Rapport fran kongressi Rotterdam 1-4 april 2007

Initiating a European Platform

Organ Transplantation:
Ethical, legal and Psychological Aspects

Towards a Common European policy

Hjéartligt tack till Novartis och min arbetsgivare som mdjliggjorde deltagande i denna mycket
intressanta kongress!

Syftet med en europeisk plattform och denna kongress

Kongressen var ett led i bildandet av en Europeisk plattform angaende ” Ethical, Legal and
Psychosocial Aspects of Organ Transplantation”, (ELPAT) och arrangerades av ” Dutch
Transplant Foundation”, " Dutch Health Council” samt ” Erasmus University Medical Center
Rotterdam”. Syftet med denna europeiska plattform &r att astadkomma kontinuitet avseende
information och kommunikation i Europa angaende etiska, legala och psykologiska aspekter
av organtransplantation. Det &r ett forsok att underl&tta och strukturera den europeiska
forskningen géllande detta omrade. Ett antal mal har satts upp namligen att;

etablera ett sekretariat,

underltta dialogen genom utgivande av en bok pa basen av konferensen, en websida,
ett nyhetsbrev, arrangemang av méten och regelbundet aterkommande konferenser
samt etablerandet av ett ndtverk

formulera guidelines och vara en lank till andra europei ska organisationer

informera allméanheten

Syftet med kongressen var framforallt att etablera den europeiska plattformen, formulera
guidelines och stimulera gemensamma forskningsanstrangningar. De &mnen som behandlades
under kongressen var:

Kommersiaisering och "trafficking”,

Legala system for organdonation och allokering av organ,

Altruism, " counsdlling” och psykologiska aspekter av donation fran levande givare,
Minoriteter, religion och genusaspekter,

Vidgade kriterier for donation fran avlidna givare inklusive " non heart beating
donation” (NHBD) samt

Patientens, medias och industrins roll.

Upplagget var sadant att man kunde félja ett tema som en rod trad eftersom varje &mne hade
en inledning med plenar sessioner, som fdljdes av fria féredrag och dutligen workshops. |
dessa workshops skulle rekommendationer formuleras. Forutom plenarsessionerna forsiggick
aktiviteterna parallellt. Jag forsokte i stéllet att tdckain olika &mnen och hade dessutom en
egen presentation med titeln ” Levande donatorer — hur |ang kan vi g&” Avsutningsdagen
presenterades rekommendationer om respektive &mnen som tagits fram i workshops.



Antalet deltagare var 250 och kom huvudsakligen fran Europa. Fran Sverige deltog
representanter for Donationsradet, donationsansvariga lakare, psykolog,

donationss ukskoterska, transplantationskoordinatorer, prast/etiker, donationsassistent och
transplantationskirurg. Jag efterlyste dock fler deltagare fran de Nordiska landerna speciel It
kategorin transplantationskirurger.

Inledande r eflektioner

Ett par saker som forvanade mig var att;
Arthur Matas frén USA satydligt pladerade for " organ selling”,
man vid de enheter som ocksa har program for " non heart beating donation” (NHBD)
har mérkt att antalet " heart beating donations’ har minskat i antal emedan nérstéende
foredrar NHBD
en undersokning som genomforts av the European Kidney Patients Federation
(CEAPIR), visade att patienternai Sverige tyckte att man g var informerad om
allokeringsregler
asikter framkom att en marginell donator var ett kontinuum. Jag forsokte havda att
man kunde " sétta ned foten” med definitioner i likhet med den vi har gjort
en foredragshdllare, (Potts fran USA) argumenterade for ngj till levande njurdonatorer

Foredrag och workshops
Kongressen inleddes med 6vergripande presentationer med perspektiv fran Europa, Tredje
vérlden och USA.

Andra dagen borjade den plenara sessionen med att Matas fran USA talade om " A regul ated
system for kidney sales’ och foresprékade ett sddant dér staten betalade i en form som t ex
kunde vara livs dller-ha sof orsdkring.

