19  Vissa fragestallningar rérande
levande organdonatorer

19.1 Inledning
19.1.1 Bakgrund och uppdrag

Merparten av de personer som stdr uppsatta pd vintelistan for ett
nytt organ behéver en ny njure. Den 31 december 2013 vintade
626 av totalt 748 personer pd en ny njure och vintetiden for en
njursjuk ir oftast mellan tvd till fyra &r. Vintetiden varierar bland
annat beroende pi blodgrupp. Aven om transplantation av organ
frimst sker med organ frn avlidna donatorer, donerar omkring
150 levande givare varje ir sin ena njure. Aven om det sker mer
sillan kan man som levande givare dven donera del av sin lever.

Sammantaget mojliggdér de levande givarna ett forlingt liv och
en bittre livskvalitet f6r ménga svirt sjuka minniskor. Trans-
plantationen kan ske planerat vilket i idealfallet innebir att dialys
helt kan undvikas. Givare och mottagare kan utredas och for-
beredas optimalt. Njurar frin levande givare har i snitt en ndgot
bittre funktionsnivd och fungerar lingre in njurar frdn avlidna
givare. Varje njure som transplanteras frdn en levande givare bidrar
till att minska vintetiden iven fér Ovriga patienter eftersom
vintetiden blir kortare dven for dem. Som visats 1 kapitel 12 ir
njurtransplantationer dven en kostnadseffektiv behandlingsmetod.
Alla operationer ir forenade med vissa risker och en levande
njurdonation stiller dirmed krav pi noggrann utredning och
informerat samtycke.

Genom tilliggsdirektiv har utredningen 1 uppgift att dven se
over vissa frigor for att tydliggora regelverket kopplat till levande
givare.
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En levande organdonator har ritt att {8 alla kostnader ersatta 1
samband med donationen. D3 det ir minga aktérer inblandade och
sjilva handliggningen kan vara komplex kan detta skapa en
osikerhet for den enskilda donatorn Det ingdr dirfér 1 utred-
ningens uppdrag att kartligga och analysera handliggningen fér
ersittningen till levande donatorer. Utredaren ska limna de
forfattningsforslag som 6vervigandena ger anledning till.

Vem som kan bli levande donator regleras i transplantations-
lagen. Lagstiftningen och forarbetena preciserar att kretsen bor
begrinsas till anhdriga samt nira vinner. Det férekommer att
personer dnskar donera organ utan att donatorn kinner ndgon som
behoéver organ, s.k. anonyma levande donatorer.

En annan situation di det inte finns ndgon anknytning till
mottagaren ir vid s.k. korsvisa donationer dd man har tv§ eller fler
par dir en 1 paret vill donera och en behover transplantation.
Parterna i vart par dr sinsemellan medicinskt inkompatibla men
donatorerna ir kompatibla med mottagaren i1 det andra paret. Om
lagstiftningen omfattar situationen di att en levande donator
donerar organ till en mottagare som donatorn inte kinner har
kommit att bli en tolkningsfriga. Utredningen ska dirfor dven
kartligga och analysera konsekvenserna av nu gillande lagstiftning
om vem som kan komma i friga som levande donator. I uppdraget
ligger att limna foérfattningsférslag som méojliggor att bestim-
melsen om donatorns anknytning till den tilltinkta mottagaren kan
indras, om utredaren kommer fram till att detta bor goras.

19.1.2 Statistik levande donatorer

Varje r gors over 400 njurtransplantationer i Sverige.! Cirka
40 procent, 1 snitt 150 stycken, kommer frin levande donatorer.
Nir det giller lever frin levande donator genomfors ett fital
arligen.

! Svensk Transplantationsférening.
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Figur 19.1  Njurdonationer 2000-2013
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Figur 19.2  Leverdonatorer 2000-2013
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19.1.3 Donationsprocessen
Utredning av blivande levande organdonatorer
Njurdonation

En mojlig njurdonator méste uppfylla flera krav. Han eller hon ska
vara vid god hilsa, donationen ska vara frivillig och ske utan
ekonomisk ersittning och njuren ska medicinskt passa mottagaren.
For att ta reda pd om nigon som anmilt sitt intresse till att bli
donator uppfyller dessa krav fir han eller hon g& igenom en
utredning. Utredningen omfattar flera undersokningar diribland
analyser for vissa virus, vivnadstypning blodgruppering och ett
flertal andra blodprover. Samtliga sjukhus som genomfér opera-
tioner med organ frn levande donatorer foljer Svensk Trans-
plantationsférenings utredningsprotokoll fér potentiella levande
njurdonatorer. Kortfattat innehiller protokollet foljande.

e Utredningen ska genomféras av likare som inte ansvarar for
virden av mottagaren av organet.

e Utredningsprotokollet ir basalt och kompletteras om det fram-
kommer misstanke om sjukdom i anamnes eller vid patologiskt
utfall av undersékningar.

e Datienten fir skriftlig och muntlig information om ingreppet.
Donator informeras fortlopande om utredningsresultaten av
sjukskoterska.

e Hilsodeklaration fylls 1 av den potentiella donatorn.

e Likarbesok och sjukskoterskebesok genomférs med anamnes
och status.

e Blodtryck tas vid minst tvi tillfillen. Om tveksamhet upp-
kommer betriffande blodtryckfynd goérs en 24 timmars-
blodtrycksmitning.

e En psykosocial utredning genomférs av kurator och inkluderar
ett sjilvskattningsprotokoll. Bedémning av psykiater gors vid

behov.

e Ekonomisk wutredning och rddgivning gors gillande bla.
sjukskrivning, kvitton, reseersittning och sirskilt hogriskskydd.
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¢ Omfattande provtagning av blod och urin genomférs

e Utredning hjirta-kirl genomfors, till exempel EKG, lung-
rontgen och utredning av njurar och urinvigar med bla. UL
eller CT-angiografi.

e Sammanfattning av utredningsresultaten och bedémning angi-
ende limplighet som njurdonator gors vid andra besoket hos
njurlikare.

Utredningen tar ofta ndgra minader men kan genomféras pd ndgra
veckor om det dr nédvindigt.

Leverdonation

Utredningen fér leverdonatorer liknar den som sker fér njur-
donatorer men man gor leverréntgen med datortomografi i stillet
for undersdkning av njurarna.

Ingreppet/Operationen

Tidigare opererades njuren vanligen ut genom ett snitt i flanken dir
muskulaturen delas. I dag genomférs ingreppet oftast genom titt-
hilskirurgi. Ingreppet kan innebira en risk for donatorn dven om
allvarliga komplikationer dr mycket sillsynta. Njurtransplantation
ir inte rikssjukvard.

