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Forord

Det Etiske Rad offentligggr hermed en redeggrelse om transplantation af organer fra levende
donorer. Radet har taget udgangspunkt i eksemplerne nyredonation og knoglemarvsdonation.

Redeggrelsen drgfter forholdene mellem naertstdende med det formal at vurdere deres mulighed
for at give et frivilligt og informeret samtykke til en organdonation. Seerligt spgrgsmalet om
mindrearige bgrns evne til at afgive et frit og informeret samtykke har staet centralt i radets
drgftelser.

Det Etiske Rad har i denne forbindelse drgftet, om man samfundsmaessigt bgr acceptere eller
forbyde donation inden for familien, uden for familien og ikke mindst, om mindrearige bgrn skal
have adgang til at veere donorer - og hvem der i givet fald skal bestemme dette.

Redeggrelsen er behandlet pa Det Etiske Rads plenarmgder efter oplaeg fra radets arbejdsgruppe
om levende donorer. Arbejdsgruppen bestod af fglgende medlemmer: Sgren Holm (formand),
Niels Henrik Arendt, Naser Khader, Sigurd Olesen, Lars-Henrik Schmidt, Karen Schousboe og
Marianne Wangsted.

Arbejdsgruppen om levende donorer har i sit arbejde draget stor fordel af en raekke sagkyndige,
som ved mgder med gruppen har stillet deres ekspertise til radighed. For denne vardifulde
indsats takkes: Overlaege, dr. med. Niels Jacobsen, Heematologisk Afd., Rigshospitalet; Formanden
for Nyreforeningen Niels Plum og socialradgiver i Nyreforeningen Ette Pedersen.



Det skal for god ordens skyld naevnes, at de sagkyndige ikke er ansvarlige for denne redeggrelses
indhold.

Redeggrelsen er udarbejdet af cand.mag. Claus Holm pa baggrund af drgftelser i arbejdsgruppen
og i radet.

December 1999

Linda Nielsen Berit Faber
Formand Kst. sekretariatschef

1.0. Indledning

Organdonation fra levende donorer

Ordet donation stammer fra latin og oversaettes almindeligvis: »gave«. Organdonation er udtryk
for en mere usadvanlig gavegivning. Gaven bestar nemlig i et eller flere organer, som man kan
give videre til et eller flere mennesker med behov herfor.

| juni 1998 udgav Det Etiske Rad redeggrelsen »Organdonation - informeret eller formodet
samtykke« om donation fra dgde donorer. Redeggrelsen om levende donorer handler derimod
om donation af organer fra donorer, som efter donationen stadig er i live.

Det Etiske Rad har afgraenset redeggrelsen til at handle om donation af »tvillingeorganer« - nyrer
og lunger mv.- og »organer som kan gendannes« - regenerative organer som blod, hud og
knoglemarv. Begge typer af donation kan forega fra levende donorer. Denne redeggrelse
beskaeftiger sig ikke med donation af vitale organer (hjerte og hele leveren) fra afdgde.

Inden for kategorien »tvillingeorganer« har Radet drgftet nyredonation, og inden for

kategorien »organer som kan gendannes« har Radet drgftet knoglemarvsdonation. Redeggrelsens
etiske overvejelser gaelder altsa som udgangspunkt kun nyredonation og knoglemarvsdonation,
men overvejelserne kan veaere relevante for andre eksempler pa donation fra levende donorer.
Hvorvidt det er tilfaeldet, kraever imidlertid naermere drgftelser, som ligger uden for redeggrelsens
rammer.

Bade nyredonation og knoglemarvsdonation kan forega fra levende donorer, men der er stadig
nogle ganske markante forskelle for bade donor og modtager ved de to slags donationer.

For donor af henholdsvis nyre og knoglemarv er de helbredsmaessige risici forskellige. Ved
nyredonation er der en stgrre helbredsmaessig risiko for donoren, end ved en
knoglemarvsdonation.

For nyredonoren er der fglgende konkrete risici: Risikoen for at dg af indgrebet ligger pa 0.02
procent, mens risikoen for stgrre mén (blgdninger, infektioner, hjerteproblemer og blodpropper i
lungekredslgbet) ligger pa cirka 2 procent (Hartman 1998). Herudover efterlader indgrebet et 20-
30 cm langt ar hos donoren, som hos nogle giver broklignende komplikationer.



For knoglemarvsdonoren er risikoen for dgdelige komplikationer meget lille, og risikoen for stgrre
mén eksisterer ikke. For et barn under 2 ar skgnnes risikoen for dgdelige komplikationer ved en
generel anastesi at vaere mellem 1:3.000 og 1:10.000.

For modtager af henholdsvis en nyre eller knoglemarv er de helbredsmaessige konsekvenser ogsa
forskellige:

Modtageren af en nyre kan undga at vaere i dialysebehandling, det vil sige en regelmaessig
behandling, der renser blodet for affaldsstoffer, ogsa kaldet uringifte. Dialysebehandling
(heemodialyse) tager i gennemsnit op til cirka 15-20 timer om ugen af nyrepatientens tid.

Nyredonation redder ikke i sig selv liv. Dialysebehandling er altid en mulighed. Men en medicinsk
vellykket nyredonation kan ifglge sagkyndige i ni ud af ti tilfaelde (et ar efter transplantationen)
give modtageren af en nyre et langt friere liv, hvor vedkommende ikke er bundet til regelmaessige
og tidskreevende dialysebehandlinger.

For modtageren af knoglemarv er situationen en anden. En knoglemarvstransplantation er sidste
chance for at redde livet for patienter med en livstruende sygdom - for eksempel
leukaemipatienter. Det betyder imidlertid ikke, at en knoglemarvstransplantation i alle tilfselde
redder patientens liv. Der er tale om en skrap og risikofyldt behandling, der i sig selv kan give
anledning til komplikationer, som patienten kan dg af.

Spgrgsmalet om donation fra levende donorer bergrer en lang raekke temaer som prioritering af
behandlingsformer - for eksempel dialysebehandling i forhold til transplantation - kgb og salg af
organer, brugen af anonyme donorer, sociale og psykologiske forhold mellem familiemedlemmer,
muligheden for at give sit frivillige og informerede samtykke, nar patienten er en nzaertstaende,
samt szerligt mindredrige bgrns evne eller mangel pa samme til at afgive samtykke til
organdonation.

2.0. Nyredonation

Indledning

En nyrepatient har problemer med selv at rense blodet for affaldsstoffer. Denne rensning kan
opnas ved dialysebehandling eller ved at fa transplanteret en nyre.

Ved udgangen af 1998 var der 1724 personer, der led af kronisk nyresvigt og samtidig er i
dialysebehandling (Dansk Nefrologisk Selskab 1998, side 7). Ved en dialysebehandling sker en
rensning af blodet for affaldsstoffer, ogsa kaldet uringifte. Der er to former for dialyse;
haemodialyse og peritonealdialyse (posedialyse). Hemodialysen foregar typisk pa hospitaler, hvor
nyrepatienten far renset blodet for affaldsstoffer uden for kroppen ved, at blodet passerer en
kunstig nyre (nyrefilteret eller dialysatoren). Dette sker tre eller fire gange om ugen og varer cirka
fire timer hver gang. Regner man nyrepatientens transport til og fra hospitalet med, sa tager det i
gennemsnit cirka 15-20 timer om ugen af nyrepatientens tid at vaere i heemodialyse. Pose- eller
peritonealdialyse foregar i eget hjem og klares af nyrepatienten selv: Fire gange i dggnet udskiftes



1 1/2-2 liter dialysevaeske i bughulen. Det vil sige, at hovedparten af patienter i posedialyse (CAPD-
posedialyse, kontinuerlig ambulant peritonealdialyse) dggnet rundt har dialyseveaeske i bughulen.

Pa trods af forskelle mellem de to dialyseformer betyder begge former for dialyse en regelmaessig
binding til tidskraevende og belastende behandlinger. En nyretransplantation er en mulighed for at
slippe af med en tilveerelse bundet til disse behandlinger. Dog skal det navnes, at en
nyretransplantation altid fglges af en medicinsk behandling med immunforsvarsdeempende
medicin, sa modtagerens krop kan tolerere donorens nyre. Indtagelsen af denne medicin er
livsvarig, og kan give nogle bivirkninger. Uanset disse bivirkninger er det formentlig sadan, at langt
de fleste modtagere af en nyre mener, at de har opnadet en markant forbedret livskvalitet som
konsekvens af en vellykket transplantation (Jf. for eksempel Westlie et. al. 1993). Yderligere taler
det for en nyredonation fra levende donorer, at det er muligt at fastleegge et
transplantationstidspunkt og herved reducere eller helt undga en dialyseperiode.

Hvis man ser pa nyrens levedygtighed i forhold til, om det er en nyre fra en afdgd eller en nyre fra
en naertstaende, levende donor, kommer man i Dansk Nefrologisk Selskab i 1998 frem til fglgende
forskelle mellem levetiden for nyrer fra levende donorer og nyrer fra dgde donorer:

For personer, der har modtaget en nyre fra en levende donor, er overlevelsesprocenten for nyren
77-78 procent efter fem ar. For personer, der har modtaget en nyre fra en dgd donor, er
overlevelsesprocenten for nyren 61-62 procent efter fem ar. Efter 7 1/2 ar er de tilsvarende tal
henholdsvis 60-61 procent og 52-53 procent (Dansk Nefrologisk Selskab 1998, side 20). Disse
forskelle mellem levetiden for nyrer fra levende donorer og nyrer fra dgde donorer er pa linie med
de resultater, der opnas internationalt. Dog skal det naevnes, at overlevelsestiden for nyrer fra
levende donorer i forhold til dgde donorer er et stadigt diskuteret emne i faglige kredse.

Uanset om nyren kommer fra en levende donor eller en dgd donor, sa er patientoverlevelsen pa
92,5 procent ét ar efter transplantationen og pa 78,8 procent fem ar efter. Og uanset om nyren
kommer fra en levende donor eller en dgd donor er hovedarsagerne til tab af organet afstgdning
(42 procent af tilfeldene) og modtagerens d@d (31 procent). Den laengst registrerede
overlevelsestid pa en patient, som i 1966 modtog en nyre fra en levende donor, er 31 ar. Dette tal
skal naturligvis vurderes i forhold til det faktum, at den fgrste nyredonation fandt sted i 1964. Man
kan derfor ikke uden videre konkludere, at overlevelsesraten for en patient, som har modtaget en
nyre fra en levende donor, ikke kan na en hgjere overlevelsestid end de 31 ar. Den laengst
registrerede overlevelsestid for en patient, som i 1969 modtog en nyre fra en afdgd donor, er 28
ar (Dansk Nefrologisk Selskab 1997, side 1).

Den fgrste nyretransplantation blev foretaget i 1964. | 1998 blev der foretaget 146
nyretransplantationer; ud af disse kom 37 nyrer fra levende donorer (Kilde: Sundhedsstyrelsens 5.
kontor - jf. bilag 1). Langt hovedparten af donationer sker fra forzeldre eller voksne sgskende.
Zgtefaeller, svigerforaeldre, venner mv. star for et absolut fatal af donationer. For eksempel var
donorer fordelt pa fglgende made i 1998: |1 17 tilfeelde var donoren en foraelder, i 18 tilfeelde var
donoren en sgster eller bror, og i 2 tilfaelde var donoren ikke i familie med modtageren (Jf. bilag 1).

Ud fra oplysninger fra landets transplantationscentre kan man endvidere sige, at det er praksis, at
nyredonor ikke er et mindrearigt barn, det vil sige under 18 ar. De foreliggende oplysninger fra
landets transplantationscentre viser, at den yngste donor har vaeret 20 ar - og der har alene veeret
tale om ét tilfeelde. Stgrsteparten af donorer er mellem 30 og 60 ar. For eksempel har man pa



Rigshospitalet for perioden 1968 til 1994 udregnet, at gennemsnitsalderen for de 99 levende
donorer er 43,7 ar (Jf. bilag 2).

2.1. Radets overvejelser om nyredonation

Et eksempel

En seksarig pige har faet konstateret nedsat nyrefunktion pa grund af en medfgdt nyrelidelse.
Nyrefunktionen aftager gennem arene, og i 15-arsalderen er situationen ved at vaere kritisk.
Dialyse vil blive ngdvendig i Igbet af kort tid.

Imidlertid er familien opmaerksom pa muligheden for nyretransplantation med donation af en
nyre fra et familiemedlem. Det, at én af foraeldrene kan give den syge datter en nyre, i stedet for
at hun skal i dialyse, skaber stor lettelse og glaede.

Medicinske undersggelser af foraeldrene viser, at der er god forligelighed mellem far og datter. Det
vil sige, at risikoen for, at datteren vil afstgde nyren fra faderen, er meget lille.

Faderen andrer ikke holdning efter, at han er blevet udpeget som egnet donor. Tvaertimod er han
meget lettet over at kunne ggre noget for datteren. Hans fglelse af afmagt er aflgst af et hab om
helbredelse af datteren. Op til transplantationen er laegerne dog meget opmaerksomme pa at
forteelle faderen og datteren om risici ved operationen, risikoen for, at datteren ville afstgde nyren
osv.

Transplantationen forlgber fint. Faderen kommer hjem efter en uge pa hospitalet, mens datteren
kommer hjem efter én maneds tid.

Et ar efter har bade far og datter det fysisk godt. Alle er lettede og glade over, at det er overstaet.
Moderen og faderen mener, at det har skabt et bedre og teettere familiesammenhold. Iszer far og
datter har faet mere glaede af hinanden.

Men hvad nu hvis det ikke gar godt?

Eksemplet illustrerer en nyredonation, der gik godt. Det er ikke altid tilfeldet. De involverede vil
formentlig altid vaere stillet overfor meget vanskelige spgrgsmal og dilemmaer, det ikke er muligt
for alle at handtere uden problemer. Disse problemer kan opsta savel fgr som efter en
nyretransplantation.

Far donationen kan der opsta problemer i familien, nar en donor fra familien er pa tale. Et
hovedproblem kan vaere, at den mulige donor kommer under et tvangslignende pres fra den
gvrige familie, nar beslutningen om en donation skal tages. Saerligt mindrearige bgrn kan veaere
sarbare overfor pres i en sadan situation.

Far donation kan der ogsa opsta problemer for laeegerne, som skal sikre donorens informerede
samtykke til transplantationen. Et hovedspgrgsmal er, om laegernes information sikrer, at donoren
ikke lader sig transplantere mod sin vilje - for eksempel pa grund af pres fra familien.

Samtidig kan leegerne ogsa selv stad i spaendingen mellem modsatrettede hensyn: Pa den ene side
kan de helbrede en nyresyg ved en nyretransplantation. Pa den anden side risikerer de at skade
donoren - en rask person - ved en operation, som indebaerer en begraenset helbredsmaessig risiko
(Jf. side 10).



Efter donationen kan der ogsa opsta problemer i familien: Hvis for eksempel modtageren - efter
transplantationen - ikke kan opfatte nyren som sin egen nyre, men dybest set fgler, at nyren stadig
tilhgrer donoren. Eller hvis donoren bliver overbeskyttende over for modtageren af nyren, hvilket
kan betyde, at modtageren fgler sig fastholdt i rollen som patient. Et hovedspgrgsmal er altsa, om
en nyredonation fra en levende donor giver anledning til fglelsesmaessige problemer i familien
efter transplantationen.

Samlet set kan man sige, at en nyretransplantation kan give den nyresyge en steerkt forbedret
livskvalitet, hvor vedkommende ikke vil veere bundet til regelmaessig dialysebehandling, og det
man kan kalde en patienttilvaerelse. Omvendt kan man sige, at en transplantation fra levende
donorer ogsa kan give anledning til problemer, der handler om tvang eller pres overfor den mulige
donor, om risikoen for at skade donoren, det raske menneske, og om generelle fglelsesmaessige
problemer i familien efter transplantationen.

Etiske principper og modstridende hensyn
En diskussion af fordele og ulemper ved en nyredonation fra en levende donor kan omfatte
forskellige, delvist modstridende, etiske principper:

Omsorg for den nyresyge: Samfundet har en pligt til at sgge at hjelpe det nyresyge menneske
med den bedst mulige behandling for en nyresyg.

Selvbestemmelse for donoren: Beslutningen om at vaere donor bgr vaere den enkelte persons
afggrelse:

- Man bgr respektere den person, som pa et frivilligt og informeret grundlag vaelger at vaere donor.
- Man bgr ligeledes respektere den person, som veaelger ikke at vaere donor.

Beskyttelse mod tvang eller pres: Man bgr sgrge for, at donoren ikke bliver udsat for tvang eller
foler sig presset til at donere en nyre. Sarbare grupper, som for eksempel mindrearige bgrn, kan
veere seaerligt udsatte for tvang eller pres.

Integritet og vaerdighed: Brugen af levende donor kan kraenke personens integritet, da man
herved risikerer at beskadige personens krop og pa uvardig vis ggre personen til et middel, til en
reservedel for et andet menneske.

Leegens professionelle pligt: Leegen har en pligt til at hjeelpe det ngdlidende medmenneske.
Omvendt har lsegen ogsa en pligt til ikke at ggre skade, hvilket der kan vaere en risiko for, nar
laegen opererer den ene nyre ud pa en rask person.

I lyset af disse principper og modsatrettede hensyn kan man na frem til en reekke holdninger til
nyredonation. Man vil imidlertid ikke altid kunne henfgre disse holdninger til ét etisk princip. Lige
sa ofte vil holdningerne vaere udtryk for et skgn, en afvejning mellem forskellige etiske principper.
Derfor kan holdningerne til nyredonation ogsa veere meget forskellige: Nogle vil maske helt
forbyde nyredonation, fordi de mener, det udtrykker en kraenkelse af menneskets integritet og
veerdighed. Andre vil maske lade den enkelte bestemme, om vedkommende vil donere, da de
holder pa princippet om donorens selvbestemmelse. Og atter andre vil maske na frem til
forskellige former for mellemlgsninger, da de mener, at nyredonation indebaerer modsatrettede
hensyn, der ikke kan lgses ved ensidig hensyntagen til enkelte principper.

Fokus i Radets overvejelser om nyredonation
Det Etiske Rad har fokuseret pa spgrgsmalet om donorens selvbestemmelse over for hensynet til
modtagerens mulighed for at opna et bedre og friere liv med en transplanteret nyre, end det som



regel er muligt med dialysebehandling. Szerligt det pres, som den mulige donor, og i seerdeleshed
mindrearige bgrn som mulige donorer, kan komme ud for ved en eventuel donation, har vaeret et
centralt emne.

Det Etiske Rad har i denne forbindelse drgftet, om man samfundsmaessigt b@r acceptere eller
forbyde donation indenfor familien, udenfor familien og ikke mindst om mindrearige bgrn skal
have adgang til at veere donorer - og hvem der i givet fald skal bestemme dette.

2.2. Nyredonation i familien

Det Etiske Rad har i arbejdet med levende nyredonorer konstateret, at store og grundige
undersggelser af de sociale, psykologiske og etiske forhold kun eksisterer i steerkt begraenset
omfang. Det betyder, at de relevante undersggelser alle er udenlandske, og at kun ganske fa af
disse har et stgrre omfang. | gjeblikket er der ingen danske forskningsresultater om, hvad en
nyredonation betyder for donorens og modtagernes selvopfattelse og for familieforholdene i det
hele taget. Oversygeplejerske, forskningsstipendiat, ph.d., Metha Frgjk, er i gang med at foretage
den fgrste danske undersggelse af netop disse forhold. Undersggelsens resultater forventes at
foreligge om cirka tre ar.

Der findes imidlertid en stgrre amerikansk undersggelse, der beskaeftiger sig med de sociale og
psykiske konsekvenser i familien af en nyredonation. | store dele af denne redeggrelse stgtter Det
Etiske Rad sig til denne undersggelse.

