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Fra: info@msebbelov.dk <info@msebbelov.dk>

Sendt: 30. september 2022 12:20

Til: Sundhedsstyrelsen Evidensbaseret medicin <ebmsst@SST.DK>
Emne: Anbefalinger for donation efter cirkulatorisk dgd!

Til Sundhedsstyrelsen!

Indledningsvis vil jeg som leegmand og pargrende personligt sige tak for initiativet og det store arbejde der
ligger bag at indfgre DCD i Danmark.

Jeg har bemaerkninger/feedback til “Nationale anbefalinger for donation efter cirkulatorisk dgd (DCD)”

Punkt 5. Etiske opmaerksomhedspunkter

Citat: fra side 29 afsnit 4
e "Herudover laegger Det Etiske Rad vaegt pd muligheden for at drgfte organdonation og DCD dbent i
befolkningen for herunder at sikre oplyst samtykke til organdonation”

Kilde: Organdonor.dk
e Mere end 650.000 danskere er i tvivl om ORGANDONATION - 2019.
o 27% af alle danskere over 15ar har registeret sig i donorregisteret (1.315.499) pr. 30. juni 2022
e 17.346 unge (15-19arige) har taget stilling til organdonation i donorregisteret pr. 30. juni 2022

Min pointe ved at fremhzave ovenstdende som det etisk rad sa fint skriver,
der er behov for mere dbenhed i vores samfund omkring ritualerne for bade organdonation og dgden.

e Undlader vi som samfund at belyse og informere mere malrettet og bredt om ritualerne ved
organdonation/dgden,
sa er det mit perspektiv at konsekvensen vil vaere at vi som samfund svigter danskerne, isaer vores
unge generationer tallene bekreefter dette.

e |det uvidenhed er en utgmmelig kilde til en masse kreative fortolkninger, bekymringer,
forestillinger der medvirker til tvivl,
og hermed ubeslutsomhed om et emotionelt svaert emne nemlig stillingtagen til organdonation og
deden.

Jeg finder derfor at sundhedsstyrelsen som positivt indspark bgr involvere og retter kontakt til:

Landsforeningen Mistet Barn idet der er flere foraeldre/pargrende her i blandt mig selv,

der vil vaere i stand at dele deres personlige erfaringer ifm. akut stillingtagen til organdonation/dg@den samt
livet efter at havde doneret deres pargrendes organer eller €j,

geeldende ogsa for bgrn under 15ar.

Personligt har jeg valgt bidraget via:

e  Aktivt fravalg til organdonation fra det fyldte 18. ar i Danmark! (borgerforslag.dk)

9.6.2 Hjertet, der aldrig kom | Nar dgd giver liv - Organdonation (organdonor.dk)
e https://youtu.be/G4Z0y1Dym18
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e https://youtu.be/e51gART25T4

Punkt 5.5. Etiske opmarksomhedspunkter

Jeg finder det relevant at oplyse om vigtigheden af, at der bliver fulgt op og kommunikeret til de
pargrende der pa deres pargrendes vegne har givet accept til organdonation.

Det giver mening og virker godt i sorg bearbejdelsen for de efterladte at vide at deres pargrende
organer lever videre godt i et andet mennesker.

leg haber mit indspark giver mening i det forsatte arbejde.
Tak for jeres opmaerksom

Venlig hilsen

Mads Sebbelov
Lederudvikler

TIf. 4081 8582
info@msebbelov.dk
www.msebbelov.dk
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Kaere Nadia,

Dansk Nefrologisk Selskabet takker for muligheden for at kommentere de Nationale anbefalinger.
DNS finder rapporten velgennemarbejdet med klare konklusioner og anbefalinger som vi til fulde stgtter.

DNS har to bemaerkninger:

1. Et centralt begreb i rapporten er “udvidet anvendelse af DCD”. Begrebet anvendes mange gange i
rapporten, ferste gang gverst pa side 5. DNS anerkender arsagen til anvendelsen af dette begreb i stedet
for blot DCD ud det faktum at donation efter DCD allerede nu foretages i forbindelse med donation af
hornhinder. Vi vil dog foresla at begrebet tydeligggres endnu mere i forbindelse med at det anvendes
forste gang gverst pa side 5. Vi vil foresla at man her anvendes den udmaerkede beskrivelse fra afsnit 2 pa
side 29 hvor der er anfgrt “En udvidet brug af DCD til ogsa at omfatte de stgrre indre organer...”. Det vil
sikre en hurtig forstaelse af begrebet for laeseren

2. DNS vurderer at donation efter DCD i forhold til donation efter DBD forventeligt vil stille ekstra
organisatoriske, personalemaessige, lokalemaessige og dermed ikke mindst gkonomiske krav til
sygehusvaesnet. Dette vil vaere tilfaeldet savel i en opstartsfase men ogsa nar programmet er fuldt
implementeret. For at sikre at programmet bliver en succes er det afggrende ngdvendigt disse behov
afdeekkes og de ngdvendige ressourcer allokeres eksplicit til programmet. DNS anerkender at rapportens
hovedfokus er pa tekniske og etiske aspekter af DCD men mener ogsa at det bgr overvejes om der i selve
rapporten eller eventuelt i et bilag fokuseres pa dette.

Bedste hilsner,

Henrik Birn
Formand for Dansk Nefrologisk Selskab



SST: Anbefalinger for donation efter cirkulatorisk dod - kommentarer til udkastet i hgring

Dansk Selskab for Medicinsk Filosofi, Etik og Metode (DSMFEM) anerkender manglen p& donororganer og at
donation efter cirkulatorisk dgd (DCD) er blevet etableret praksis i mange andre lande, men har kommentarer
til det foreliggende forslag til vejledning.

DSMFEM ser to hovedproblemer ved SST's omtalte dokument om DCD. Det ene (1) vedrgrer det til grund lagte
dgdsbegreb og det andet (2) kravet til donorens/de pargrendes oplysningsniveau.

I forhold til (1) pointerer SST, at ‘udvidet’ DCD ikke skulle veere veesensforskellig fra tidligere versioner af DCD
(ved fx donation af hornhinder) og at man skulle kunne forene det med irreversibilitetskravet og dead donor
rule (DDR).

Det mener DSMFEM ikke er muligt, da tidspunktet for dgdens irreversibilitet pa donationstidspunktet ligger i
fremtiden og fordi dets forudsigelse negeres af behovet for halskarintervention under normoterm regional per-
fusion (NRP). Den amerikanske neurolog James L. Bernat indfgrte et ‘permanens-begreb’ for at undgd denne
selvmodsigelse. Det lykkedes ikke overbevisende for ham og DSMFEM mener heller ikke, at det lykkes for SST,
som naermere, i modsaetning til Bernat, synes at holde fast i irreversibilitetskravet. Hornhindedonation kan fin-
de sted mange timer efter dgden og foretages saedvanligvis efter konstateringen af sakaldt sikre dgdstegn (li-
vores, rigor mortis, cadaverositas).

DSMFEM ser her tre mulige udveje:

a) DCD opgives
b) Irreversibilitetskravet opgives
c) DDR opgives

b) ville ikke lgse de konceptuelle selvmodsigelser, der opstdr i forbindelse med NRP og den dermed forbundne
halskarokklusion, hvis anvendelse Bernat derfor ogsd afviste.

= DSMFEM (som ogsd andre) foreslar Igsning c): det vil m8ske kraeve en lovaendring, som tillader, at
vitale organer udtages til transplantation, hvis det beror pa donorens velinformerede gnske (patienten
har registreret sig som donor og skrevet et behandlingstestamente som indeholder beskrivelsen af
donationsprocessen) og hvis vedkommende pa det padgaeldende tidspunkt er i en tilstand, hvor livsbe-
varende behandling skal afsluttes i respekt for patientens behandlingstestamente og patienten er uaf-
vendeligt dgende (dette bekreeftes ved 5 min stand-off ved asystoli efter indstilling af al aktiv behand-
ling indenfor 3 timer). Efter endt donation overdrages patienten til kapellet eller, i tilfaelde af livstegn,
til terminal palliation pa intensiv afsnit.

Det betyder, at DDR opgives, men det undgdr Bernats krumspring med den kunstige semantiske separering af
dgdsbegrebet fra irreversibilitetskravet - og NRP ville kunne anvendes uden okklusion af halskarrene. En rund-
spgrge i USA har vist, at accepten var hgj for donation af vitale organer uden anvendelse af DDR (Nair-Collins).

(2) SST skriver, at de ansvarlige skal veere varsomme med ikke at overbebyrde de potentielle donorer/deres
pargrende/samfundet med information, da dette kunne provokere usikkerhed og vanskeliggsre deres beslut-
ning (side 34). Det mener DSMFEM er forkert. Grundig oplysning skal veere praemis (derfor skal konceptet vaere
klart) og ma ikke vige for andre hensyn. Selvom loven ikke foreskriver samtykke til tekniske detaljer men kun
til udtagningen af vitale organer som s&, s& anbefaler DSMFEM at sgrge for let tilgaengelig og forstaelig
information af donationsproceduren.

= Den pagaldende paragraf bgr slettes eller omformuleres.

Prof. em. Gorm Greisen Prof. Janne Rothmar Herrmann
Kgbenhavns Universitet, Rigshospitalet Kgbenhavns Universitet
Prof. Karsten Juhl Jgrgensen Prof. Ezio Di Nucci
Syddansk Universitet, Cochrane Danmark Kgbenhavns Universitet
Prof. Kirsten Mgller Marc Sgrensen
Kgbenhavns Universitet, Rigshospitalet Rigshospitalet
for DSMFEM

Kgbenhavn d. 03.11.2022



Sundhedsstyrelsen
Islands Brygge 67
2300 Kgbenhavn S

Att.: Enhed for Evidensbaseret medicin

E-mail: ebmsst@sst.dk

Kgbenhavn, 3. november 2022

Hgringssvar vedr. anbefalinger for donation efter cirkulatorisk dgd

Diabetesforeningen, Foreningen 7liv, Nyreforeningen og Organdonation — Ja Tak takker for muligheden for
at afgive hgringssvar til de nye anbefalinger for donation efter cirkulatorisk dgd (DCD).

Som beskrevet i anbefalingerne bliver der ved anvendelse af kriteriet cirkulatorisk dgd, ikke indfgrt nye
dgdskriterier eller nye grundlaeggende principper for donation. Samtidig vil de personer der efter deres dgd
kan give organer ved DCD, vaere patienter med sveere og dgdelige skader i hjernen, ligesom ved
hjernedgdskriteriet (DBD). Potentielle DCD-donorer er saledes ikke en helt ny patientgruppe. Den
vaesentligste grund til at udvide anvendelsen af DCD i Danmark er saledes ifglge anbefalingerne, at det kan
betyde, at flere potentielle donorer kan give organer, og at antallet af organer tilgaengelig til
transplantation dermed kan gges i en situation med fortsat mangel pa organer til transplantation

Diabetesforeningen, Foreningen 7liv, Nyreforeningen og Organdonation — Ja Tak bakker om de centrale og
gennemgaende principper, som er beskrevet i anbefalingerne for donation efter cirkulatorisk dgd.

Vivil i den forbindelse henstille til Sundhedsstyrelsen, at kommunikationen om DCD sidestilles med
kommunikationen om hjernedgdskriteriet, og at der bl.a. i kommunikationen laegges seaerlig vaegt pa:
e atforklare, at DCD og DBD minder om hinanden, og at man i kommunikationen ggr opmaerksom pa
den forskel der er i forhold til hvordan patienten erklaeres dgd
e atforklare, at DCD allerede er indfgrt i en reekke lande, som Danmark normalt sammenligner os
med
e at der udarbejdes materiale, som alle interessenter og patientforeninger kan dele — sammen med
Sundhedsstyrelsen.

Vi finder med andre ord, at det er vigtigt at oplyse danskerne om indfgrelsen af DCD, sa vi undgar
diskussioner, der er baseret pa halve sandheder og ikke pa fakta.

Venlig hilsen
Diabetesforeningen Foreningen 7liv Nyreforeningen Organdonation - ja tak!
Jgrgen Andersen Karin Riis-Jgrgensen Malene Deele Mads Peter Veiby
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Att. Sundhedsstyrelsen, Enhed for Evidensbaseret medicin

DASAIM

9. november 2022

Vedr.: Hgringssvar pa anbefalinger for donation efter cirkulatorisk dgd (DCD)

Dansk Selskab for Anastesiologi og Intensiv Medicin (DASAIM) takker for muligheden for at kommentere
hgringsudkastet for de nationale anbefalinger vedr. Donation efter Cirkulatorisk Dgd, DCD.

DASAIM har ingen faglige forbehold overfor de i udkastet beskrevne forhold og vil gerne fortsat indga
tvaerfagligt konstruktivt i en fremtidig implementering af DCD i Danmark.

Ved en evt. indfgrelse af DCD i Danmark skal man have staerkt fokus pa netop at fglge anbefalingerne for
at opna en succesrig implementering. Som det anfgres i udkastet, kan dette opnas bl.a. ved "en koordine-
ret undervisningsindsats, sa der opnas en ensartet og hgj faglig standard”. DASAIM paskgnner, at Dansk
Center for Organdonation kan og vil engagere sig malrettet i dette arbejde.

Der anbefales i udkastet, at man i Danmark bade skal kunne udtage organer ved Rapid Procurement og
ved Normoterm Regional Perfusion, NRP. Isaer NRP-protokollen vil have stor indvirkning pa kompetence-
/bemandingsbehovet i en DCD-situation, idét der skal vaere ledig perfusionist til stede og personale med
kompetence i anlaeggelse af kanyler til ekstrakorporal cirkulation. Dette forhold bgr erindres ved imple-
mentering.

Med venlig hilsen
Christian Wamberg, Formand, DASAIM

Jacob Madsen, Formand, Neuroanaestesi- og —intensivudvalget, DASAIM
Peter Blom Jensen, Formand, Thoraxanastesi- og —intensivudvalget, DASAIM



HIJERTE

FORENINGEN

Sundhedsstyrelsen
Islands Brygge 67
2300 Kgbenhavn S

Dato: 11. november 2022

Direkte tlf.: 51 28 22 43
E-mail: tcmoerch@hjerteforeningen.dk

Horingssvar ang. anbefalinger for donation efter cirkulatorisk ded

Sundhedsstyrelsen har per mail d. 26. september bedt Hjerteforeningen om eventuelle bemarkninger og

kommentarer til ’Anbefalinger for donation efter cirkulatorisk ded (DCD)’.

Hjerteforeningen arbejder kontinuerligt for at implementere losninger pa organdonationsomradet, som
bidrager positivt til at oge antallet af organer. Ambitionen er, at ingen skal std forgeves pa venteliste til
et organ. Derfor er Hjerteforeningen ogsa grundlaggende positive overfor de nye forlag, som vil gore
det muligt at lave donation efter cirkulatorisk ded (DCD) i Danmark. Initiativet vil ikke lose alle
udfordringer pa organdonationsomridet men udger et meget vasentligt skridt pa vejen, hvis farre skal

vente forgeves fremadrettet.

Vi deler de grundige overvejelser og perspektiver, som der redegores for i materialet. Her finder vi, at der
er blevet arbejdet i dybden med mange forskellige problemstillinger, som det er vasentligt at vere

opmarksomme pa ved indferelsen af DCD.