Vid leverdonation frin en levande givare ir mottagaren vanligen
ett barn och endast en mindre del av levern avligsnas. Det ir dven
mojligt att donera en del av levern till en vuxen mottagare. I de
fallen anvinds héger leverlob. Den operationen ir férenad med
storre risker, bide for donatorn och fér mottagaren. Uppskatt-
ningsvis drabbas mellan 30-60 procent av donatorerna av nigon
komplikation. I Sverige utgjorde 3 procent av leverdonationerna
donationer med levande givare 2014 Levertransplantation ir
rikssjukvdrd och utfors pd Karolinska Universitetssjukhuset
Huddinge samt Sahlgrenska Universitetssjukhuset 1 Goteborg.

2 Killa: Svensk Transplantationsférening.
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19.1.4 Uppfdljning av levande donatorer

Likningsforloppet tar tid och den genomsnittliga sjukskrivnings-
tiden efter njurdonation ir cirka 7 veckor men kan vara betydligt
lingre om donatorn har ett tungt kroppsarbete.

Ombhindertagandet under virdtiden efter donationen féljer
samma procedurer pd de berdrda sjukhusen. Virdtiden ir kort och
det dr mycket ovanligt med allvarliga medicinska komplikationer.
Rekommendationen ir att donatorn ska {8 livsling uppféljning foér
att sikerstilla normal njurfunktion och blodtryck. Uppféljningen
ska skotas av huslikare och ske var 5:e dr och registreras 1 ett
kvalitetsregister. Enligt en enkitstudie uppger 25 procent att de
aldrig fitt ndgra kontroller utéver de postoperativa.’

En leverdonator ir i snitt sjukskriven 8-12 veckor. Fyra veckor
efter sjukhusvistelsen kommer man till transplantationsmottagningen
pa ett likar- och koordinatorsbesok, eller tidigare vid behov, for att
kontrollera hur man mar. Blodproverna som visar leverfunktionen
foljs tills de har normaliserats. Det kan variera hur ling tid detta tar.
Nir donatorn ir medicinskt dterstilld efter det kirurgiska ingreppet
dtergdr ansvaret for uppféljningen till hepatologmottagningen som
ansvarade for utredningen. Uppféljningen kan se olika ut beroende pa
vilka behov man har men stricker sig ¢ver minst ett dr. Likare,
sjukskoterska och kurator dr delaktiga.

Det ir mycket ovanligt med allvarliga komplikationer nir organ
doneras av levande givare. Givarna dr medicinskt vilutredda och
konstaterade friska innan donation blir aktuell. Inga dédsfall har fore-
kommit i Skandinavien. Donatorer har en god hilsa efter donation.’
En studie gjord i Sverige visar att levande donatorer har bittre hilsa in
den genomsnittliga befolkningen, vilket kan bero p att man mdste
vara vid god hilsa frin bérjan fér att bli en levande donator.” For
nirvarande pdgir dock diskussioner om eventuella lingsiktiga

> Lennerling et al: Transplantation av njure frdn levande givare — en framgingssaga;
Likartidningen, nr 48, 2011.

* Lennerling et al: Spouses who donate seem to be the winners — a questionnaire study of
kidney donors long-term, OJNeph Vol.2 No.3, September 2012.

°> Lennerling et al: Transplantation av njure frin levande givare — en framgingssaga;
Likartidningen, nr 48, 2011.
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konsekvenser pa njurfunktionen hos njurdonatorer. Studier ir gjorda
men det finns viss oenighet kring tolkningen av resultaten.’

19.2  Ersattning till levande donatorer

Forslag: En paragraf fors in 1 transplantationslagen som tydlig-
gor att en levande donator ska fi ersittning av sjukvirds-
huvudmannen 1 det lin dir mottagaren av organet ir mantals-
skriven. Ersittningen ska ticka kostnader som ir en foljd av
donationen och som inte ticks av sjukforsikring eller annan
forsikring.

Socialstyrelsen fir 1 uppdrag att i samrid med Sveriges
Kommuner och Landsting och Forsikringskassan ta fram
riktlinjer for hur berikningar av ersittning ska géras.

Ett férenklat handliggningsférfarande foreslds som 1 prakti-
ken innebir att donatorn bara behéver gora en ansokan.

Landstingen foreslds inritta en central handliggnings-
funktion for ersittningsirenden vid organdonation. Denna
funktion bor samarbeta nira med Forsikringskassan.

19.2.1 Bakgrund och problemstallningar

Ersittningen till levande organdonatorer ir inte enhetlig 6ver
landet och ir svir for donatorn att férutse. Donatorn behover ofta
vara sjukskriven efter operationen och har ocksi en betydande
frinvaro redan fére ingreppet for forberedande &tgirder som
information och undersékningar.

Donation av organ ir en gdva. Ersittning som ges avser aldrig
ersittning for donationen. Den ir enbart till f6r att hilla donatorn
ekonomiskt skadeslds, dvs. ersitta for utligg (exempelvis patient-
avgifter, likemedel, resekostnader) och inkomstbortfall.

Ersittning till levande donatorer grundas f6r nirvarande p en
rekommendation frin divarande landstingsférbundet frin 1972.

®G. Mjoen et al. Long-term risks for kidney donors, 2013 International Society of
Nephrology.
7”SKL, dnr.1029/72 Ekonomiskt skydd fér njurdonatorer”.
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Landstingsférbundets instillning vid tidpunkten var att ersittning
bér utgd frén den allminna forsikringen for utgifter och inkomst-
bortfall som &samkas njurdonatorer sivil under undersok-
ningstiden som for tiden efter transplantationsingreppet. Det ir
alltid landstinget dir mottagaren av organet bor som ansvarar fér
utredningskostnad samt ersittning till donatorn.

Utredningen har intervjuat kuratorer med erfarenhet av hir
aktuella ersittningsirenden samt donatorer frin nigra av de storre
landstingen. Det har di framkommit att processen upplevs som
kringlig och att det tar for ling tid att 8 ersittning for forlorad
arbetsinkomst. Kuratorerna kan ocksi hamna i komplicerade for-
sikringsfrigor dir de upplever att de inte har kompetens och att
donatorn d& kommer 1 klim.