Den amerikanske undersggelse viste, at der blandt donorer (f@r transplantation), ikke-donorer,
registrerede donorer samt kontrolgrupper er et sammenfald i, hvem man vil donere til fgrst: Bgrn
kommer ind pa fgrstepladsen, foraeldre pa andenpladsen og sgskende, kusiner og faetre pa
tredjepladsen. Fjerdepladsen tilhgrer onkler og tanter (Simmons et. al. 1987 side 215).

Ifglge den amerikanske undersggelse tegner der sig et positivt billede af forlgbet for de
involverede familier. Dog er det sadan, at man i 25 procent af familierne oplever, at processen
frem mod at finde en donor skaber vaesentlige konflikter eller stresssituationer (Simmons et. al.
1987 side 434). Hovedarsagen til konflikterne er vreden mod ikke-donorer, nar de ikke melder sig
frivilligt til at donere; og ikke-donorernes egen vrede over at blive presset. Andre konflikt- og
stressforhold er donor-ambivalens, ikke-donorers skyldfglelse, modtagerens skyldfglelse over at
modtage, modtagerens frygt for, at der ikke vil blive tale om nogen donation, familiens frygt for
donorens og modtagerens liv, vanskeligheder ved at spgrge om en nyre, problemer med at vise
taknemmelighed, konflikt mellem donor og donors aegtefzlle (Simmons et. al. 1987 side 434).

Det er ikke overraskende, at undersggelser af familiedynamikken viser et billede af en familie, som
star i en meget vanskelig og presset situation, hvor staerke fglelsesmaessige konflikter og
belastninger kan komme til udtryk. I situationer, hvor et familiemedlem bliver ramt af en alvorlig
sygdom, giver det formentlig generelt anledning til, at eksisterende fglelser, belastninger,
konflikter etc. bliver forstaerkede, eller at helt nye og uventede opstar. | familier, som fungerer
darligt, kan man forestille sig, at den fglelsesmaessige belastning og eventuelle konflikter bliver
endda meget voldsomme. Samtidig bgr man generelt veere opmaerksom pa3, at det kan vaere svaert
at skelne mellem fglelser knyttet til transplantationsproblematikken og fglelser knyttet til selve
sygdomstilfeldet.



Inden for familien ggr sig formentlig forskellige forhold geeldende med hensyn til, hvem der i
denne vanskelige situation er i stand til at treeffe afggrelser om nyredonation pa egen hand, og
hvem der skal beskyttes mod pres eller tvang ved, at andre kompetente personer traeffer afggrelse
pa deres vegne.

2.2.1. Fra forezelder til barn

De fleste foraeldre vil formentlig stille sig til radighed som donorer for deres syge barn. Endvidere
betragter de fleste foraeldre naeppe donationen som en gennemtaenkt beslutning, men snarere
som en spontan handling, noget man g@r som foreaelder. Derfor er det i disse situationer naeppe
udtryk for et uetisk pres eller tvang, at foraeldre stiller op som mulige donorer for deres barn.
Forzeldres fglelse af pligt til at donere bgr maske snarere ses som udtryk for et fundamentalt
behov for at hjzlpe deres barn.

Hvis man forbgd nyredonation fra levende donorer, ville mange forzeldre formentlig fgle, at de
blev frataget en mulighed for at hjelpe deres barn af med udsigten til et liv som dialysepatient
over i en langt friere og mindre besveerlig tilveerelse.

Et synspunkt er da ogsa, at et forbud mod nyredonation ville vaere en krankelse af et
voksent menneskes selvbestemmelsesret, der bgr give mulighed for at Igbe en mindre
risiko med sit eget helbred, mod til gengaeld at fa en chance for at give sit barn et bedre liv
eller forhindre et darligere.

Heroverfor star et andet og mere generelt synspunkt: Brugen af levende donorer kan
kraenke en persons kropslige integritet, da operationen udsaetter personen for en risiko for
at dg eller at blive alvorligt syg. Ifglge dette synspunkt bgr en person ikke have mulighed
for bevidst at szette sit liv eller helbred pa spil med det formal at redde et andet menneske.
En person bgr ikke have mulighed for at ggre sig selv til et middel, en reservedel, for et
andet menneske - og det er netop risikoen ved en nyredonation.

Hvilke fglelser flytter med en nyredonation?

Ud over den fysiske risiko eller chance ved en nyredonation, er der ogsa fglelsesmaessige
forandringer knyttet hertil. Det er ikke kun en nyre, man flytter. Fglelser flytter ogsa med. Et hab
om helbredelse af barnet, indlgsningen heraf eller den bristede forhdabning ved en mislykket
transplantation, kan fa forskellige, nogle gange modsatrettede og steerke fglelser frem.
Skyldfglelse, fglelsen af taknemmelighed, folelsen af skuffelse, lykkefglelse, samhgrighedsfglelse
og jalousi er nogle af de fglelser, der kan opsta i kelvandet pa en transplantation.

Ydermere b@gr man veere opmaerksom pa3, at det ikke alene er fglelserne mellem donor og
modtager, som kan andre sig. De fglelsesmaessige forandringer kan ogsa ramme donors og
modtagers forhold til de neermeste pargrende, som ikke stillede sig til radighed som mulige
donorer, eller forholdet til de neermeste pargrende, som stillede sig til radighed som mulige
donorer, men for eksempel ikke matchede rent biologisk. Man kan have forskellige vurderinger af,
hvilken betydning eksistensen af disse fglelsesmaessige reaktioner og forandringer i familien bgr
have for spgrgsmalet om nyredonation:
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Et synspunkt er, at de eventuelle fglelsesmaessige konsekvenser af en donation fra
foraelder til barn ikke bgr vaere en hindring for donationen. Uanset om transplantationen er
vellykket eller mislykket, er der ikke grund til at tro, at det vil skabe bindinger eller
adskillelser mellem foraelder og barn af en sadan karakter, at man bgr forbyde
nyredonation.

Nar transplantationen er vellykket, opstar der typisk et taettere og mere keerligt forhold
mellem giveren og modtageren. Der vil derfor ikke vaere grund til at tro, at forzeldre vil
stille krav om modydelser fra barnets side. Eller at forzaeldre ved en mislykket
transplantation vil beskylde barnet for at veere uimodtagelig og utaknemmelig. Tvaertimod
vil de fleste foraeldre veere taknemmelige for at fa lov til at donere, uanset resultatet af
donationen. Hvis donationen er vellykket, vil foraeldrene glaede sig. Hvis den mislykkes, vil
foraeldrene selvfglgelig vaere ulykkelige, men de fleste vil formentlig samtidig veere glade
for, at de gjorde, hvad der stod i deres magt for at hjalpe deres barn.

Da donationer fra foraelder til barn fglger det normale giver-modtagerforhold mellem
foraeldre og bgrn, er der ikke grund til at tro, at de fglelsesmaessige band mellem foraeldre
og barn bliver vredet skaeve som konsekvens af en donation. Forzldre er vant til at give,
bgrn er vant til at modtage fra foraeldrene.

Et supplerende synspunkt er, at der som minimum bgr veere abenhed om den
felelsesmaessige situation, der kan knytte sig til en nyredonation fra foraelder til barn.
Sagen er jo, at nyredonation er udtryk for et ekstraordinzert offer, hvorfor der kan knytte
sig ekstraordinzert store forventninger fra giverens og modtagerens side. Disse
forventninger kan komme i strid med hinanden.

For eksempel risikerer man efter en vellykket transplantation, at foraeldre insisterer p3, at
barnet skal passe godt pa sin krop - nyren -og derfor ikke belaste den for meget ved for
eksempel at dyrke sport eller at drikke spiritus. Foraeldrene kan mene, at deres
bekymringer for deres barns helbred ene og alene er udtryk for omsorg. Barnet kan ikke
desto mindre opleve foraldrenes »omsorg« som omklamring, overbeskyttelse og
fastholdelse af en patient- og sygerolle. Barnet kan formentlig i szerligt uheldige tilfaelde
opleve en tvivl om, hvem nyren egentlig tilhgrer, hvilket kan fgre til barnets vrede mod og
afstandtagen fra foraeldrene, eller til barnets skyldfglelse og accept af, at foraeldrene
bestemmer vedkommendes livsfgrelse.

Omklamringer eller adskillelser kan ogsa opsta, hvis barnet afstgder eller afviser at
modtage nyren. Et er, at nogle forzaeldre gerne vil give en nyre til deres barn. Noget andet
er, at forzeldrenes tilbud kan vaere sveert at afvise for barnet. Der er formentlig en staerk
forventning om, at barnet tager imod forzeldrenes tilbud. For specielt voksne bgrn kan det i
nogle tilfaelde vaere sveaert at leve op til denne forventning. Et voksent barn kan opleve, at
foraeldrenes tilbud om at donere truer deres personlige integritet og veerdighed, da det
voksne barn fgler, at en donation vil genskabe en for teet forbindelse til foraeldre, som det
har lgsrevet sig fra. Omvendt kan foraeldre opfatte det som en falliterklzering, hvis de ikke
far lov til at hjaelpe deres barn. Foraldres skuffelse kan ogsa vise sig, selvom de far lov til at
donere. Hvis barnet afstgder nyren, kan foraeldre i vaerste fald beskylde barnet for ikke at
have f@rt et passende liv efter transplantationen. For barnets vedkommende kan det fgre
til en fglelse af skam, utaknemmelighed og en ubzerlig skyldfglelse. Men det kan ogsa fgre
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til, at barnet tager afstand fra foraeldrene, da barnet bliver i tvivl om foraldrenes kzerlighed
er ubetinget.

Det Etiske Rads anbefaling

For alle Det Etiske Rads anbefalinger er det forudsat, at den gavn, den nyresyge far af
transplantationen, er afbalanceret i forhold til hensynet til donoren. Det vil sige, at
sundhedsvaesenet alene bgr tillade donation, hvis donorens risiko for at blive skadet ved indgrebet
er sa lille, at indgrebet i donoren vurderes at veere laegefagligt forsvarligt, og at man fra laegefaglig
side ligeledes vurderer, at modtageren kan fa gavn af nyren og klare operationen.

Det Etiske Rad anbefaler, at man fortsat tillader, at foraeldre og bedsteforaeldre kan hjalpe deres
nyresyge barn eller barnebarn med en nyredonation og dermed give barn eller barnebarn
mulighed for en markant forbedret livskvalitet, hvor vedkommende ikke er bundet til en
regelmaessig behandling som dialysepatient.

2.2.2. Nyredonation fra voksne til sgskende eller foraeldre

Ved donation fra voksne, myndige personer, til en sgster eller en bror eller en mor eller en far
handler det etiske spgrgsmal om den mulige donors pligt- og omsorgsfglelse over for den familie,
som den mulige donor udspringer af, i forhold til omsorgs- og pligtfglelsen overfor segtefalle,
kaereste, bgrn eller kommende bgrn.

Beslutningen om at donere kan sadledes omfatte mere end én familie i de tilfelde, hvor for
eksempel en voksen datter, som er gift og selv har bgrn, bliver spurgt, om hun vil vaere donor for
sin sgster. Det vil ofte satte hende i et dilemma mellem hendes fglelse af pligt over for aegtefaelle
og egne bgrn og hendes fglelse af pligt over for sgsteren.

Nar en mulig donor siger nej til at donere, er det formentlig ofte fordi hensynet til egen familie
vejer tungest. Begrundelsen for et nej til donation kan derfor ogsa veere udtryk for, at en
xgtefalle er i tvivl eller direkte imod donationen. For eksempel kan en kvinde, en mulig donor,
vare i tvivl om hun skal donere, da hendes mand er imod, at hun Igber en sadan helbredsrisiko
(Simmons et. al. 1987, side 259).

Et synspunkt er, at det ikke bgr veere muligt, at sgskende med egne bgrn donerer deres
ene nyre pa grund af risikoen for, at donorens familie bliver fglelsesmaessigt splittet, eller
at donorens xegtefzalle og bgrn far en foraelder hjem fra hospitalet, hvis helbred er
forringet pa grund af indgrebet.

Et andet synspunkt er, at det bgr overlades til donoren selv at bestemme sig for, om han
eller hun vil udszette sig for den begraensede risiko, der er ved at donere.

Ifglge sagkyndige leegers vurdering transplanterer man som hovedregel i dag kun fra voksne, hvis
de er blevet foreeldre, eller der er tale om donorer, som har naet et stadium i deres eget livs
udvikling, hvor de har gjort op, om de gnsker foraeldrerollen eller ej. Dette geelder, selvom der ikke
er absolutte alderskrav for donationen - bortset fra myndighedsalderen pa 18 ar.

Lovgivning
Den danske transplantationslovgivning begraenser ikke donation af nyrer til familien, naertstdende
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eller lignende. Lovens tavshed indebzerer, at det bliver det sundhedsfaglige personales beslutning,
om for eksempel en god ven skal have lov til at donere (Jf. bilag 1).

Den norske lovgivning forholder sig ogsa tavst til emnet om, hvem der kan optraade som donorer
(Jf. bilag 1).

Den svenske lovgivning er mere specifik: Et indgreb pa et levende menneske, som indebaerer at
biologisk materiale, der ikke gendannes, udtages til transplantation, ma alene foretages pa en
giver som er i sleegt med den tiltaenkte modtager eller pa anden made star modtageren seerligt
naer. Hvis der er szerlige grunde, ma et indgreb dog foretages pa andre personer end naevnt her (Jf.
bilag 1).

Den russiske lovgivning er enestaende i den forstand, at den indskraenker organdonation fra
levende donorer til genetisk relaterede personer, med mindre der er tale om knoglemarv
(EUROTOLD 1996, side 138).

Europaradets konvention om menneskerettigheder og biomedicin er ogsa tavs med hensyn til om
nyredonation alene skal kunne forega mellem familiemedlemmer (Jf. bilag 1).

WHO forholder sig mere skeptisk til donation af biologisk materiale, der ikke kan gendannes,
udenfor familien i snaever forstand: »Voksne levende donorer ma donere organer, men generelt
skal sddanne donorer vaere genetisk relateret til modtageren. Undtagelser ma foretages i tilfeelde
af transplantation af knoglemarv og andet regenererbart vaev.« (EUROTOLD 1996, side 137).

Praksis pa omradet

EUROTOLDS undersggelse af alle de europaiske centre for nyretransplantation har vist, at ud af
85 centre, som svarede pa undersggelsen, ville alle centre undtagen ét i Frankrig acceptere
sgskende og forzeldre, 58 procent af centrene ville acceptere segtefeller, 52,9 procent ville
acceptere bedsteforzeldre, 54 procent ville acceptere bgrn, og 10 procent ville acceptere venner
(EUROTOLD 1996 side 139).

Det Etiske Rdds anbefalinger

Et flertal af radets medlemmer (Niels Henrik Arendt, Frederik Christensen, Asger Dirksen, Sgren
Holm, Naser Khader, Lene Koch, Pelse Helms Kaae, Lisbet Due Madsen, Linda Nielsen, Sigurd
Olesen, Karen Schousboe, Inga Steiner Sgrensen, Sven Asger Sgrensen, Ellen Thuesen, Erling
Tiedemann og Marianne Wangsted) anbefaler, at nyredonation fortsat kan forega mellem
xgtefaller, sgskende, kusiner, faetre, venner og bekendte mv. Et medlem (Lars-Henrik Schmidt)
anbefaler, at nyredonation begraenses til at forega fra foraeldre og bedsteforzeldre til bgrn og
bgrnebgrn. Begrundelsen anfgres naermere nedenfor - jf. side 36.

2.2.3. Fra barn til forzeldre eller sgskende
De fleste nyredonationer fra levende donorer sker fra foraldre eller sgskende (Jf. bilag 2). Ved at

lade sgskende vaere donorer for hinanden, eller ved at lade bgrn vaere donorer for foraeldre, bliver
spgrgsmalet om det mindrearige barns selvbestemmelse et tema.
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Lovgivning

Ifglge den danske transplantationslovgivning kan en person over 18 ar selv bestemme, om
vedkommende vil donere. Hvis en person derimod er under 18 ar - et mindrearigt barn - kan
vedkommende kun fa lov til at donere, hvis det mindredrige barns samtykke bliver tiltradt af
foraeldremyndighedens indehaver. Lovgivningen fastsaetter ingen nedre granse for, hvornar
barnet kan give sit samtykke.

Transplantationslovgivningens aldersgraense pa 18 ar for at give informeret samtykke afviger fra
Lov om patienters retsstilling, hvor man skal vaere fyldt 15 ar for selv at give informeret samtykke
til behandling. Lov om patienters retsstilling er dog afgraenset sadan, at loven ikke omfatter den
danske transplantationslovgivning, hvor 18 ars reglen altsa gaelder. Det vil sige, at en 15 arig selv
kan bestemme sig for en behandling, men ikke selv kan bestemme sig for at blive nyredonor.

Ifglge Europaradets konvention om menneskerettigheder og biomedicin kan et indgreb overfor en
mindrearig, som ifglge loven ikke kan give samtykke, kun foretages med bemyndigelse fra en
repraesentant for denne person eller en myndighed eller person eller organ foreskrevet ved lov.
Dog skal den mindreariges synspunkt betragtes som en stadig mere afggrende faktor jo sldre og
mere moden vedkommende er (Jf. bilag 1).

Ifglge FNs Konvention om Barnets Rettigheder, artikel 12, skal barnets synspunkter tillaegges
passende vaegt i overensstemmelse med dets alder og modenhed (Jf. bilag 1).

En 15 ars aldersgraense kendes fra sociallovgivningens regler om for eksempel partsstatus i
relation til anbringelse af den unge uden for hjemmet. Herudover kendes en 12 ars graense fra
foraeldremyndighedslovgivningens regler om samtaler med bgrn i relation til afggrelser om
foraeldremyndighed og samvaer. Og endelig har man ifglge lov om det videnskabetiske
komitésystem mulighed for, at personer, der ikke selv kan give samtykke kan deltage i forsgg, hvis
der er givet information og indhentet samtykke fra naeermeste pargrende eller en vaerge (Jf. bilag
1).

Praksis pa omradet

EUROTOLDS undersggelse af 80 transplantationscentre i Europa viste, at 52 ud af 80 centre (65
procent) opfattede en alder pa 18 ar som minimumsalderen for levende nyredonation. Kun 5
centre accepterede en aldersgraense pa 16 ar (EUROTOLD 1996 side 133). Som modsatning til det
europaiske billede har en undersggelse i 1987 af 74 transplantationscentre i USA vist, at 59
procent af centrene ville overveje donorer under 18 ar og 27 procent donorer under 16 ar. En
nyere amerikansk undersggelse fra 1996 viste, at kun 35 af centrene (24 procent) ville overveje at
bruge en mindrearig donor, og 21 ud af de 35 centre kraevede, at donoren skulle vaere mindst 16
eller 17 ar gammel (Price og Akveld 1998, side 34 og 43).

Ifglge sagkyndigt sundhedspersonale finder donationer fra bgrn under 18 ar ikke sted i praksis i
Danmark. Ifglge de sagkyndige er der flere grunde til at veere betaenkelige ved at bruge unge
mennesker under myndighedsalderen som donorer. De to fgrste handler om donorens eget
helbred, mens den tredje handler om muligheden for at drage omsorg for et fremtidigt barn:
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1. Donor undergar et kirurgisk indgreb med efterfglgende rekonvalescensperiode og med en
kendt risiko for sarinfektion, som det ses ved alle operationer.

2. Donor Igber en lille risiko for at miste nyrefunktionen helt, hvis den tilbageblevne nyre
rammes af sygdom eller mistes pa grund af en ulykke. | begge disse tilfaelde vil det have
vaeret betydningsfuldt for donoren at have den anden nyre.

3. Ethvert yngre menneske er en potentiel foraelder. Har man givet én nyre én gang til et
familiemedlem (sgskende eller foraeldre) fraskriver man sig muligheden for sidenhen at
kunne ggre det samme for sit eget barn, safremt det skulle blive ngdvendigt.