En af de vasentlige faktorer at vaere opmarksom pa er, at man kommunikerer klart og tydeligt til
befolkningen om DCD. Vi har som forening modtaget sporgsmal fra borgere og patienter, hvor
ordningen har skabt tvivl og usikkerhed. Derfor onsker vi, at der fra myndighedernes side bliver ivarksat
en informationskampagne, som skal komme i forbindelse med, at ordningen bliver implementeret. Vi er

glade for, at lignende allerede er naevnt i materialet, men vil gerne understrege behovet herfor.

Hjerteforeningen Telefon +45 7025 0000
Vognmagergade 7, 3. sal. post@hjerteforeningen.dk
1120 Kgbenhavn K www.hjerteforeningen.dk




Hjerteforeningen bakker samlet set op om initiativet.

Med venlig hilsen

Anne Kaltoft
Adm. direktor, Hjerteforeningen
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Kgbenhavn den 9/11 - 2022

Hgringssvar fra DASYS vedr. Hgring af anbefalinger for donation efter cirkulatorisk dgd.

Dansk Sygepleje Selskab (DASYS) har modtaget forespgrgsel pa overstaende, og vi takker for muligheden
for at afgive hgringssvar. Vi har sendt anbefalingerne til DASYS’ s medlemmer, som denne hgring har
relevans for samtidig med at DASYS har haft repraesentant i arbejdsgruppen ved Helle Madsen.

Generelt

DASYS kan tilslutte sig den brede politiske aftale om at styrke transplantationsomradet i Danmark med det
formal at udvide muligheden for, at flere patienter kan modtage et donororgan. Det beskrives senere i
anbefalingerne, at der er et vaesentligt potentiale i tilfaelde af, at kriterierne for cirkulatorisk dgd
implementeres. Formalet med hgringen er at indhente synspunkter og bidrag til anbefalingerne samt
kommentarer til en videre implementering.

Anbefalingerne er meget grundigt beskrevet og kommer rundt om mange relevante aspekter bade fagligt
men ogsa menneskelige aspekter i forhold til de pargrende. Der er taenkt tvaerfaglighed ind i det videre
arbejde med guidelines og hjeelpeveerktgj til sundhedspersonalet, hvilket er positivt. DASYS ser gerne, at
sygeplejen inddrages eksplicit i dette arbejde, da det oftest vil vaere sygeplejerskerne, der har omsorgen for
de efterladte. Det er meget vigtigt, at sygeplejen deltager i udarbejdelsen af guidelines og
kommunikationsmateriale, sa de pargrende oplever en ensartet og professionel handtering i en meget
vanskelig tid.

Specifikke kommentarer

Definitionerne pa henholdsvis donation efter cirkulatorisk dgd (DCD) og donation after brain death (DBD),
giver en fin adskillelse og forstaelse i et klinisk perspektiv, dog vi man fra DASYS’s side forvente en
usikkerhed og tvivl fra den brede befolkning om, hvad dette nye kriterie betyder og konsekvenser for deres
eget valg og samtykke i forhold til donation.

Der bgr nok tilretteleegges en meget malrettet og tydelig kampagne for at forklare, at dette ikke er et nyt
dgdskriterie og ikke en ny patientgruppe, som der anfgres, samtidig med at det samtykke man evt. har
givet ogsa deekker denne nye definition. Usikkerheden kan maske medfgre at nogen traekker sit samtykke
tilbage.

Pa side 18 pkt. 4.4 navnes procedurer nar respiratorbehandlingen afbrydes og patienten dgr, og i naest
sidste bullet star der:

“at ekstubation og konstatering af d@d vil foregd enten pd patientstuen eller operationsstuen, afhaengig af
hvordan det enkelte hospital er organiseret i forhold til intensiv og operationsgang.”
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Er der her taenkt, at de pargrende skal med ind pa operationsstuen og sige farvel, eller er man her ngdt til
at tage afsked inden transporten. Nogle pargrende kan have et gnske om at veere til stede i den sidste tid,
og man bgr nok her indteenke dette i de kommende guidelines, hvad mulighederne er.

Det er meget positivt at man har radfgrt sig med Etisk Rad, da forstaelsen er afggrende for, at man giver et
positivt samtykke. Igen som anfgrt, skal man nok vaere meget praecis pa kommunikationsstrategien, da
tvivlen om det nye — bade hos befolkningen og hos det kliniske personale, kan give udfordringer og dermed
en mindre tilslutning. Som anfgrt, sa er der i forvejen usikkerhed omkring det at vaere "helt dgd”, og DCE vil
kunne skabe en usikkerhed i befolkningen.

Pa s. 36 beskrives det hvordan, der nedszettes et tvaerfagligt ekspertteam til at skabe tryghed, gennemfgre
og evaluere DCD-forlgbene, dog er det vaesentligt at ekspertteamet har den forngdne sygeplejefaglige
forankring, da det ikke kun handler om at identificere og udvaelge patienter, men i lige sa hgj grad ogsa at
tage vare pa de efterladte pargrende og omsorgen for dem. Samtidig er det vigtigt, at arbejdet sikres bredt
ud til alle intensivafdelinger, da gruppen af donorpatienter ikke kun vil veere at finde pa hospitalerne med
transplantationsfunktion.

Endelig kan listen pa s. 38, pkt. 6.3 “Evaluering af DCD” suppleres med interview eller tilbagemeldinger fra
pargrende, der har vaeret igennem et forlgb med DCD.

Afslutningsvist

Det er et spandende arbejde, der ligger forude og ogsa vanskeligt kommunikativt, og det vil nok
vanskeligggre implementeringen samtidig med, at det vil fa eksisterende spgrgsmal omkring donation til at
blusse op.

Skulle hgringssvaret give anledning til spgrgsmal, star DASYS naturligvis til radighed for yderligere

uddybning af ovenstaende synspunkter.

Med venlig hilsen
For Dansk Sygepleje Selskab, DASYS

Y

Pernille Olsbro
Bestyrelsesmedlem
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Introduktion

| anledning af den planlagte introduktion af organdonation efter cirkulatorisk dgd
i Danmark (DCD) formulerede Det Etiske Rad i december 2019 en raekke
opmaerksomhedspunkter, som det davaerende rad mente man burde veere seerligt
opmaerksom pa i forbindelse med en indfgrelse af DCD.?

Opmeerksomhedspunkterne forholdt sig i seerdeleshed til rapporten “DCD:
Donation efter cirkulatorisk dgd — vurdering af grundlaget i Danmark” og fandt, at
der var brug for en stgrre opmaerksomhed pa de etiske udfordringer, end denne
rapport udviste.? Bekymringen lgd, at man pabegyndte udredelsen af en specifik
procedure for DCD uden fgrst at drgfte DCD som en overordnet metode. Det
Etiske Rad var betaenkelig ved denne raekkefglge og formulerede sine
opmarksomhedspunkter, ud fra en bekymring for den overordnede tilgang til
spgrgsmalet om DCD.

Siden da har en arbejdsgruppe under Sundhedsstyrelsen arbejdet pa et szt af
nationale anbefalinger for donation efter cirkulatorisk dgd. Baggrunden for
udarbejdelsen af de aktuelle nationale anbefalinger for donation efter
cirkulatorisk dgd er, at samtlige davaerende partier i Folketinget den 30. april 2019
meddelte, at de havde indgaet en aftale om at genoptage organdonation fra
hjertedgde. Begrundelsen Igd pa et fortsat behov for organer og at organer fra
hjertedgde ville kunne forgge antallet af donorer med 20-40%, svarende til 18-35
donorer pr ar.3

Det anfgres i anbefalingerne, at formalet med at indfgre DCD er at gge antallet af
donorer. Behovet for organer til transplantation overstiger til stadighed antallet af
organer, som er til radighed fra bade afdgde og levende donorer. Igennem de
seneste 10 ar har der i Danmark kontinuerligt vaeret 300-500 patienter aktivt pa
venteliste til transplantation.?

Det er Det Etiske Rads udgangspunkt, at organdonation har fgrt til, at mange
mennesker, som ellers ville dg pa grund af sygdom, har faet forleenget livet med
gode levear. Det Etiske Rad anerkender saledes, som det ogsa blev formuleret i
radets opmaerksomhedspunkter, behovet for flere organer til uhelbredeligt syge
som et tungtvejende hensyn i bedgmmelsen af DCD, og medgiver, at DCD kan
spille en rolle i sikringen af disse organer og noterer sig, at det allerede er
besluttet, at DCD skal introduceres i Danmark.

1 Etiske opmaerksomhedspunkter i forbindelse med donation efter cirkulatorisk dgd (etiskraad.dk)
2 Arbejdsgruppen for DCD i Danmark: ”DCD: donation efter cirkulatorisk dgd - vurdering af
grundlaget i Danmark”, juli 2018.

3 www.regeringen.dk/politisk-aftale-om-donation-fra-hjertedoede

4Tal: 2012-2021 - Dansk Center for Organdonation
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Med dette hgringssvar gnsker Det Etiske Rads at reflektere over og tage stilling til
DCD i lyset af den internationale diskussion og de af Sundhedsstyrelsen fremlagte
nationale anbefalinger.

DCD er ikke nogen ‘'nyhed’ inden for organdonation og er i brug i en raekke
europziske lande. Det har dog ikke forhindret metoden i at vaere omstridt inden
for den etiske forskning. Her har diskussionerne vaeret omfattende og pagaet
siden antallet af organdonationer voksede i 1960’erne og 1970’erne. Her skal blot
naevnes to eksempler pad mere aktuelle kontroverser:

e American College of Physicians udgav i 2021 et 'statement of concern’.
heri udtrykte man bekymring for, om DCD efterlader for stor usikkerhed
om, hvorvidt Dead Donor Rule i alle tilfzelde kan overholdes.®

e | Norge udspandt der sig i 2018-19, i forbindelse med et pilotprojekt om
udrulning af DCD, en stgrre offentlig uenighed blandt sundhedspersonale
og en del polemik i offentligheden, som fgrte til et stop for udrulningen af
DCD. Efter en sakaldt ’fullstendig metodevurdering’ i 2019 er det siden
besluttet at fortseette implementeringen af DCD i Norge.®

Da udgangspunktet for en introduktion af DCD i Danmark er et gnske om en
forggelse af antallet af donorer til radighed, s@ger hgringssvaret at belyse og
bedgmme DCD i lyset heraf. Hvis antallet af tabte donorer, fx som fglge af
kontroverser om DCD, overgar de nyvundne donorer i kraft af DCD, vil indsatsen
ikke alene veere forgaeves, men ogsa risikere at udggre en svaekkelse af tilliden til
organdonation i Danmark.

Det Etiske Rad har set det som sin opgave at sikre etikken en stemme i
vurderingen af DCD, sa denne donationsmulighed ikke kun vurderes ud fra en
medicinsk-faglig vinkel. En sadan vinkel udggr selvfglgelig en vaesentlig
bestanddel, men er ikke det eneste relevante bedgmmelsesgrundlag for
introduktionen af DCD, eftersom hele emnet ‘organdonation’ involverer juridiske,
eksistentielle og etiske overvejelser.

Det er derfor vaesentligt, hvorledes diskussionen om disse emner fgres og at der
tilstreebes en abenhed over for hvordan juridiske og etiske traditioner arbejder
med mere handfaste regler for hvornar dgden indtraeder. Vigtigt for
bedgmmelsen af DCD er ogsa, om der pa trovaerdig vis efterstraebes abenhed og
inddragelse i kommunikationen med befolkningen.

5 Ethics, Determination of Death, and Organ Transplantation in Normothermic Regional Perfusion
(NRP) with Controlled Donation after Circulatory Determination of Death (cDCD): American College
of Physicians Statement of Concern (acponline.org)

6 Organdonasjon med bruk av normoterm regional perfusjon hos pasienter som dgr av hjerte- og
andedrettsstans nar livsforlengende behandling avsluttes (fhi.no), Folkehelseinstituttet, 2019.
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Dette hgringssvar vil som det fgrste fremlaegge Det Etiske Rads anbefalinger
vedrgrende organdonation efter cirkulatorisk dgd, for derefter at fremlaegge og
diskutere hvad Det Etiske Rad anser for at veere de afggrende etiske udfordringer
ved DCD. Hgringssvaret vil derfor kort gennemga den overordnede baggrund, som
har spillet en rolle for radets stillingtagen, for derefter pa mere indgaende vis at
diskutere de temaer og problematikker fra Sundhedsstyrelsens nationale
anbefalingerne, som har vaeret vaesentlige for radets stillingtagen.
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Det Etiske Rads anbefalinger

Et mindretal pa 6 medlemmer af Det Etiske Rad kan anbefale indfgrslen af DCD i
Danmark pa baggrund af Sundhedsstyrelsens nationale anbefalinger.
Medlemmerne finder, at udsigten til en forggelse af antallet af donationer udggr
et tungtvejende hensyn, og at der desuden er truffet rimelige forholdsregler til
sikring af, at Dead Donor Rule overholdes.

Medlemmerne laegger endvidere veegt p3, at

1. Der ikke indf@res et nyt dgdskriterium. Der er tale om et velkendt
dgdskriterium, som pa grund af udviklingen i transplantationspraksis nu
kan anvendes i szerlige tilfaelde forud for donation af vitale organer.

2. Potentielle donorer alle har omfattende hjerneskader, og at videre
behandling derfor er udsigtslgs. Beslutninger om behandlingsophgr er en
afpregvet og genkendelig del af intensiv-praksis og bgr derfor ikke opfattes
som kontroversiel.

3. Man kan og bgr have tillid til sundhedspersoners faglige standarder og
erfaringer med behandlingsophgr, nar patienters behandlingsmuligheder
er udtgmte og dgden er forestaende. Den danske laegestand har hidtil
levet op til sin etiske forpligtelse pa patienten frem for en uidentificeret
anonym modtager af organer.

4. Indfgrelsen af en sikkerhedsmargen i form af en No Touch-periode er
frem for alt et laegefagligt spgrgsmal. Eksisterende studier synes at
underbygge den valgte periode, men naarmere udmaling af dens laengde
ma anses for at vaere et empirisk spgrgsmal, som vanskeligt kan vurderes
uden leegefaglig ekspertise.

Et flertal pa 9 medlemmer af Det Etiske Rad kan anbefale indfgrslen af DCD i
Danmark pa baggrund af Sundhedsstyrelsens nationale anbefalinger.
Medlemmerne finder, at udsigten til en forggelse af antallet af donationer udggr
et tungtvejende hensyn.

Medlemmerne kan tilslutte sig punkterne 1-3 — og altsa ikke punkt 4 - i den
ovennavnte anbefaling, men gnsker dertil at udtrykke en bekymring for den
overordnede tilgang til introduktionen af DCD samt at understrege, at de
nationale anbefalinger kun med en vis anstrengelse holder sig inden for
rammerne af Dead Donor Rule. Medlemmernes bekymring angar saledes ikke de
medicinsk-faglige indsigter bag DCD, men handteringen af mgdet mellem Dead
Donor Rule som et afggrende etisk princip og de mange fint kalibrerede tilstande,
som der opereres med i argumentationen for DCD.

Medlemmerne laegger derfor vaegt p3, at:

Side5/26



1. Derjuridisk set ikke er tale om et nyt dgdskriterium, men at den
sammenheaeng i hvilken et cirkulatorisk kriterium for dgd og efterfglgende
organdonation optrader, ma siges at vaere ny.