David Price som &r jurist fortsatte sedan med " Legal systems for organ distribution in Europe:
justicein alocation” Han berdrde den aktuella diskussionen om balansen, mellan réttvisa och
nytta och menade att réttvisa skulle vara 6vergripande. Han lyfte dock fram att det kan ha
flera olika betydel ser; lika hansynstagande till intressen, lika chans, lika resultat, lika
fordelning och namngav filosofer pad omradet sasom Harris foresprakande ” great capacity to
benefit och greater need” och Veatch som talar om " need over alife-time’. Price hanvisade
ocksatill EU consulting document; ” Organdonation and Transplantation Policy options at EU
level juni 2006”. Dessutom diskuterades betydel sen av icke medicinska faktorer som
reciprocitet namligen att man om man sjév donerat f&r " poang” infor transplantation om man
blir guk och Gubernatis forslag som innebér att om man vill donera efter sin dod far man
foretrade i livet vid behov. Avslutningsvis konstaterade Price beaktande av procedurréttvisan
satill vida att allméanheten borde involverasi allokeringsfragan.

Nasta foredragshdlare, en filosof vid namn den Hartough, var tyvarr mycket svér att forsta
p.g.a. av sin accent. Men en tankvérd sak som han diskuterade var, huruvida mgjligheten att
kunnadra sig ur en njurdonation genom att jukvarden tillgriper en vit 16gn, skulle bidrafill
viljan att erbjuda sig. A andra sidan skulle ett sddant sétt att ga till véaga frénta personen i fréga
mojligheten att forhalla sig till verkligheten.

Nasta foredrag bestod av tva, namligen en diskussion mellan tva personer, och titeln var
"Whose organs are they anyway?’ Henri Kreis fran Paris havdade att organ &r en bristvara
och att samhéllet &ger kroppen, om man sagt jatill organdonation sa bestammer samhallet hur
organen anvands. Judit Sandor jurist fran Ungern havdade att individen &ger sin kropp. Man



kan spekulerai om den sistnamnda foretradde denna asikt mot bakgrund av handhavandet
under sovjettiden da staten i dessa lander ansags éga kroppen.

Eftersom jag skulle hdllaett foredrag i en session vid namn ” Altruism counselling and
psychological aspects of living donation” gick jag dit. Efter mitt féredrag framfordes ett med
titeln "Motivations of atruistic living kidney donors’ fran Holland. Fem av donatorerna hade
erbjudit sig att doneratill ndgon pa vantelistan. Ingen av dem hade tréffat ”sin” mottagare fore
eller efter donationen. Sverige och Holland &r de enda landernai Europa dér donation fran
levande givare till en for dem okand person pa listan forekommit. Ett annat foredrag i samma
session med titeln ” Please save my mommy’slife, her kidneys are sick: Why internet
solicitation for organ transplantation is unethical” framfordes av Saloma fran USA. | detta
namndes hemsidan "matchingdonors.com”. Dar kan man l&sa; MatchingDonorsis a nonprofit
organization supported by memberships, advertisements and donations.” Det & alltsaen
hemsida dar man bl. a. kan annonsera efter en donator.

Den workshop som jag deltog i pa mandag eftermiddag handlade om” Legal system for organ
donation and allocation” (workshop 2) och en sammanfattning av diskussioner och
rekommendationer fran respektive workshop finns pa www.elpat.eu. En intressant aspekt var
redogorelsen av Forsythe (UK) for en ny policy avseende allokeringssystemet i Storbritannien
dar man kombinerade poang for dder och HLA for att premiera god match fér unga men
ocksa tilléta lagre grad av match for ddre patienter. En annan mycket intressant aspekt som
framkom i hans foredrag var att man har minskat betydelsen av HLA-match och okat
betydelsen av vantetid. | kontrast till detta stod Delmonicos foredrag fran USA déar man
istdllet resonerar utifran att HLA match spelar mindre roll for resultatet av en
njurtransplantation nu an tidigare, darmed har denna komponent av nytta minskat och man
soker darfor efter en annan nyttokomponent. Dar kommer " Life years from transplant”
(LYFT) ini bilden. Det & "a potential estimate of the number of extrayears of life agiven
person may have after atransplant, as compared to the number of years the person would
likely survive on dialysis.” | USA betonas altsa nyttan i hogre utstrackning. En av de
prioriterade omradena att ga vidare med fran denna workshop var just; "How we should factor
benefit in to the renal alocation formula.”