Selv om donation fra mindrearige bgrn, bgrn under 18 ar, ikke finder sted i praksis, sa giver den
nuvaerende lovgivning mulighed for en sadan praksis - som blot ikke er realiseret.

Det efterfglgende er et bidrag til en principiel etisk diskussion af rimeligheden af at lade
mindrearige bgrn veere nyredonorer. Hvis man mener, at mindrearige bgrn bgr kunne veere
nyredonorer, kan der vaere grund til at eendre praksis, sa man udnytter lovgivningens muligheder
for at bruge mindrearige bgrn som nyredonorer. Hvis man omvendt mener, at mindrearige bgrn
ikke bgr veere nyredonorer, sa kan der vaere grund til at stramme lovgivningen, sa den cementerer
den nuvaerende praksis og sikrer, at den ikke aendres.

Forbud mod donation fra mindrearige bgrn?

Hvilke grunde kan der gives for, at man bgr forbyde donation fra barn til voksen?

En grund er, at det mindredrige barn bliver placeret i en situation, hvor det er umuligt eller meget
sveert for barnet at tage stilling til, hvorvidt det gnsker at veere donor.

Umuligt fordi det mindrearige barn for eksempel har en alder, hvor det ikke er i stand til at forsta,
hvad det vil sige at veere donor eller udtrykke, at det maske ikke vil vaere donor. Dermed kan man
mene, at forzeldre traeffer en beslutning om en donation pa barnets vegne, som kraenker barnets
kropslige integritet. Man udszetter jo ved selve indgrebet barnet for en helbredsmaessig risiko. Et
forbud mod donation fra mindrearige bgrn til foraeldre kan ogsa ses i lyset af, at nogle foraeldre
kan fgle sig ngdsaget til at udsaette deres mindrearige barn for indgrebet, da der ikke umiddelbart
er andre mulige donorer.

Under alle omstaendigheder kan det vaere sveert for det mindrearige barn at sige fra. Alene af den
grund, at det mindrearige barn formentlig oftest gerne vil leve op til foraeldrenes forventning om

en donation. Det mindrearige barns motiv kan i denne situation for eksempel vaere at bevise over
for sig selv og foraeldrene, at det er i stand til at tage modne og voksne beslutninger (Simmons et.
al. 1987, side 176).

En anden grund til at forbyde nyredonation fra mindrearige bgrn til foraeldre, kan bero pa
opfattelsen af, at det ikke bgr veere muligt for foraeldre at forvente, at det mindrearige barn giver
sin ene nyre til en forzelder eller en sgster uden at forvente noget igen. Man kan mene, at
mindrearige bgrn ikke bgr udsaettes for et sa ekstraordinzert krav om at donere en nyre til en af
sine foraeldre. Risikoen for, at det mindrearige barn ikke vil give uden at modtage kompensation,
er for stor, og kan skabe voldsomme konflikter i familien.
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Hvem skal bestemme?

Hvis man ikke gnsker at forbyde donation fra mindrearige bgrn til forzeldre eller sgskende, kan
man veelge at give tilladelse til nyredonation fra mindrearige bgrn. Det principielle spgrgsmal er
imidlertid, om foraeldrene skal vaere medbestemmende, om foraeldrene skal veere
enebestemmende og traeffe beslutning pa barnets vegne, eller om det mindrearige barn selv skal
have mulighed for at beslutte sig for at vaere donor eller ikke-donor? Der er altsa tre muligheder
for svar:

1. Donation er en falles beslutning mellem barn og forzeldre: Bade det mindrearige barn og
foreeldremyndighedens indehaver skal positivt tilkendegive, at de gnsker donationen. Hvis
blot én af parterne ikke gnsker donationen kan den ikke foretages.

2. Donation er foraeldrenes beslutning, det vil sige, at foraeldrene bestemmer over barnet:
Uanset om det mindrearige barn kan formulere et gnske om at donere eller ikke at donere,
sa kan forzeldrene overhgre det og beslutte for barnet.

3. Barnet kan selv bestemme: Uanset foraeldrenes modstand mod barnets beslutning, sa kan
de ikke forhindre, at barnet fgrer den ud i livet.

De tre svar er sggt udfoldet nedenfor:

Det farste synspunkt er, at foraeldre alene skal have mulighed for at bekrafte eller
afkraefte det mindrearige barns gnske om at donere -en donation kraever enighed mellem
foraeldre og barn. Foraldre kan altsa ikke tvinge det mindrearige barn til at donere.
Foraeldrenes rolle bliver derfor alene at bekraefte det mindrearige barns gnske eller at
forhindre, at det mindrearige barns gnske om at donere bliver fgrt ud i livet. Dette ligger
pa linje med dansk lovgivning om levende donorer: »Samtykke kan meddeles af den, der er
fyldt 18 ar. Safremt ganske saerlige grunde taler derfor, kan indgrebet dog foretages med
samtykke fra en person under 18 ar, nar samtykket er tiltradt af foreeldremyndighedens
indehaver.« (Jf. bilag 1).

Det andet synspunkt er, at forzeldre fuldt og helt bgr have mulighed for at beslutte, at det
mindredrige barn skal veere donor, uanset det mindrearige barns eventuelle egne gnsker.
Det kan have to konsekvenser.

Den ene konsekvens er, at foraeldre bestemmer over et mindrearigt barn, der er modent
nok til at forsta og selv give samtykke. Dette vil ikke vaere i overensstemmelse med
Europaradets konvention om menneskerettigheder og biomedicin, der siger, at
bemyndigelse til donation kan gives af en repraesentant for en person, der mangler evne til
at give samtykke, men den mindreariges synspunkt skal betragtes som en stadig mere
afggrende faktor, jo &ldre og mere moden vedkommende er (jf. bilag 1). Endvidere vil det
veere i strid med den danske lovgivning, der kraever, at donoren enten er over 18 ar, eller at
donoren har givet sit samtykke og dette er tiltradt af foraeldrene (Jf. bilag 1).

Den anden konsekvens er, at foraeldre kan beslutte, at deres mindredrige barn, som ikke
evner at forsta eller at give samtykke, skal veere donor. | en sadan situation vil foraeldres
beslutning om at lade det mindrearige barn vaere donor formentlig oftest vaere sidste udvej
og bestemt af, at det mindrearige barn pa grund af en bestemt blodtype og vaevstype er
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den eneste, eller den medicinsk set bedste mulighed for at hjeelpe modtageren af nyren.
Man kan mene, at der herved sker en krankelse af respekten for det mindrearige barn som
person og en kraenkelse af det mindrearige barns kropslige integritet. Det mindrearige barn
bliver et middel for andres behov. Omvendt kan man mene, at det er en alt for isoleret og
individualiseret betragtning at havde, at foraeldre med et samtykke til donation pa barnets
vegne udnytter, kraenker og misbruger det mindredrige barn som et middel for egne eller
spskendes behov. Derimod bgr man se foraeldrenes samtykke i lyset af, at det mindrearige
barn ikke alene bgr respekteres som en isoleret person, men ogsa som en person, hvis
vaerdier og handlinger er intimt knyttet til familiens veerdier og handlinger. Man kan maske
endda sige, at foraeldres samtykke til donation pa det mindrearige barns vegne hviler pa
familieveerdier, som det mindrearige barn i takt med foraeldrenes opdragelse vil forsta og
anerkende.

Det tredje synspunkt er, at det mindrearige barn selv skal have lov til at bestemme. Det vil
kraeve, at man anser den unge for moden nok til at traeffe en sadan beslutning. Hvis
princippet fra Lov om patienters retsstilling blev udstrakt til ogsa at omfatte
organtransplantation fra levende donorer, ville det give mulighed for, at en 15-arig for
eksempel selv kunne traeffe bestemmelse om at donere, uanset foraeldrenes modstand
herimod.

Det Etiske Rdds anbefalinger

Det Etiske Rad er delt pa spgrgsmalet om donation fra mindrearige bgrn til forzeldre eller
sgskende.

Nogle af radets medlemmer (Niels Henrik Arendt, Frederik Christensen, Asger Dirksen, Lene Koch,
Pelse Helms Kaae, Lisbet Due Madsen, Linda Nielsen, Sigurd Olesen, Karen Schousboe, Inga Steiner
Sgrensen, Sven Asger Sgrensen, Ellen Thuesen, Erling Tiedemann og Marianne

Wangsted) anbefaler, at en nyredonor bgr veere fyldt 18 ar for at traeffe en sadan beslutning. Det
vil sige, at bgrn under 18 ar ikke kan veere nyredonorer. Denne betingelse for at vaere donor bgr
geelde, uanset om donoren er i familie med modtageren eller ej.

Disse medlemmer anbefaler derfor en stramning af den danske transplantationslovgivning,
sa der ikke er mulighed for i seerlige tilfeelde at foretage en nyredonation fra en person
under 18 ar, nar samtykket er tiltradt af foreeldremyndighedens indehaver. Stramningen af
lovgivningen skal altsa forbyde nyredonation fra mindrearige bgrn, det vil sige bgrn under
18 ar. Ifglge oplysninger fra sagkyndige vil man hermed lovfaeste, hvad der er geldende
praksis. Endvidere vil en stramning af lovgivningen forhindre en ugnsket udvikling af denne
praksis.

Det er disse medlemmers opfattelse, at der ikke er tilstraekkelig grund til at foretage indgreb pa et
mindrearigt barn med henblik pa at hjeelpe den nyresyge. Den nyresyge vil kunne hjalpes ved

dialysebehandling. Donationen er ikke livreddende for modtageren. Omvendt er indgrebet for den
raske donor sa omfattende, at man ikke bgr tillade, at mindrearige bgrn bliver brugt som donorer.
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Et enkelt af disse medlemmer (Karen Schousboe) gnsker at understrege, at denne
stramning af loven ikke utilsigtet bgr medfgre en liberalisering af den nuvaerende praksis,
hvor sundhedspersonalet generelt er tilbageholdende med at medvirke til donation fra
yngre mennesker under 35 til 40 ar.

Et andet af disse medlemmer (Inga Steiner Sgrensen) gnsker, at man i ganske ekstreme
tilfeelde, hvor dialyse ikke kan anvendes, vil lade en 15- til 18-arig kunne bestemme sig for
at donere til foraeldre og sgskende.

To medlemmer af Radet (Sgren Holm og Naser Khader) anbefaler, at en nyredonor, der er fyldt 15
ar, selv skal kunne bestemme, om vedkommende vil donere. Det vil for eksempel sige, at foraeldre
ikke skal tiltraede et 16 ar gammelt barns gnske om donation, ligesom de heller ikke kan forhindre,
at barnet fgrer donationen ud i livet. Denne anbefaling er i overensstemmelse med princippet i
Lov om patienters retsstilling, hvor man skal vaere fyldt 15 ar for selv at give informeret samtykke
til behandling.

Endvidere anbefaler ét medlem af Radet (Lars-Henrik Schmidt), at nyredonation alene bgr forega
fra foreeldre og bedsteforzeldre og til bgérn og bgrnebgrn. Dette medlem anbefaler, at lovgivningen
a@ndres, sa den bringes i overensstemmelse med denne anbefaling. Det vil sige, at uanset om vi
taler om voksne bgrn eller voksne sgskende, sa er donation af nyrer ikke tilladt.

Argumentet for at begraense nyretransplantation til at forega fra forzeldre og
bedsteforaeldre til bgrn og bgrnebgrn er, at det i almindelighed pa de historiske betingelser
anses for en selvfglge, at foreeldre gnsker det bedste for deres bgrn og udviser fortsat
offervilje i sa henseende; det er ikke sa selvfglgeligt i forholdet mellem sgskende og i bgrns
forhold til foraeldre. En begraensning vil modvirke fremvaeksten af ungdigt pres og uvaerdig
handel.

2.2.4. Beslutningstyper og det informerede samtykke

Er den enkelte persons beslutning om at donere eller ikke at donere baseret pa ngje overvejelser,
eller er det en hurtig og spontan handling, eller noget helt tredje? Viden om mulige donorers
beslutningsproces kan vaere afggrende for, hvordan man fra sundhedsvaesenets side bgr gribe
situationen an, nar det skal sikres, at donationen sker pa et informeret og frivilligt grundlag.

Ngje overvejelser eller hurtige handlinger

Flertallet af donorer oplever ikke, at de tager en bevidst beslutning pa grundlag af ngje
overvejelser for og imod at donere. Derimod oplever flertallet af donorer og en stor andel ikke-
donorer, at beslutningen om at donere eller ikke at donere er spontan og gjeblikkelig. De oplever
altsa ikke en forudgaende periode med bevidste overvejelser. Faktisk modsaetter mange sig en
beskrivelse af donationen som en beslutning med forudgaende overvejelser for og imod (Simmons
et. al. 1987 side 446).

Ikke-donorer kan generelt heller ikke genkende situationen som en beslutningssituation. De er
ogsa umiddelbart overbeviste om, at de ikke vil donere, og nogle gange chokerede over i det hele
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taget at blive spurgt om at vaere donor (Simmons et. al. 1987, side 254). Ofte haenger det sammen
med, at de har egen familie og derfor ikke fgler, at de kan Igbe den helbredsrisiko, donationen
indebeerer.

| en amerikansk undersggelse fandt man ud af, at mellem 62 procent og 78 procent af donorerne

passede pa den hurtige og handlende, ikke overvejende »beslutningstype« (Simmons et. al. 1987

side 241). | EUROTOLDS undersggelse viste det sig, at den hurtige og handlende, ikke overvejende
»beslutningstype« forekom i 75 procent af tilfaeldene (Price & Akveld 1998, side 42, note 36).

Et mindretal af donorer og ikke-donorer traf fgrst beslutningen efter ngje overvejelser, men
samtidig handlede disse overvejelser mindre om de medicinske risici og chancer, end om en
afvejning af konkurrerende normative forpligtelser overfor patienten og ens egen familie
(Simmons et. al. 1987 side 446-47).

Langsom beslutning - taget lidt efter lidt

For fa donorer og en stgrre andel ikke-donorer er det imidlertid hverken en hurtig handling eller
en beslutning taget efter ngje overvejelser (Simmons et. al. 1987, side 446). | stedet kan der vaere
tale om en beslutning, der bliver udskudt eller undgaet sa leenge som muligt. | den amerikanske
undersggelse af Simmons et. al. traf fem procent af donorerne deres beslutning pa en langsom
made, der lidt efter lidt Iaste donoren fast pa en beslutning om at donere (Simmons et. al. 1987
side 242).

Ofte kan det endda veere sadan, at donoren eller ikke-donoren oplever, at det ikke er dem selyv,
der treeffer den egentlige beslutning om at donere eller ikke at donere. Begivenhedernes gang og
andres voksende forventninger ggr gradvist andre beslutninger end den endelige umulig. De kan
altsa opleve, at den endelige beslutning om at donere eller ikke at donere bliver truffet for dem,
ikke af dem. Mens den gvrige familie ofte kan se, at donoren treeffer et valg, kan donoren opleve,
at der overhovedet ikke er mulighed for at vaelge (Simmons et. al. 1987 side 446).

Donorens udszettelse af beslutningen

Hvis en donor udskyder beslutningen, men alligevel deltager i indledende tests af blod- og
vaevstype, kan vedkommende opleve, at det bliver svaert at traekke sig ud, da disse skridt bygger
forventninger op hos andre - hos modtageren, den gvrige familie, laeger og sygeplejersker.
Generelt kan man maske sige, at jo leengere ind i undersggelsesforlgbene man kommer, jo
svaerere bliver det at sige fra, da donoren oplever at vaere »last fast« til beslutningen (Simmons et.
al. 1987, side 263).

Ifglge sagkyndigt sundhedspersonales erfaringer er den hyppigste oplevelse i Danmark den, at der
er ganske mange mulige donorer, der efter at de fgrste undersggelser og blodprgver er foretaget,
har trukket sig som nyredonorer. Ifglge det sagkyndige personale er der altsa tegn p3, at danske
donorer ikke fgler sig last fast pa beslutningen om at donere.

Der eksisterer imidlertid ingen danske undersggelser af, om donoren fgler sig last fast eller fgler
sig fri til at springe fra pa ethvert tidspunkt i forlgbet op til donationen.

Ikke-donorens udsaettelse af beslutningen
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Udsaettelse af beslutningen er meget mere hyppig blandt ikke-donorer end blandt donorer
(Simmons et. al. 1987 side 264). Ikke-donorer overvejer donation og anerkender, at der skal
treeffes en afggrelse. Men fgr de fgler, at de bliver ngdt til at traeffe en afggrelse, har en anden
meldt sig som donor, eller en dgd donor er fundet. Eller ogsa opdager de, at de har den forkerte
blodtype eller matcher mindre godt end en anden donor. Ikke-donorer oplever ikke deres
udszettelse som taktik med henblik pa decideret at undga donation. Snarere er mange villige til at
donere, hvis det bliver ngdvendigt, selvom mange af dem er ambivalente over for en donation.
Begivenhedernes gang ggr imidlertid en egentlig beslutning ungdvendig (Simmons et. al. 1987 side
264).

Samtykke pa et informeret og frivilligt grundlag

Hvilken betydning har de forskellige beslutningstyper for sundhedspersonalets muligheder for at
sikre, at en donors samtykke sker pa et frivilligt og informeret grundlag.

1. Deninstinktive og hurtige beslutningstype
2. Den ambivalente og nglende beslutningstype
3. Denideelt rationelle beslutningstype

Den hurtige beslutning og det informerede samtykke

Er det et problem for kravet om et informeret og frivilligt samtykke, at beslutningen er taget
instinktivt og hurtigt, det vil sige fgr sundhedsvaesenet har givet informationer og fgrt samtaler
med den potentielle donor? Man kan mene, at det ikke er et problem, da det ikke forhindrer, at
sundhedspersonalet giver donoren endnu en mulighed for at traeffe beslutningen, men pa
grundlag af information om de medicinske risici og chancer ved transplantation. Omvendt kan
man mene, at det er et problem, hvis donorens hurtige beslutning forhindrer, at donoren er dben
overfor relevante informationer fra sundhedspersonalet. En amerikansk undersggelse har vist, at
donorer sgger at beskytte sig mod information, der kan udfordre den oprindelige beslutning
(Fellner & Marshall1970). Det betyder, at det kan vaere sveert for det sundhedsfaglige personale i
det hele taget at komme igennem med information om eventuelle risici og farer ved
transplantationen. Maske skal donorens »dgve gren« ofte ses som et udtryk for at bevare habet
om at kunne hjzelpe modtageren, eller som et udtryk for en made at handtere frygten for
indgrebet.

Den langsomme beslutning og det informerede samtykke?

Nar donor eller ikke-donor traeffer sin beslutning lidt efter lidt og ofte slet ikke opfatter det som
sin egen beslutning, kan man tale om et problem for idealet om et informeret og frivilligt
samtykke. | disse situationer er der jo en seerlig risiko for, at donationen ikke er frivillig, men at
donoren fgler sig presset til at vaere donor.

En undersggelse af norske donorer viste, at 15.7 procent af donorerne oplevede pres i
beslutningsprocessen. - 9.3 procent oplevede et pres for at donere og 6.4 procent oplevede et
pres for ikke at donere. Kilderne til dette pres var venner, familie og det sundhedsfaglige
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personale (Westlie et. al. 1993 side 1146-50). En undersggelse af amerikanske donorer viste, at
der var tale om et dbent familiepres i 11 procent af beslutningsprocesserne. Man bemeerkede
samtidig, at der ogsa kunne eksistere mere subtile former for pres, der er sveerere at
dokumentere. Maden, hvorpa donoren bliver informeret om behovet for en nyredonation, kan
ofte ggre det sveert for en donor ikke at melde sig som donor (Simmons et. al. 1987, side 431).