2. Seerligt indfgrelsen af en No Touch-periode pa fem minutter udggr et
nybrud. Perioden er muligvis fagligt underbygget, derved at ingen
foreliggende studier har kunnet pavise autoresuscitation efter fem
minutter, og at det kun er hos et fatal af patienterne overhovedet, at
cirkulationen spontant reetableres. Vurderingen af en No Touch-periode
er dog ikke alene et legefagligt spgrgsmal, da selve eksistensen af en No
Touch-periode tydeligggr, hvor taet man bevaeger sig pa graansen mellem
liv og d@d, i en kort zone som der kun har vaeret forsket lidt i. | forsgget pa
at overholde Dead Donor Rule, risikerer man at give det indtryk, at man
har et instrumentelt syn pa Dead Donor Rule, siden man er villig til at
arbejde med en fem-minutters greense pa kanten af dgdens indtraeden.

3. Anbefalingerne bzerer praeg af, at introduktionen af DCD er en bunden
opgave, og at hensynet til en forggelse af antallet af donationer fungerer
som et meget dominerende hensyn. Diskussionen af evt. etiske
betaenkeligheder ved DCD bliver derfor ikke gennemfgrt med den
forngdne grundighed.

Et mindretal pa 1 medlem af Det Etiske Rad kan ikke anbefale indfgrslen af DCD i
Danmark pa baggrund af Sundhedsstyrelsens nationale anbefalinger.
Medlemmet finder, at udsigten til en forggelse af antallet af donationer udggr et
vaesentligt hensyn, men ikke et, som kan opveje hensynet til Dead Donor Rule,
som ikke ma blive overtradt. Medlemmet laegger vaegt p3, at:

1. Der findes langt mindre indgribende mader at opna flere organdonorer.
Fx ved at stille krav om stillingtagen til organdonation i forbindelse med
udstedelsen af et kgrekort.

2. DCDidet hele taget - uagtet hvilken protokol man tager i anvendelse -
vanskeligt lader sig forene med DDR pa grund af vanskeligheder med at
fastsla dgden med absolut sikkerhed.

1. Etensidigt fokus pa omfanget af patienters skader og dgdens
uafvendelighed flytter opmaerksomheden bort fra ngdvendige objektive
kriterier for dpdens indtraeden, i retning af det uafvendelige ved
patientens dgdsproces og dermed forbundne intentioner om at ophgre
med behandling.

2. Det er vigtigt med faste, begrebslige distinktioner og definitioner i form af
Dead Donor Rule. Hvis man fra et klinisk perspektiv accepterer, at man er
ngdt til at holde sig inden for dem og henviser til dem som en etisk
ramme, sa presser DCD som praksis disse distinktioner hinsides graensen
for, hvad de kan rumme.

3. Argumentationen ud fra et princip om godggrenhed (at man handler ud
fra donors bedste) eller et autonomiprincip (at hjertedgde ogsa skal
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kunne donere) som ledsager DCD, er uantagelig. Ved at understrege, at
behandlingsophgr kan vaere i patientens interesse, eller at det er vigtigt at
respektere patienters gnske om at donere, udfordrer man Dead Donor
Rule og antager principper, der ikke ville blive betragtet som gangbare pa
andre omrader. Fx ville vi aldrig acceptere et princip om godggrenhed
eller autonomi, nar det kommer til aktiv dgdshjeelp eller assisteret
selvmord. De principper der bruges til at begrunde DCD kommer derfor i
konflikt med DDR som et hidtil beerende princip inden for organdonation.

Sundhedsstyrelsens anbefalinger fremhaever, at befolkningens tillid til
organdonation skal opretholdes, og at DCD i Danmark indfgres pa en made, sa
den generelt positive indstilling til organdonation bevares. Dette kan et samlet
Etisk Rad uden videre tilslutte sig.

Alle medlemmer af Det Etiske Rad gnsker at understrege vigtigheden af, at der pa
troveerdig vis efterstraebes dabenhed og inddragelse i kommunikationen med
befolkningen. Radet anbefaler derfor, at der ggres en forsteerket indsats for at
formidle, hvilke procedurer der ligger til grund for organdonation, herunder
forskelle pa DBD og DCD. Det er vigtigt, at en sadan information bade findes i en
lettilgeengelig form og i en laengere og mere detaljeret form. Alle skal have
mulighed for et informeret valg om organdonation — bade nar der anvendes et
kriterium om hjernedgd og nar der anvendes et kriterium om cirkulatorisk dgd.

Radet er dog delt i spgrgsmalet om, hvorvidt indfgrelsen af DCD kraever et fornyet
samtykke, fra de borgere som allerede har afgivet samtykke til organdonation.

Et flertal pa 9 medlemmer af Det Etiske Rad finder ikke, at der er grund til at
indhente et nyt samtykke i forbindelse med DCD. | trad med Sundhedsstyrelsens
vurdering finder disse medlemmer ikke, at er tale om nye regler eller kriterier for
d@d og donation, og at den udvidede brug af DCD ikke aendrer grundleeggende pa
sikkerheden i forbindelse med konstatering af dgd.

Et mindretal pa 7 medlemmer af Det Etiske Rad gnsker at fremhaeve, at
indfgrslen af DCD er bedst tjent med en aben og fyldestggrende information om
DCD - inklusive de kontroverser og udfordringer som metoden indebaerer. Hvis
ikke, er der en risiko for, at man mister opbakning fra de allerede tilmeldte
donorer og kommende donorer, for hvem en klar sondring mellem liv og dgd
betyder meget, men ogsa dem, for hvem transparens er vigtig.

Medlemmerne finder det problematisk at tolke samtykke til organdonation
foretaget i perioden 1990-2021, som et informeret samtykke til DCD, nar vi i
Danmark i mere end 30 ar har haft en dgdsdefinition ved organdonation, som
medicinsk-fagligt set har betydet, at donor har vaeret hjernedgd. Befolkningen har
muligvis, formelt set, ikke taget stilling til organdonation pa baggrund af et
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bestemt dgdskriterie, men det ville veere uforsigtigt ikke at tage hgjde for, at dele
af den, i praksis og i egen selvforstaelse, har. Ved introduktionen af DCD begr der
saledes sgges fornyet samtykke fra de borgere som er tilmeldt
Organdonorregistret.

Et enkelt radsmedlem har ikke haft mulighed for at deltage i arbejdet med
anbefalingerne og afstar derfor fra at udtale sig.
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Konstateringen af dgd som etisk spgrgsmal

1. Den etiske krumtap i organdonation: The Dead Donor Rule

Erkleeres en person for at vaere dgd er der tale om en konsekvensrig sproglig
handling. Hermed skifter individets moralske og retlige status drastisk. Det er
naesten for oplagt at bemaerke, men personer som er erklaeret for dgde, kan
herefter begraves, deres livsforsikringer kan udbetales, deres ejendom kan arves
osv. Juridisk er der tale om “den stgrste rettighedsfortabelse for individet i
retssystemet” idet man ikke laengere rader over egne rettigheder. Pa grund af
disse store retsvirkninger er der et staerkt juridisk behov for, at fastlaegge et
entydigt punkt, hvorfra personer med sikkerhed kan regnes for dgde.’

Vaesentligt for denne sammenhaeng er, at erkleeringen af en person som veaerende
dgd, ogsa fungerer som den absolut vigtigste adgang til organdonation. Er der
givet samtykke, abner dgdserklaeringen for, at vitale organer kan udtages med
henblik pa transplantation.

Dette moralske og juridiske statusskifte, som altsa opererer med en klar og
identificerbar greense mellem at veere i live og dgd, har i den etiske diskussion om
organdonation fundet sit udtryk med betegnelsen “Dead Donor Rule” (herefter
DDR), som skal beskytte patienter mod utidig benyttelse af organer. Det vigtige
ved DDR er i denne sammenhaeng, at den udgegr en ufravigelig regel, der sikrer
den enkeltes kropslige integritet og beskytter de svageste i samfundet. DDR er
med til at sikre offentlighedens tiltro til organdonation og udger “den etiske
krumtap i et donationssystem baseret pa frivillighed”, som det er blevet
formuleret.®

Det er veerd at bemaerke, at DDR i grunden tillader meget, derved at den dbner for
noget sa drastisk som udtagningen af organer fra afdgde, sa laenge det foregar
med deres eller pargrendes samtykke. Pa samme tid er der ogsa tale om en
restriktiv regel, idet den kategorisk forbyder udtagning af organer fra levende
personer. DDR far altsa sin veerdi som en sikker graense, der aldrig overskrides og
derfor ggr udtagningen af organer etisk forsvarlig.> DDR har derfor som en
utematiseret forudsaetning, at personers status som levende eller dgde faktisk
lader sig entydigt bestemme.

7 Herrmann, Janne Rothmar: Retten om de dgde. Jurist- og @konomforbundets Forlag, 2016, s. 12,
27.

8 Bernat, James: “Life or Death for the Dead-Donor Rule?” The New England Journal of Medicine
369; 14, 2013, s. 1290. Se ogsa Robertson, John A.: “The Dead Donor Rule” i Hastings Center Report
29, nr. 6, 1999, s. 6-14.

9 Childress, James F.: “Difficulties of Determining Death” i Public Bioethics. Principles and Problems.
Oxford University Press, 2020, s. 157.
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2. Dgden: proces eller definitiv begivenhed

En regel som DDR, der satter en ufravigelig graense for, hvornar udtagning af
organer kan pabegyndes, harmonerer ikke uden videre med hvorledes den
specialiserede medicin ser pa dgdens indtraeden.

Det er saledes vigtigt at ggre sig klart, at debatten om organdonation i veesentlig
grad har to forskellige syn pa dgden som baggrundstaeppe: et syn pa dgden som
proces og et syn pa dgden som et endegyldigt resultat.

Vi kender alle til forskellen pa at dg og at vaere dgd. Vi kan fx omtale en person
som dgende og senere hen som dgd. Den dgende er ofte ramt af sygdom, som
gor, at dgden er neert forestaende, blot har den ikke indfundet sig. D@den kan
saledes betegnes som bade begivenhed, som overgang mellem liv og dgd, og som
den biologiske proces, hvor kroppens vitale funktioner szettes ud af kraft og livet
gradvist ophgrer. Sadanne almindelige begreber har udviklet sig i hverdagslivet og
kan, for en videnskabelig betragtning, savne praecision.

En arsag hertil er, at moderne laegevidenskab er gennemsyret af et processuelt
syn pa kroppen, som bestar af fysiologiske processer, der hele tiden er i gang. Der
er ikke samme klare adskillelse mellem det levende og det dgde — noget der i
saerdeleshed bliver tydeligt i de kritiske tilfselde som drejer sig om organdonation,
hvor szerligt brugen af respirator skaber mellemformer af liv og dgd, hvor
patienter kan veere hjernedgde, mens andre vitale organer er velfungerende.
Personen er juridisk set dgd, men personens organer er i funktion i kraft af en
understgttet cirkulation. Det skaber en vis tvetydighed, da den pagaldende
person pa denne made rummer traek fra forskellige tilstande.® Dertil kommer, at
en raekke ngjeregnende begreber, brugt til at stille skarpt pa forskellige tilstande i
processen hen mod at vaere uigenkaldeligt dgd (permanent, uoprettelig,
udsigtslgs, irreversibel), er formuleret inden for et hgjt specialiseret
sundhedsvaesen med en medicinsk viden og maleinstrumenter, der tillader at
registrere anderledes subtile helbredstilstande hos terminale patienter eller
personer med alvorlig hjerneskade.

Dette processuelle syn pa kroppen stgder i tilfaeldet organdonation sammen med
hverdagssprogets mere ‘grove’, eksistentielle forstaelse af liv og dgd, samt et
juridisk behov for relativt faste og entydige greenser for liv og dgd. Der skal, af
praktiske, juridiske og eksistentielle grunde, sattes en graense, ogsa selv om den
fra et processuelt, biologisk perspektiv ikke kan undga at virke som et mere eller
mindre vilkarligt nedslag i en kompliceret proces.

10 Bernat, James L.: “On Noncongruence between the Concept and Determination of Death”.
Hastings Center Report 43, nr. 6, 2013.
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Centralt for et mere processuelt perspektiv er, om videre behandling er udsigtslgs
og hvornar skader viser sig permanente og uoprettelige. Det afggrende for
forstaelsen af dgden som proces, kan man argumentere, er at en uafvendelig
d@dsproces er veletableret, og sa betyder det - for en sadan vinklet etisk
betragtning - mindre om de sidste faser i den dgendes liv styres og tilretteleegges
saledes at det ogsd sikres, at der er flere gode, brugbare organer til donation.

Anlaeggelsen af et sadant perspektiv er rimeligt og velbegrundet. Det er
understgttet af vores medicinske viden om hjernen og hjertets gensidige
afhaengighed og et dermed forbundet cirkulatorisk kriterium for dgdens
indtraaden. En made at forsta dette p3, er ved at anskue den menneskelige
organisme som et system, hvor tre organer — hjerte, lunger og hjerne — har en
szerlig betydning. Dels fordi det er de vitale organer med henblik pa at opretholde
liv, dels fordi deres indbyrdes sammenhaeng er meget taet, saledes at den enes
uoprettelige ophgr relativt hurtigt vil medfgre, at de andre to mister evnen til at
fungere.

Fordi hjerte og lunger historisk har veeret nemmest at observere og dermed
‘'male’, er de ogsa blevet anset for, at vaere de fundamentale. De to organer
udtgmmer dog ikke selve det at vaere i live. De er i en vis forstand kun tegn pa liv.
Som det er blevet formuleret, sa udger de "et vindue, igennem hvilket man kan fa
gje pa en dybere og mere kompleks virkelighed: en trekant af indbyrdes

forbundne systemer med hjernen i centrum” 1!

Et sadant syn pa den systemiske sammenhang mellem vitale organer og hele
personen eller organismens fungeren optraeder fx i Sundhedsstyrelsens nationale
anbefalinger for cirkulatorisk dgd. Her hedder det, at “langt de fleste menneskers
d@d konstateres ved uopretteligt ophgr af andedraet og hjertevirksomhed, dvs.
cirkulatorisk dgd. Efter konstatering af cirkulatorisk dgd vil man efterfglgende
kunne konstatere, at der er ogsa er uopretteligt ophgr af al hjernefunktion, da det
felger af den cirkulatoriske dgd, at der ikke kommer blod til hjernen, nar
cirkulationen stopper. P4 samme made vil en person, som konstateres dgd efter
kriteriet om uopretteligt ophgr af al hjernefunktion, dvs. hjernedgd, ikke have
andedraet eller hjertevirksomhed umiddelbart efter ophgr af
respiratorbehandlingen, da funktion af hjernestammen er en forudsatning for

vejrtraekning og hjerteaktivitet.”?

Det er dette sammenhangende og processuelle syn pa den menneskelige
organisme der ggr, at forskellige organers sarskilte funktionsevne og saerskilte
kriterier for dgd, kan udggre forskellige veje til at konstatere den samme tilstand,

11 Benjamin, Martin: ”Determining Death” i Philosophy and This Actual World. Rowman & Littlefield,
2003, s. 154.

12 Nationale anbefalinger for donation efter cirkulatorisk dgd (DCD). Sundhedsstyrelsen, 2022, s. 13.
Alle referencer til dette nggledokument vil herefter vaere i paTrentes.
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nemlig organismens dgd som et hele og derigennem abner for, at der kan udtages
organer fra personer som er erklaeret dgde.