I de flesta fall ir beddmningen av donatorns ersittningsansprdk
okomplicerad. Men det finns ocksd kvalificerade forsikrings-
medicinska bedémningar dir kuratorerna i landstinstingen saknar
kompetens. Det ir till exempel svirt att berikna ersittning f6r egen
foretagare och studerande. Hir gors olika bedémningar 1 olika
landsting d& nationella riktlinjer saknas. Frigor som uppstdr kan
vara. Hur mycket dr en missad studietermin, med senare debut 1
arbetslivet som f6ljd, vird? Hur virderas eventuellt missade
uppdrag foér en egen foretagare? En arbetslés kan missa jobb-
erbjudanden p.g.a. sjukskrivningen, hur virderas det? Ersittning till
utlindska donatorer innebir ofta en komplicerad handliggning.
Det ir oklart hur ersittningen ska beriknas vid bestdende skada
eller arbetsoférmaga for utlindska donatorer eftersom deras social-
forsikringssystem kan skilja sig frin det svenska. Sjukhusens
kuratorer handligger i dag skadereglering och ersittningsansprik
som kompletterar statens ersittningar och gor dven forsikrings-
medicinska bedémningar. Kuratorns roll dr annars att vigleda
patienten vid kontakter med myndigheter. Ersittningssystemet ir
komplext och det ir méinga parter inblandade, sdsom For-
sikringskassan, Patientskadeforsikringen, individuella forsikrings-
l6sningar tecknade av landsting, privata férsikringar, avtals-
forsikringar och landstingens ersittningar. Det ir svirt att {3 till
rutiner pd vissa sjukhus kring ersittning di det ir en sillanhindelse
och man gér olika bedémningar 1 olika landsting.

En person som éverviger att donera en njure, eller en del av sin
lever, har en mingd saker att ta stillning till. En utredning for
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bedémning av om donation éver huvudtaget ir mojligt ska goras.
Frigor som vad det innebir att donera, vilka risker man utsitter sig
foér, hur donationsoperationen gir till, hur den som ska motta
organet mir, vad hinder om jag sjilv blir sjuk senare i livet och bara
har en njure kvar, ir exempel pd funderingar en blivande donator
kan ha. Férutom det ska den blivande donatorn tinka p4 att be om
likarintyg vid forsta besdket, samla alla kvitton for olika utligg for
att begira ersittning hos landstinget och anséka om hogriskskydd
hos forsikringskassan. Arbetsgivaren betalar sjuklon de forsta tvd
veckorna men kan efter beslut hos Forsikringskassan {3 ersittning
efter att beslut om hogriskskydd tagits. Ansékan om hogriskskydd
beviljas alltid f6r njurdonatorer. Donatorn fir di ocksi ersittning
for karensdag. Studerande och arbetslosa ska kontakta Forsikrings-
kassan direkt. For donatorer som inte dr anstillda, till exempel egen
foretagare giller inte hogriskskydd. Donatorn ska di kontakta
Forsikringskassan direkt fér sjukanmilan. Donatorn ska ocksd
sitta sig in 1 vilka forsikringar som finns och vad de ticker,
eventuellt ocksi teckna en privat férsikring, Donatorn behover
ofta gora flera anstkningar om ersittning till olika instanser vid
flera uillfillen.

Det tar dessutom ofta ldng tid f6r donatorn att fi ersittningen.
Utbetalning av ersittning till donator frin Forsikringskassan sker
ofta med en ménads f6rdréjning d3 den betalas ut 1 efterhand. Den
del som landstinget ersitter, mellanskillnad mellan faktisk 16n och
Forsikringskassans ersittning, betalas ut efter det att Forsikrings-
kassan gjort sin utbetalning for att faktisk mellanskillnad ska kunna
faststillas. For att erhilla ersittning frin landstinget méste ersitt-
ningsbesked frdn Forsikringskassan limnas tillsammans med 16ne-
besked som bekriftar l6nenivd och frinvaro frin arbete. Det
innebir att de som inte har ekonomiska reserver kan {3 svért att
klara ekonomin under sjukskrivningsperioden. Flera ansékningar
till landstinget kan behéva goras under sjukskrivningsperioden om
man inte har ekonomisk méjlighet att vinta tills perioden ir slut
for att gora en samlad ansékan.

Huvudfokus hos donatorerna ir inte att {8 sina kostnader for
donationen tickta av det allminna, utan att hjilpa en sjuk slikting,
familjemedlem eller okind person som ir behov av ett organ.
Minga glémmer dirfor att spara kvitton och att begira ersittning.
Efter operationen ir donatorn ofta foér trétt f6r att ta hand om

449



Vissa fragestéllningar rérande levande organdonatorer SOU 2015:84

ersittningsyrkandena. En enkitstudie gjord 2011 visar att cirka
16 procent av de 692 donatorerna i studien aldrig fitt nigon
ersittning.” Orsaker som nimns ir att det dr fér krdngligt och att
det tar f6r ling tid. Dagens system behover dirfor ses dver.

Det som 6nskas idr enklare hantering och snabbare utbetalning
av ersittning. For den enskilde kan den kringliga hanteringen och
den linga tid det tar att {8 ut ersittningen kan f6rsvéra situationen
fér donatorn.

Forsikringskassans ersittning

En férsikringsmedicinsk bedémning sker vid Férsikringskassan
som har den erfarenhet och kompetens som krivs fér en
professionell bedémning av ersittnings-/kompensationsfrigan.
Normalt ir donatorn sjukskriven 1 6-8 veckor. De som har tunga
arbeten har lingre sjukperiod. Levande givare av organ omfattas av
sjukdomsbegreppet. For dessa personer finns idven regler om
sirskilt hogriskskydd inom sjukforsikringen gillande sjukskrivning
under utredningstiden och i samband med donation. Den blivande
donatorn anséker hos Forsikringskassan om sirskilt hogriskskydd.
Hogriskskyddet har en giltighetstid pd ett &r och i de allra flesta fall
ticker perioden hela undersékningstiden samt donatorn sjuk-
period. Om behov finns av en lingre period in ett ir mdste
donatorn goéra en ny ansdkan. Hogriskskyddet dr personligt och
ans6kan ska goras av donatorn vilket innebir att arbetsgivaren inte
kan anséka om sirskilt hogriskskydd fér den anstillde. Fér att bli
beviljad hogriskskydd ska den som anséker ha ritt ull sjuk-
penninggrundande inkomst. Sirskilt hogriskskydd giller inte 1 de
fall donatorn har enskild firma och har fler in sju karensdagar.
Beslut om hogriskskydd innebir att den anstillde har ritt tll sjuk-
16n dven for karensdagen samt att arbetsgivaren fir ersittning for
sina sjuklénekostnader. Arbetsgivaren anstker om ersittning frin
Forsikringskassan for utbetald sjuklon.

Egen foretagare som har ett eget aktiebolag riknas som anstilld
och sjuklénen ersitts enligt 16nebortfall om de har l6nuttag. En

¥ Friman-Ekholm, Lennerling m.fl.; Transplantation av njure frin levande givare — en fram-
gingssaga; Likartidningen nr 48 2011.
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enskild foretagares sjukpenninggrundande inkomst (SIG) baseras
pa resultat 1 foretaget, Arbetsldsa ersitts enligt sin sjukpennings-
grundande inkomst (SGI). Studerande med studielin har ingen SGI
och ir inte berittigad till ersittning frin Forsikringskassan.

Hogsta SGI idr 7,5 basbelopp (ett prisbasbelopp motsvarar
44 500 kronor 2015. 7,5 prisbasbelopp motsvarar en manadslon pd
27 813 kronor) och sjukpenning uppgér till cirka 80 procent av
detta belopp.