I juli 1988 besluttede en transplantationsgruppe i Miinchen at stoppe al donation fra levende
mennesker, da man mente, at transplantationslaeger og kirurger ikke med 100 procents sikkerhed
var i stand til at sta inde for, at donorens samtykke var baseret pa absolut frivillighed. Viden om, at
man i princippet kunne blive retsforfulgt, hvis man ikke opndede denne frivillighed var et andet
argument for at stoppe donation fra levende donorer (Land 1989, side 177).

Den ideelt rationelle beslutningstype og det informerede samtykke

Det informerede samtykke betyder, at man pa grundlag af informationer tager en beslutning om
at donere eller ikke at donere. Den ideelt rationelle beslutningsmodel lever fuldt ud op til denne
forstaelse af det informerede samtykke. | praksis kan der maske vaere det problem, at personen
ogsa gerne vil have mulighed for information og samtale om de moralske og psykologiske forhold,
der kan have en szrdeles stor betydning for beslutningen (Jf. side 34-35, jf. side 56 i EUROTOLD,
1997).

Man kan mene, at donoren fgr tests bgr have samtaler med savel sundhedsfaglige personer som
personer med en professionel indsigt i de sociale og psykologiske processer i familien, der kan
felge med en donation. Psykologer og socialradgivere kan altsa vaere mindst lige sa vigtige som
leeger og sygeplejersker, da beslutningen om at donere kan veere lige sa steerkt forbundet med den
mulige donors tvivl om, hvor den steerkeste moralske forpligtelse ligger, som med donorens tvivl
om de fysiske risici og chancer for donor og modtager. Det er altsa ikke alene en nyre, den mulige
donor bliver spurgt om at flytte. Fglelser - pa godt og ondt - kan flytte med.

En svensk undersggelse af en transplantations indflydelse pa forzeldre, donorer savel som ikke-
donorer, til transplanterede bgrn konkluderer, at foraeldrene gnskede mere psykosocial stgtte
bade fgr, under og efter transplantationen. De fleste donorer beskrev perioden efter
transplantationen som vaerre end forventet. En tredjedel fglte, at den psykosociale omsorg efter
transplantationen var utilfredsstillende (Transplantation vol. 65, side 915-918, No. 7, April, 1998).

Et spgrgsmal er, om man kan tillade sig at afvise en donor pa grund af vedkommendes psykiske
tilstand eller problematiske familieforhold i gvrigt? Kan det faglige personale tillade sig at
forhindre en donation, hvis de konstaterer en ambivalens eller konflikt i familien med hensyn til
donationen? Et andet spgrgsmal er, om et tilbud om social og psykologisk stgtte vil ggre det
lettere for mange donorer at handtere den stressede situation, de star i, nar de skal donere. Et
synspunkt er, at det for mange donorer er vigtigt, at processen frem mod donationen er
problemfokuseret og ikke fglelsesfokuseret. Det vil sige, at det er vigtigt at koncentrere sig om de
medicinske forhold og til en vis grad at traenge fglelserne i baggrunden (Transplantation Vol. 65,
915-918, No. 7, April, 1998).

For at undga situationer, hvor man kan tale om pres eller om en tvangslignende situation, kan man
overveje forskellige tiltag:
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Hvem skal spgrge de mulige donorer?

Skal den nyresyge selv henvende sig til familiemedlemmer med spgrgsmalet, om de vil stille op
som donorer? Eller skal sundhedspersonale opsgge de mulige familiedonorer efter aftale med den
nyresyge?

| Danmark er det den nyresyge selv, der taler med sin familie om muligheden for nyredonation.
Det vil sige, at sundhedspersonalet i Danmark forholder sig afventende, indtil en donor selv har
meldt sig.

I Norge er det sundhedspersonalet, som efter aftale med den nyresyge donor, tager kontakt til de
relevante pargrende og spgrger disse om muligheden for donation.

Sundhedspersonalet bgr opsgge mulige familiedonorer

Et synspunkt er, at modtageren af nyren ikke selv skal spgrge familiemedlemmer, om de er
interesseret i at stille op som mulige nyredonorer. Dette kan nemlig give anledning til ungdigt
voldsomme og pressede situationer for savel donor som den nyresyge: Donoren kan fgle sig
tvunget til at sige ja, da vedkommende ikke - ansigt til ansigt med den nyresyge -kan udtrykke sin
&ngstelse over at vaere donor. Omvendt kan modtageren af frygt for at tvinge et familiemedlem til
at blive donor vaere bange for at stille spgrgsmalet direkte til et konkret familiemedlem. Af samme
grund kan donoren for eksempel vaelge at stille spgrgsmalet om donation ved en lejlighed, hvor
der er flere familiemedlemmer til stede, sa ingen fgler sig decideret udpeget (Simmons et. al.
1987, side 314).

Det kan altsa veere meget vanskeligt at bede et familiemedlem om at Igbe en helbredsrisiko som
nyredonor. | stedet kan man forestille sig, at et sundhedspersonale efter aftale med den nyresyge
person tog kontakt til de relevante pargrende, og stillede dem over for spgrgsmalet om donation.
Man kan endvidere mene, at det vil veere uetisk af sundhedspersonalet, hvis de ikke spurgte for
eksempel forzeldrene til et nyresygt barn, om de ville donere, da forzeldrene ville miste chancen
for at hjzlpe deres syge barn.

Sundhedspersonalet bgr ikke opsgge mulige familiedonorer

Et andet synspunkt er, at sundhedsvaesenet ikke bgr blande sig i, hvordan man i familien kommer
frem til, hvem der stiller op som mulige donorer, da det kan bringe sundhedsvaesenet i en
uholdbar situation: Sundhedsvaesenet kan blive kritiseret for at drive en slags opsggende
virksomhed med henblik pa at skaffe flest mulige donorer. Kritikken kan blive, at de blander sig i
private anliggender, og dermed risikerer at kraenke de naermeste pargrendes personlige integritet.
Af samme grund bgr sundhedsvaesenet afvente, at et familiemedlem af sig selv mgder op som
mulig donor.

Hvordan sikrer man sundhedspersonalets uvildighed?

Man kan mene, at donoren bgr have mulighed for at fa informationer fra -og samtaler med
sundhedsfaglige personer, der ikke udfgrer selve transplantationen og ikke har kontakt med
patienten. Et argument for et adskillelsesprincip er, at det kan bidrage til, at der tages et behgrigt
hensyn til den mulige donor, pa trods af et maske presserende behov for en nyre til
transplantation. Samtidig kan adskillelsen bidrage til, at transplantationslagerne undgar en
eventuel mistanke om, at de gar den nyresyges arinde.

22



| den danske transplantationslovgivning geelder adskillelsesprincippet, nar det handler om
transplantation fra dgde donorer. Men princippet gelder ikke, nar der er tale om
nyretransplantation fra levende donorer.

Hvorndr skal donorens tilsagn gives?

Man kan mene, at donoren skal give sit samtykke til at donere, fgr der tages blod- og vaevstype
tests mv., der viser om donationen overhovedet lader sig ggre rent medicinsk. Disse tests kan
nemlig bidrage til at skabe et forventningspres pa den mulige donor. Dette forventningspres kan
virke som en tvang pa den mulige donor for at donere. Omvendt kan en opbygning af for store
forventninger fgre til en senere dyb skuffelse hos modtageren og familien i gvrigt i de tilfeelde,
hvor den mulige donor springer fra. Donoren skal selvfglgelig til enhver tid kunne springe fra, men
det er vigtigt at skabe en situation fgr tests tages, hvor donoren pa grundlag af information og
kommunikation om savel fysiske og psykiske risici og chancer traeffer en principiel beslutning om
at donere eller ikke at donere.

Det Etiske Rdds anbefalinger
Det Etiske Rad anbefaler, at en nyredonation bliver fulgt af tilbud om social og psykisk stgtte til
donoren, modtageren og den involverede familie.

Det Etiske Rdds opfattelse er, at en nyredonation kan vaere en stor social og psykisk
belastning for de involverede fgr, under og efter transplantationen.

Fgr en eventuel donation bgr man informere om de helbredsmaessige konsekvenser
donationen kan have for donoren og for modtageren. Det sker ogsa i dag.

Det Etiske Rdds opfattelse er imidlertid, at den sociale og psykologiske stgtte og radgivning
til nyredonoren og den involverede familie undertiden kan opleves som mangelfuld. For
eksempel retter den opfglgende indsats efter nyretransplantationen sig alene mod de
helbredsmaessige forhold for donoren og modtageren.

Det er Radets opfattelse, at de eksistentielle aspekter og sociale og psykologiske forhold
kan vaere mindst lige sa betydningsfulde som de helbredsmaessige og derfor involvere
familien i bredere forstand. Der bgr derfor eksistere et tilbud om social og psykologisk
stgtte og radgivning f@r, under og efter transplantationen.

Det Etiske Rad anbefaler, at man fra sundhedsvasenets side overvejer, hvorvidt donor - efter selv
at have meldt sig - bgr fa information fra sundhedsfagligt personale, der ikke har kontakt med
patienten.

Princippet om at adskille det sundhedspersonale, der informerer om og indhenter samtykke til
donation, fra det sundpersonale, der udfgrer transplantationen, kendes fra donation fra dgde
donorer. Et argument for at benytte sig af adskillelsesprincippet er, at det kan bidrage til at sikre,
at donationen sker pa et frivilligt grundlag. Ligeledes kan adskillelsesprincippet bidrage til at
imgdega enhver mistanke om, at sundhedspersonalet gar den nyresyges aerinde. Et
adskillelsesprincip kan altsa bidrage til at beskytte bade donoren og sundhedspersonalet.

3.0. Knoglemarvsdonation
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Indledning

En knoglemarvstransplantation kan vaere den behandling, som redder livet pa en patient med for
eksempel akut og kronisk blodkraeft (leukaemi). Leukeemipatienter udggr den stgrste
patientgruppe, som behandles med transplantation af knoglemarv. Patienterne er mellem 6
maneder og cirka 50-55 ar gamle. De fleste transplantationscentre accepterer ikke patienter over
55 ar til transplantation, da omfanget af komplikationer og risikoen for at dg i forbindelse med
transplantationen er for hgj (Jacobsen 1991, side 67, Appel Esbensen 1998, side 131).

Leeger transplanterer som hovedregel kun patienter, der uden en knoglemarvstransplantation ville
dg. Transplantationen er den sidste udve;j.

Ligesom ved nyretransplantationer er der ved knoglemarvstransplantationer risiko for, at
patientens immunforsvar reagerer pa det fremmede organ. En sakaldt host-versus-graft reaktion.
Det vil sige, at patientens krop kan afstgde knoglemarven. Men ved knoglemarvstransplantation er
der desuden risiko for, at den transplanterede knoglemarv reagerer mod patienten. Det vil sige, at
marven danner antistoffer mod veertskroppen. Dette kaldes omvendt en graft-versus-host
reaktion. Veertskroppen har nemlig ikke selv noget immunforsvar. Det bliver fjernet som
forberedelse (forbehandling ved kemoterapi og stralebehandling) til selve transplantationen
(Jacobsen 1991, side 67). Mellem en tredjedel og to tredjedele af alle patienter udvikler en graft-
versus-host reaktion. En anden komplikation er infektioner af den ene eller anden karakter, da
patientens immunforsvar er sveekket i lang tid. Naesten alle patienter rammes heraf. Bade graft-
versus-host reaktionen og infektionerne kan veere dgdelige for patienten.

Risikoen for at dg som fglge af komplikationer til behandlingen afhanger af flere faktorer:
Patientens alder og tilstand, diagnose og sygdomsstadium samt donorens forligelighed. |
gennemsnit er risikoen for at dg 25-30 procent, hvis donoren er en vaevstypeidentisk sgskende.
Ved donation fra ubeslagtet donor ligger patientens risiko pa 34 procent for bgrn (under 20 ar) og
den kan vaere over 50 procent for voksne. Det vil sige, at der eksisterer en udtalt
aldersafhangighed, nar vi taler om donation fra ubeslaegtet donor (Jf. bilag 4).

Dertil kommer sa risikoen for, at den oprindelige leukaeemi vender tilbage efter transplantationen.
Risikoen er ofte mindre, hvis donor er ubeslaegtet, da donorcellernes reaktion (graft-versus-host
reaktionen) kan bidrage til at fjerne eventuelt resterende leukaemiceller. Det kan derfor vaere en
fordel for bgrn, at donor er ubeslaegtet. Men pa grund af den kraftige graft-versus-host reaktion
hos voksne, hvor tilstanden hyppigere bliver livstruende, har disse patienter sjeldent fordel af
ubeslaegtet donor.

Risikoen for at d@ er hgjst de fgrste tre maneder efter transplantationen. Tre ar efter
transplantationen betragter laegerne patienten som helbredt. Denne vurdering hviler pa erfaring
med, at de fleste tilbagefald af sygdommen sker indenfor de fgrste tre ar efter behandlingen, og at
tilbagefald efter denne periode kun ses yderst sjeeldent (Jacobsen 1991).

For at mindske risikoen for, at den nye knoglemarv reagerer mod veertskroppen, patientens krop,
tages marven fra personer - indenfor eller udenfor familien - med samme vavstype. 25 procent af
alle sgskendepar har samme blodtype og vaevstype.

Man har anvendt donorer ned til 6-maneders alderen i USA. Der er ingen gvre aldersgraense, men
de fleste vil foretreekke yngre personer som donorer til knoglemarvstransplantationen (Jacobsen
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1991, side 68). | Danmark har man brugt et barn pa 1 ar som donor. Risikoen for dgdelige
komplikationer i forbindelse medgenerel anastesi skgnnes for et barn under 2 ar at vaere mellem
1:3000 og 1:10.000 (Mogensen et. al. 1993, 2.5.1.).

Selve udtagningen af marven sker ved en operation, hvor der med en nal suges cirka tre kvart liter
knoglemarv ud af de to hoftekamme. Donoren bliver typisk ét dggn pa hospitalet. Patienten bliver
typisk fra 4-8 uger pa hospitalet. | stgrstedelen af denne periode er vedkommende isoleret i et
sterilt rum, men donoren kan godt fa besgg - sa leenge de besggende s@rger for at optraede i sterilt
besggstaj mv.

| Danmark er der i perioden fra 1971 til og med 1998 i alt transplanteret 580 patienter. Heraf lever
279 patienter pr. 1/5 - 1999.

| 1998 blev der transplanteret 44 patienter. Heraf levede pr. 1/5 -1999 34 patienter uden tegn pa
tilbagefald af den oprindelige sygdom. | 1998 var lidt under halvdelen (19 ud af 44) af donorerne
sgskende, mens lidt over halvdelen (24 ud af 44) var ubeslaegtede donorer og én donor var en
enagget tvilling (Jf. bilag 3, tabel 6).

| Danmark giver sggning efter ubeslaegtet donor positivt resultat i cirka 60 procent af tilfaeldene.
10 procent af donorerne stammer fra Danmark. Antallet af patienter pa venteliste 13 ved
udgangen af 1998 pa 10 patienter, hvilket svarer til en gennemsnitlig ventetid for en patient pa 2
1/2 maned. Antallet af patienter, der henvises og accepteres af et visitationsudvalg, kan veere
stgrre end antallet af transplanterede patienter. Dette skyldes isaer, at et antal patienter udgar af
ventelisten inden transplantationen pa grund af forvaerring af deres tilstand, herunder navnlig
tilbagefald af leukaemi. Antallet af patienter, der udgar af ventelisten, udggr arligt cirka 5.

Pa verdensplan har man et register, der rummer over 5.000.000 registrerede donorer, hvilket er et
udtryk for det antal donorer, som har faet deres vaevstype identificeret. | Danmark ligger tallet pa
cirka 7.500 registrerede donorer. Dansk Selskab for Klinisk Immunologi (Udvalg vedr.
transplantation og Diagnostisk Immunologi) har foreslaet en udbygning af det danske
knoglemarvsdonorkorps. | forslaget gives der et eksempel pa en udvidelse af det eksisterende
korps til i alt 20.000 vaevstypebestemte donorer, 0.4% af befolkningen, svarende til mange
udenlandske korps - jf. bilag 3, tabel 2. Med en sadan udvidelse vil »Danmark kunne bidrage
ligevaerdigt til det ngdvendige internationale samarbejde og naesten fordoble chancerne for at
finde danske donorer til danske patienter. Andre fordele ved anvendelsen af danske donorer er, at
fremskaffelse af knoglemarv er hurtigere, og det er nemmere igen at fa celler fra donor, hvilket
undertiden er ngdvendigt under behandling efter transplantation« (Dansk Selskab for Klinisk
Immunologi - Udvalg vedr. transplantation og Diagnostisk Immunologi, 1999). Ifglge forslaget er
der i gjeblikket 4.750 bloddonorer (Jf. bilag 3, tabel 4) som har erklzaeret sig villige til at give
knoglemarv, men som er pa “venteliste”, fordi der ikke er tilstraekkelige ressourcer til
vaevstypebestemmelse. Udgiften til en udbygning af donorkorpset til 20.000 donorer er beregnet
til cirka 13,3 mio. (Dansk Selskab for Klinisk Immunologi - Udvalg vedr. transplantation og
Diagnostisk Immunologi, 1999).

Der eksisterer ingen danske undersggelser over familiedynamikken ved knoglemarvsdonation. De
internationale undersggelser tegner et billede af en familie, som star i en meget vanskelig og
presset situation, hvor staerke fglelser og belastninger kan komme til udtryk. Men i gvrigt er det
kendt, at nar et familiemedlem bliver ramt af en alvorlig sygdom som leukaemi, giver det generelt
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anledning til, at eksisterende fglelser, belastninger, konflikter etc. bliver forstaerket, eller at helt
nye og uventede opstar. Det er derfor sveert at skelne mellem fglelser knyttet til
transplantationsproblematikken og fglelser knyttet til selve sygdomstilfeeldet.

3.1. Radets overvejelser om knoglemarvsdonation

Et eksempel

En dreng pa 12 ar far stillet diagnosen leukami (blodkraeft). Laegerne behandler fgrst med
kemoterapi. Det har ikke tilstraekkelig virkning. Et ar efter sygdommens udbrud meddeler laegerne
drengens forzeldre, at transplantation af knoglemarv er den sidste mulighed for at redde drengens
liv. Drengens far, mor og lillebroderen pa ni ar far alle taget en blodprgve. Hverken faderen eller
moderen er brugbare. (Det er sjeeldent, at foraeldres vaevstype passer). Til alt held »passer«
lillebroderen.

| Ipbet af kort tid bliver alt gjort parat til transplantationen. Storebroderen bliver forberedt pa at
modtage ny knoglemarv ved at blive behandlet med kemoterapi og stralebehandling. Det betyder,
1) at hans eget immunforsvar naesten forsvinder, sa han ikke afstgder den nye knoglemarv, 2) at
den gamle knoglemarv fjernes, og 3) at man prgver at fjerne al leukeemien og dermed muligheden
for, at syggdommen vender tilbage. Behandlingen gor storebroderen meget sarbar overfor
infektioner, hvorfor han allerede syv dage f@r transplantationen bliver isoleret i et slags
»beskyttelsesrum«. Det vil sige et rum, hvor antallet af smittekilder er reduceret til et minimum.
Blandt andet ved at besggende altid skifter tgj, sa de baerer rene kitler og masker, nar de er pa
bespg.

Dagen oprinder, hvor transplantationen skal finde sted. Lillebroderen kommer under fuld
bedgvelse og far suget knoglemarv ud af hoftekammene med en stor nal. Han klarer det fint.
Bagefter er han lidt m i hoften, men allerede dagen efter er han pa benene igen. Storebroderen
far sprgjtet knoglemarven ind i en blodare. Derefter venter alle i nervepirrende spaending: Vil
knoglemarven vokse og udvikle sig i storebroderens knogler, eller vil marven ikke forlige sig med at
veere i storebroderens knogler.