3. Donation efter hjernedgd

1 1990 blev hjernedgdskriteriet indfgrt i Danmark som et supplerende
dgdskriterie. Sundhedslovens §176 lyder som konsekvens heraf: “En persons dgd
kan konstateres ved uopretteligt ophgr af andedrzet og hjertevirksomhed eller
ved uopretteligt ophgr af al hjernefunktion”.®® Dette yderligere dgdskriterium
tillod at patienter med hjerteslag og respiration, men et komplet tab af
hjernefunktion, kunne blive erklzeret for dgde. Ved at anvende hjernedgden som
et supplerende dgdskriterium, abnede der sig nye muligheder pa
transplantationsomradet, idet man ville kunne udtage hjerte, lunger og lever
mens der stadig var cirkulation i kroppen.

Hjernedgdskriteriet muliggjorde det skifte i moralsk og juridisk status, som tillod
udtagning af organer, uden at den vigtige cirkulation var ophgrt. Ved alene at
forholde sig til hjernen som kriterium for dgdens indtraden, var et mellemrum i
processen hen imod dgden etableret, hvor velpraserverede organer kunne
udtages.

Et nyt dgdskriterium var saledes en forudsaetning for, at man kunne ggre brug af
den nye transplantationsteknologi. Man omdefinerede kriterierne af dgd, bade
medicinsk og juridisk, til ogsa at omfatte et kriterium om hjernens 'dgd’. Pa
omvendt vis kan man ogsa konstatere, at DDR var en forudsaetning for
introduktionen af et kriterium om hjernedgd. Vitale organer kan kun fjernes fra
afdgde personer — og derfor var der brug for et supplerende dgdskriterium, hvis
antallet af donationer skulle forgges betragteligt. | den sammenhang er det veerd
at bemeerke, at hjernedgdskriteriet er et ret begraenset kriterium, som kun er
ligeveerdigt med kriteriet for ophgr af hjerte- og andedraet nar det geelder
transplantation. Alle andre indgreb ma fg@rst foretages, nar andedraet og
hjertevirksomhed er uopretteligt ophgrt. Forsgg pa hjernedgde i respirator er fx
forbudt.*

| Folketingets diskussion i 1990 var der stor opmaerksomhed p3, at
hjernedgdskriteriet matte vaere et lige sa sikkert kriterium som det hidtil alene
geeldende hjertedgdskriterium. Der var ogsa stor opmaerksomhed p3a, at der var
tale om patienter med svaere hjerneskader, hvor blodtilfgrslen til hjernen var
uopretteligt stoppet, og alene kunne fortsaette cirkulationen pa grund af
respiratorbehandling. Fokus var p3, at nar en person var hjernedgd, sa var
hjertedgdens indtraeden uafvendelig, selv om der blev gjort brug af respirator.
Hjertedgden, matte man forsta, var saledes blot udsat eller kunstigt udskudt for

13 Sundhedsloven (retsinformation.dk).
14 Herrmann, s. 33, note 21.
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en periode. | bemaerkningerne lgd det videre, at man uanset forholdsregler og
behandlingsformer ikke kunne forhindre, at ophgret af hjernefunktion vil blive
fulgt af hjertestandsning. Behandling af hjernedgde var saledes udsigtslgs og ville
blot forleenge en igangveerende dgdsproces.’

4. Donation efter cirkulatorisk dgd

En konsekvens af hjernedgdskriteriet som den eneste adgang til organdonation
har vist sig at vaere, at en raekke patienter med svaere hjerneskader, ikke kan blive
organdonorer efter den geeldende praksis, fordi hjernedgden ikke kan konstateres
forud for ophgr af andedreet og hjertevirksomhed. Selv om der kan konstateres
omfattende hjerneskader, er der fortsat en lille blodtilfgrsel til hjernen som ggr, at
dgden ikke kan konstateres efter hjernedgdskriteriet. Som praksis er i dag kan
sadanne patienter derfor ikke blive organdonorer, men vil fa frakoblet
respiratoren, hvorefter dgden konstateres efter det almindelige kriterium efter
Sundhedslovens § 176 om uopretteligt ophgr af andedraet og hjertevirksomhed.
Det er sadanne patienter som kan blive organdonorer ved en introduktion af DCD,
idet de via en anden registrering af dgdens indtraeden kan donere organer uden
at hjernen fgrst er dgd. Der er saledes en raekke fallestraek mellem donation efter
hjerned@d, men ogsa en raekke forskelle, som illustreret i figur 2. De vaesentligste
forskelle er fortsat hjernestammeaktivitet efter behandlingsophgr, introduktionen
af en No Touch-periode og geniltningen af organer efter at cirkulatorisk dgd er
konstateret.

Figur 1: Forskelle pa donation efter hjernedgd og donation efter cirkulatorisk dgd

Donation efter hjernedgd
(DBD)

Donation efter cirkulatorisk
dgd (DCD)

Dgende patient pga.
hjerneskade. | respirator som
sikrer cirkulationen. Videre
behandling erklzeres
udsigtslgs

N2

Dgende patient pga.
hjerneskade. | respirator som
sikrer cirkulationen. Videre
behandling erklzeres udsigtslgs

\

Klinisk undersggelse af
hjernefunktion, dvs. en reekke

hjernestammereflekser og evt.

Klinisk undersggelse af
hjernefunktion, dvs. en reekke
hjernestammereflekser og evt.

angiografi angiografi

N N2
Ingen aktivitet i Fortsat aktivitet i
hjernestammen hjernestammen

15 Dette historiske rids ifglge Herrmann, Janne Rothmar: Retten om de dgde. Jurist- og
@konomforbundets Forlag, 2016, s. 33.
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N2 Ng
Respiratorbehandling stoppes.

Nar andedraet og
hjertevirksomhed szetter ud
(inden for tre timer efter
behandlingsophgr) afventes
der i 5 minutter. Herefter
konstateres cirkulatorisk dgd

Ng

Konstatering af hjernedgd: Konstatering af cirkulatorisk
dvs. juridisk set dgd. ded: dvs. juridisk set dgd.
Funktioner knyttet til Klinisk erfaring og kliniske
andedreaet og undersggelser tilsiger at
hjertevirksomhed fortsaetteri | hjernen er ophgrt med at
kraft af respirator fungere

N2 Ng

Organbevarende tiltag:
normoterm regional perfusion
(iltning af organer). Blokering
af ilttilfgrsel til hjernen

Ng

Organer udtages Organer udtages

Som det kan ses af figur 1, er der nogle klare procedureforskelle mellem DBD og
DCD. Det afggrende er s3, om der ogsa er tale om vaesentlige etiske forskelle.

Som tidligere naevnt har DDR, som en slags utematiseret forudsaetning, at
personers status som levende eller dgde faktisk lader sig entydigt bestemme. Et
spgrgsmal er, om den forudsaetning lader sig opretholde i tilfeldet DCD.

Set i forhold til DDR er det vanskelige ved DCD nemlig ikke at afg@gre, om andedrag
og hjerteslag er ophgrt. Det sveere bestar i at afggre, om forholdet er uopretteligt.
En person der genoplives efter et hjertestop, har saledes ikke veeret dgd, men blot
livigs. Under almindelige omstaendigheder kan man roligt vente en time eller
mere, og derefter er diagnosen klar. Men nar det drejer sig om transplantation
bliver dgdsgjeblikket afggrende. Organer kan ikke udtages for hurtigt af frygt for
at bryde DDR, men pa den anden side skal de udtages mens de stadig er i god
stand.
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DCD er i denne sammenhaeng et forsgg pa at etablere procedurer, som
sandsynligger hinsides al tvivl, at dgden er uigenkaldelig.'® Og dette er den etiske
problematik i forbindelse med DCD: sikrer protokollen fuldt ud, at ingen patienter
fejlagtigt erklzeres for dgde i strid med DDR, men i overensstemmelse med
protokollen? Og som et tilleegsspgrgsmal: er det nok, at en sadan protokol blot
sandsynligger eller pa tilstraekkelig vis sikrer at DDR overholdes? Hvor kategorisk
bgr DDR i den forbindelse tolkes?

Medicinsk-fagligt er konstateringen af dgden - saerligt nar det involverer en
hjerneskade, som ikke har resulteret i hjernens totale gdelaeggelse - et spgrgsmal
om gradsforskelle. De retningslinjer som de nationale anbefalinger fremfgrer, kan
i denne sammenhang ses som et forsgg pa at etablere procedurer, som skal sikre,
at dgden er uigenkaldelig.'” Man tager Dead Donor Rule pa sig som den
grundleeggende regel, man ikke ma overtreede. | den sammenhaeng er det veerd at
understrege, at Dead Donor Rule netop er en regel og dermed et udtryk for en
mere regel- og principorienteret tilgang til, hvad der er etisk relevant nar det
geelder organdonation. Regler skal overholdes. Spgrgsmalet er sa, om de
fremlagte procedurer kan sikre at DDR ikke overtraedes, eller om der fortsat
bestar en usikkerhed - og hvis der ggr, om denne usikkerhed er acceptabel og
uundgaelig.

Det er ogsa blevet papeget ovenfor, at hjernedgdskriteriet til dels blev indfgrt for
at kunne leve op til Dead Donor Rule. Dette problemkompleks lever videre i
spgrgsmalet om DCD. Sundhedsstyrelsens anbefalinger bestraber sig da ogsa
Igbende pa at vise, at den foresldede udvidelse af den nuvaerende praksis for
organudtagelse efter cirkulatorisk dgd, kan rummes inden for DDR. Som sadan
tager anbefalingerne de etiske udfordringer alvorligt. Der er dog konsekvenser af,
at man taenker i et processuelt-medicinsk perspektiv, samtidig med at man
forsgger at overholde en juridisk-etisk regel, som er taenkt fra et andet perspektiv.
Forskellene i betragtningsmader bgr selvfglgelig ikke overdrives, men nar det
angar de finere detaljer bag protokoller for DCD, sasom beslutningen om
behandlingens udsigtslgshed, cirkulationens uafvendelige ophgr, konstateringen
af dgdens indtraeden og reetableringen af iltforsyningen til afdg@de, sa tegner der
sig konturerne af to forskellige forstaelser af dgden, som ikke uden videre finder
en balance i spgrgsmalet om DCD.

16 Munson, Ronald: Raising the Dead. Organ Transplants, Ethics, and Society. Oxford U.P., 2002, s.
172-191.

Zeiler, K. et. al.: "The Ethics of Non-Heart-Beating Donation: How New Technology can Change the
Ethical Landscape”. Journal of Medical Ethics, 2008.

17 Munson, Ronald: Raising the Dead. Organ Transplants, Ethics, and Society. Oxford U.P., 2002, s.
172-191.

Zeiler, K. et. al.: "The Ethics of Non-Heart-Beating Donation: How New Technology can Change the
Ethical Landscape”. Journal of Medical Ethics, 2008.
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Efter saledes at have beskrevet konstateringen af dgd som etisk problem vil
udvalgte temaer og problematikker omkring DCD, sddan som de beskrives i
Sundhedsstyrelsens nationale anbefalinger, nu blive fremhaevet og diskuteret.

Sundhedsstyrelsens nationale anbefalinger for
donation efter cirkulatorisk dgd: Det Etiske Rads
diskussion

1. Behandlingens udsigtslgshed

Det fgrste skridt hen mod organdonation efter DCD er, at den videre behandling
af patienten konstateres udsigtslgs. Herom hedder det i anbefalingerne: "Er
sygdom eller skade sa alvorlig, at fortsat behandling ikke gavner patienten, vil det
efter grundig laegefaglig vurdering og drgftelse med de pargrende blive besluttet
at stoppe den livsforleengende behandling. Beslutning om ophgr af
livsforleengende behandling varetages med stor rutine pa landets
intensivafdelinger” (16).

Beslutningen om, at yderligere behandling er udsigtslgs og derfor bgr fraveelges,
handler naturligt nok ikke om at personen er dgd, men at dgden er forestaende,
og at der ikke er nogen udsigt til, at patienten vil vende tilbage til livet.

Med et fokus pa, at der er tale om en beslutning om, at ophgre med behandling,
saledes at patienten kan dg, fylder spgrgsmalet om intentionen med det videre
forlgb en del. Her er det af betydning, at beslutninger om behandlingsophgr
involverer et team bestaende af flere medicinske specialer, og at den
behandlingsansvarlige laege som konstaterer dgden ikke er den samme, som
gennemfgrer transplantationsindgrebet. Beslutningen om at ophgre med
livsforlaangende behandling pa baggrund af patientens ringe udsigter, saetter dog
en ramme om hele processen herfra: patientens dgd er forventet og forudset.

| den sammenhaeng er spgrgsmalet, om DCD stiller st@rre krav til klarhed over,
hvornar man overgar fra at veere patient til at veere donor. | fravaeret af entydige
tegn pa helhjernedgd skal sundhedsprofessionelle beslutte, hvornar videre
behandling er udsigtslgs, og behandling derfor bgr ophgre. Intentionen om ikke at
viderebehandle - set i lyset af fravaeret af sikre dgdstegn pa samme made som ved
DBD - ggr den laegelige vurdering central.

Et yderligere sp@rgsmal lyder, om kriterierne for at fastsla dgden efter objektive

standarder, sddan som den megen tale om No Touch-perioder signalerer,
overhovedet udggr den moralske kerne ved DCD. Lige sa vigtigt i begrundelsen for
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DCD forekommer udsigtslgsheden for patienten og den dermed forbundne
intention og beslutning om ikke fortsaette behandlingen (se fig. 2).

Figur 2: udggr beslutningen om behandlingsophgr et moralsk statusskifte for personen?

1. Intention 2. Beslutning 3. Intention

Interessen for patienten | Om at videre behandling | Interessen for patienten
har intet med donation er udsigtslgs har intet med

at ggre, men handler om behandling at ggre, men
at sikre patienten den handler om at sikre
bedste behandling organernes kvalitet

Som en illustration af denne pointe peger anbefalingerne fx pa, at “Hvis donation
er en mulighed, kan det vaere ngdvendigt at fortsaette en del af den
livsforlaangende behandling for at bevare organernes funktion” (16). Hvis der,
efter beslutningen om behandlingsophgr, géres brug af livsforleengende
behandling, sa er det altsd med henblik pa donation, ikke med henblik pa
patientens situation.

Det er derfor relevant at spgrge om, hvorvidt behandlingsophgret konkurrerer
med DDR og erklzeringen af dgd, om at udggre den egentlige etiske ngglesituation
i DCD. Et sadant perspektiv kaster et szerligt lys over tiltag som fx en No Touch-
periode, som risikerer at blive anset for at veere en mere formel end reel
sikkerhedsmargen, i et forlgb hvor den teknologi og de definitioner som tillader
organdonation tilrettelaegges af os med henblik pa at gge antallet af organer, som
star til rddighed for udtagning.!®

2. Dgdsprocessens uafvendelighed

De nationale anbefalinger understreger, at dgden er en proces. Biologisk og
medicinsk-fagligt er dgdens indtreeden et forlgb, der straekker sig over tid. Jo
laengere tids cirkulationsstop hos en patient, desto stgrre skader kan der opsta pa
hjernestammen, som igen reducerer hjertets evne til at sla og patientens evne til
at traekke vejret. Der er sdledes ‘flere stadier’ af funktionsduelighed pa vejen mod
at dg.

| anbefalingerne beskrives denne proces saledes: ” Dgdsprocessen starter nar,
cirkulationen til hjernestammen ophgrer. Reaktionerne fra hjernestammen
ophgrer mindre end et minut herefter. Hos den uafvendeligt dgende patient er
denne tilstand permanent (en tilstand som ikke vil blive eendret) og efterfglges
hurtigt og uundgaeligt af en uoprettelig tilstand (en tilstand som ikke kan
a&ndres). (19).