Patientskadeforsikring

Landstingens omsesidiga forsikringsbolag ger ersittning enhgt
patientskadelagen (1996:799) fér skador som har uppkommit 1
samband med hilso- och sjukvird i Sverige. Organdonatorer
omfattas av den personkrets som kan f3 ersittning.

Landstingens omsesidiga férsikringsbolag ger ersittning for
vissa patientskador. Ersittningen ir reglerad i patientskadelagen.

Ersittning ges for personskador pd patient. Organdonator
jimstills med patient. Det ir dock inte sjilvklart att ersittning
alltid kommer att limnas 1 samband med komplikationer till
donationen. Ersittning ges bland annat under férutsittning att
skadan ”kunnat undvikas genom ett annat utférande”. Patient-
skadeforsikringen kompletterades 1999 med ett beslut i styrelsen
for Landstingens dmsesidiga forsikringsbolag om att medge ersitt-
ning ex gratia till donatorer ”dir skadan/komplikationen bedéms
som inte undvikbar men samtidigt inte nédvindig och naturlig
foljd av behandlingen”. Detta ir ett dtagande utdver vad som féljer
av patientskadelagen.

Ersittning via sirskild forsikring

Det finns en njurdonationsférsikring som vissa sjukhus tecknat for
behandlingskada och olycksfall som kan uppstd vid njurdonation.
Forsikringen har minga begrinsningar. Bland annat mdiste den
skadade forst utesluta alla mojligheter att {3 ersittning av patient-
forsikringen, LOF.

Forsikringen innehdller inte de begrinsningar som finns 1
patientskadeférsikringen. Donatorn kan iven {3 ersittning med
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engingsbelopp vid allvarlig dialyskrivande skada pd kvarvarande
njure. Forsikringen giller inte utlindska donatorer.

Privata forsikringar

Nir det giller privata liviérsikringar, sjuk- och olycksfalls-
forsikringar kan reglerna vara olika hos olika férsikringsbolag.
Man méste dirfor sjilv diskutera med sitt forsikringsbolag om vad
som giller i samband med njur- eller leverdonation.

Landstingens ersittning

Enligt praxis ersitter landstingen de av donatorns kostnader som
inte ersitts av ndgon annan. Landstingen féljer de rekom-
mendationer ddvarande landstingsférbundet tog fram 1972 om att
donatorn ska hillas ekonomiskt skadeslés. Det finns dock skill-
nader mellan landstingen 1 hur detaljerade principerna ir.
Handliggningen kan dessutom vara komplicerad och skiljer sig 4t
mellan landstingen, sirskilt om donatorn ir egen foretagare eller
utlindsk medborgare.

En kartliggning gjord 2013 av Socialstyrelsen visar att
landsting/regioner har en grundregel som innebir att landstinget
ersitter donatorn for utligg samt for férlorad arbetsinkomst upp
till full nivd, enligt principen att donatorn inte ska lida ekonomisk
skada.” T en del landsting dr detta en outtalad regel medan andra
landsting har vil dokumenterade riktlinjer for hur detta ska hanteras. I
en del landsting finns en tidsgrins pd tre ar foér utbetalning av
forlorad inkomst. Donatorn maéste styrka frinvaro frin arbete for
att ersittning ska betalas ut. Alla landsting ersitter resekostnader
och andra utligg. Hos en del landsting dr detta fortydligat med
vilka kostnader som ersitts, s& som resor, telefon, barntillsyn,
passning av djur mm. Donatorn méste styrka sina merkostnader
med kvitton. Vissa landsting har tilligget att alla kostnader provas
innan ersittning betalas ut.

Minga landsting/regioner har skrivna rutiner men de har vildigt
olika detaljeringsnivd. En del landsting har endast ett beslut frin

? Socialstyrelsen Dnr 3.2-43827/2013 Ekonomisk ersittning till levande organdonatorer.
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landstingsstyrelsen om att landstinget ska ersitta inkomstbortfall.
Nigra landsting har inga skrivna rutiner alls.

Vid de fyra sjukhus som genomfér transplantation av organ frin
levande donator, dvs. Sahlgrenska universitetssjukhuset 1 Géteborg,
Akademiska sjukhuset 1 Uppsala, Skines universitetssjukhus i
Malmé och Karolinska universitetssjukhuset 1 Stockholm, har
kuratorerna visst samarbete kring ersittningsfrigor och kan dven
ge rdd ull kollegor vid andra sjukhus som utreder en eventuell
donation.

19.2.2 Utredningens bedémning

En viktig forutsittning for organdonation ir frivillighet. Handel
med organ dr férbjudet och det dr en princip som fastslagits av bl.a.
Virldshilsoorganisationen (WHO) och Europariddet. Inget av
Europarddets medlemslinder godtar handel med organ. Den enda
form av kompensation eller ersittning som kan utgd ir dirfor
ersittning till levande donatorer fér forlorad arbetsfértjanst samt
for resor, likarundersokningar och liknande kostnader som ingrep-
pet ger upphov till. Frigan har lagreglerats i flera linder och anses 1
andra linder f6lja av allminna rittsprinciper. Det ska samtidigt vara
s& enkelt som mojligt f6r den som vill donera att f ersittning for
forlorad arbetsinkomst och utligg kopplade till donationen. Ersitt-
ningsformerna ska inte utgéra ett hinder fé6r donation. Donatorn
ska inte heller behova leva 1 en ekonomisk ovisshet eller eko-
nomiskt svdr situation under tiden fér utredningen och efter
ingreppet for att handliggningstiderna ir for ldnga. Det ter sig
rimligt att donatorn infér beslutet att donera dr fullt inforstddd
iven med den praktiska hanteringen och fitt information om
bedémningen av ersittningen f6r dessa kostnader. Ersittning ska
utgd utan drojsmal nir beslut om utredning har fattats av behandl-
ande likare. Det administrativa ska inte utgora ett hinder f6r den
som vill donera ett organ. Donatorn ska informeras om de
ekonomiska ersittningsreglerna 1 samband med att utredning
inleds. Det ir en del i det informerade samtycket att ha full kinne-
dom om samtliga konsekvenser.

Utredningen féreslir ett nationellt regelverk for att alla
donatorer ska fi samma bedémning i hela landet. Utredningen
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foreslar ocksd att landstingen samordnar sin kompetens 1 en central
funktion och att Férsikringskassan och den centrala landstings-
funktionen har en tit kontakt. Med en sddan lésning skulle
handliggning och ridgivning i ersittningsirenden effektiviseras.
Det innebir fordelar bdde for de som donerar organ och fér
berérda myndigheter och sjukvidrdshuvudmin.