Allerede efter 14 dage kan man se tegn pa, at marven »slar an«, det vil sige, at den vokser og
virker. Alle fgler lettelse. Derfra gar det kun fremad. Fire uger efter transplantationen bliver
storebroderen udskrevet. Den dag han skal hjem, er han narmest jublende lykkelig: Han gleeder
sig til at kunne bevaege sig frit og komme hjem til alle sine ting.

Efter storebroderens hjemkomst kommer han yderligere til kraefter. 4 maneder efter kommer han
i skole. Og i dag, tre ar efter transplantationen, er storebroderen erklaeret helt rask af lsegerne.

Men hvad nu hvis det ikke gar godt?
Dette eksempel illustrerer en knoglemarvsdonation, der gik godt. Det er ikke altid tilfeldet.

Nogle gange vil den involverede familie ryge ind i store vanskeligheder, savel fgr som efter
transplantationen.

For transplantationen kan problemet vaere, at en familiedonor kommer under et tvangslignende
pres for at donere - ikke mindst fordi donoren kan vaere den syge persons sidste chance for at
overleve. Serligt mindrearige bgrn, som i eksemplet, kan veere sarbare og udsatte for pres i denne
tragiske situation.
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Efter transplantationen kan der ogsa opsta problemer i familien - for eksempel fordi den syge ikke
bliver helbredt af transplantationen, og en mindrearig donor fgler sig skyld i for eksempel en
leukaemiramt sgsters forveerrede tilstand som konsekvens af transplantationen.

Etiske principper og modstridende hensyn
En diskussion af familiens situation ved en knoglemarvsdonation kan omfatte forskellige, delvist
modstridende, etiske principper.

Omsorg for den leukamiramte patient: Samfundet har en pligt til at sgge at hjelpe et menneske
med leukami med den bedst mulige behandling. Knoglemarvstransplantation er som hovedregel
sidste chance for at redde patientens liv.

Selvbestemmelse for donoren: Beslutningen om at vaere knoglemarvsdonor bgr veere den enkelte
persons afggrelse.

- Man bgr respektere den person, som pa et frivilligt og informeret grundlag vaelger at vaere donor.
- Man bgr ligeledes respektere den person, som valger ikke at veere donor, og for eksempel ikke
udsaette vedkommende for tvang eller pres.

Beskyttelse af donoren mod tilsigtet tvang eller pres: Man bgr sgrge for, at donoren ikke bliver
udsat for tvang eller fgler sig presset til at donere knoglemarv. Mindrearige bgrn kan veere saerligt
udsatte herfor.

Integritet og veerdighed: Brugen af levende donor kraenker personens integritet, da man herved
risikerer at ggre skade pa personens krop og pa uveerdig vis ggr personen til et middel, en
reservedel for et andet menneske.

Leegens professionelle pligt: Leegen har en pligt til at hjelpe det ngdlidende medmenneske.
Omvendt har laegen ogsa en pligt til ikke at ggre skade: Nar laegen tager knoglemarv ud pa en rask
person, er der imidlertid en risiko for at skade vedkommende.

I lyset af disse principper kan man na frem til en reekke holdninger til knoglemarvsdonation. Man
vil imidlertid ikke altid kunne henfgre disse holdninger til ét etisk princip. Lige sa ofte vil
holdningerne veere udtryk for et sk@n, en afvejning mellem forskellige etiske principper. Derfor
kan holdningerne til nyredonation ogsa veere meget forskellige: Nogle vil maske forbyde
knoglemarvsdonation fra mindrearige bgrn, da barnet ikke lever op til kravet om at vaere i stand til
at udgve selvbestemmelse. Andre vil maske overlade beslutningen om donationen til forzeldrene,
da de mener, at omsorgen for den syge bgr vaegtes over hensynet til den mindrearige donor i
denne tragiske situation. Og atter andre vil maske na frem til forskellige former for
mellemlgsninger, da de mener, at knoglemarvsdonation indebaerer modstridende hensyn, der ikke
kan lgses ved ensidig hensyntagen til enkelte principper.

Fokus i Radets overvejelser om knoglemarvsdonation

Det Etiske Rad har fokuseret pa spgrgsmalet om donorens selvbestemmelse over for hensynet til
patientens chance for at redde livet med en succesfuld knoglemarvstransplantation. Spgrgsmalet
om foraeldres beslutning pa deres mindrearige bgrns vegne og det pres eller den tvang, de
mindrearige bgrn kan blive udsat for i denne situation, har staet centralt i radets drgftelser i
forbindelse med sp@grgsmalet om selvbestemmelse.
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Det Etiske Rad har altsa drgftet, om man samfundsmaessigt bgr acceptere eller forbyde donation
indenfor familien, om mindrearige bgrn bgr have adgang til at vaere donorer, og hvem der i givet
fald skal bestemme dette, samt brugen af donorer udenfor familien.

3.2. Knoglemarvsdonation i familien

Der eksisterer ingen danske undersggelser om donorens sociale og psykiske situation, der daekker
situationen fgr, under og efter donationen. Og udenlandske undersggelser om donorens sociale og
psykiske situation er ogsa staerkt begraenset.

Inden for familien er det ofte ikke medicinsk muligt at bruge en foraelder som donor for barnet
eller at bruge den ene agtefzaelle som donor for den anden agtefalle. Derfor bliver mindrearige
bgrn ofte de eneste brugbare donorer i familien. Det vil sige, at enten en sg@ster eller en bror til det
syge barn er den eneste mulige donor. Et barn kan selvfglgelig ogsa vaere den eneste mulige donor
for en syg far eller mor.

3.2.1. Fra barn til foraeldre eller sgskende

Ifglge en amerikansk undersggelse af Packman et. al. (1997) er foraeldre ambivalente eller
urokkeligt overbeviste med hensyn til at lade deres barn vaere donor for dem selv eller et andet
barn.

For eksempel kan en mor vaere ambivalent i forhold til sin datter, som ikke vil testes. Pa den ene
side vil hun gnske og presse pa for at fa datteren testet som mulig donor. Pa den anden side kan
hun vide, at det vil vaere meget svaert for datteren at klare at vaere donor. Nar testen for eksempel
sa viser, at datteren ikke matcher med modtagerens vaevstype, kan der opsta bade lettelse og
afmagt hos moderen. Lettelse over ikke at skulle presse datteren til at vaere donor, afmagt over
ikke at have nogen donor (Packman et.al. 1997, side 95).

Bern kan ogsa opleve, at de ikke har noget andet valg end at stille op som donor. For eksempel
kan de sta overfor en urokkelig far, der aldrig nogensinde spgrger, om de vil veere donor, men
alene siger, at det er noget, de skal ggre (Packman et. al. 1997, side 95).

Formentlig skal man se foraeldres insisteren pa, at deres barn bliver donor i lyset af, at mange

familier og seerligt foraeldre nar til transplantationsfasen med en fglelse af desperation, da en

transplantation af knoglemarv er deres sidste hab om at redde livet pa sig selv eller deres syge
barn (Freund & Siegel 1986 side 245).

Det etiske problem ved at bruge bgrn som donorer handler om, hvorvidt foraeldre bgr have
mulighed for at samtykke til donation pa barnets vegne, og/eller om foraeldre bgr have mulighed
for at presse barnet til at stille op som donor. Det er formentlig forstaeligt for de fleste, at
foraeldre i en ngdsituation kan fgle sig tvunget til at bruge eller at presse deres mindrearige barn
til at stille op som mulig donor. Men hovedspgrgsmalet er altsa, om man vil acceptere, at forzeldre
udsaetter deres mindrearige barn for et pres for eller et direkte krav om at stille op som donor.

Et synspunkt er, at netop fordi der er tale om en ganske speciel
krisesituation, en ganske bestemt tragisk situation, bgr man se bort fra
betegnelser som »kraenkelse af barnets kropslige integritet« eller »forzeldres
uetiske pres overfor det mindreadrige barn«. | denne tragiske situation ma
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man altsa overlade den endelige afggrelse til foraeldrene, fordi det er
foraeldrenes tragedie, at uanset hvad de vaelger, sa kan de fgr eller siden
komme i konflikt med deres barn: Det syge barn kan for eksempel dg
hurtigere og mere smertefuldt som konsekvens af transplantationen. Og det
raske, mindrearige barn kan senere reagere voldsomt mod forzeldrenes
beslutning, da vedkommende kan fgle sig misbrugt som donor, maske fordi
donationen ikke forhindrede den syge brors eller sgsters dgod, men
fremskyndede den. Omvendt kan det mindrearige barns donation af
knoglemarv ogsa veere redningen, og dermed kan barnet opleve sig selv som
redningen for broderen eller sgsteren. Hvis foreldrene ikke benytter det
mindrearige barn som donor, kan vedkommende komme i konflikt med
foraldrene, fordi foraeldrene fravalgte barnet som donor, fravalgte barnets
chance for at redde sin bror eller sgster.

Uanset hvad der sker i familien, er det fgrste synspunkt, at foraeldre far den
suverane ret til pa vegne af deres mindrearig barn at beslutte, om barnet
skal vaere en mulig donor.

Et andet synspunkt er, at netop fordi situationen ofte er karakteriseret ved
forzaeldres desperation, sa bgr man sgrge for, at der kommer en uvildig
instans ind i billedet. Instansen skal varetage hensynet til det mindrearige
barn. Det kan for det fgrste ske ved at foretage en vurdering af, om
donorundersggelsen eller donationen sker mod det mindrearige barns vilje.
Med udtrykket »mod det mindredrige barns vilje« refereres til et barn, som
er i stand til at forsta betydningen af donationen, men ikke tgr udtrykke sin
modyvilje mod donationen over for sine foraeldre. For det andet kan hensynet
til barnet varetages ved at foretage en vurdering af hvilke motiver, der ligger
bag foraeldrenes brug af det mindrearige barn. En sadan vurdering kan veere
relevant i alle tilfeelde, hvor man benytter sig af mindrearige bgrn som
donorer. Men vurderingen er formentlig specielt relevant i de tilfeelde, hvor
der er tale om et mindrearigt barn, der ikke er i stand til at forsta
betydningen af at vare knoglemarvsdonor. Endvidere kan en uvildig
vurdering veere relevant, hvis man star over for tilfaelde, hvor der er flere
medicinsk brugbare donorer, men hvor valget falder pa »familiens sorte far«.
Det vil sige, at valget af donor er motiveret af barnets eller foraeldrenes
forsgg pa at kompensere for barnets tidligere fejltagelser.
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En sadan uvildig instans kan for eksempel organiseres, som det er tilfaeldet i

Finland: Ifglge finsk lovgivning ma der for personer under 18 ar kun udtages

regenerativt biologisk materiale under forudsaetning af, at samtykke er givet
af indehaveren af foreeldremyndigheden og under forudszetning af, at den
finske Sundhedsstyrelse har accepteret donationen. Donorens mening om

indgrebet, skal sa vidt som donorens alder og modenhed ggr det muligt,

indhentes, og hvis donoren protesterer mod indgrebet, ma det ikke udfgres.
En ekspert i bgrnepsykologi eller en bgrnelaege skal udfaerdige en rapport,

der vedlaegges den ansggning om tilladelse til donation, der tilgar den finske

Sundhedsstyrelse (No. 355, Act on the removal of human organs for medical

use. Issued in Helsinki on April 26th 1985).

Et tredje synspunkt er, at netop fordi det enten vil vaere umuligt eller sveert
for det mindrearige barn at sige fra overfor forseldres pres, bgr man forbyde
donation af knoglemarv fra mindrearige bgrn. Det kan vaere umuligt at sige
fra over for foraeldrenes gnske om en donation, fordi det mindrearige barn
ikke forstar betydningen af en knoglemarvsdonation, ikke evner eller ikke tgr
udtrykke sin modvilje mod donationen. Hvis foraeldre pa det mindrearige
barns vegne beslutter sig for en donation i disse situationer, vil der enten
vaere tale om en kraenkelse af det mindreadrige barns integritet eller tale om
at saette det mindrearige barn under et urimeligt pres. Et eksempel pa en
situation, der kan give anledning til at saette spgrgsmalstegn ved, om et
mindrearigt barns integritet blev respekteret, er fglgende: »l 1991 fik en
familie i Los Angeles stor offentlig bevagenhed, da foraeldrene fik endnu et
barn med det hab, at barnet ville matche med s@sterens vaevstype. Babyen
matchede, og sgsteren modtog en succesfuld transplantation af knoglemarv
(...). Maske er der en moralsk problemstilling her: Hvad hvis familien havde
afsluttet graviditeten, hvis fostret ikke matchede med sgsteren?« (Delany
1996, side 159).

Hvem skal bestemme?

Ifglge den danske transplantationslovgivning kan et informeret samtykke til en donation meddeles
fra en person, der er fyldt 18 ar. | seerlige tilfeelde kan et indgreb dog foretages med samtykke fra
en person under 18 ar, nar samtykket er tiltradt af foreeldremyndighedens indehaver.

| Lov om patienters retsstilling er aldersgraensen for det informerede samtykke lavere. Ifglge loven
kan en patient, der er fyldt 15 ar, selv give informeret samtykke til behandling. Lov om patienters
retsstilling er dog afgraenset sadan, at loven ikke omfatter den danske transplantationslovgivning,
hvor 18 ars reglen stadig er geeldende.
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Ifglge Europaradets konvention om menneskerettigheder og biomedicin kan et indgreb overfor en
mindrearig, som ifglge loven ikke kan give samtykke, kun foretages med bemyndigelse fra en
repraesentant for denne person eller en myndighed eller person eller organ foreskrevet ved lov.
Dog skal den mindreariges synspunkt betragtes som en stadig mere afggrende faktor, jo sldre og
mere moden vedkommende er (Jf. bilag 1).

| dansk lov finder man paralleller til Europaradets synspunkt om alder og modenhed i »Lov om
foraeldremyndighed og samvaer«, hvor der er en 12 ars graense for hgring af den mindrearige, og i
»Lov om social service«, hvor der er en 15 ars graense for at tildele den unge partsstatus. Ligeledes
finder man et overensstemmende synspunkt i FN's Konvention om Barnets Rettigheder, artikel 12
(jf. bilag 1).

Donation fra halvsgskende?

Med moderne familiemgnstre - hvor flere bliver skilt, og flere far bgrn med mere end én kaereste
eller segtefaelle - gges sandsynligheden for at komme til at std i en situation, hvor donation mellem
mindrearige halvsgskende kan komme pa tale.

En sadan situation kan give anledning til nogle szerlige konflikter mellem forzeldre, som et
eksempel fra lllinois, USA kan illustrere: Her endte en sag om knoglemarvstransplantation i lllinois'
Hgjesteret, hvor den ene part, faderen, prgvede at redde sit barn fra at dg af leukeemi ved at fa
mulighed for at teste og eventuelt bruge en af barnets halvsgskende (en af tvillingerne) som
donor. Moderen, den anden part, med foreeldremyndigheden til det syge barns halvsgskende,
vandt sagen, idet retten fastholdt moderens beslutning om, at tvillingerne ikke skulle testes og
eventuelt bruges som organdonorer (Curran W.J. et. al. 1991).

Nar foraeldremyndigheden alene indehaves af én part, vil det vaere denne part, som alene kan
treffe afggrelsen om donation. Hvis der derimod er tale om falles foraeldremyndighed, kan man
komme i en situation, hvor kun én af parterne gnsker, at et barn af tidligere segteskab skal vaere
donor for et barn af et nuvaerende aegteskab. Men hvad enten der er falles foreldremyndighed
eller ikke, vil omtalte og lighende situationer formentlig give store problemer i familien.

Lov om foraeldremyndighed og samveer giver ikke nogle konkrete retningslinier for, hvad man bgr
gore i en situation, hvor der er konflikt mellem foraeldrene om, hvorvidt et mindrearigt barn skal
vaere donor for en halvsgskende. Den generelle Igsning er at oplgse den falles
foreeldremyndighed til fordel for den ene part. Er foraeldrene uenige herom, er det rettens
afggrelse, hvem forzldremyndigheden skal tilfalde.

Det Etiske Rads anbefalinger

Det Etiske Rad anbefaler, at alle medlemmer af familien skal have mulighed for at vaere
knoglemarvsdonorer for hinanden. Uanset om det for eksempel er mellem sgskende, fra forzeldre
til bgrn eller fra bgrn til foraeldre. Et szerligt spgrgsmal er imidlertid om mindrearige bgrn skal have
mulighed for at donere.

Dette medfgrer, at Det Etiske Rad ikke anbefaler et forbud mod knoglemarvsdonation fra

mindrearige bgrn til for eksempel en sgster, en bror eller en foraelder, da en sadan donation kan
udggre den eneste mulighed for en livreddende behandling. Et forbud ville for eksempel betyde,
at det mindrearige barn mistede muligheden for at redde sin fars eller mors liv. Samtidig skal det
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understreges, at den helbredsmaessige risiko for barnet ved indgrebet er staerkt begraenset (Jf.
side 10 og 44).

Fra dansk side har man taget forbehold for sa vidt angar art. 20, stk. 2, nr. 2 i
Europaradets konvention om menneskerettigheder og biomedicin (jf. bilag
1). Ifglge art. 20, stk. 2, nr. 2 kan der i szerlige tilfaelde gives tilladelse til at

overfgre regenererbart vaev, for eksempel knoglemarv, mellem mindrearige
sgskende. Derimod vil det ikke vaere muligt at overfgre regenererbart veev
fra et mindrearigt barn til en af foraeldrene. Indfgrelsen af en sadan praksis

vil ikke vaere i overensstemmelse med praksis i Danmark.

Det Etiske Rad anbefaler, at det som udgangspunkt er foraeldremyndighedens indehaver, som har

kompetence til at give samtykke til knoglemarvsdonation, nar barnet er under 15 ar. Det er

imidlertid vaesentligt at sikre, at et mindrearigt barns egen holdning bliver en stadigt mere
afggrende faktor, jo ldre og mere moden vedkommende er.

Denne anbefaling sker ud fra en samlet vurdering af hensynet til at beskytte
det mindrearige barn mod at treffe beslutninger, hvis reekkevidde mange
mindrearige bgrn ikke har modenhed til at forsta samtidig med, at man tager
hensyn til det mindrearige barns egen holdning, jo ldre og mere moden
vedkommende er.

Anbefalingen er i overensstemmelse med Europaradets konvention om
menneskerettigheder og biomedicin, hvor der star, at den mindreariges
synspunkt skal betragtes som en stadig mere afggrende faktor, jo ldre og
mere moden vedkommende er. Ligeledes er anbefalingen i
overensstemmelse med FN's Konvention om Barnets Rettigheder, artikel 12,
hvor der star, at barnets synspunkter skal tilleegges passende vaegt i
overensstemmelse med dets alder og modenhed.

Det Etiske Rad anbefaler, at et barn mellem 15 og 18 ar selv bgr bestemme, om vedkommende
gnsker at vaere donor.

Denne anbefaling er pa linje med princippet i Lov om patienters retsstilling,
hvor man skal vaere fyldt 15 ar for selv at give informeret samtykke til
behandling.
Det Etiske Rad anbefaler, at der i tilfaelde af en grundlaeggende uenighed mellem foraeldre og

barn skal vaere en mulighed for, at det modne barn, laege og/eller foraeldre kan henvende sig og fa
radgivning og bgrnesagkyndig vejledning. Dette tilbud b@r ogsa omfatte bgrn mellem 15 og 18 ar.
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3.2.2. Sgskendes oplevelse af at veere donor for en bror eller sgster
En patient kan have flere spskende som mulige donorer. Nar donoren er valgt og ikke-donorer
fravalgt, fgrer det til forskellige oplevelser hos bgrnene.

lkke-donorens oplevelse

Nar en bror eller sgster far besked om, at knoglemarv fra dem ikke er brugbar, kan det fgre til
meget sammensatte og modsatrettede fglelser: En fglelse af skuffelse, en fglelse af lettelse samt
ofte ogsa en skyldfglelse over at veere lettet. Endvidere kan disse ikke-donorer fgle sig udelukkede
og mindrevaerdige, nar de oplever, at deres marv ikke er god nok. Derfor risikerer disse ikke-
donorer at udvikle en skyldfglelse over ikke at vaere i stand til at give en brugbar knoglemarv og
dermed redde s@gsterens eller broderens liv (Packman 1997, side 84-85, Wiley et. al. 1984, side 12).