18 Verheijde, J.L. et.al.: “Recovery of transplantable organs after cardiac or circulatory death:
Transforming the paradigm for the ethics of organ donation”. Philosophy, Ethics, and Humanities in
Medicine 2:8, 2007.
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Det kan veere vanskeligt af klarggre hvad der er pa faerde her. Er det, at
genoplivning ikke vil blive forsggt (ikke nar cirkulationen ophgrer, men heller ikke
nar der senere reperfusioneres), eller er det at der ikke kan foretages et forsgg pa
genoplivning?

Der foretages her muligvis en sondring mellem hvad patientens krop spontant,
eller af sig selv, kan bevirke og hvad sundhedspersoner aktivt vil ggre, jf
diskussionen oven for om intentionen med patienten efter behandlingsophgr.

Formuleret i mindre tekniske vendinger, bgr det sandsynligvis forstas saledes, at
den behandlende lzege konstaterer, at personen er uafvendeligt dgende og al
videre behandling udsigtslgs. Man stopper derfor behandlingen, og venter pa at
cirkulationen ophgrer. Herefter venter man fem minutter og konstaterer, at
personen er dgd i overensstemmelse med hjertedgdskriteriet, fordi 1) kroppen
ikke selv kan genoplive sig og 2) sundhedspersoner ikke vil forsgge at genoplive
personen (cirkulationen), da man jo har besluttet, at al videre behandling er
udsigtslgs og patienten uafvendeligt dgende.

En afklaring er af betydning, fordi et meget dominerende fokus pa ’proces-
forstaelsen’ af dgden risikerer, at flytte vaegtningen af dgdens objektivt
registrerbare og derfor uoprettelige karakter, i retning af lige sa meget at fokusere
pa det uafvendelige ved patientens dgdsproces.

Det kan forekomme som en strid om ord, men en meget steerk bevidsthed om
deden som proces risikerer ogsa at indebzere et dgdskriterie, som rummer en
betragtelig grazone. Inden for det samme kontinuum af dgdens uafvendelige
komme, kommer det sig ikke sa ngje, om nalen lander pa uafvendelig eller
uoprettelig hjerne- og hjertedgd, for det er stadier i en og samme proces, og det
vigtigste er dens uafvendelighed.

Sundhedsstyrelsens anbefalinger er da ogsa opmaerksomme pa problemstillingen,
og appellerer til, at man har tillid til sundhedspersoners faglige etos, til deres
"iboende trang [...] til at fgle en staerkere forpligtelse til patienten foran dem end
til samfundsnytte eller at kunne hjzlpe en uidentificeret anonym recipient”. Man
henviser til den fgrnaevnte norske redeggrelse om DCD og sammenfatter i trad
med denne, “at den helt klare adskillelse mellem behandling, konstatering af dgd
og muligheden for organdonation ikke er mulig at opna organisatorisk, men at
man ligesom i mange andre behandlingssituationer ma saette sin lid til laegers
professionalitet, moral, egen bevidsthed om interessekonflikten og overholdelse
af lovgivningen”. (32)

3. No Touch-perioden

Med tanke pa beslutningen om, at ophgre med udsigtslgs behandling samt
lovgivningens og Dead Donor Rules krav om en uoprettelig tilstand, sa er det frem
for alt en No Touch-periode, der som en sikkerhedsmargen skal sikre, at grazonen
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mellem liv og dg¢d 'formindskes’ mest muligt, og at donorer ikke blot er dgende,
men dgde.

Anbefalingerne fremhaever, at ”’No Touch’-perioden i forbindelse med DCD
beskriver det tidsrum, der skal ga fra andedraettet og hjertevirksomheden
ophgrer, til man konstaterer dgdens indtraeden efter hjertedgdskriteriet”, og at
man anbefaler "at konstatering af dgd i forbindelse med DCD afventes i mindst
fem minutter fra ophgrt andedraet og hjertevirksomhed, mens man observerer for
evt. spontan genetablering af cirkulationen” (19).

Den uafvendelige udvikling bliver i kraft af No Touch-perioden uoprettelig, saledes
at dgdsprocessen er tilstraekkeligt fremskreden, noget som lader sig konstatere
ved hjzelp af kliniske undersggelser. Det procesperspektiv, som tillader os at forsta
de to stgrrelser ‘uafvendelig’ og 'uoprettelig’ som led i en overordnet bevagelse,
suppleres saledes af en No Touch-periode, med det eksplicitte formal at sikre
overholdelsen af Dead Donor Rule.

Diskussionen om No Touch-periodens laengde er vigtig, og som anbefalingerne
fremfgrer, peger et nyere studie fra 2021 p3, at det kun er hos et fatal af
patienterne, at cirkulationen spontant reetableres. Studiet understgtter saledes
det tidsinterval pa fem minutter, som flertallet af protokoller internationalt har
lagt sig fast pa, om end man derved holder sig lige pa kanten af 4 minutter og tyve
sekunder, som er det lengste observerede forlgb uden puls der resulterede i
fornyet kredslgbsaktivitet.!® Det er vaerd at bemaerke, at ingen af de patienter,
som oplevede en spontan genstart af kredslgbet, genvandt bevidstheden eller
overlevede. Studiet diskuterer derfor det retvisende i, at bruge termer som
’autoresuscitation’ eller det mere hverdagslige ‘genoplivning’, hvis det fortolkes
som en tilbagevenden til et almindeligt liv.

Det er dog ogsa veesentligt, at saette sig ind i hvorledes det fremstar, at der er
behov for en No Touch-periode. Ved siden af at diskutere antallet af minutter,
som sandsynligvis vil vaere pakraevet for at forvisse sig om dgdsprocessens
endegyldighed, star, at No Touch-perioden i sig selv er designet til, at lade
personer fuldende en dgdsproces.

Selve ideen om en No Touch-periode tydeligggr, hvor taet man bevaeger sig pa
graensen mellem liv og dgd, i en kort zone som der kun har veeret forsket lidt i. Set
fra en mere hverdagslig, regelorienteret tilgang, det veere sig Dead Donor Rule
eller Sundhedslovens §176, kan det veere vanskeligt at ‘rumme’ det anbefalede
forlgb. | bestraebelsen pa at respektere DDR, ggres der noget, der tages skridt som
skal sikre dgdens vished. Behandlingen traekkes tilbage, man afventer

19 Dhanani, S. et.al.: “Resumption of Cardiac Activity after Withdrawal of Life-Sustaining Measures”.
New England Journal of Medicine 2021; 384:345-52.
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cirkulationens ophgr og efterlader derefter til en No Touch-periode, som er
motiveret af et etisk hensyn, men som ogsa kan virke kalkuleret i sine diskussioner
af antallet af minutter. | forsgget pa at overholde DDR, kan det se ud som om man
har et instrumentelt syn pa Dead Donor Rule, siden man er villig til at kgre lige pa
kanten af dgdens indtraeden.

Dette er en af arsagerne til, at Deutscher Ethikrat i 2015 forholdt sig til DCD med
den anbefaling ikke at anvende metoden. Her Igd en af flertallets begrundelser
netop, at en "No Touch’-periode pa ti minutter eller mindre ville efterlade for stor
usikkerhed om dgdens indtraeden.?°

Som anbefalingerne fremhaeve,r er det centralt i kriteriet for konstatering af
cirkulatorisk d@d, at tilstanden er uoprettelig, altsa at hjertevirksomhed og
vejrtraekning ikke kan genoprettes. En person, der genoplives efter hjertestop, har
ikke vaeret dgd, men kun livlgs. Endvidere fremhaeves det, at det i den forbindelse
er "altafggrende, at der anvendes en fagligt begrundet 'no touch’-periode, der
fastlaegger hvor leenge, der skal vaere ophgr af andedrzet og hjertevirksomhed, fgr
man med sikkerhed kan fastsla, at der er tale om en uoprettelig tilstand” (31).

Det centrale omdrejningspunkt for No Touch-periodens laengde ma veere, hvad
der empirisk er dokumenteret. Her fremhaever anbefalingerne fglgende om en
fem minutters No Touch-periode ”“Det er ikke leengere muligt for hjertet spontant
at genetablere cirkulationen (autoresuscitation)” (19). Her har det vaeret
afggrende for radets stillingtagen, om autoresuscitation ikke laengere er muligt,
fordi det er pavist, at autoressucitation efter 5 minutter ikke kan finde sted, eller
om sandsynligheden blot ma regnes for uendeligt lav, fordi der endnu ikke er
registreret tilfeelde hinsides de 5 minutter.

4. Geniltning af organer

Nar det gaelder spgrgsmalet om geniltningen af organer udpeget til udtagning,
spiller procesperspektivet ogsa en fremtraedende rolle. Hjernens og hjertets
gradvist forfaldende tilstand pavirker Igbende hinanden, sa man, figurligt set, gar
fra 100% funktionsduelighed, faldende til mindre og mindre procenttal. DCD-
kandidater nar aldrig ned til hjernedgd, til 0% aktivitet om man vil. De vil ligge pa
et ukendt %-tal, som vil kunne resultere i aktivitet, nar man i forbindelse med
Normoterm Regional Perfusion (NRP) genetablerer iltforsyningen.

Anbefalingerne stgtter sig her til en feelles, international redeggrelse for
elementerne i et DCD-forlgb. Anbefalingerne fremfgrer, ”at det vigtigste i hele
processen er, at der ikke hersker tvivl om, at patienten er uafvendeligt dgende,
nar organdonation overvejes”, | samklang med artiklen anbefales det, ”at man af

20 "Hirntod und Entscheidung zur Organspende”. Deutscher Ethikrat, 24. februar 2015, s. 113-117.
https://www.ethikrat.org/fileadmin/Publikationen/Stellungnahmen/deutsch/stellungnahme-
hirntod-und-entscheidung-zur-organspende.pdf
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hensyn til organernes kvalitet anvender perfusion af organerne enten i eller uden
for donorkroppen. Der er dokumentation for, at organernes levedygtighed efter
transplantation kan genoprettes ved in situ perfusion til et niveau, der er
sammenligneligt med donation efter hjernedgd samtidig med, at der skabes en
mulighed for evaluering af organfunktionen fgr donoroperationen. Det fremgar,
at det f@rst og fremmest har betydning, nar hjerte og lever skal doneres. Det
understreges ogsa i artiklen, at man ikke bgr genskabe cirkulation, med mindre
man sikrer, at processen og dermed det uoprettelige ophgr af hjernefunktioner
fastholdes ved ikke at reetablere kredslgbet til hjernen. Det anbefales, at bade RP
og NRP bgr veere muligt at anvende i Danmark ud fra det udgangspunkt, at der er
tale om procedurer efter dgdens indtraeden og, at 'dead-donor rule' saledes
overholdes.” (33)

Begrundelsen for at afklemme for blodforsyningen til hjernen i forbindelse med
reperfusion kan vaere vanskelig at gennemskue. Procesmaessigt befinder vi os der,
hvor personen er erkleret dgd efter DCD, men hvor muligheden for
hjerneaktivitet ved reperfusion, ikke kan udelukkes. Processen frem mod dgden
er nu er sa fremskreden, at der pa ingen made er en vej tilbage til livet. Blot er
den heller ikke sa fremskreden, at der ikke vil veere en risiko for registrerbare tegn
pa liv. Spgrgsmalet er selvfglgelig, hvad man skal forsta ved sadanne tegn. For en
processuel betragtning af dgden giver det mening at spgrge: er der tale om "tegn
pa liv’, noget som er en del af en ’livsproces’, eller er der blot tale om ‘rester af
liv’, forbundet med de sidste faser af en dgdsproces?

Dette bliver tydeligst nar det drejer sig om hjertedonation, hvor man i forbindelse
med geniltning af organer, er interesseret i at hjertefunktionen starter igen.
Hvordan kan dette vaere i overensstemmelse med et dgdskriterie, som kraever
uopretteligt ophgr af andedreet og hjertevirksomhed? Hvis man ved
hjertedonation ikke kan sikre, at der ikke kommer blod til hjernen, uden at aflukke
forbindelsen, og hvis man samtidig har et hjerte der slar, er man sa ikke i en
situation, hvor to af de tre organer med seerlig betydning for liv er “fungerende”?

Den falles, internationale redeggrelse for elementerne i et DCD-forlgb, som
anbefalingerne stgtter sig til, fremhaever selv, at beslutningen om at afklemme
blodarer ikke bgr forstads som et genoplivningsforsgg og slet ikke anses som en
dgdsarsag. Denne skal findes i den underliggende sygdom eller i beslutningen om
behandlingsophgr. Det understreges, at “leegen, som aflukker thorax aorta eller
aortabuekar for at perfusionere de transplanterbare organer, forarsager ikke
donors dgd mere, end den laege som udtager et hjerte til transplantation, efter at
en donor er blevet erklaeret dgd”.?! Logikken synes klar: hvis dgdsdiagnosen er

21 Dominguez-Gil, Beatriz et. Al: “Expanding controlled donation after the circulatory determination
of death: statement from an international collaborative” in Intensive Care Med 2021 Mar;47(3).
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korrekt, sa vil alle senere procedurer udfgres pa en afdgd og Dead Donor Rule vil
vaere overholdt.

Dette forhindrer dog ikke samme gruppe af forfattere fra at understrege, at det er
etisk problematisk, hvis cirkulationen reetableres ved NRP, noget som “retroaktivt
vil negere diagnosen dgd efter cirkulatoriske kriterier”.?? Forfatterne anbefaler
saledes, at det sikres, at der ikke kan reetableres forbindelse til hjernen i
forbindelse med geniltning: ”at reetablere cirkulationen til hjernen ville
ugyldigggre dgdserklaeringen fordi et enhedsligt begreb om dgden kraever at
cirkulationen til hjernen er ophgrt for stedse, med det resultat, at
hjernefunktionen ophgrer permanent”. De danske anbefalinger tilslutter sig som
naevnt artiklens betragtninger, og papeger flere gange, at afklemning skal tjene til
at “fastholde det uoprettelige ophgr af hjernefunktioner” (21, 33).

Det kan dog veere vanskeligt at udrede de naermere begrundelser for denne
praksis, bade i Sundhedsstyrelsens anbefalinger og hos det store hold af
forfattere, som anbefalingerne i dette spgrgsmal laener sig op ad. Visse
formuleringer hos Dominguez-Gil et.al.?, giver indtryk af, at man blot gnsker at
vaere konsistente i forhold til definitionerne, altsa at diagnosticeringen af dgd med
henblik pa donation ma veere ud fra et enten-eller-princip, hvis Dead Donor Rule
skal overholdes.