Tisdagens plenara sessioner omfattade bl.a. ett annorlundainslag under rubriken ” Organ
transplantation and media: Cloned Donors, Rich Recipients, Desperate Doctors, |mages of
Transplantaton and Ethicsin Films’, framfort av Inez D. de Beaufort. Det var en genomgang
med Klipp ur olika filmer som illustrerade ovan ndmnda situationer. | den efterfoljande
diskussionen lyftes fram frégor som vilket ansvar har media och vilket ansvar har vi som ser
dessafilmer av mer eller mindre seri6s natur?

Tisdagens fria foredrag innebar for min del en session som handlade om “ Minorities, religion
and gender aspects’ . Som kuriosa kan namnas ett av resultaten fran en undersokning av
skillnader mellan mén och kvinnor avseende donation av njure namligen den att kvinnor
donerade av kérlek och mén av logiska skél.

Jag deltog i ytterligare en workshop; ” Expanded post mortem donor critera, including NHB
donation” Hér talade bl. a Annika Tibell om " Consent of patients receiving organs from
donors with extended critera. Det var faktiskt roligt att se sitt eget namn i hennes presentation
av inlagg i debatten. Annika pladerade for informerat samtycke nar utgangen skiljer sig
signifikant. Man diskuterade i termer av att skillnaden mellan ” standard criteria donor” och

" extended criteriadonor” &r ett kontinuum vilket jag hade invandningar mot. Mot bakgrund



av vad som framkom hér ser jag ser ingen anledning att vi skulle &ndra pa véar procedur kring
marginell donator. Tvartom de framholls att patienterna maste fa information om generella
risker forknippade med organ nédr de anmélstill listan, att de maste bli fortl6pande
informerade néar de & pa listan och att specifika risker med ett erbjudet organ maste diskuteras
fore transplantationen. En presentation holls av Frel fran Tyskland om ” Age matching in
kidney transplantation: Ethical consideration and lessons learned from the Eurotransplant
Senior Program (ESP).” Recipient kriterierna & from 65 ar, icke immuniserade och
forstagangstransplantation. Allokering sker utan hansyn till HLA-match och baserat pa
vantetid och ABO kompatibilitet. Vantetiden hade inte paverkatsi namnvard grad. Patienterna
far information och kan véja att avsta fran dessa ddre njurar. Om patienten vantat mer an su
ar r&der man dem att vanta pa njure fran "regular donor”.

Ett annat intressant foredrag med titeln "NHB donation: How bad isit realy?’ hdlls av
Hoitsma fran Holland. Det framkom att NHBD € bidrar till poolen av organ eftersom man pa
intensivvardsavdel ningarna g nodvandigtvis driver diagnostiken utan tar upp diskussion med
narstaende som ger medgivande till NHBD istéllet for HBD. Hela proceduren kan da ga
fortare! Forsamlingen var enig om att detta var en icke énskvérd utveckling av NHBD-
programmet.

En av dutsatserna pa denna workshop var att ett méte om nationella och internationella
allokeringssystem borde kommattill stand!

Riktlinjer och rekommendationer

Den sista dagen bidrog olika organisationer med sina tillkannagivanden, némligen; World
Health Organisation (WHO), "World Transplant Society”, European Union (EU), European
Society for Organ Transplantation (ESOT), the International Society of Nephrology (1SN) och
the European Kidney Patients Federation (CEAPIR). Dessutom presenterades de
rekommendationer som utarbetats i respektive workshop (se www.elpat.eu)

Avdlutande r eflektioner

Personliga reflektioner &r att arrangemanget var va genomtankt och ambitiost upplagt.
Postersessionerna pagick samtidigt som lunchen, vilket gjorde det svart att hinna med dem.
Nér det gdller urvalet av inbjudna forelasare och hur man " salufort” konferensen sa spelar det
forstas roll for vad man far fram i form av rekommendationer. Jamfort med den kongress med
etiska fortecken som héllsi Munchen i december 2002 sa hade man dér en storre bredd av
namnkunniga féredragshallare fran USA. Resultatet av arbetet i workshops & dock en bred
och god utgangspunkt fér kommande arbete. UtGver det rent faktamassiga utbytet var
kongressen en utmarkt mojlighet att sammanstrala och diskuterade med kollegor!
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