Efter donationen fgler ikke-donor-sgskende sig typisk »rolige« og »kede af«, at det ikke lige netop
blev dem, der skulle donere - dem, der skulle redde s@sterens eller broderens liv. Fglelsen af »at
veere ked af det« eller »skuffet« risikerer at blive forstaerket ved, at foraeldre fokuserer pa enten
donoren eller patienten (Packman et. al. 1997, side 91 og 99).

Donorens oplevelse

Nar en sg@ster eller bror bliver valgt som donor kan vedkommende opleve fglgende to
hovedreaktioner: »Stolthed« og »nervgsitet«. For eksempel kan en s@ster opleve en heltelignende
stolthed over at skulle redde sin sgsters liv, men samtidig veere meget nervgs for selve indgrebet
(Packman et. al. 1997, side 94).

| en amerikansk undersggelse af 21 donationer fra sgskende sagde 17, at de fglte sig som et bedre
menneske efter at have givet knoglemarv til deres s@ster eller bror, og alle 17 sagde, at de ville ggr
det igen (Packman et. al. 1997, side 91). Men samtidig fgler szerligt familiedonorer et stort ansvar
for resultatet af transplantationen. De oplever skyldfglelse, nar marven reagerer pa vaertskroppen
og vil afstgde den - den sakaldte graft-versus- host reaktion, eller nar der opstar andre
komplikationer ved transplantationen (Gardner et. al. 1977, side 628).

Nar den syge bror eller sgster ikke er til at redde, kan man opleve i hvert fald to reaktioner fra
donorens side: Skyldfglelse og vrede mod den dgende patient.

Skyldfglelse kan opsta, hvis donoren fortolker marvens reaktion pa patientens krop som et udtryk
for, at donoren derved slar patienten ihjel. Og man kan ogsa forestille sig, at familiedonorer pa
grund af deres naere kendskab til patienten far skyldfglelse, fordi de mener, at patienten i det
mindste ville have oplevet en mindre smertefuld dgd, hvis de ikke havde doneret (Butterworth et.
al. 1993, side 171). Nar det drejer sig om skyldfglelse kan det vaere illustrativt at sammenligne
knoglemarvsdonation med nyredonation: Donorer af knoglemarv har en mere positiv indstilling til
donationen end nyredonorer, hvilket kan henfgres til, at deres egen knoglemarv gendannes, og at
en knoglemarvsdonation udggr en mindre trussel mod deres eget liv end en nyredonation. Derfor
er fglelsen af et personligt »offer« mindre end ved en nyredonation. Omvendt synes udvikling af
skyldfglelse at veere meget mere fremtraedende ved knoglemarvsdonation end ved nyredonation
(Pot-Mees 1989, side 17-18).

En donor kan ogsa opleve vrede mod patienten. For eksempel udtrykte en tvillingebror vrede over
at blive forladt af sin bror, som han havde doneret til og dermed investeret sa meget af sig selv i
(Wiley et. al. 1984, side 10-11). Formentlig kan donorer bade komme ud for at opleve frygt og
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vrede i forhold til patienten. Frygt for, at patienten igen skal blive syg. Vrede mod patienten, hvis
patienten igen bliver syg og i veerste fald dgr.

Efter indgrebet kan mange donorer fgle sig meget ensomme. Derfor udtrykker donorer ogsa et
gnske om at fa besgg efter donationen, sa de dels ikke fgler sig alene, og dels fgler, at der stadig er
brug for dem (Packman et. al.1997, side 96). Hvis der er flere raske sgskende i familien ud over
donoren, kan ogsa de rammes af en fglelse af ensomhed. Denne ensomhed kan sla over i vrede og
jalousi overfor patienten samtidig med, at de raske spskende ogsa kan have en skyldfglelse over at
veere »de sunde og raske« (Pot-Mees 1989, side 17).

Hovedforklaringen pa denne ensomhed er, at familien er fokuseret pa patienten, der i et godt
stykke tid efter transplantationen vil veere meget syg. Modtageren svaever sa at sige mellem liv og
dgd, og den mest stressede fase i transplantationsforlgbet er saledes efter transplantationen af
marven, hvor alle venter pa, om knoglemarven vil »sla an«, vokse og virke i patientens knogler
(Sourkes 1992).

Det Etiske Rad anbefaler

Det Etiske Rad anbefaler, at en knoglemarvsdonation bliver fulgt af tiloud om social og
psykologisk stgtte til donoren, modtageren og den involverede familie.

Donation af knoglemarv er en stor social og psykisk belastning for de involverede, fgr, under og
efter transplantationen. Fgr en eventuel donation bgr man informere den eller de mulige
donor(er) med hensyn til hvilke konsekvenser en donation kan have for dem selv og modtageren.
Det sker ogsa i dag.

Det Etiske Rdds opfattelse er imidlertid, at saerligt den opfglgende indsats pa en
knoglemarvstransplantation kan vaere mangelfuld, da den hovedsageligt knytter sig til
modtagerens fysiske helbredstilstand, og ikke til de fglelsesmaessige forhold, der ogsa kan have
stor betydning for de involverede. Under og efter donationen bgr man ggre en stgrre indsats for at
stgtte familien.

3.3. Donation af knoglemarv uden for familien - anonyme donorer

Som naevnt (Jf. side 45-46) er det langt fra muligt at finde én bade egnet og beslaegtet donor til alle
leukaemiramte patienter. Derfor benytter man sig af ubeslaegtede donorer, som i fgrste omgang er
anonyme personer. Donation af knoglemarv fra anonyme donorer falder et sted mellem to
yderpunkter med hensyn til donorens kendskab til konsekvenser for patienten. Donation af blod
repraesenterer det ene yderpunkt: Ved donation af blod far donoren ikke kendskab til, hvem der
modtager blodet, og hvilke konsekvenser donationen far for vedkommende. Nyredonation
repraesenterer det andet yderpunkt: Ved en nyredonation fra et familiemedlem kender donoren
patienten og oplever de positive eller negative konsekvenser af donationen.

Donation af knoglemarv er placeret mellem de to yderpunkter. Den anonyme donor modtager kun
sparsomme oplysninger (hvis nogen overhovedet) om alder, kgn og sygdom fgr donationen, men
der er mulighed for, at donoren far kontakt med patienten efter donationen, hvis ellers begge
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parter er indforstaede. Spgrgsmalet er, hvad det betyder for donoren at fa kendskab til den
patient, som modtager knoglemarven, og kendskab til de konsekvenser, donationen far?

En amerikansk undersggelse af 493 donorer uden for familien viser, at hovedparten af donorerne
oplever en stor tilfredsstillelse ved at donere knoglemarv, og de fgler sig som »bedre mennesker«
efter en donation (Butterworth et. al. 19933, side 1955). En anden amerikansk
spprgeskemaundersggelse viser, at flertallet af 330 donorer uden for familien hverken fgler sig
ansvarlige for eller skyld i resultatet af donationen for patienten (Butterworth et. al. 1993b).

Ansvar, skyld og sorg

Mens flertallet af donorer altsa tilsyneladende hverken fglte sig ansvarlige for eller skyldige i
resultatet af donationen, sa viste interview med 23 donorer, som vidste, at patienten var dgd, at
sorg forekom ofte og var overraskende intens taget i betragtning, at patienten var en fremmed
(Butterworth et. al. 1993b, side 167).

De 23 interview med donorerne illustrerede forskellige mader at mindske fglelse af skylden pa, nar
patienten dgde. En made er, at laegerne kan praesentere oplysningen om patientens dgd pa en
made, som har meget lidt at ggre med den donerede marv. For eksempel kan laegerne sige, at der
er tale om, at sygdommen vender tilbage - selv om der er tale om en graft-versus- host reaktion.
En anden made at mindske fglelsen af skyld pa er, at donoren for sig selv understreger, at
vedkommende i hvert fald har gjort, hvad han eller hun kunne bidrage med. Eller far mulighed for
at tale situationen igennem med andre (Butterworth et. al. 1993b, side 170).

Selv om donorer ofte oplevede sorg over patientens dgd, var det kun én ud af de 23 donorer, hvor
patienten d@de, der ville gnske slet ikke at have modtaget viden om patientens tilstand. Dette blev
understgttet af en spgrgeskemaundersggelse for 330 donorer. Pa spgrgsmalet »Ville du gerne
have haft mere kontakt eller kommunikation med patienten eller patientens familie?« svarede 29
procent: »Ja, meget mere«, 51 procent: »Ja, lidt mere«, og 20 procent: »Nej«. Og der er ikke
nogen sammenhang mellem transplantationens succes og gnsket om mere kontakt og
kommunikation: Hvis donorernes marv for eksempel ikke hjzlper patienten, bliver disse donorer
hverken mere eller mindre interesseret i at opna viden om patienten (Butterworth et. al. 1993b,
side 169).

Det Etiske Rads anbefalinger

Det Etiske Rad anbefaler, at man fra sundhedsvaesenets side tager skridt til at udbygge registret
for knoglemarvsdonorer, da man herved kan gge sandsynligheden for at finde egnede donorer
uden for familien - lige sdvel som man kan bidrage til at hjeelpe patienter i udlandet. Det Etiske Rad
anbefaler, at mindrearige bgrn ikke indgar i registret.

Det Etiske Rad har med denne anbefaling forudsat, at den ubeslaegtede donor udger en lige sa god
medicinsk mulighed for modtageren som en donor indenfor familien. Det vil ikke altid vaere
tilfeeldet. For eksempel vil en donation fra en ubeslaegtet til en voksen patient ofte give patienten
en darligere mulighed for at overleve, end en donation fra en beslaegtet donor vil.
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4.0. Radets anbefalinger om levende donorer

Inden for kategorierne »tvillingeorganer« (nyrer, lunger mv.) og »organer som kan gendannes«
(regenerative organer som blod, hud og knoglemarv) har de konkrete drgftelser af nyredonation
og knoglemarvsdonation vist, at der er tale om meget forskellige situationer.

Mens en nyredonation kan give patienten et bedre og friere liv, end patienten ellers vil fa som
dialysepatient, sa handler en donation af knoglemarv ikke om et bedre og friere liv, men om at
give patienten en fortsat mulighed for livet i det hele taget. For donoren er situationen formentlig
ogsa fundamentalt anderledes, nar det drejer sig om henholdsvis nyredonation og
knoglemarvsdonation:

Som nyredonor kan man bidrage til, at patienten far et bedre og friere liv. Hvis transplantationen
mislykkes ma den nyresyge starte i dialysebehandling (igen).

Som knoglemarvsdonor bliver man involveret i en langt mere tvetydig og dramatisk sammenhaeng:
Donoren risikerer at fgle skyld, hvis donationen mislykkes og i veerste fald fremskynder patientens
dgd. Men donoren kan ogsa omvendt ga hen og fgle sig som »livredder« i de tilfeelde, hvor
transplantationen er succesfuld og redder patientens liv. Neertstaende, som ikke selv gnsker at
veere donorer, eller mindrearige bgrn, som bliver fravalgt som donorer af foraeldre, risikerer at
udvikle en skyldfglelse. For eksempel kan et mindrearigt barn, som ikke fik mulighed for at donere,
fole sig skyld i en sgsters dgd og bebrejde foraeldrene, at de ikke benyttede vedkommende som
donor.

Det Etiske Rad har i redeggrelsen fokuseret pa de sociale og psykologiske forhold mellem
naertstaende med det formal at vurdere deres mulighed for at give et frit og informeret samtykke
til henholdsvis en nyredonation og en knoglemarvsdonation. Seerligt spgrgsmalet om mindrearige
bgrns evne til at afgive et frit og informeret samtykke har staet centralt i radets drgftelser.

Det Etiske Rad har inden for kategorien »tvillingeorganer« knyttet anbefalinger til nyredonation,
og inden for kategorien »organer som kan gendannes« har Radet knyttet anbefalinger til
knoglemarvsdonation. Det Etiske Rad mener imidlertid ikke, at Radets anbefalinger uden videre
kan udstraekkes til at gaelde andre konkrete ekempler pa donationer indenfor kategorierne
»tvillingeorganer« og »organer som kan gendannes«.

4.1. Nyredonation

Resumé af fakta

Den levende nyredonor er som hovedregel en foraelder eller en bror eller sgster. Kun i meget fa
tilfeelde kommer aegtefzller eller venner og bekendte ind i billedet som donorer (Jf. bilag 1).
Forzeldre eller sgskende gnsker ofte umiddelbart at veere donorer. Andre gange udtrykker de fgrst
deres gnske efter en raekke overvejelser. Udenlandske undersggelser peger dog pa, at deri et
mindre antal tilfaelde er tale om staerke stress- og konfliktsituationer, nar man sgger en donor i
familien (Jf. side 20). Ligeledes peger undersggelserne p3, at et mindretal oplever et pres fra
familie og omgivelser for at donere eller ikke at donere (Jf. side 37).
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Nyredonation redder ikke i sig selv liv. Dialysebehandling er altid en mulighed. Men en medicinsk
vellykket nyredonation kan i ni ud af ti tilfeelde give modtageren af en nyre et langt friere liv, hvor
vedkommende ikke er bundet til regelmaessige og tidskraevende dialysebehandlinger.

En nyredonation flytter imidlertid andet end nyren. Fglelser flytter med. Som oftest giver en
vellykket nyredonation anledning til et teettere fglelsesmaessigt band mellem giver og modtager.
Men der er ogsa tilfaelde, hvor de fglelsesmaessige band mellem giver og modtager bliver vredet
skaeve.

Uanset udfaldet af en donation oplever de fleste familier sa vidt vides steerke sociale og psykiske
reaktioner pa donationen. En svensk undersggelse konkluderer for eksempel, at foraeldre gnsker
mere psykosocial stgtte f@r, under og efter transplantationen af en nyre til deres barn (Jf. side 38).

Der eksisterer ingen danske undersggelser om levende donorers sociale og psykiske situation og
behov f@r, under og efter donationen.

Resumé af Radets etiske overvejelser

De forskellige etiske principper kan vaere i modstrid med hinanden. Fremfor at finde endegyldige
Igsninger, ma man derfor nogle gange sg@ge at finde frem til beeredygtige kompromiser mellem
modsatrettede hensyn.

1. Mellem respekt for personens selvbestemmelse og omsorg for den syge: Hvordan sikrer vi
pa den ene side respekten for donorens afggrelse, og pa den anden side hensynet til, at
den nyresyge far den bedst mulige behandling for en nyresyg, hvilket ofte vil vaere en
nyretransplantation.

En nyredonation i Danmark hviler pa kravet om donorens informerede samtykke.
Umiddelbart er dette krav udtryk for en ensidig hensyntagen til donorens
selvbestemmelse. Omvendt kan man mene, at det er forfejlet at tale om en ensidig
hensyntagen til donor pa bekostning af den nyresyge: Sundhedsvasenet tager jo under alle
omstaendigheder hand om den nyresyge ved dialysebehandling. Det vil sige, at den
umiddelbare mangel pa en donor ikke betyder dgden for den nyresyge.

2. Mellem beskyttelse af donoren mod tvang eller pres og omsorgen for den nyresyge:
Hvordan sikrer vi pa den ene side, at donoren ikke bliver udsat for tvang eller pres, og pa
den anden side, at den nyresyge far den bedst mulige behandling - det vil ofte sige en
nyretransplantation.

Hvis en donor er under 18 ar, skal der ifglge dansk lovgivning veere sarlige grunde til, at
vedkommende kan blive nyredonor. Ifglge lovgivningen skal forzeldre for eksempel
bekrzefte deres mindrearige barns gnske om at donere. Man kan saledes mene, at
princippet om det informerede samtykke beskytter donoren generelt, og at kravet om
foraeldres bekraeftelse af deres mindrearige barns gnske beskytter mindrearige bgrn i
saerdeleshed. | forleengelse heraf kan man derfor haevde, at den danske lovgivning ikke
tager et ensidigt hensyn til donor. Derimod kan man mene, at sa leenge der er mulighed for
at tage hand om den nyresyge ved dialysebehandling, sa er der ikke tale om et decideret
omsorgssvigt af de nyresyge.
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3. Mellem respekt for personens selvbestemmelse og donorens integritet og vaerdighed:
Hvordan sikrer vi respekten for donorens gnske om at donere og dermed udseette sig for
en helbredsmaessig risiko samtidig med, at vi sgrger for, at der til stadighed hersker en
generel respekt om donorens integritet og veerdighed.

En donor kan gnske at donere en nyre, og herved udszette sig for en meget stor
helbredsrisiko: Ud fra princippet om selvbestemmelse kan man argumentere for, at sa
lenge personen selv tager ansvar for de mulige negative helbredsmaessige konsekvenser,
sa bgr personen have mulighed for at donere. Omvendt kan man havde, at det for
samfundet er vigtigt, at vi ikke tillader, at donorer Igber urimelige helbredsrisici, da det vil
betyde en principiel accept af, at man kan ofre sig for andre ud fra tanken om, at de i
hojere grad fortjener at leve et liv, fri for bindingen til regelmaessige dialysebehandling. En
sadan opdeling i mere eller mindre fortjente liv er pa kollisionskurs med tanken om det lige
menneskevaerd.

4. Mellem legens pligt til at hjzelpe den nyresyge og respekten for donorens veerdighed:
Hvordan sikrer vi, at leegen kan hjelpe den nyresyge sa godt som muligt samtidig med, at vi
sa vidt muligt giver mulighed for, at donoren kan na at ombestemme sig - selv om
vedkommende tidligere har sagt ja til donationen.

Leegen sikrer pa den ene side, at der er en rimelig chance for, at donationen vil gavne den
nyresyge. Pa den anden side skal lzegen ogsa Igbende bidrage til at sikre, at donoren til
stadighed gnsker donationen. Hvis donor pludselig @nsker at springe fra, bar lzegen bidrage
til at sikre, at meddelelsen til modtageren og familien om, at donationen alligevel ikke kan
foretages, foregar pa en sa veerdig made som muligt for donoren.

Radets anbefalinger

For alle Det Etiske Rads anbefalinger er det forudsat, at den gavn, den nyresyge far af
transplantationen, er afbalanceret i forhold til hensynet til donoren. Det vil sige, at
sundhedsvaesenet alene bgr tillade donation, hvis donorens risiko for at blive skadet ved indgrebet
er sa lille, at indgrebet i donoren vurderes at veere leegefagligt forsvarligt, og at man fra laegefaglig
side ligeledes vurderer, at modtageren kan fa gavn af nyren og klare operationen.

Det Etiske Rad anbefaler, at man fortsat tillader, at foraeldre og bedsteforaldre kan hjalpe deres
nyresyge barn eller barnebarn med en nyredonation og dermed give barn eller barnebarn
mulighed for en markant forbedret livskvalitet, hvor vedkommende ikke er bundet til en
regelmaessig behandling som dialysepatient.

Et flertal af radets medlemmer (Niels Henrik Arendt, Frederik Christensen, Asger Dirksen, Sgren
Holm, Naser Khader, Lene Koch, Pelse Helms Kaae, Lisbet Due Madsen, Linda Nielsen, Sigurd
Olesen, Karen Schousboe, Inga Steiner Sgrensen, Sven Asger Sgrensen, Ellen Thuesen, Erling
Tiedemann og Marianne Wangsted) anbefaler, at nyredonation fortsat kan forega mellem
xgtefaeller, sgskende, kusiner, faetre, venner og bekendte mv. Et medlem (Lars-Henrik
Schmidt) anbefaler, at nyredonation begraenses til at forega fra foraeldre og bedsteforaeldre til
bgrn og bgrnebgrn. Begrundelsen anfgres neermere nedenfor.
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Det Etiske Rad er delt pa spgrgsmalet om donation fra mindrearige bgrn til foraeldre eller
sgskende.