Et yderligere argument, som dog ikke formuleres i anbefalingerne, kunne veaere at
den genoprettede cirkulation ikke er en funktion af den nu afdgdes egne organer,
eller en funktion etableret med henblik pa livsunderstgttende behandling, men en
funktion alene etableret med henblik pa organernes praeservering. Hvis dette er
tilfeldet, er der vel tale om afggrende etiske forskelle? Det kan igen forekomme
at vaere en strid om ord, men der er forskel p3, at argumentere for at begraense et
NRP-kredslgb til bugorganer med en begrundelse, der lyder, at de alene har et
behov for blod, og sa at begrunde selvsamme NRP-kredslgb med, at hjernen ikke
ma gennemstrgmmes af blod. Det sidste vil veere problematisk, idet det risikerer,
at seette spgrgsmalstegn ved DCD-procedurens integritet og hvad der har
motiveret behandlingsophgret.

En anden made at forsta rimeligheden i ”at fastholde det uoprettelige ophgr af
hjernefunktioner” ved hjaelp af afklemning, er at vende tilbage til den
ovennavnte problematik om, hvor i processen det springende etiske punkt ligger:
er det i virkeligheden i beslutningen om behandlingsophgr, og dermed en
intention om ikke at ville genoplive, eller er det ved dgdens indtraeden og det

22 Dominguez-Gil, Beatriz et. Al: “Expanding controlled donation after the circulatory determination
of death: statement from an international collaborative” in Intensive Care Med 2021 Mar;47(3).
3 Dominguez-Gil, Beatriz et. Al: “Expanding controlled donation after the circulatory determination
of death: statement from an international collaborative” in Intensive Care Med 2021 Mar;47(3).
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dermed forbundne spgrgsmal om hvorvidt det kan sikres, at andedraettet og
hjertevirksomhedens ophgr vitterligt er uopretteligt?

Nar der i begrundelsen for DCD traekkes store veksler pa uopretteligheden af
cirkulationen, kan det synes pafaldende, at man ikke er mere forvisset om denne
uoprettelighed, end at man ikke er villig til at reetablere blodforsyningen til
hjernen, og at man specifikt henviser til, at en sadan reetablering vil udfordre
dgdsdiagnosen.

Rent juridisk er det ikke et problem, hvis hjernen ikke egentlig er dgd, da det rent
juridisk-formelt er nok, at dgden er blevet konstateret i overensstemmelse med ét
af de to gyldige dgdskriterier. Men for de der ikke har en rent juridisk forstaelse af
hvad Dead Donor Rule gar ud p3, kan spgrgsmalet om, hvorvidt hjernen stadig kan
teenkes at have funktionsrester give anledning til overvejelser om, hvorvidt Dead
Donor Rule rent faktisk overholdes.

Dertil skal laegges, at anbefalingerne selv understreger, at den overordnede
pointe i artiklen er, ” at det vigtigste i hele processen er, at der ikke hersker tvivl
om, at patienten er uafvendeligt dgende, nar organdonation overvejes” (21). Her
kan det veere relevant at ggre opmaerksom pa, at dette ikke er hvad DDR gar ud
pa. Denne fokuserer p3, at det vigtigste i hele donationsprocessen ma vaere, at
patienten, som donerer, er dgd. Den principielle indvending lyder derfor, at hvis
man insisterer pa, at dedens komme er en proces, og at det ikke lader sig ggre at
udpege det bestemte tidspunkt for uoprettelighedens indtreeden, sa bgr man
maske overveje at ophgre med at referere til en Dead Donor Rule, og medgive, at
man i tilfaeldet DCD ggr brug af en 'Dying Donor Rule’?

For hvad betyder handlingen "afklemning’? Har den overhovedet nogen
meningsfuld relation til ‘genoplivning’, eller er der alene tale om en del af de
organbevarende tiltag? For sa vidt man forudgaende har besluttet sig for, at man
ikke vil behandle, giver handlingen mening som et organbevarende tiltag. Det
bidrager til gengzeld til fornemmelsen af, at det er beslutningen om at traekke
behandlingen tilbage fra den dgende patient, der markerer det moralske
statusskifte for personen, og dermed abner for at DCD stiltiende involverer en
Dying Donor Rule, i trad med den praksis der kendes fra etikken omkring
udsigtslgs behandling, snarere end en Dead Donor Rule. En sadan tilgang er
muligvis etisk forsvarlig. Der findes en reekke argumenter for, hvorfor
bedgmmelsen 'udsigtslgs behandling’, og beslutningen om behandlingsophgr
med dgden som konsekvens, er forsvarlig. Vi regner det for eksempel for
problematisk, at behandle uafvendeligt dgende, uden hensyn til kvaliteten af
deres sidste tid.

5. Oplysning og informeret samtykke
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Sundhedsstyrelsens anbefalinger vurderer, at det allerede afgivne samtykke i
Organdonorregistret vil veere tilstraekkeligt, og at der ikke er behov for at
indhente fornyet samtykke til DCD. Som det fremfgres, “forholder man sig i
juridisk forstand ikke til dgdskriterier, nar man giver samtykke til organdonation,
men udelukkende til samtykke til selve udtagningen af organer eller andet
biologisk materiale. Dette er almindeligvis fortolket juridisk saledes, at et
samtykke til organdonation samtidig er et samtykke til de procedurer, der g@r
organdonation mulig” (33-34).

Sundhedsstyrelsen finder derfor ikke, “at det i juridisk forstand er ngdvendigt at
indhente nyt samtykke i forbindelse med en udvidelse af brugen af DCD i
Danmark, da der dels ikke er tale om indfgrelse af nye regler eller kriterier for dgd
og donation, og da den udvidede brug af DCD ikke andrer grundlaeggende pa
sikkerheden i forbindelse med konstatering af dgd”. (35)

Det er saledes rigtigt, at der i juridisk forstand naeppe kan insisteres pa et krav om
fornyet samtykke. Spgrgsmalet er dog, om en rent juridisk betragtning ikke taler
forbi sagens kerne, som er, at befolkningen fra 1990 frem til 2019 er blevet bedt
om at forholde sig til donation som mulighed ud fra en bestemt praksis. En
praksis, der fra 1990 og frem, blev etableret i samklang med indfgrslen af et nyt
eller supplerende dgdskriterie.

At fremhave lovmedholdelighed, og at befolkningen ikke samtykker til
dedskriterier, er saledes ikke forkert i juridisk forstand, men kalder maske pa et
yderligere spgrgsmal om hvad det vil sige at samtykke. Afhaenger dette ikke ogsa
af den sammenhang hvorunder man samtykker?

For nogle vil det saledes kunne vaere problematisk at tolke samtykke til
organdonation, i hvad der i alle praktiske henseender har veeret en ’eksklusiv
DBD-zera (1990-2021’), som et samtykke til DCD, nar vi i Danmark i 30 ar har haft
en dgdsdefinition ved organdonation, som medicinsk-fagligt set har betydet, at
donor har vaeret hjernedgd. Et argument for at konteksten for et samtykke er af
betydning, lyder saledes, at selv om befolkningen muligvis ikke har forstaet alle
detaljerne i forbindelse med et tidligere afgivet samtykke til organdonation, sa har
de ikke desto mindre levet i et samfund med en medicinsk tilnaermet konsensus
om dette. Befolkningen har muligvis, formelt set, ikke taget stilling til
organdonation pa baggrund af et bestemt dgdskriterie, men ville det ikke vaere
uforsigtigt ikke at tage hgjde for, at dele af den, i praksis og i egen selvforstaelse,
har?

Nar det gaelder spgrgsmalet om oplysning til borgerne, og hvad introduktionen af
DCD ggr for allerede afgivne samtykker til organdonation, fremhaever
anbefalingerne, at det generelt er "vigtigt, at borgere har mulighed for at tage
stilling til organdonation pa et oplyst grundlag, hvor der sikres en optimal balance
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i information og budskaber ved potentialet i organdonation samt spgrgsmal om
d@d og donationsforlgb. For den store gruppe af befolkningen, som allerede har
taget aktivt stilling til donation, er det vigtigt at sikre information om betydningen
af deres tilkendegivelse, ogsa ved udvidet brug af DCD, samtidigt med at det
understreges at samtykke altid kan andres eller tilbagekaldes” (34).

Eftersom flest mulige donorer har en selvstaendig etisk veerdi, er det respektabelt
at ville arbejde for en positiv indstilling til donation. Spgrgsmalet er dog, hvorledes
‘optimal balance’ mellem ngdvendige oplysninger til brug for at foretage en
kvalificeret beslutning, og hensynet til flest mulige donorer, bgr se ud.

Overordnet set kan der peges pa to tilgange. Den ene fokuserer pa, at patienter,
pargrende og befolkningen er bedst tjent med en aben og sandfaerdig information
om DCD - inklusive de kontroverser og udfordringer som metoden indebezerer. Den
anden tilgang fokuserer i stedet p3, at de involverede spgrgsmal rummer sa
komplicerede medicinske og etiske betragtninger, at befolkningen har ringe
muligheder for at forsta disse i et tilstraekkeligt omfang. Det sidste perspektiv kan,
for en umiddelbar betragtning, forekomme etisk problematisk, men er reelt nok,
idet en alt for detaljeret information kan have en negativ eller skraammende
effekt pa befolkningen, som muligvis vil vaere ubegrundet og i sidste ende
medvirke til, at personer traeffer valg, som er i modstrid med deres egne veerdier.

Saledes fremfgrer anbefalingerne flere argumenter for, at oplysningsniveauet kan
blive for stort og kompliceret og derigennem modvirke intentionen om at
fastholde en positiv indstilling til organdonation. Med udgangspunkt i
Sundhedsstyrelsens egne undersggelser (ingen ref.) fremhaves det, at teknisk-
medicinsk sprogbrug kan skabe en barriere for at kunne tage stilling og kan give
distance og mistro til sundhedssystemet, og at “den mistro risikerer at blive
bekrzeftet ved at laegge det op til den enkelte, som ingen medicinske
forudsaetninger har for, at vurdere de kriterier, laegerne skal leegge til grund for, at
man er dgd” (34).

Der peges ogsa pa, “at det at tage stilling til organdonation er forbundet med
vanskelighed og ubehag ved at skulle forholde sig til sin egen dgd.
Masseformidling om kliniske arbejdsgange pa hospitalet risikerer derfor at skabe
flere spgrgsmal end svar, og kan ggre at man udskyder stillingtagen til
organdonation, eller aldrig far taget stilling, fordi problemstillingen bliver for
kompleks”. (34)

Sundhedsstyrelsens anbefalinger fremhaever, at befolkningens tillid til
organdonation skal opretholdes. Det er vigtigt, papeges det, "at en udvidet brug
af DCD i Danmark indfgres pa en made, hvor den generelt positive indstilling til
organdonation bevares. En forudsaetning herfor er en staerk tillid til, at
organdonation foregar ordentligt og etisk forsvarligt” (34).
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Det kan et samlet Etisk Rad uden videre tilslutte sig. Det er straks vanskeligere at
afggre, hvordan dette skal sikres, nar man betaenker, at den internationale debat
om emnet hidtil har fulgt som en konsekvens af grundlaeggende traek ved DCD-
metoden. Der bgr derfor ikke herske tvivl om, at spgrgsmalet om kommunikation
og samtykke udggr en selvstaendig udfordring for, hvorledes der med
introduktionen af DCD sikres fortsat opbakning til organdonation. Spgrgsmalet er
—og erien vis forstand hvad radsmedlemmernes stillingtagen reflekterer —om en
underspilning af diskussionerne ved DCD vil tjene tilliden til organdonation i det
lange lgb? Eller, om en overspilning af de etiske kontroverser om DCD vil
underminere tilliden til organdonation i det lange Igb?
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Sundhedsstyrelsen

embsst@sst.dk

Svar pa anmodning om bidrag til hgring over anbefalinger for 08-11-2022
donation efter cirkulatorisk dgd (DCD) EZ";;::GZZ-OHSO

Jane Brodth
Danske Regioner har modtaget anmodning om bidrag til hgring over anbefalin- ane Brodinagen

ger for donation efter cirkulatorisk dgd (DCD). Regionerne har bidraget til be-
svarelsen.

Overordnet hilses anbefalingerne for DCD og dermed ogsa implementering

af DCD velkommen, da det er et vigtigt element ift. at gge mulighederne
for transplantation.

Derudover er der kommet en teknisk bemaerkning:
Vejledningen side 17:

Fra Neurokirurgisk side naevnes, at man som neurokirurger ved, hvor van-
skelig prognosticeringen af hjerneskader kan veere, og derfor bgr dette
aspekt have hgj prioritet bl.a. afholdelse af tvaerfaglige MDT samrad. Be-
slutningen om ophgr af livsforleengende behandling varetages med stor ru-
tine pa landets intensivafdelinger i dag og traeffes af de behandlingsansvar-
lige specialleeger og i teet teamsamarbejde mellem flere specialer. Anbefa-
lingerne refererer derfor bl.a. til DNKS vejledning om overvejelser vedrg-
rende ophgr af behandling ved kritiske neurokirurgiske tilstande. Derfor
kunne det have fremgdet mere klart af vejledningen, at ndr DCD overvejes
hos patienter med en sveaer hjerneskade og dermed ophgr af respiratorbe-
handling, s skal de behandlingsansvarlige speciallaeger overveje, om pati-
enten ikke kunne gennemga et incarcerationsforlgb mht. at foretage en kli-
nisk hjernedgdsundersggelse mht. et DBD forlgb. Fgrnavnte overvejelser
kunne beskrives mere konkret end tilfseldet er pd side 17, bl.a. ved at fast-
saette en minimumstidsgraense for at afvente tegn pa klinisk hjernedgd.

Okonomiske konsekvenser

Danske Regioner forventer, at der vil veere gkonomiske konsekvenser som
folge af anbefalingen. Sagen @nskes derfor medtaget pa Lov- og Cirkulaere-
programmet med henblik pa forhandling af lovforslagets konsekvenser for
regionernes gkonomi, jfr. Det Udvidede Totalbalanceprincip (DUT) i hen-
hold til VEJL nr. 63 af 09/10/2007.”

Venlig hilsen

Jane Brodthagen
seniorkonsulent, cand. jur. DANSKE REGIONER

DAMPFARGEVE] 22

2100 KZBENHAVN @

+45 35298100
REGIONER@REGIONER.DK
REGIONER.DK
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Dansk Selskab for Retsmedicin

Heringssvar pa udkast til ”Anbefalinger for donation efter cirkulatorisk ded (DCD)”.

Dansk Selskab for Retsmedicin (DSFR) ensker at f& mulighed for at bidrage til heringsprocessen vedrerende
ovennavnte anbefalinger. DSFR bifalder, at der ivaerksettes tiltag mhp. at ege muligheden for at foretage

organdonation i Danmark.