For att underlitta f6r donatorn att f3 ut sin ersittning utan
lainga drojsmal foreslds ett samordnat férfarande dir donatorn gor
en ansdkan hos forsikringskassan samt limnar en fullmake till
landstinget att ta del av forsikringskassans information i drendet.
Forsikringskassan betalar ut sjukléon  och limnar relevant
information till landstinget for att man dir ska ha mojlighet att
betala ut mellanskillnad mellan sjuklén och full 16n utan dréjsmal.

Utredningen har utgdtt frdn donatorns perspektiv och funnit
ytterligare en mojlig 16sning, som dock inte omfattas av utred-
ningsdirektivet, men som utredningen bedémer ha vissa fordelar.
Det alternativa forslaget innebir i huvudsak att all ersittning till
donatorer handliggs och utbetalas av Forsikringskassan. Detta
skulle finansieras genom minskade generella statsbidrag motsvar-
ande den nivd som landstingen 1dag ersitter fér foérlorad arbets-
inkomst upp till full I6nenivd. Dirigenom skulle bara en instans
vara engagerad i ersittningsirenden av detta slag. En sddan ordning
kriver lagindring och nya rutiner hos sdvil landsting som
Forsikringskassan. Det ingdr emellertid inte 1 utredningsdirektivet
att foresld indringar 1 Forsikringskassans handliggningsrutiner,
dirfor utvecklas inte forslaget. Nedan beskrivs huvudférslaget med ett
forenklat regelverk samt det alternativa férslaget dir Forsikrings-
kassan tar hela utbetalningsansvaret fér forlorad arbetsinkomst,
dvs. sjuklén samt ersittning upp till full 16neniva.

19.2.3 Utredningens forslag
Riktlinjer for hanteringen av ersdtining till levande donatorer

En nationell och enhetlig hantering av ersittningen till levande
donatorer ir mélet. Socialstyrelsen ges i uppdrag att ta fram natio-
nella riktlinjer f6r hur bedémningar och berikningar av ersittning
ska goras. Riktlinjerna ska tas fram i1 samrdd med SKL och
Forsikringskassan. Riktlinjerna ska ange hur ersittning utdver det
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som ticks av befintliga forsikringar ska beriknas, till exempel
berikning av ersittning till enskilda foretagare, utlandsbosatta samt
ersittning till studerande och arbetslésa mm.

Donatorn bor erhdlla gratis sjukvird fér besvir kopplade till
donationsingreppet samt livslinga uppféljning av hilsotillstdndet
S& sker redan genomgdende och enligt fast praxis. Utredningen ser
dirfor inga skil att reglera frigan om uppféljning m.m.

Schablonersittning skulle underlitta hanteringen avsevirt men
ir inte aktuellt. Med schablonersittning finns nimligen en risk fér
underkompensation men ocksd 6verkompensation vilket ir
oférenligt med kravet att donation ska bygga pa frivillighet och att
det inte far finnas ekonomiska incitament for att donera.

Donatorn ska {8 ersittning upp till faktisk 16nenivd, inget tak
ska forekomma. Ingen tidsbegrinsning ska finnas for ersittning.
Alla kostnader kopplade till donationen ska ersittas si linge det
bedéms nédvindigt, iven forlorad inkomst (i dag har manga lands-
ting en tidsgrins pd tre &r for att utbetala ersittning for forlorad
arbetsinkomst). Donatorn ersitts inte foér sjukskrivning av annan
orsak dn donation. En donator bér bli kallad till efterkontroll vart
femte 4r. Initiativet till uppfoljningsbesok ska ligga hos landstinget.

Forenklat regelverk

Det méiste bli enklare fo6r donatorn att f3 ersittningen snabbare.
Som underlag f6r utbetalning av ersittningen ska ett likarintyg frin
behandlande likare bifogas. I dag ansdker donatorn om sirskilt
hogriskskydd och far i efterhand ersittning for karensdag och
arbetsgivaren fir ersittning foér de tvd forsta veckornas sjuk-
skrivning. Detta beviljas alltid. Ett férenklat regelverk skulle inne-
bira att donatorn gor en ansdkan till Forsikringskassan om
hogriskskydd och undertecknar samtidigt en fullmakt till lands-
tinget for ritten att ta del av Forsikringskassans information i
drendet. Arbetsgivaren fir med hogriskskyddet ritt att anséka om
ersittning for sjuklon under den tid hogriskskyddet giller, ett &r.
Landstinget fir mojlighet att ta del av nédvindig information av
Forsikringskassan for att kunna goéra utbetalning av mellanskillnad
mellan sjuklén och full 16n. Donatorn behéver bara gora en
ansdkan for forlorad arbetsinkomst. Donatorn behéver inte samla
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frinvarointyg och intyg frin Forsikringskassan for att gora ansok-
ningar hos landstinget for forlorad arbetsinkomst. Forsikrings-
kassan har all information som behovs fér en utbetalning och kan
forse landstinget med relevant information si landstinget kan gora
sin del av utbetalningen utan drojsmaél. Eventuellt kan landstinget
ocksd gora forskottutbetalningar med hjilp av informationen frin
Forsikringskassan. P34 si sitt behover donatorn endast gora en
ans6kan och det blir méjligt att erhilla ersittningen snabbare. For-
sikringskassan ersitter som tidigare 80 procent av den sjuk-
penningsgrundande inkomsten och landstingen stdr f6r mellan-
skillnaden upp till full I6n. Detta forslag kriver inga lagindringar
men vil en férindring av befintliga rutiner hos sdvil Forsikrings-
kassan som hos landstingen. Det kriver ocksd en samordning av
rutiner 1 hela landet. Vid mer komplicerade irenden/bedémningar
samverkar Forsikringskassan och landstingen. Landstingen hante-
rar dven fortsittningsvis ersittning for utligg. Dir foreslds inga
indrade rutiner. D4 schablonersittning inte ir aktuellt méste utligg
styrkas innan utbetalning kan ske.

— Infér utredningen informeras den blivande donatorn om de
ekonomiska ersittningsreglerna som en del 1 det informerade
samtycket. I det informerade samtycket ingdr dven att den
potentiella donatorn ska vara fullt informerad om de eko-
nomiska konsekvenserna och forekomst av eventuella forsik-
ringar. Detta ir sirskilt viktigt i komplicerade fall som till
exempel utlandsbosatta.

— Den blivande donatorn ansdéker om hogriskskydd hos
Forsikringskassan.

— Den blivande donatorn undertecknar en fullmakt till landstinget
att ta del av nddvindig information frén Forsikringskassan for
att kunna betala ut sin del av ersittningen.

— Underlag for ersittning frdn Forsikringskassan ir ett likarintyg
om att utredning ska pdbérjas.

— Arbetsgivaren stir for sjuklén de foérsta femton dagarna men
kan ansoka om ersittning enligt sdrskilt hogriskskydd. For-
sikringskassan ersitter sedan donatorn enligt reglerna for
sjukpenninggrundande inkomst. Landstingen ersitter mellan-
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skillnaden mellan vad férsikringskassan ersitter och faktisk 16n,
pad samma sitt som i dag.