Nogle af radets medlemmer (Niels Henrik Arendt, Frederik Christensen, Asger Dirksen, Lene Koch,
Pelse Helms Kaae, Lisbet Due Madsen, Linda Nielsen, Sigurd Olesen, Karen Schousboe, Inga Steiner
Sgrensen, Sven Asger Sgrensen, Ellen Thuesen, Erling Tiedemann og Marianne

Wangsted) anbefaler, at en nyredonor bgr veere fyldt 18 ar for at treeffe en sddan beslutning. Det
vil sige, at bgrn under 18 ar ikke kan vaere nyredonorer. Denne betingelse for at vaere donor bgr
geelde, uanset om donoren er i familie med modtageren eller e;j.

Disse medlemmer anbefaler derfor en stramning af den danske
transplantationslovgivning, sa der ikke er mulighed for i szerlige tilfeelde at
foretage en nyredonation fra en person under 18 ar, nar samtykket er tiltradt
af foreldremyndighedens indehaver. Stramningen af lovgivningen skal altsa
forbyde nyredonation fra mindrearige bgrn, det vil sige bgrn under 18 ar.
Ifglge oplysninger fra sagkyndige vil man hermed lovfaeste, hvad der er
geldende praksis. Endvidere vil en stramning af lovgivningen forhindre en
ugnsket udvikling af denne praksis.

Det er disse medlemmers opfattelse, at der ikke er tilstraekkelig grund til at
foretage indgreb pa et mindrearigt barn med henblik pa at hjaelpe den
nyresyge. Den nyresyge vil kunne hjelpes ved dialysebehandling.
Donationen er ikke livreddende for modtageren. Omvendt er indgrebet for
den raske donor sa omfattende, at man ikke bgr tillade, at mindrearige bgrn
bliver brugt som donorer.

Et enkelt af disse medlemmer (Karen Schousboe) gnsker at understrege, at
denne stramning af loven ikke utilsigtet bor medfg@re en liberalisering af den
nuvaerende praksis, hvor sundhedspersonalet generelt er tilbageholdende
med at medvirke til donation fra yngre mennesker under 35 til 40 ar.

Et andet af disse medlemmer (Inga Steiner Sgrensen) gnsker, at man i ganske
ekstreme tilfaelde, hvor dialyse ikke kan anvendes, vil lade en 15- til 18-arig
kunne bestemme sig for at donere til foreeldre og sgskende.

To medlemmer af Radet (S¢ren Holm og Naser Khader) anbefaler, at en nyredonor, der er fyldt 15
ar, selv skal kunne bestemme, om vedkommende vil donere. Det vil for eksempel sige, at foraeldre
ikke skal tiltraede et 16 ar gammelt barns gnske om donation, ligesom de heller ikke kan forhindre,
at barnet fgrer donationen ud i livet. Denne anbefaling er i overensstemmelse med princippet i
Lov om patienters retsstilling, hvor man skal vaere fyldt 15 ar for selv at give informeret samtykke

til behandling.
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Endvidere anbefaler ét medlem af Radet (Lars-Henrik Schmidt), at nyredonation alene bgr forega
fra foreeldre og bedsteforzeldre og til bgrn og bgrnebgrn. Dette medlem anbefaler, at lovgivningen
@ndres, sa den bringes i overensstemmelse med denne anbefaling. Det vil sige, at uanset om vi
taler om voksne bgrn eller voksne sgskende, sa er donation af nyrer ikke tilladt.

Argumentet for at begraense nyretransplantation til at forega fra foraeldre og
bedsteforaeldre til bgrn og bérnebgrn er, at det i almindelighed pa de
historiske betingelser anses for en selvfglge, at foraeldre gnsker det bedste
for deres bgrn og udviser fortsat offervilje i sa henseende; det er ikke sa
selvfplgeligt i forholdet mellem sgskende og i bgrns forhold til foraeldre. En
begraensning vil modvirke fremvaksten af ungdigt pres og uveerdig handel.

Det Etiske Rad anbefaler, at en nyredonation bliver fulgt af tiloud om social og psykisk stgtte til
donoren, modtageren og den involverede familie.

Det Etiske Rdads opfattelse er, at en nyredonation kan vaere en stor social og
psykisk belastning for de involverede f@r, under og efter transplantationen.

For en eventuel donation bgr man informere om de helbredsmazessige
konsekvenser donationen kan have for donoren og for modtageren. Det sker
ogsa i dag.

Det Etiske Rdads opfattelse er imidlertid, at den sociale og psykologiske stgtte
og radgivning til nyredonoren og den involverede familie undertiden kan
opleves som mangelfuld. For eksempel retter den opfglgende indsats efter
nyretransplantationen sig alene mod de helbredsmaessige forhold for
donoren og modtageren.

Det er Radets opfattelse, at de eksistentielle aspekter og sociale og
psykologiske forhold kan vaere mindst lige sa betydningsfulde som de
helbredsmaessige og derfor involvere familien i bredere forstand. Der bgr
derfor eksistere et tilbud om social og psykologisk stgtte og radgivning far,
under og efter transplantationen.

Det Etiske Rad anbefaler, at man fra sundhedsveaesenets side overvejer, hvorvidt donor - efter selv

at have meldt sig - bgr fa information fra sundhedsfagligt personale, der ikke har kontakt med
patienten.

Princippet om at adskille det sundhedspersonale, der informerer om og
indhenter samtykke til donation, fra det sundpersonale, der udfgrer
transplantationen, kendes fra donation fra dode donorer. Et argument for at
benytte sig af adskillelsesprincippet er, at det kan bidrage til at sikre, at
donationen sker pa et frivilligt grundlag. Ligeledes kan adskillelsesprincippet
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bidrage til at imgdega enhver mistanke om, at sundhedspersonalet gar den
nyresyges &rinde. Et adskillelsesprincip kan altsa bidrage til at beskytte bade
donoren og sundhedspersonalet.

4.2. Knoglemarvsdonation

Resumé af fakta

Indenfor familien er knoglemarvsdonoren ofte en sgster eller bror. Det skyldes, at der er stgrst
chance for, at sgskende har samme blodtype og vaevstype. 25 procent af alle sgskendepar har
samme blodtype og vaevstype.

Nar der er tale om mindrearige sgskende, kan de ikke give deres informerede samtykke. Derfor
treeffer foraeldre ofte beslutningen om donationen pa barnets vegne. Det er dog ogsa muligt at
bruge anonyme ikke mindrearige donorer. | Danmark sgger man at finde donorer til cirka 35
patienter om aret. Man finder donorer til cirka 60 procent. Af disse kommer 50 procent fra
udlandet fra anonyme donorer. 10 procent kommer fra Danmark, hovedsageligt fra donorer i
familien.

Efter alle andre behandlinger er sldet fejl, er en knoglemarvsdonation den sidste mulighed for at
redde livet pa en patient med for eksempel leukaemi. | flertallet af tilfeelde er transplantationen
vellykket. Men i et stgrre mindretal lykkes transplantationen ikke. Tvaertimod kan
transplantationen vise sig at veere dgdelig for patienten pa grund af de komplikationer, der kan
opsta i forleengelse af transplantationen. Ved en donation fra en sg@ster eller bror ligger risikoen
for, at patienten dgr i gennemsnit pa 25-30 procent. Ved en donation fra ubeslaegtede ligger
risikoen for, at patienten dgr pa 35 procent for bgrn (under 20 ar), og den kan vaere over 50
procent for voksne. Det vil sige, at der eksisterer en udtalt aldersafhaengighed, nar vi taler om
donation fra ubesleegtet donor.

Hvis donationen mislykkes, kan donoren for eksempel fa skyldfglelse over patientens dgd - og
maske kan barnet finde pa at anklage foraeldrene for at have presset vedkommende til at donere.
Omvendt kan det hele ogsa i sidste ende slutte godt. Patienten bliver helbredt, og donor og
modtager og hele familien far for eksempel som en sideeffekt af transplantationen et taettere
forhold til hinanden. Uanset udfaldet vil de sociale og psykiske belastninger af donor, patient og
familie formentlig veere store.

Resumé af Radets etiske overvejelser:

De forskellige etiske principper kan vaere i modstrid med hinanden. Fremfor at finde endegyldige
Igsninger pa den tragiske situation en knoglemarvsdonation er udtryk for, ma man derfor ofte
forsgge at finde frem til baeredygtige kompromiser mellem modsatrettede hensyn.

1. Mellem respekt for personens selvbestemmelse og omsorg for den syge: Hvordan sikrer vi,
at vi pa den ene side sa vidt muligt respekterer donorens afggrelse, og pa den anden side,
at den leukaemiramte far adgang til den bedst mulige knoglemarvsdonor, som for
eksempel kan vaere et mindrearigt barn inden for familien.

Pa den ene side er de fleste enige om, at man bgr respektere personens selvbestemmelse,
hvis der er tale om en person, der er kompetent til at bestemme selv. Pa den anden side er
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det ofte sadan, at den optimale donor, det vil sige den donor, som giver den syge person
de bedste muligheder for at overleve, er et mindrearigt barn. | disse tilfaelde giver foraeldre
som oftest samtykke pa det mindrearige barns vegne. Men hvornar bgr barnets egen
indstilling vaere afggrende for, om vedkommende (ikke) skal vaere donor?

Mellem beskyttelse af donoren mod tvang eller pres og omsorgen for den leukeemiramte:
Hvordan sikrer vi pa den ene side, at donoren -for eksempel et mindrearigt barn - ikke
bliver udsat for tvang eller pres, og pa den anden side, at den leukeemiramte patient far
adgang til den bedste mulige knoglemarvsdonor.

Det almindelige krav er, at en donation skal hvile pa donorens frie og informerede
samtykke, hvilket altsa skal beskytte den mulige donor mod tvang eller pres. En undtagelse
fra kravet om det frie og informerede samtykke i dansk lovgivning har man, nar det geelder
mindrearige bgrn som knoglemarvsdonorer for en foraelder eller bror eller sgster. Ifglge
lovgivningen er det forzaeldrenes beslutning, om deres mindredrige barn skal vaere donor
for dem. Danmark har derfor ogsa taget forbehold for Europaradets konvention om
biomedicin og menneskerettigheder, der ikke tillader donation af knoglemarv fra
mindrearige bgrn til en foraelder eller en bror eller sgster. Men skal foreeldre vaere
enebestemmende, eller kan man ogsa kraeve, at en samfundsmaessig instans er
medbestemmende, nar et mindrearigt barn kommer pa tale som donor for en sgskende
eller en forzelder?

Mellem respekt for donorens vaerdighed og hensynet til den syge med behov for en
knoglemarvsdonor: Hvordan sikrer vi donorens vaerdighed, nar vi samtidig star i en
situation, hvor et mindrearigt barn, som ikke selv har evnen til at give sit informerede
samtykke, er den eneste eller den bedst mulige donor for modtageren.

Den mindrearige donor kan redde for eksempel en sg@sters liv. Men den mindrearige donor
kan omvendt ogsa komme ud for, at donationen pa grund af den sakaldte graft-versus-host
reaktion fremskynder sgsterens dgd. Donationen af knoglemarv er ikke med sikkerhed
livreddende. Det mindrearige barn kan komme ud for at opleve sig som »livredder, eller
som skyld i en neertstaendes dgd. Man kan laegge vaegt pa, at det mindrearige barn -
uanset udfaldet af donationen - fgr eller senere vil opleve det som kraenkende og uveerdigt,
at familien, eller en samfundsmaessig instans har forhindret vedkommende i at udnytte
chancen for at hjelpe et familiemedlem. Omvendt kan man laegge vaegt pa, at det
mindreadrige barn risikerer at fa skyldfglelse over, at det syge familiemedlems dgd blev
fremskyndet og derfor fgler sig kraenket over at veere blevet brugt som donor.
Undersggelser af disse forhold eksisterer ikke i Danmark, og internationalt er det heller
ikke belyst.

Mellem lzegens pligt til at hjeelpe den leukaemiramte og respekten for donorens vaerdighed:
Hvordan sikrer vi, at laegen kan hjalpe den leukaemiramte sa godt som muligt samtidig
med, at vi sa vidt muligt tager hgjde for risikoen for at kraenke donorens - specielt
mindrearige donorers - vaerdighed.
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Pa den ene side har laegerne en pligt til at finde den bedst egnede donor. Det er ofte en
familiedonor, og mindrearige bgrn spiller ofte rollen som donorer. P4 den anden side peger
problemerne med at opna mindrearige bgrns frie og informerede samtykke p3, at
sundhedsvaesenet bgr sgge lige sa egnede donorer udenfor familien. Det er imidlertid langt
fra altid muligt. Det vil sige, at chancen for at overleve med en donation fra en fremmede
donor som oftest er darligere end fra en familiedonor. Spgrgsmalet er altsa, hvor mange
ressourcer man skal investere i at finde en fremmed donor med det formal at beskytte
mindrearige bgrn mod at blive knoglemarvsdonorer?

Radets anbefalinger

Det Etiske Rad anbefaler, at man fra sundhedsvaesenets side tager skridt til at udbygge registret
for knoglemarvsdonorer, da man herved kan gge sandsynligheden for at finde egnede donorer
uden for familien - lige savel som man kan bidrage til at hjaelpe patienter i udlandet. Det Etiske
Rad anbefaler, at mindrearige bgrn ikke indgar i registret.

Det Etiske Rad har med denne anbefaling forudsat, at den ubeslzaegtede
donor udgegr en lige sa god medicinsk mulighed for modtageren som en
donor inden for familien. Det vil ikke altid vaere tilfaeldet. For eksempel vil en
donation fra en ubeslzegtet til en voksen patient ofte give patienten en
darligere mulighed for at overleve, end en donation fra en beslagtet donor
vil.

Det Etiske Rad anbefaler, at alle medlemmer af familien skal have mulighed for at vaere
knoglemarvsdonorer for hinanden. Uanset om det for eksempel er mellem sgskende, fra forzeldre

til bgrn eller fra bgrn til foraeldre. Et szerligt spgrgsmal er imidlertid om mindrearige bgrn skal have
mulighed for at donere.

Dette medfgrer, at Det Etiske Rad ikke anbefaler et forbud mod knoglemarvsdonation fra
mindrearige bgrn til for eksempel en sgster, en bror eller en foraelder, da en sadan donation kan
udggre den eneste mulighed for en livreddende behandling. Et forbud ville for eksempel betyde,
at det mindrearige barn mistede muligheden for at redde sin fars eller mors liv. Samtidig skal det
understreges, at den helbredsmaessige risiko for barnet ved indgrebet er staerkt begraenset (Jf.
side 10 og 44).

Fra dansk side har man taget forbehold for sa vidt angar art. 20, stk. 2, nr. 2 i
Europaradets konvention om menneskerettigheder og biomedicin (jf. bilag
1). Ifglge art. 20, stk. 2, nr. 2 kan der i szerlige tilfaelde gives tilladelse til at

overfgre regenererbart vaev, for eksempel knoglemarv, mellem mindrearige
spskende. Derimod vil det ikke veere muligt at overfgre regenererbart vaev
fra et mindrearigt barn til en af foraeldrene. Indfgrelsen af en sadan praksis

vil ikke vaere i overensstemmelse med praksis i Danmark.

Det Etiske Rad anbefaler, at det som udgangspunkt er foraeeldremyndighedens indehaver, som har
kompetence til at give samtykke til knoglemarvsdonation, nar barnet er under 15 ar. Det er

43



imidlertid vaesentligt at sikre, at et mindrearigt barns egen holdning bliver en stadigt mere
afggrende faktor, jo ldre og mere moden vedkommende er.

Denne anbefaling sker ud fra en samlet vurdering af hensynet til at beskytte
det mindrearige barn mod at treeffe beslutninger, hvis reekkevidde mange
mindrearige bgrn ikke har modenhed til at forsta samtidig med, at man tager
hensyn til det mindrearige barns egen holdning jo ldre og mere moden
vedkommende er.

Anbefalingen er i overensstemmelse med Europaradets konvention om
menneskerettigheder og biomedicin, hvor der star, at den mindreariges
synspunkt skal betragtes som en stadig mere afggrende faktor, jo sldre og
mere moden vedkommende er. Ligeledes er anbefalingen i
overensstemmelse med FN's Konvention om Barnets Rettigheder, artikel 12,
hvor der star, at barnets synspunkter skal tillaegges passende veegt i
overensstemmelse med dets alder og modenhed.

Det Etiske Rad anbefaler, at et barn mellem 15 og 18 ar selv bgr bestemme, om vedkommende
@nsker at vaere donor.

Denne anbefaling er pa linje med princippet i Lov om patienters retsstilling,
hvor man skal vaere fyldt 15 ar for selv at give informeret samtykke til
behandling.
Det Etiske Rad anbefaler, at der i tilfaelde af en grundlaeggende uenighed mellem foreeldre og

barn skal vaere en mulighed for, at det modne barn, laege og/eller foraeldre kan henvende sig og fa
radgivning og bgrnesagkyndig vejledning. Dette tilbud b@r ogsa omfatte bgrn mellem 15 og 18 ar.

Det Etiske Rad anbefaler, at en knoglemarvsdonation bliver fulgt af tiloud om social og
psykologisk stgtte til donoren, modtageren og den involverede familie.

Donation af knoglemarv er en stor social og psykisk belastning for de
involverede, fgr, under og efter transplantationen. Fgr en eventuel donation
bor man informere den eller de mulige donor(er) med hensyn til, hvilke
konsekvenser en donation kan have for dem selv og modtageren. Det sker
ogsa i dag.

Det Etiske Rdds opfattelse er imidlertid, at szerligt den opfglgende indsats pa
en knoglemarvstransplantation kan vaere mangelfuld, da den hovedsageligt
knytter sig til modtagerens fysiske helbredstilstand, og ikke til de
folelsesmaessige forhold, der ogsa kan have stor betydning for de
involverede. Under og efter donationen bgr man ggre en stgrre indsats for at
stgtte familien.
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5.0. Bilagsmateriale

Bilag 1. Lovgivning og konventioner

Uddrag fra Europarddets konvention om menneskerettigheder og biomedicin

Kapitel Il

Samtykke

Artikel 5 - Generel regel

Ingen intervention ma foretages pa sundhedsomradet uden den bergrte persons frie og
informerede samtykke. Denne person skal forud for enhver intervention have modtaget relevan-te
oplysninger med hensyn til formalet og arten af interventionen samt med hensyn til de deraf
felgende konsekvenser og risici. Den pageeldende person kan til enhver tid frit traekke sit samtykke

tilbage.

Artikel 6 - Beskyttelse af personer, der mangler evne til at give samtykke

1.

| overensstemmelse med artikel 17 og 20 nedenfor ma en intervention kun foretages pa en
person, der mangler evnen til at give samtykke, hvis det er direkte til fordel for denne
person.

| tilfelde, hvor en mindrearig ifglge loven ikke kan give samtykke til en intervention, kan
interventionen kun foretages med bemyndigelse fra en repraesentant for denne person
eller en myndighed eller person eller organ foreskrevet ved lov. Den mindreariges
synspunkt skal betragtes som en stadig mere afggrende faktor, jo sldre og mere moden
vedkommende er.

| tilfaelde, hvor en voksen person pa grund af sindslidelse, sygdom eller af tilsvarende
grunde ifplge loven ikke kan give samtykke til en intervention, kan interventionen kun
foretages med bemyndigelse fra en repraesentant for denne person eller en myndighed
eller person eller organ foreskrevet ved lov. Den pageeldende person skal sa vidt muligt
involveres i samtykkeproceduren.

Den repraesentant, myndighed, person eller det organ, der er naevnt i stk. 2 og 3 ovenfor
skal pa samme betingelser modtage de oplysninger, der henvises til i artikel 5.