I samarbejde med de tre statsobducenter har DSFR folgende kommentarer og forslag til tilfgjelser (sidstnavnte

markeret med kursiv):

Under Baggrund pkt. 2.3 er det anfert, at ”Ved udvidet brug af DCD i Danmark (kontrolleret DCD dvs.
Maastricht-klassifikation III) vil der saledes veare tale om patienter med omfattende hjerneskader ved for
eksempel hjernebladninger, blodprop i blodkar til hjernen, iltmangel efter hjertestop, kveelning eller drukning
samt skader efter trafikulykker m.v., som er uafvendeligt do- ende.” DSFR ma papege, at det er vigtigt at vaere
opmarksom pé, at en del af disse dedsfald er omfattet af indberetningspligten til politiet jfr. Sundhedslovens §
179, som det ogsa er naevnt kort i pkt. 3.1. I forlabsbeskrivelsen side 15 kunne med fordel indsettes en boks
umiddelbart efter den forste (Patienten er deende...”) med teksten “Stillingtagen til, om dodsfaldet er omfattet af
indberetningspligten til politiet jfr. Sundhedslovens § 179", da dette skal afklares, uanset om der er enske om
foretagelse af organdonation eller ¢j. Til pkt. 4.2 ber derfor ogsa tilfejes, at "/ tilfeelde af at dodsfaldet er omfattet

af indberetningspligten til politiet, skal de pdrorende yderligere informeres herom.’

’

Til pkt. 4.3 ber der, i henhold til Sundhedsloven §54 stk. 4 og Vejledning om ligsyn, indberetning af dedsfald til
politiet og dedsattester pkt. 10.1, efter forste afsnit tilfojes: “Beslutningen om retslegeligt ligsyn og evt.

retsleegelig obduktion kan have betydning for, om der kan foretages organdonation. Organdonation forud for et

retsleegeligt ligsyn og evt. retslegelig obduktion kan veere muligt men bor kun foretages efter, at politiet har
rddfort sig med vagthavende retsmediciner. Det kan sdledes veere pdkreevet, at der ved udtagelsen af organer skal

>

veere en retsmediciner til stede.’

I Skema for konstatering af cirkulatorisk ded anbefales det at indsatte et afsnit med stillingtagen til, om
“dodsfaldet er omfattet af indberetningspligten til politiet jfr. Sundhedslovens § 179 (ja/nej)” Og hvis der krydses
afi”ja”, da om 1) Har politiet givet tilladelse til organdonation (ja/nej) og 2) skal der foretages retslegelig

obduktion (ja/nej) .

Med venlig hilsen,
‘/7("[.‘ (Lr 7/'& ‘\<

Lene Warner Thorup Boel

Formand for Dansk Selskab for Retsmedicin

Professor, ph.d.
Statsobducent

Formand

Statsobducent, professor, ph.d.

Lene Warner Thorup Boel

Institut for Retsmedicin, Retsleegelig Afdeling
Aarhus Universitet

e-mail: lwb@forens.au.dk
tif. +45 87 16 83 01

Kasserer

Speciallaege i retsmedicin

Chris Andersen

Institut for Retsmedicin, Retslaegelig Afdeling
Aarhus Universitet

e-mail: chra@forens.au.dk
TIf +45 87 16 83 23

Sekreteaer

Specialleege, ph.d.

Martin Roest Christensen

Institut for Retsmedicin, Retslaegelig Afdeling
Aarhus Universitet

e-mail: mrch@forens.au.dk
tif. +45 87 16 83 54
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STYRELSEN FOR
PATIENTSIKKERHED

Sundhedsstyrelsen
Islands Brygge 67

2300 Kgbenhavn S

Horingssvar vedr. udkast til Nationale anbefalinger for donation efter
cirkulatorisk ded (DCD)

Sundhedsstyrelsen har den 26. september 2022 sendt udkast til Nationale anbe-
falinger for donation efter cirkulatorisk ded (DCD) i offentlig hering.

Styrelsen for Patientsikkerheden har i den forbindelse nedenstaende bemaerk-

ninger.

Generelle bemaerkninger

Enlydlg angivelse af dodstidspunkt pa dodsattest

Afsnit 4.6, side 20. Det har afgerende betydning, at det er tydeligt, hvil-
ket dedstidspunkt, der skal noteres pd dedsattesten. Af udkastet til de
nationale anbefalinger for donation efter cirkulatorisk ded (DCD) er det
uklart hvilket dedstidspunkt, der skal noteres pa dedsattesten. Af nota-
tets side 20 fremgar det, at ‘tidspunktet for den kliniske undersogelses
afslutning anfores som tidspunktet for dodens indtreeden’, men af ek-
semplet pa side 45 fremgar det, at doden konstateres, nér kredsleb og
vejrtrekning er ophert, og at dedens konstatering bekreeftes efter en 5
minutters no touch-periode. Styrelsen finder, at dedstidspunktet pa ded-
sattesten skal registreres som det tidspunkt, hvor deden konstateres
“forste gang’ og ikke efter 'no touch-perioden’. Konsekvenserne ved at
valge dedstidspunkt efter ‘no touch-perioden’ vil vare, at der ved cir-
kulatorisk ded vil vare et dedstidspunkt for organdonorer og et andet
dedstidspunkt for alle andre. Dette er ikke hensigtsmaessigt. Vi er enige
1 at indfere en 'no touch-periode’, men vi foreslar, at det tydeliggores,
at det egentlige dedstidspunkt er tidspunktet for forste konstatering af
dedens indtraeden.

Indberetningspligt til politiet efter sundhedslovens § 179

Styrelsen for Patientsikkerhed foreslar, at det i de nationale anbefalin-
ger for donation efter cirkulatorisk ded (DCD) beskrives, hvordan sund-
hedspersoner skal forholde sig i forhold til organdonation, hvis der er
tale om en situation efter sundhedslovens § 179, hvor der skal ske ind-
beretning til politiet. Det kan vere af afgerende betydning for om or-
gandonation kan gennemfores, at der s tidligt som muligt er planlagt
politiinvolvering med henblik pa ivaerksattelse af retslegeligt ligsyn, jf.
sundhedslovens § 180 og eventuel retslaegelig obduktion, jf. sundheds-
lovens § 184. Retslageligt ligsyn og eventuelt obduktion er som ud-

11. november 2022
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gangspunkt ikke en hindring for organdonation, men det vil kraeve ko-
ordinering, fx at retsmedicineren er tilstede ved udtagelsen af orga-
nerne.

Tekstngere bemaerkninger

- Afsnit 3.1, side 11: Det fremgér, at det folger af sundhedslovens § 178,
at dedens konstatering som udgangspunkt skal foretages af en lege.
Styrelsen for Patientsikkerhed ger opmaerksom p4, at dedens konstate-
ring ikke folger af sundhedslovens § 178. § 178 handler derimod om
ligsyn. Hvem der skal konstatere dedens indtraeden er, som I beskriver,
praciseret i vejledning nr. 10101 af 19. december 2006 om ligsyn, ind-
beretning af dedsfald til politiet og dedsattester m.v. Vi foreslar derfor,
at setningen ’'Det folger af sundhedslovens § 178 at dodens konstate-
ring som udgangspunkt skal foretages af en leege’ udgar.

- Afsnit 4.5, side 19, sidste afsnit: Styrelsen foreslar, at 'md’ erstattes
med ’skal’ 1 setningen ’Det er dokumenteret, at der ikke md gennemfo-
res hjertelungeredningsforsog’.

Med venlig hilsen

Ane Poulsen
Specialkonsulent, cand.jur.

Side 2



Lungeforeningenﬁ

Sundhedsstyrelsen
Enhed for Evidensbaseret Medicin
ebmsst@sst.dk

Att Marie-Louise Kirkegaard Mikkelsen
mkmk@sst.dk

@sterbro, 11. november 2022

Hgringssvar fra Lungeforeningen angdende anbefalinger for donation efter cirkulatorisk
ded.

Lungeforeningen takker hermed for muligheden for at bidrage med fglgende bemaerkninger til
” Anbefalinger for donation efter cirkulatorisk dged”.

Lungeforeningen bakker samlet set op om forslaget.

Lungeforeningen arbejder for at implementere Igsninger pa organdonationsomradet, som bidrager positivt
til at ¢ge antallet af organer, sa flere alvorligt syge far mulighed for at blive transplanteret. Ved at indfgre
donation efter cirkulatorisk dgd (DCD) vil flere alvorligt syge mennesker fa mulighed for at blive
transplanteret med et nyt organ, som kan redde deres liv. Samtidig mener vi, at man ogsa efterkommer
flere danskeres gnske om at donere organer efter deres dgd. Indtil nu har det kun veeret muligt at donere
organer efter hjernedgd.

Ambitionen er, at ingen skal sta forgaeves pa venteliste til et organ. Derfor er Lungeforeningen positiv over
for nye forslag, som vil ggre det muligt at lave donation efter cirkulatorisk dgd (DCD) i Danmark og ser det
som et vigtigt skridt pa vejen, hvis faeerre mennesker skal vente forgaeves fremadrettet.

Vi deler de grundige overvejelser og perspektiver, som der redeggres for i materialet. Vi vaerdsaetter, at der
er arbejdet grundigt med de mange forskellige problemstillinger, som er vaesentlige at vaere
opmeaerksomme pa ved indfgrslen af DCD.

| Lungeforeningen anser vi det som uhyre vaesentligt, at man kommunikerer klart og tydeligt til
befolkningen omkring DCD. Der skal veere fuldstaendig transparens bade generelt, men ogsa over det
konkrete forlgb med de pargrende. Vi bakker derfor op om, at der skal ivaerksaettes en malrettet
informationsindsats i forbindelse med indfgrslen af DCO.

Venljrgr hilsen

Torben Mogensen Annhe Brandt
Bestyrelse formand Direkter

Strandboulevarden 49, B-8 : DK-2100 Kgbenhavn @ : T +45 38 74 55 44 : info@lunge.dk : www.lunge.dk : www.facebook.com/lungeforeningen
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Dansk Center
for Organdonation

Dato:11.11.2022

Horingssvar til 'Nationale anbefalinger til donation efter
cirkulatorisk ded (DCD)

Dansk Center for Organdonation (DCO) har modtaget 'Nationale anbefalinger til donation efter cirkulatorisk
dad (DCD)' med opfordring til at kommentere anbefalingerne samt eventuelle udfordringer med
implementeringen.

DCO har deltaget i den nationale arbejdsgruppe og har herunder lgbende bidraget til Sundhedsstyrelsens
udarbejdelse af anbefalingerne.

DCO stgtter op om at udvide brugen af DCD til ogsa at omfatte vitale organer som nyrer, lever, lunger og
hjerter, da det vil give flere alvorligt syge mennesker mulighed for at blive transplanteret med et nyt organ,
som kan redde deres liv. Samtidig kan man ogsa efterkomme flere danskeres gnske om at donere organer
efter deres dad.

National arbejdsgruppe skal sikre implementering af DCD i praksis

For at sikre en god og sikker implementering af DCD i praksis anbefaler DCO, at der — som ved
udarbejdelsen af de nationale anbefalinger til donation efter cirkulatorisk dad - nedsaettes en national
arbejdsgruppe. Arbejdsgruppen kan med fordel sammensaettes bade tveergeografisk og tvaerfagligt.
Arbejdsgruppen kan bidrage til, at der implementeres ensartede procedurer og vejledninger, som det
sundhedsfaglige personale kan anvende i de enkelte organdonationsforlgb. Arbejdsgruppen kan desuden
vaere med til at sikre, at monitoreringen og evalueringen af de enkelte DCD-forlgb forgar paA samme made pa
de hospitaler, hvor DCD implementeres. Dette er en forudsaetning for, at det pa sigt er muligt at supplere den
nuvaerende Best Practice for organdonation til ogsa at omfatte DCD. Derudover er det selvfalgelig
altafgerende, at det sundhedsfaglige personale bliver klaedt pa til at kunne praktisere DCD.

Oplysning om organdonation og DCD til befolkningen

Sundhedsstyrelsen fremhaever, at det er vigtigt, at indfgrelsen af DCD i Danmark foregar pa en made, sa
den generelt positive indstilling til organdonation bevares i befolkningen. En forudsaetning herfor er at
befolkningen har tillid til, at organdonation foregar ordentligt og etisk forsvarligt. Samtidig er det afgarende, at
befolkningen (bade de som allerede har taget stilling til organdonation, og de som ikke har) har vished om,
hvad et tilsagn til organdonation indebeerer. Derfor er det ngdvendigt, at der gennemfares en
informationskampagne til befolkningen, der skal sikre, at de kan fa viden om bade tilsagn og hvad
gennemfarelse af organdonation og herunder DCD pa hospitalet indebeerer.

DCO uddyber gerne ovenstaende, ligesom centret gerne deltager aktivt i bade faciliteringen af en eventuel
national arbejdsgruppe og i oplysningsindsatsen.

Venlig hilsen
Sign.

Helle Haubro Andersen
Centerleder, Dansk Center for Organdonation

Palle Juul-densens Boulevard 82 TIf.: +45 3092 2430 For alle: Organdonor.dk
8200 Aarhus N Mail: skejby.dco@rm.dk For fagfolk: Organdonation.dk 1
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Haringssvar LAGEFORENINGEN
HORING OM ANBEFALINGER FOR DONATION EFTER CIRKULA- 16.november 2022
TORISK D@D Sagsnr: 2022 - 8962

Dialog med borgerne og fastholdelse af tilliden er afgerende for imple-
mentering af donation efter cirkulatorisk ded

Laegeforeningen stotter iveerkseettelsen af organdonation efter circulatorisk
dod (DCD). DCD er et skridt i retningen af at sikre de nedvendige organer og
forbedre livskvaliteten for de patienter, der i dag star pa ventelisten. DCD vil
dog langt fra lese problemet med mangel pd organer, og derfor er det nodven-
digt, at der sidelebende med implementering af DCD arbejdes videre med an-
dre tiltag for at forbedre donationsraten i Danmark.

Tilliden skal fastholdes hos alle parter

Laegeforeningen finder det helt afgerende, at implementeringen af DCD ikke
skader tilliden til donationspraksis i Danmark. Patienternes villighed til at
donere kan kun fastholdes, hvis alle berorte parter stoler p4, at organdonation
aldrig sker i modstrid med den afdedes onsker, og at donation ikke er til skade
for de parerendes mulighed for at tage en veerdig afsked den afdede.

Derudover skal det fortsat veere helt utvetydigt, at donation aldrig kan veere til
skade for donor, herunder at der er faglig sikkerhed omkring vurderingen af,
hvornéar en hjerneskade, som ikke forarsager hjerneded, er si alvorlig, at pati-
entens behandling er udsigtslas og DCD kan komme pa tale.

Behov for dialog med borgerne

Implementeringen af DCD udvider den patientgruppe, som kan blive orgando-
norer i Danmark, og DCD dbner for donation pa baggrund af et dedskriterium

. . e . F d
og en klinisk praksis, som indtil nu ikke har veeret anvendt som grundlag for ormancen

Domus Medica

organdonation. Kristianiagade 12

Dette kan rimeligvis blive opfattet som en veesentlig e&endring i forudseaetnin- DK-2100 Kgbenhavn &
gerne for at give samtykke til organdonation, og derfor er der behov for dialog

med de borgere, der pa baggrund af den eksisterende praksis for organdona- T +45 35448500

tion har meldt sig som donorer. TIf.: +45 3544 8201 (direkte)

E-post: dadl@dadl.dk
E-post: cnr@dadl.dk

www laeger.dk
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Dialogen skal oplyse borgerne om, hvordan praksis eendres, og hvad det bety-
der for dem og deres narmeste, ligesom den ber minde borgene om, hvor og
hvordan de kan treeffe valg om deres donorstatus.