— Forsikringskassan och landstingen ska samordna sig si att
donatorn inte behdver limna in flera ansékningar. Forsikrings-
kassan overlimnar nédvindig information till landstinget sd
landstinget kan berikna och fullfélja resterande utbetalning till
donatorn utan dréjsmél. Donatorn ska bara ha en kontakt fér
ersittning for 16nebortfall.

— Landstingen ansvarar for att ersitta utligg 1 efterhand mot upp-
visande av kvitto (parkeringsavgifter, likarbesok, resekostnader,
boende i samband med likarbesok, barnvakt, hundvakt m.m.). I
de nationella riktlinjerna bér framgd vad donatorn fir ersittning
for.

Landstingen samordnar sin kompetens

For patienten ir det viktigt att ha en lokal kontakt i kuratorn pd det
sjukhus ingreppet kommer att ske. Kuratorns uppgift ir att lotsa
och hjilpa donatorn 1 kontakterna med myndigheterna.

Donation med levande givare forekommer sillan pd vissa
sjukhus och mer ofta pd andra sjukhus. Med hjilp av de nationella
riktlinjerna kommer hanteringen att foérenklas. Dock vore det
limpligt om ndgot landsting med stérre antal donatorer pd ett
organiserat sitt kunde fungera som stéd till 6vriga landsting samt
vara en link ull férsikringskassan. Dirfor foreslds att landstingen
samordnar sig 1 en nationell funktion som kan vara kunskapsstéd
till hela landet samt vara en kanal till Férsikringskassan. Det skulle
innebira att landstingen fir en samlad kompetens i hantering av
ersittningsfrigor och en samlad erfarenhet. Med stéd av en
nationell stédfunktion och nationella riktlinjer kommer ersitt-
ningsirenden att bedémas likvirdigt 1 landet. Samverkan med
Forsikringskassan systematiseras och ger stéd 1 svirare bedom-
ningar dir forsikringskassan har erfarenhet och kunskap. Totalt
sett blir det en mer kompetent och resurseffektiv hantering och alla
donatorer bedéms efter samma riktlinjer och samma kompetens.
Ett enklare regelverk och ny syn pd vem som kan bli donator kan
leda ull nigot 6kat antal donatorer vilket ger en mer kostnads-
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effektiv behandling av patienterna di fler kan erbjudas donation
i stillet for dialysbehandling.

Alternativt forslag — Forsikringskassan ansvarar for hela ersittningen
for forlorad arbetsinkomst

Utredningens direktiv omfattar inte att foresld férindring 1
Forsikringskassans handliggning. Under utredningen har dock ett
forslag framkommit som innebir en speciallésning for ett litet antal
minniskor. Utredningen bedémer den mest effektiva handligg-
ningsrutinen skulle vara att ersittning for hela inkomstbortfallet
betalas frin en instans, limpligen Forsikringskassan. Det ir det
forslag som innebir minst administration och det férslag som ur
donatorns perspektiv underlittar mest. Underlag till bedémningen
finns 1 form av likarintyg, journalkopior och liknande frin hilso-
och sjukvirden.

Det utvecklade forslaget innebir att Forsikringskassan betalar
ut hela beloppet for forlorad arbetsinkomst till donatorn frin dag
ett. Detta underlittar f6r donatorn som d3 far hela ersittningen for
forlorad arbetsinkomst samlad fr8n en enda instans. Donatorn
behéver inte anséka om ersittning pd flera stillen. Forsikrings-
kassan har all nédvindig information fér utbetalning dd man i dag
redan handligger den sjukpenninggrundande utbetalningen. Ingen
ytterligare information behover tillféras Forsikringskassan. Den
sammantagna administrativa insatsen torde dirmed ocksd bli
mindre. Donatorn behver bara géra en enda ansékan for atct £3 full
ersittning och bedémningen ir ocksd att donatorn kan erhilla
ersittningen snabbare nir utbetalningen f6r férlorad arbetsinkomst
handliggs pd ett och samma stille. Landstingen ansvarar fortsitt-
ningsvis for att ersitta for utligg mot uppvisande av kvitto. (rese-
kostnader, parkering barnvakt mm)

Finansiering av denna I8sning skulle kunna ske genom en omvind
tillimpning av finansieringsprincipen. En minskning av det generella
statsbidraget till landstingen sker for att utéka Foérsikringskassan
uppdrag.

Detta forslag kan vara en mojlighet men skulle kriva ganska
omfattande férindringar i bland annat socialférsikringsbalken
(2010:110). Nya rutiner skulle ocksa behéva tas fram.
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19.3 Kretsen av levande donatorer

Forslag: Andringar inférs i 7§ transplantationslagen for att
sirskilt reglera de situationer di organdonation sker frn en
levande donator som inte har ndgon anknytning till mottagaren.
Ingrepp pd levande donatorer som inte har nigon anknytning
till mottagaren fir goras efter tillstdnd frin Socialstyrelsen.
Ansokan om tillstind fir goras av donatorn och ska tillstyrkas
av den likare som har ritt att besluta om ingreppet.

19.3.1 Bakgrund och uppdrag

Sedan transplantationslagen tridde ikraft har antalet levande
donatorer 6kat. Forra dret utgjorde antalet njurar som transplan-
terades frin en levande givare nirmare 40 procent av alla transplan-
terade njurar. Det finns dven helt andra medicinska férutsittningar
for vilka som kan bli levande donatorer och en utveckling har dir-
med skett i praxis av de grupper som kommer i friga som levande
donatorer.

Transplantationslagen anger att ett ingrepp pi en levande
minniska, som innebir att biologiskt material som inte &terbildas
tas for transplantation, fir goras endast pd en givare som ir slikt
med den tilltinkte mottagaren eller pd annat sitt stdr mottagaren
sirskilt nira. Om det finns sirskilda skil fir dock ett sidant
ingrepp goras pd en annan person in som nu sagts. I férarbetena
framfordes skil till varfér kretsen av levande donatorer borde
begrinsas s& mycket som mojligt

Nuvarande lagstiftning kan anses vara otydlig med tanke pd
uttalandena 1 forarbetena 1 de fall d det inte finns nigon anknyt-
ning mellan donatorn och mottagaren. Detta ir fallet vid anonym
levande organdonation. En annan situation idr vid s3 kallad parvis
donation dd man har tv3 eller fler par dir en i paret vill donera och
en behover transplantation. Parterna i vart par idr sinsemellan
medicinskt inkompatibla men donatorerna ir kompatibla med mot-
tagaren i det andra paret.