Den bemyndigelse, der henvises til i stk. 2 og 3 ovenfor, kan til enhver tid tilbagekaldes,
hvis det er i den pagaeldende persons bedste interesse.

Kapitel VI Fjernelse af organer og vaev fra levende donorer med henblik pa transplantation.

Artikel 19 - Generel bestemmelse

1.

Fjernelse af organer og vaev fra levende donorer med henblik pa transplantation ma alene
finde sted med henblik pa behandlingsmaessige fordele for modtageren, og hvis der ikke
findes noget passende organ eller vaev fra en afdgd person, og der ikke findes nogen anden
behandlingsmaessig metode af tilsvarende effektivitet.

Det ngdvendige samtykke i overensstemmelse med artikel 5 skal veere udtrykkeligt afgivet
enten skriftligt eller for en officiel instans.
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Artikel 20 - Beskyttelse af personer uden evne til at give samtykke til organfjernelse

1. Der ma ikke fjernes organer eller vaev fra en person, som ikke har evnen til at samtykke i
medfgr af artikel 5.

2. Undtagelsesvis og i overensstemmelse med den beskyttelse, der er foreskrevet ved lov,
kan der gives tilladelse til fjernelse af regenererende vaev fra en person, der ikke har evnen
til at samtykke, forudsat fglgende betingelser er opfyldt:

i. derfindes ikke en egnet donor, som har evnen til at samtykke,

ii.  modtageren er bror eller sgster til donoren,

iii.  donationen skal skabe mulighed for at redde livet for modtageren,

iv. .bemyndigelse skal i overensstemmelse med stk. 2 og 3 i artikel 6 gives specifikt og
skriftligt, i overensstemmelse med loven og med den kompetente myndigheds
godkendelse,

v. den pagaldende potentielle donor ggr ikke indvendinger.

Uddrag fra dansk transplantationslovgivning
Uddrag fra lov nr. 402 af 13. juni 1990 om ligsyn, obduktion og transplantation mv.

Uddrag fra Kap. 4 Transplantation

Transplantation fra levende personer

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

Stk 2. Samtykke kan meddeles af den der er fyldt 18. ar. Safremt szerlige grunde taler derfor, kan
indgrebet dog foretages med samtykke fra en person under 18 ar, nar samtykket er tiltradt af
foreeldremyndighedens indehaver.

Stk 3. Inden samtykke meddeles, skal den pageeldende af en laege have modtaget oplysning om
indgrebets beskaffenhed og fglger samt om risikoen ved indgrebet. Leegen skal forvisse sig om, at
den pagaeldende har forstaet betydningen af de meddelte oplysninger.

Stk 4. Indgrebet ma kun finde sted, safremt de efter sin art og samtykkegiverens helbredstilstand
kan foretages uden nzerliggende fare for personen.

Uddrag fra Lov om patienters retsstilling
Uddrag fra lov nr. 428 af 1. juli 1998

Mindredrige

§ 8 En patient, der er fyldt 15 ar, kan selv give informeret samtykke til behandling.
Forzldremyndighedens indehaver skal tillige have information, jf. § 7. og inddrages i den
mindreariges stillingtagen.

Bemeerkninger til lovforslaget

3. Lovens afgraensning og anvendelsesomrade

3.1. Afgraensning

Endvidere omfatter loven ikke de tilfelde, hvor patienten er i en sadan seerlig situation, at en
saerlig retsbeskyttelse er ngdvendig, f.eks. efter loven om frihedsbergvelse og anden tvang i
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psykiatrien, loven om ligsyn, obduktion og transplantation m.v., loven om et videnskabsetisk
komitésystem og behandling af biomedicinske forskningsprojekter, hvorfor disse szerlige love ikke
overfgres til patientretsstillingsloven.

Til § 8

Organtransplantationer. Lov om ligsyn, obduktion og transplantation mv. tildeler den mindrearige
en selvstaendig rolle. Saledes kan transplantation fra en levende person under 18 ar kun finde sted
med samtykke fra savel den mindrearige som dennes foraeldremyndighedsindehaver, jf. § 13 stk.
2. Det forudszettes desuden, at der er en ganske szerlig grund til at foretage transplantationen,
hvilket skal keedes sammen med, at formalet med indgrebet ikke umiddelbart er at gavne barnet
eller den unge selv. Szerlig grund kan f.eks. taenkes at foreligge, nar det drejer sig om en sgster
eller bror.

Uddrag fra Lov om foraldremyndighed
Uddrag fra lov nr. 387 af 14. juni 1995

Ifglge Lov om foraeldremyndighed og samvaer giver foraeldremyndighed ret til at traeffe afggrelser
om barnets personlige forhold. Dog giver loven et barn, som er fyldt 12 ar mulighed for at blive
hort i relation til en afggrelse om foraeldremyndighed og/eller samveer:

»Er et barn fyldt 12 ar, skal der, fgr der treeffes afggrelse i en sag om foraeldremyndighed eller
samveer, finde en samtale sted med barnet herom. Samtalen kan dog undlades, hvis det ma
antages at veere til skade for barnet eller uden nogen betydning for sagen.« (Lov om
foraeldremyndighed og samvaer, kap. 6 Sagsbehandling, § 29)

Uddrag fra Lov om social service
Uddrag fra lovbekendtggrelse nr. 581 af 6. august 1998 om social service

| Lov om social service, »anbringelse uden for hjemmet uden samtykke«, §42 stk. 3 star fglgende:
»Safremt en ung, der er fyldt 15 ar, erklaerer sig enig i anbringelsen, kan bgrn og unge-udvalget
uanset betingelserne i stk. 1 treeffe afggrelse om at anbringe den unge uden for hjemmet, jf. § 40
stk. 2, nr. 11, nar anbringelsen anses for at vaere af vaesentlig betydning af hensyn til den unges
szerlige behov, og problemerne ikke kan Igses under den unges fortsatte ophold i hjemmet.«

Uddrag fra FN's Konvention om Barnets Rettigheder

Artikel 12, stk. 1: »Deltagerstaterne skal sikre et barn, der er i stand til at udforme sine egne
synspunkter, retten til frit at udtrykke disse synspunkter i alle forhold, der vedrgrer barnet;
barnets synspunkter skal tillaegges passende vaegt i overensstemmelse med dets alder og
modenhed.«

Uddrag fra lov om det videnskabsetiske komitésystem Ifglge lov om det videnskabsetiske komité
system (L6g nr. 221 af 4. marts 1997) § 8, stk. 1 nr. 3 kan der kun gives tilladelse til forsgg pa
personer, der ikke selv kan give samtykke, hvis der er givet information og indhentet samtykke fra
naermeste pargrende eller en vaerge.

Uddrag fra svensk, norsk og finsk lovgivning

Ifglge norsk lovgivning kan samtykke gives af den, som er fyldt 18 ar. Nar szerlige grunde taler for
det, kan ogsa personer under 18 ar give samtykke med tilslutning fra sin vaerge og den, som har
foraeldreansvaret og omsorgen for den mindrearige (Lov om transplantasjon, sykehusobduksjon
og avgivelse af lik m.m., 9. feb. nr. 6 1973).
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Ifglge svensk lovgivning ma der kun tages biologisk materiale til transplantationsformal fra en
mindrearig eller mentalt handicappet person, der ikke har evnen til at give samtykke, hvis giveren
er i sleegt med den tiltaenkte modtager, og det ikke er muligt at fa et medicinsk egnet materiale fra
en anden (Lag om transplantation m.m. 8 juni 1995. SFS 1995:831).

Ifglge finsk lovgivning ma der fra personer under 18 ar kun udtages regenerativt biologisk
materiale under forudsaetning af, at samtykke er givet af indehaveren af foreeldremyndigheden og
under forudsaetning af, at den finske Sundhedsstyrelse har accepteret donationen. Donorens
mening om indgrebet skal, sa vidt som donorens alder og modenhed ggr det muligt, indhentes, og
hvis donoren protesterer mod indgrebet, ma det ikke udfgres. En ekspert i bgrnespsykologi eller
en bgrnelaege skal udfaerdige en rapport, der vedlaegges den ansggning om tilladelse til donation,
der tilgar den finske Sundhedsstyrelse. (No. 355, Act on the removal of human organs for medical
use. Issued in Helsinki on April 26th 1985)

Bilag 2

Transplantationer og ventelister i Danmark og i Norge

Antal og fordeling af levende donorer i Danmark fra 1991 til 1998

Ar Foraeldre | Sgskende .A.ndet Ikke familie |1alt
familieforhold
1991 16 20 1 o 37
1992 27 9 4 2| 44
1993 20 19 7 3 49
1994 31 25 3 2| 61
1995 26 8 5 3 42
1996 29 12 1 3 45
1997 26 19 0 1 46
1998 17 18 0 2l 37

Kilde: Dansk Nefrologisk Selskab 1997, 1998.
Antal transplantationer i Danmark efter 1. juli 1990 til og med udgangen af
1998 (hjerte, hjerte/lunge, lunge, lever og nyre)

1990{1991{1992|1993(1994(1995(1996(1997(1998| lalt
Hjerte 8 27| 22| 25 321 30 33 32| 27| 211
Hjerte/lunge
(f@rst startet i - - 5 4 3 3 1 1 1 17
1992)
Lunge
(forst startet i - - 9 15 19 18 28 22| 36 111
1992)
Lever 6f 221 30 50 61 36 41 39 33 285
Nyre 150 167 199 204 196/ 156/ 178 161 146| 1411

Kilde: Sundhedsstyrelsens 5. kontor.
Organdonorer registreret pr. 31.12.98
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Fuld tilladelse 171453
Begraenset 13844
Forbud 16802
Slettet 19
Total 202099

Kilde: Sundhedsstyrelsen 5. kontor

Nyretransplantationer i 1998

Nyretranspl. 1. kvart.|2. kvart.|3. kvart.|4. kvart.|Total 1998
35 51 31 29 146

Rigshospitalet Levende 7 4 2 3 16
Nekro 3 16 6 4 29

KAS Herlev Levende 1 4 0 2 7
Nekro 2 3 4 6 15

Odense Uni. hosp. [Levende 1 2 2 3 8
Nekro 8 9 4 5 23

Ahus Uni. hosp. Levende 2 1 3 1 7
Nekro 11 12 10 5 38

Kilde: Sundhedsstyrelsen 5. kontor.

Venteliste til nyretransplantation ved udgangen af 1998

Venteliste 1. kvart. 2. kvart. 3. kvart. 4. kvart.

Aktuel venteliste 369 372 401 422
Rigshospitalet 149 134 137 148
KAS Herlev 46 46 49 55
Odense Uni. hosp. 78 89 103 100
Arhus Uni. hosp. 96 103 112 119

Kilde: Sundhedsstyrelsen 5. kontor

Patienter i kronisk dialyse

1. kvart. | 2. kvart. | 3.kvart. | 4. kvart.

Haemodialyse 998 928 1017 1068

Peritoneal inkl. Capd. 408 397 395 400

Kilde: Sundhedsstyrelsen 5. kontor.

Aldersfordelingen blandt levende nyredonorer pa landets 4
transplantationscentre:

Amtssygehuset Herlev

1996: 10 levende donorer, middelalder ?(*), spaendvidde 26-67 ar.

1997: 11 levende donorer, middelalder ?(*), speendvidde 28-70 ar.

1998: 7 levende donorer, middelalder ?(*), speendvidde 34-54 ar.

| perioden fra 1996 til 1998 har den yngste donor veeret 26 ar og den aldste
donor har veeret 70 ar.

(*) Middelalderen er ikke oplyst, da der mangler oplysninger om nogle af
donorernes alder.

Rigshospitalet:
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| perioden 1968 til 1994 er antallet af levende donorer 99.
Gennemsnitsalderen er 43,7 ar

Den yngste donor (1 patient) har veeret 20 ar

Den zldste donor har veeret 69 ar.

Odense Universitetshospital:

1996: 9 levende donorer, middelalder 41,8 ar, spandvidde 25-53 ar.

1997: 16 levende donorer, middelalder 42,9 ar, spaendvidde 25-64 ar.

1998: 8 levende donorer, middelalder 37,8 ar, spandvidde 22-54 ar.

| perioden fra 1996 til 1998 har den yngste donor vaeret 22 ar, og den aldste
donor har veeret 64 ar.

Arhus Universitetshospital

Skejby Sygehus:

1996: 13 levende donorer, middelalder 52,6 ar, spaendvidde 28-68 ar.

1997: 8 levende donorer, middelalder 47,3 ar, spaendvidde 45-62 ar.

1998: 7 levende donorer, middelalder 52,3 ar, spandvidde 38-58 ar.

| perioden fra 1996 til 1998 har den yngste donor veeret 28 ar, og den zldste

donor har vaeret 68 ar.

Nyredonationer i Danmark - fordelingen pa levende og
dode donorer i perioden 1991 til 1997

Nyredonationer i Norge - fordelingen pa levende og
dode donorer i perioden 1991 til 1997

Bilag 3

Knoglemarvstransplantation - tabeller og kurver

Tabel 1: Antal transplantationer pr. 10 mio. indbyggere 1995
Belgien 111
Sverige 108
Holland 108
Italien 101
Frankrig 96
Storbritanien 94
Finland 94
PDstrig 89
Danmark 85
Spanien 81
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Tyskland 78
Schweiz 78
Norge 77
Kilde: Rigshospitalet, Heem. klinik Il (KMT) Niels Jacobsen
Tabel 2: Antal KMT donorer fordelt pa lande, eksempler
. % Klasse |l

Land Donorer* |Indbyggere, mio.|% donorer besternte**
Danmark 7.549 5,2 0,15 54
Norge 16.238 4,3 0,38 85
Sverige 40.311 8,8 0,46 30
Finland 15.551] 5,1 0,30 97,
Holland 24.960 15,4 0,16 97,
UK 392.587 59 0,67 62
USA 2.609.570 263 0,99 46

*: Tal fra BMDW ultimo juli 1998.

**. % af tilmeldte donorer, som er typebestemt for Klasse II.

Kilde: Notat af 18. februar 1999 udarbejdet af Dansk Selskab for Klinisk Immunologis Udvalg
vedr. Transplantation og Diagnostisk Immunologi.

Tabel 3: Antal transplantationer fordelt pa donortype 1995

Danmark Sverige og Norge

HLA-identisk spskende 22 80
Enaegget tvilling 1 2
Anden familiedonor 6 20
Ubesleegtet donor 15 60
| alt 44 162
Kilde: Rigshospitalet, Heem. klinik Il (KMT) Niels Jacobsen

Tabel 4: Antal aktive donorer

Klasse | Heraf Klasse |l Afventer

bestemt bestemt typebestemmelse
Skejby 6.050 4,550 800
Rigshospitalet 900 30 1.000
Odense 250 10 2.500
Aalborg 300 35 450
| alt 7.500 4,625 4.750

Kilde: Notat af 18. februar 1999 udarbejdet af Dansk Selskab for Klinisk Immunologi: Udvalg
vedr. Transplantation og Diagnostisk Immunologi.

Tabel 5: Antal transplantationer fordelt pa sygdomsstadium 1995

Danmark Sverige og Norge
Tidlig leukaemi 15 69
Avanceret leukaemi 15 70
Andre 14 23
| alt 44 162

Kilde: Rigshospitalet, Heem. klinik Il (KMT) Niels Jacobsen

Tabel 6: Antal transplantationer fordelt pa donortype 1985-1998
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Donor 1985(1986]1987[19881989[1990[1991|1992(1993|1994{1995[1996/1997|1998
HLA-
identisk 12| 18 22| 18 12| 16| 13| 22 27| 26/ 21 22| 22| 19
spskende
Enegget | 4 o of o o 1 o o o 3 d 1 o 1
tvilling
Anden sl 13 6 3 8 9 s 6 4 7 7 9 2 o
beslaegtet
Ubesleegtett O O 1 3 7| 12| 10, 15 16| 15 15 20 11 24
| alt 18 31| 29 24 27| 38 28 43( 47| 51| 43 52| 35 44
Kilde: Rigshospitalet, Heem. klinik Il (KMT) Niels Jacobsen
Tabel 7:
199211993({1994|1995(1996|1997|1998
Nyhenviste, accepterede 400 43| 53] 55 41 52 45
Pa venteliste ved arets udgang 22 11 9 16 3 14 10
Kilde: Rigshospitalet, Heem. klinik Il (KMT) Niels Jacobsen.

Bilag 4

Bilag vedrgrende knoglemarvstransplantation af overlaege, dr. med. Niels
Jacobsen, Rigshospitalet

Vedrgrende allogen knoglemarvstransplantation.
Vi har opgjort "transplantationsrelateret mortalitet" efter allogen knoglemarvstransplantation for
perioden fra 1. januar 1990 til nu.

Ved transplantationsrelateret mortalitet forstas risikoen (sandsynligheden) for at dg efter
transplantationen, uden at der efter transplantationen har veeret tegn pa tilbagefald af den
oprindelige sygdom. Sandsynligheden beregnes ved hjzlp af en Kaplan-Meier analyse, og udsiger
egentligt hvor mange, der ville dg af en komplikation til transplantationen, hvis der overhovedet
ikke forekom tilbagefald. Der er saledes tale om et hypotetisk antal, der er stgrre end det reelle
antal, fordi nogle patienter far tilbagefald af sygdommen, fgr de (evt.) nar at dg af komplikationen.

Sandsynlighedskurverne viser i starten en stejl stigning og flader derefter ud. Kurven er naesten
vandret efter 3 ar som udtryk for, at de fleste komplikationsd@dsfald indtreeder tidligt efter
transplantationen.

Sandsynligheden for dgd som fglge af komplikation inden for 3 ar er fglgende:

Patientalder HLA-identisk Ubeslaegtet
spskendedonor donor
20 ar 28% 34%
> 20 ar 29% 63%
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Tabellen viser, at komplikationsdgdsfald i vidtgaende grad er uafthaengig af alderen, nar donor er
en HLA-identisk sgskende, mens alderen far en meget betydelig negativ indflydelse pa
overlevelsen, nar donor er ubeslagtet.

Disse tal modificeres af fglgende forhold:

Donorens celler reagerer imod patienten og fremkalder graft-versus-host reaktion (GvH). Ved GvH
kommer der en betaendelsesreaktion af hud, tarm og slimhinder. GvH er kraftigere, nar donor er
ubeslaegtet, fordi der i safald naesten altid er forskelle i veevstyperne mellem donor og patient. Nar
donorcellerne angriber patientens normale vaev, angriber de ogsa de leukamiceller, der har
overlevet den stralebehandling og kemoterapi, som er givet umiddelbart fgr transplantationen.
Denne reaktion betegnes som graft-versus-leukaemi reaktion (GvL), og medfgrer en reduktion af
risikoen for tilbagefald af den oprindelige leukaemi.

Patienter med ubeslaegtet donor har derfor ofte en nedsat risiko for tilbagefald af leukaemien
(relaps). Sammenholdt med tallene i tabellen medfgrer dette, at patienter < 20 ar har en bedre
samlet overlevelseschance, hvis de transplanteres med en ubeslagtet donor. For patienter > 20 ar
vil effekten fortsat g@re sig gaeldende, men forlgbet vil alligevel vaere helt praeget af den meget
hgje transplantationsrelaterede mortalitet.

De voksne patienter er derfor darligt stillede, hvis de helt afskaeres fra muligheden for
transplantation med HLA-identisk sgskendedonor.

Som bekendt har kun ca. 30 patienter af de patienter, hvor knoglemarvstransplantation er
indiceret, en HLA-identisk sgskende.

For en ordens skyld skal jeg tilfgje, at indikationen for transplantation er skaerpet, hvis donor er
ubeslaegtet, specielt nar patienten er > 20 ar. | denne situation kommer transplantation kun pa
tale, hvis patienten har en dgdelig sygdom, og der ikke er andre behandlingsmuligheder.

Med venlig hilsen

Niels Jacobsen
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