Laegeforeningen anbefaler ikke, at de borgere, som allerede har meldt sig som
organdonorer, skal afgive et fornyet samtykke for at fastholde deres donorsta-
tus.

Det er afgorende, at ovennaevnte dialog finder balancen mellem pa den ene
side at sikre borgerne et oplyst grundlag for at fastholde eller eendre deres
holdning til organdonation, og p4 den anden side ikke at fa praesenteret im-
plementeringen af DCD som en grund til at miste tilliden til den danske dona-
tionspraksis. Dette er en vanskelig opgave, og Leegeforeningen opfordrer til, at
Sundhedsstyrelsen inddrager alle de nedvendige kompetencer til at sikre, at
de kommende kommunikationsaktiviteter finder den rigtige balance.

Endeligt foreslar Leegeforeningen, at den evaluering af DCD-ordningen, som
planleegges til at finde sted efter hegjst 2 ar, ikke kun fokuserer pa ordningen
isoleret set, men ogsa undersoger, om DCD-ordningen har pavirket dansker-
nes forhold til organdonation mere generelt.

Med venlig hilsen

Camilla Noelle Rathcke
Formand for Laegeforeningen
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National Videnskabsetisk Komite (NVK) takker for muligheden for at kommentere pa anbefalingerne for
donation efter cirkulatorisk dgd. Anbefalingerne har i fgrste omgang ikke vaeret forelagt for komiteen, da
anbefalingerne ikke umiddelbart anses som direkte forskningsmaessige relevante. Svaret er saledes afgivet
at sekretariatet i Enheden for Videnskab og Etik, National Center for Etik, efter drgftelse med NVKs
formand. Vores bemaerkninger relaterer sig saledes ikke til selve anbefalingerne, men konsekvenserne
heraf for reglerne om forskning i forbindelse med transplantation.

Vi vil gerne henlede opmaerksomheden pa de geeldende bestemmelser om forskning i forbindelse med
transplantation/donation af organer, som i dag er fglgende :

1. Forskning ved transplantation ved hjertedgd: Der kan gennemfgres sundhedsvidenskabelig
forskning ved brug af veev og biologisk materiale udtaget i forbindelse med transplantation efter
sundhedslovens kapitel 12, jf. sundhedslovens § 55 (komitélovens § 8, stk. 1). Sundhedslovens § 55,
stk. 2, navner, at der kun ma gennemfgres indgreb i forbindelse med donation (forskning i
forbindelse med hjertedgd), nar der er indtradt uoprettelig ophgr af andedrzet og
hjertevirksomhed er indtradt.

2. Forskning i forbindelse med translation ved hjernedgde: Det blev i 2019 abnet op for forskning i
forbindelse med transplantation af organer efter hjernedgd. Sundhedslovens § 54a regulerer
saledes transplantationsrelateret forskning pa personer, som er erkleerede hjernedgde i medfgr af
sundhedslovens § 176, jf. komitélovens § 8, stk. 2. Der er ret omfangsrige krav til gennemfgrelse af
denne forskning, jf. sundhedslovens § 54 a, komitelovens § 8, stk. 2, og bemaerkningerne hertil.

Ved indfgrelse af reglerne i 2019 om forskning i forbindelse med transplantation fra hjernedgde afgav NVK
og Det Etiske rad efter anmodning en faelles udtalelse til Sundhedsministeriet, hvor fglgende overvejelser
fremgar: "Eksempelvis kan man mene, at der alt andet lige bgr vaere en forskel pa forskningsmulighederne i
forbindelse med henholdsvis hjerne- og hjertedgd, fordi mange mennesker faktisk oplever en vaesentlig
forskel pa disse to dgdskriterier og anser forskning efter hjernedgd som mere indgribende end forskning
efter hjertedgd. Omvendt kan man mene, at forskning efter hjernedgd bgr sidestilles med forskning efter
hjertedgd for at fremme de samfundsmaessige interesser i forskning”.

Det fremgar af lovbemaerkninger fra L110, 2018/1, at lovgiver ved indfgrelsen af sundhedslovens § 54 a har
lagt vaegt udtalelser fra NVK og Etisk rad, der mener, at forbuddet mod forskning pa hjernedgde bgr
opretholdes, dog saledes at der bgr indfgres en undtagelse for forskningsprojekter, der har til hensigt at
optimere transplantationsresultater.

Som vi har forstaet det, har Sundhedsstyrelsen og Sundhedsministeriet ikke til hensigt at andre i ordlyden i
sundhedslovens § 176. Der vil derfor som udgangspunkt ikke veere ngdvendigt at aendre i de bestemmelser
i sundhedslov og komitelov, der i dag regulerer forskning i forbindelse med transplantation (§ 55 og § 54 a)
eller komitélovens § 8, stk. 1 og 2, da de henviser til begreberne i § 176 "uopretteligt ophgr af andedreaet og
hjertevirksomhed eller ved uopretteligt ophgr af al hjernefunktion”.

Udvidelsen af begrebet og konstatering af cirkulatorisk (kredslgb)dgd ser dog ud til at medfgre, at der vil
kunne komme flere potentielle donorer og dermed organer, der kan gennemfgres transplantationsrelateret
forskning pa efter bestemmelserne i § 55 (ved hjerte/kredslgbsdgd).

Der ses ikke at veere tale om donorer, der ellers ville kunne konstateret hjernedgde (og som ellers var
omfattet af § 54 a), da der er tale om donorer, hvor der fortsat er en (vis) blodtilfgrsel til hjernen.



Vi er blevet opmaerksomme pa, at denne gruppe donorer vil udggre en potentiel ny subgruppe af
"kredslgbsdgde”, men som donerer samme type organer, som ved donation efter hjernedgdskriteriet
(organer, som ellers normalt kun kan anvendes efter konstatering af hjernedgd, hvor organerne far
tilstraekkelig ilt op til udtagning — fx nyrer og lunger, men ogsa levere, hjerter og bugspytkirtler).

Ved en indfgrelse af anbefalingerne om udvidet cirkulatorisk dgd kan man sige, at der derved utilsigtet vil
ske en "lempelse” af muligheden og rammerne for forskning i forbindelse med transplantation af organer i
denne subgruppe af “kredslgbsdgde”(som skal ske efter sundhedslovens § 55), hvis man sammenligner
med de skeerpede regler i sundhedslovens § 54 a for forskning i forbindelse med transplantation af organer
fra hjernedgde.

Begge bestemmelser vil efter en gennemfgrelse af anbefalingerne for donation efter cirkulatorisk dgd
kunne rumme forskning i forhold til organdonation af samme type organer — men ud fra forskellige
dadskriterier. Vi vil derfor anbefale, at regelsattet for forskning i forbindelse med transplantation fra
afdgde gennemgas i lyset af ovennaevnte problemstilling.

Afslutningsvist skal bemaerkes, at transplantationsrelateret forskning pa hjerned@de anses som et seerligt
komplekst omrade, som skal anmeldes til National Videnskabsetisk Komité efter reglerne i bkg. nr. 825 af 4.
juni 2020. Vi dog bemeerke, at efter indfgrelse af reglerne i sundhedslovens § 54 a, jf. komitelovens § 8, stk.
2, der har givet mulighed for transplantationsrelateret forskning ifm. hjernedgd (efter skaerpede kriterier
ift. gvrig forskning pa afdgde), har NVK ikke modtaget sadanne forskningsprojekter. NVK har modtaget 3-4
henvendelser om regelszettet, der dog ikke fgrte til anmeldelse.

Med venlig hilsen

Susanne Pihl Jakobsen
Chefkonsulent, Cand. Jur.
Enhed for Videnskab og Etik
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Peer review:
Nationale anbefalinger for donation efter

cirkulatorisk dgd (DCD)

Bakgrund

Jag har av Sundhetsstyrelsen fatt i uppdrag att granska Nationale anbefalinger for donation
efter cirkulatorisk dgd (DCD). Jag har erfarenheter fran introduktionen av DCD i Sverige dar
jag ingick i ett nationellt projekt som ansvarade for inforandet. Jag ar verksam som
Overldkare i transplantationskirurgi pa Transplantationscentrum, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Goteborg dar jag ar medicinskt ansvarig for fragor som ror
organdonation. Det ar utifran dessa erfarenheter jag lamnar synpunkter pa
rekommendationerna.

Overgripande synpunkter och kommentarer
Jag finner rekommendationerna val genomtankta och fullt genomférbara.

Rekommendationerna baseras till stora delar pa de erfarenheter som gjorts i andra lander
med liknade sjukvardssystem. Det vetenskapliga underlaget ar val underbyggt med adekvata
referenser.

Relevanta etiska aspekter belyses pa ett utforligt satt.

Man redogor tydligt for de lagliga forutsattningarna for DCD i Danmark samt ger en
uppskattning av antalet potentiella donatorer.

Man ger i rekommendationerna utrymme for olika tillvdgagangssatt nar det galler det
praktiska utférandet. Man ger bland annat utrymme fér premortala interventioner, olika
lokaler for avbrytande av livsuppehallande atgarder samt olika tillvagagangsatt for
tillvaratagandet av organen pa operationsavdelningen. Jag tror att detta ar bra da jag tror att
man inte ska vara for detaljerad i sina rekommendationer da praxis med storsta sannolikhet
kommer férandras over tid.

Jag tror, som man skriver i rekommendationerna, att det ar av stor vikt att man har
nationella guidelines for DCD med tydliga riktlinjer och vagledning fér hur proceduren ska
genomforas. Att sedan rekommendera att borja implementeringen pa fyra utvalda sjukhus
med stor erfarenhet av organdonation och transplantation tror jag ar bra och att man pa
dessa sjukhus skapar dedikerade team som ges tid och resurser for att utarbeta lokala
rutiner.

| reckommendationerna beskriver man tydligt hur man tanker sig uppfoljning och evaluering
vilket skapar trygghet.



Specifik synpunkt

Man namner i rekommendationerna, som jag uppfattar det, att endast patienter med
omfattande hjarnskador kan bli aktuella som DCD-donatorer (sidan 5, 8, 23). Detta skulle
utesluta patienter dar man avbryter livsuppehallande behandling av andra orsaker som till
exempel respirationssvikt. Jag tror att det ar olyckligt.

Slutsats

Jag finner att dessa rekommendationer ar val genomtankta och forankrade i radande praxis i
andra lander samt vetenskapligt val underbyggt. Relevanta etiska aspekter tas upp och
bemots. Rekommendationen beskriver de lagliga och organisatoriska forutsattningarna for
ett inférande av DCD i Danmark.

Min bedémning bir saledes att om Nationale anbefalinger for donation efter cirkulatorisk
dad (DCD) foljs sa finns goda forutsattningar for ett, bade for givare och mottagare, sdkert
inforande av DCD i Danmark. Vidare sa tror jag dven att fortroendet for organdonation fran
avlidna fran bade allmanhet och den medicinska professionen kommer vara bevarad.

Markus Gabel, 6verldkare
Transplantationscentrum
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Goteborg

Sverige



Takk for at jeg fikk anledningen til & lese rapporten deres. Det er alltid spennende a se hvordan andre
forstar cDCD. Jeg har skrevet mine kommentarer fortlgpende, og de er ikke knyttet til spesifikke
punkter. Dette valget er gjort fordi de momentene jeg har kommentert kan plasseres forskjellige
steder, og de griper ogsa over flere punkter i rapporten.

Mine generelle betraktninger er:

-Rapporten er godt skrevet, og den er dekkende for fagfeltet cDCD.
-Referanselisten er godt dekkende, og den er overlappende med den vi brukte i Norge.

-Rapporten fokuserer pa hvordan man skal utfgre cDCD praktisk, og hvordan man vil implementere
cDCD. Det er etter mitt syn en styrke ved rapporten.

-Jeg kan ikke finne noen faktafeil.

-Meget godt pedagogisk grep med tidslinjer for de forskjellige forlgp.

Spesifikke forhold:

-Angi hvilke spesifikke yrkesgrupper/personer rapporten retter seg mot

-Beskrive kort at tilbaketrekking av intensivbehandling er hyppig forekommende i
intensivavdelingene, og at de i naer 100% av tilfellene er det som skjer fgr et donasjonsforlgp. For
DBD vil man trekke tilbake nevrointensiv behandling, mens for cDCD vil vaere tilbaketrekking av all
intensivbehandling. Siden rapporten er skrevet for mange personellgrupper sa er det nok ikke sa godt
kjent.

-Det som skiller DBD fra cDCD er om pasienten tamponerer eller ikke. Vi ble kritisert for at vi ikke
beskrev hvordan man kunne prognostisere om pasienten tamponerer eller ikke. Det kan styrke
rapporten om man omtaler hvilke forhold som gker/reduserer den statistiske mulighet for
hjernetamponade slik at dette kan hjelpe helsepersonell til 3 handtere denne utfordringen.

-Det samme gjelder om/nar eventuelt for pasienten vil fa hjertestans etter tilbaketrekking av
intensivbehandling. Var erfaring er at tap av luftveier/grad av redusert bevissthetsniva som avgjgr
hvor fort pasienten mister luftveier og deretter far hjertestans.

-Tydeliggjgre at DBD og cDCD er en sekvensiell prosess hvor DBD blir vurdert fgrst, og deretter blir
det eventuelt mulig med cDCD. | Norge har vi hatt et problem med at mange ikke har forstatt
hvordan DBD og cDCD skal forholde seg til hverandre.

-Praktisk beskrive hvordan man skal unnga konvertering fra DBD til cDCD. (Bruke nok tid for utvikling
av tamponade, bruk av angiografi, TCD). Dette henger sammen med punktet overfor.

-Jeg fikk ikke helt klarhet i om dere tenker at man skal ogsa kunne transplantere hjerter eller ikke.
-Anbefaling om bruk av NRP ved leverdonasjon?

-Meget bra at dere papeker at det er forskjell pa juridisk og medisinsk beskrivelse av dgden, og at
dette pavirker tenkning nar dgdstidspunktet inntreffer.



-Angivelse av hvor lenge man skal bruke NRP fgr uttak av organer?
Monitorering av organfunksjon under NRP kjgring, laktat ALAP, ASAT?
-Hvordan definere funksjonell varm ischemitid?

-Beskrive/tydeliggj@re roller/oppgaver/samhandling til de forskjellige rollene i en cDCD prosess?
(Behandlende personell/donasjonspersonell/transplantasjonspersonell). Organdonasjonslege og
transplantasjonspersonell i Norge snakker ikke med pargrende fgr behandlere har kommunisert til
pargrende at man vil trekke tilbake all intensivbehandling.

-Punkt 2.4 Vi har nd i Norge hatt 5 cDCD etter at vi fikk lov til oppstart.

-Krav til dokumentasjon/journalfgring av behandlende lege/leger med beskrivelse av anatomisk og
fysiologisk grunnlag for tilbaketrekking.

-Anbefaling om at ekstubasjon og dgdserklaering skjer pa intensiv. Det er var helt klare oppfatning at
dgdsprosesser blir best handtert pa intensiv.

-Hvordan skal man praktisk handtere hvis det skulle oppsta autoresucitering? Vi har sagt ny
venteperiode.

-Har dere tenkt a bruke aortaokklusjonskateter eller andre tiltak for & hindre reperfusjon av
hjerte/hjerne ved NRP? Premortale tiltak (Heparin?).

Takk for meg. Hivs det er uklarheter sa ta kontakt. TIf +47 95251059

Dag
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