Utredningen har dirfér 1 uppdrag att kartligga och analysera
konsekvenserna av nu gillande lagstiftning om vem som kan
komma 1 friga som levande donator samt konsekvenserna av en
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eventuell indring av 7 § lagen om transplantation m.m. Det ingir
dven att limna nddvindiga och fullstindiga férfattningsforslag som
mojliggdr att bestimmelsen om donatorns anknytning till den
tilltinkta mottagaren kan dndras, om utredaren kommer fram till
att detta bor goras.

19.3.2 Nuvarande reglering av kretsen av levande donatorer

I 7§ lagen (1995:831) om transplantation m.m. anges att ett
ingrepp pi en levande minniska, som innebir att biologiskt
material som inte dterbildas tas for transplantation, fir goras endast
pd en givare som ir slikt med den tilltinkte mottagaren eller pd
annat sitt stir mottagaren sirskilt nira. Om det finns sirskilda skil
far dock ett sidant ingrepp goéras pd en annan person in som nu
sagts.

Bestimmelsen innebir att den levande givaren vanligtvis kinner
mottagaren genom sliktband eller genom annan nira relation. Med
givare som stdr mottagaren sirskilt nira angavs 1 férarbetena att det
i princip endast skulle anses omfatta maka/make, registrerad
partner eller sammanboende. Tanken ir att det endast dr personer
som pd grund av sin relation till mottagaren har ett mycket starke
intresse av att hjilpa denna som bér komma i friga om donation.

Om det finns sirskilda skil fir dock donation ske frin en annan
person in vad som nu sagts. I férarbetena ansdgs det i denna grupp
ingd ingifta sliktingar eller mycket nira vinner men dven andra
personer. Forutsittning f6r att andra personer skulle kunna komma
ifriga kan vara att den andra personen ir limplig givare samtidigt
som det inte finns nigon slikting som kan komma i frga."

I forarbetena framférdes skilen till varfér kretsen av levande
donatorer borde begrinsas si mycket som mojligt. Fram for alle
framholls risken f6r pdtryckningar som tilltinkta donatorer kunde
utsittas for. Ett annat skil som angavs var den 6kande risken for
kommersialisering som kan uppstd om inte slikt- och vinskaps-
band var den huvudsakliga drivkraften bakom donationen.

Det forekommer emellertid att personer onskar donera organ
utan att donatorn kinner ndgon som behéver organ. I praxis har

12 Prop. 1994/95:148 Transplantationer och obduktioner m.m. s. 80 f.
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kretsen kommit att utdkas av personer som kan bli aktuella som
donatorer. Huruvida en levande donator kan donera organ till en
mottagare som donatorn inte kinner, har kommit att bli en
tolkningsfrdga av lagtexten och uttalandena i férarbetena. I Sverige
genomférs anonyma levande organdonationer sedan 2004. Det
pigdr ett arbete inom Svensk Transplantationsférening for att
genomfora parvisa (korsvisa) donationer.

Levande anonym organdonation

Levande anonym organdonation (internationella termer ir non-
directed, altruistic, unspecified eller anonymous donation)innebir
att man pd eget initiativ vill donera ett organ (i praktiken vanligen
en njure) till en helt okind mottagare. I USA ledde en nationell
konferens 2001 till att flera transplantationscentra i landet bérjade
tillimpa detta."" Inom EU varierar det i vilken min detta gors.
Inom ramen f6r EU-projektet, EULOD, gjordes en kartliggning
av praxis 1 olika medlemslinder. Av de nordiska linderna ir det
enligt uppgift endast Sverige och Island som genomfér anonyma
levande njurdonationer.

I Sverige genomférs levande anonym donation sedan 2004 efter
ett konsensusmote i Svensk Transplantationsforening. I vdras hade
cirka 20 sidana donationer dgt rum.

Utredning av en anonym levande organdonator

Levande anonym donation sker aldrig pd initiativ frin hilso- och
sjukvirden utan detta kommer frin den potentiella donatorn.
Oftast gir det till s§ att en person kontaktar ett transplantations-
centra direkt med en 6nskan om att donera. Rekommendationen
frdn Svensk Transplantationsférening foér utredningen dr att f6lja
riktlinjerna framtagna vid en konferens i USA frdn 2002." Dessa
stiller bl.a. krav pa férdjupad psykosocial utvirdering.

"' Sharif, Adnan. Unspecified Kidney Donation — A Review of Principles, Practise and
Potential.

2 Adams PL, Cohen DJ, Danovitch GM et al. The non-directed live-kidney donor: ethical
considerations and prectice guidelines: a National Conference Report. Transplantation
2002:74:1600.
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Det skiljer sig nigot i de olika regionerna exakt hur utvirde-
ringarna gdr till. Hir foljer en beskrivning av hur processen ser ut
vid Sahlgrenska universitetssjukhuset.”

En transplantationskoordinator genomfor i ett forsta steg en
telefonintervju med personen som tagit kontakt. Under intervjun
far personen information om hur utvirderingsprocessen gir till och
de medicinska risker som finns férknippade med en njurdonation.
Skilen il varfér personen vill donera diskuteras ocksd alltid. Man
fir dven information om att donationen kommer att ske helt
anonymt for att skydda bdde donatorn och mottagaren. Finns det
inget som redan hir talar mot donation skickar transplanta-
tionscentrat hem skriftlig information. Om personen, efter att ha
satt sig in 1 informationen, dter kontaktar transplantationscentrat
bokas ett méte for utvirdering pd transplantationscentrat (att
jimfoéra med nirstdende dir normalt utvirderingen gérs pa en lokal
njurmedicinsk mottagning). Vid detta férsta mote triffar den
potentiella donatorn ett multidisciplinirt team bestiende av en
transplantationskoordinator, en njurmedicinare, kurator och oftast
en psykiater som samtliga har erfarenhet av levande njurdonatorer.
En forsta medicinsk utvirdering gérs och skilen till att vilja donera
en njure anonymt diskuteras for att identifiera eventuella tecken pd
mental instabilitet. Ett gemensamt beslut fattas sedan av teamet om
personen kan anses limplig som anonym levande donator eller inte.
Skulle personens erbjudande avslds skickar transplantationscentrat
ett tackbrev i samband med detta. Antas erbjudandet fortsitter den
medicinska utvirderingen pd personens lokala sjukhus enligt
samma rutiner som f6r nirstdende levande donatorer. Trans-
plantationscentrat dr fortsatt ansvarig for att utvirdera de
medicinska proverna. Nir medicinska utredningen ir firdig och det
inte finns nigra medicinska skil till att donation inte kan ske bokas
ett andra méte. Vid detta mote gors ytterligare undersékningar och
den potentiella donatorn fir triffa en transplantationskirurg, en
njurmedicinare och en kurator och/eller transplantationskoor-
dinator fér mer information. I samband med detta f&r den poten-
tiella donatorn underteckna ett dokument i vilket man limnar sitt
informerade samtycke till att donera. Efter det att utvirderingen

U Lennerling A, Fehrman-Ekholm I, Nordén G. Nondirected living kidney donation:
expericences in a Swedish Transplant Centre.
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har avlutats tas fallet upp vid ett styrméte vid transplantations-
centrat dir alla potentiella levande njurdonationer diskuteras och
utvirderas. Om den anonyma donatorn godkinds fir sedan
personen tre minaders betinketid. Om personen efter dessa tre
mdnader tar kontakt for att genomféra donationen bokas 1 sd fall
en tid for uttagsoperation.

I Sverige har det hittills genomférts nidrmare 20 anonyma
levande donationer. Mottagare och donator kinner inte varandra
fore donation och transplantation och fortsitter att vara okinda for
varandra efterdt. Ett av skilen for att begrinsa kretsen i den
nuvarande lagstiftningen var att minimera risken fér patryckningar
eller finansiella patryckningar. Det ska hir noteras att risken for
patryckningar eller finansiella incitament fér att donera inte finns
alls for levande anonyma donatorer dir det inte finns ndgon som
helst anknytning till den som sedan blir mottagare av organet.

Korsvisa donationer m.m.

Ett exempel pd en annan situation dd det inte finns ett sliktskap
eller anknytning till mottagaren sedan innan ir s.k. korsvisa
donationer (eller parvisa donationer).

Korsvis donation kan bli aktuellt i den situationen att en donator
och en mottagare inte ir medicinskt kompatibla, till exempel pd
grund inkompatibla blodgrupper eller olimplig vivnadstyp hos
donatorn. Det kan d3 finnas méjlighet att matcha det inkompatibla
paret med ett annat patient-donatorpar dir blodgrupperna eller
vivnadstyperna passar det forsta paret och vice versa. Vissa linder,
exempelvis USA och Storbritannien, har upprittat system for att
matcha och genomféra korsvisa donationer.

Ett annat exempel pd donation frin en levande givare dir det
inte finns en anknytning till mottagaren ir s.k. donationskedjor."

* En givare donerar ett organ till en okind mottagare i det fall givarens partner eller slikting
ir inkompatibel fér donation. Villkoret ir att mottagarens partner eller slikting 1 sin tur
donerar ett organ vidare si att en dominoeffekt uppstdr. Den f6rsta donatorn kan ha varit en
partner eller sliktning till en person pa vintelista, och syftet med att starta en donationskedja
dr alltsd att en av donatorerna i kedjan visar sig kompatibel med férsta givarens partner. (Ex

Nederlinderna, USA)
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19.3.3 Utredningens bedémning och forslag

Nu anges 1 lag att donation frdn levande givare endast fir ske frin
en person som ir slikt med mottagaren eller pd annat sitt stir
mottagaren sirskilt nira. Om det finns sirskilda skil fir dock ett
sidant ingrepp géras pd en annan person in som nu sagts.

I praktiken idr det dirmed framfor allt nira anhoriga eller vinner
som kommer i friga som levande donatorer. Utredningen anser att
det dven fortsittningsvis bor vara denna grupp som i forsta hand
kommer 1 friga for levande donation. Det rér sig i dessa fall om
personer som pd grund av sin relation till mottagaren har ett
mycket starkt intresse av att donera for att hjilpa denna.

Dagens lagstiftning innebir att dven andra personer kan komma
ifrdga om det finns sirskilda skil. I férarbetena till transplanta-
tionslagen angavs att ett sirskilt skidl kunde vara att den andra
personen dr limplig givare samtidigt som det inte finns nigon
slikting som kan komma i frga. Skrivningen i nuvarande lag-
stiftning dppnar dirmed upp fér donation dven frdn andra in nira
sliktningar eller nirstiende dven om lagstiftaren avsdg att begrinsa
kretsen av levande donatorer.

Utredningen anser inte att levande organdonation ska frimjas
framfér donation frin avlidna, men det utgér en viktig del av trans-
plantationsverksamheten och lagstiftningen ska mojliggéra donation
frin levande givare. Utredningen anser dirfér att nuvarande lag-
stiftning bor dndras s3 att det tydligare framgir att dven personer
som inte har nigon anknytning till mottagaren, under vissa
forutsittningar, kan komma ifrdga som donatorer. Skilen fér detta
ir att det har skett en betydande utveckling av transplantations-
verksamheten sedan transplantationslagen kom 1996. Antalet
levande donatorer har 6kat sedan transplantationslagen och utgor
runt 40 procent av de donationer av njurar som gors. Riskerna med
att donera har minskat samtidigt som resultaten av trans-
plantationer har férbittrats. Det finns dven helt andra medicinska
forutsittningar f6r vilka som kan bli levande donatorer. Genom de
immunhimmande likemedel som finns 1 dag ir ett genetiskt slikt-
skap inte en forutsittning for att kunna transplantera organ med
lyckat resultat.
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Anonyma levande organdonationer

Sedan bérjan av 2000-talet finns det i flera linder mojlighet att
frivilligt donera sina organ helt anonymt dven om det inte finns
nigon som helst anknytning till mottagaren. I Sverige har ett 20-tal
sddana donationer dgt rum. Vid anonyma levande donationer finns
ingen anknytning till mottagaren alls och det finns dirmed ingen
risk for vare sig ekonomiska eller kinslomissiga patryckningar pd
donatorn. Just risken till ptryckningar var det huvudsakliga skilen
till att férarbetena till den nu gillande lagstiftningen Att donera en
njure innebir dock ett inte obetydligt ingrepp och konvalescens-
period fér donatorn. Aven om de uppféljningar som gjorts av
levande njurdonatorer visar att riskerna férknippade med donation
ir smd finns de och miste tas med i ett stillningstagande till att
donera.

All donation frin en levande givare utgir frdn principen om
sjilvbestimmande. Aven om risken for komplikationer ir liten
finns den och beslutet att donera méste vara grundat pd tillricklig
information for att sikerstilla att det finns ett informerat sam-
tycke. I de situationer di det inte finns en anknytning till
mottagaren stiller detta dnnu stérre krav pd utredning av motiven
bakom viljan donera. Dirmed finns det anledning att stilla tydliga
krav pd en fordjupad psykologisk utvirdering vid anonyma levande
donatorer. T praktiken verkar det vara praxis vid transplantations-
enheterna men den férdjupade utredningen bér kompletteras med
ett tillstdndsforfarande frin en oberoende killa. Ett sddant for-
farande ir 1 enlighet med Europaridets tilliggsprotokoll till
konventionen om minskliga rittigheter och biomedicin om trans-
plantation av organ och vivnader. Protokollet frin 2002 ir inte
undertecknat eller ratificerat av Sverige. Protokollet innehiller
bestimmelser om organdonation bide frin levande och avlidna
donatorer, sikerhet, standarder och hur transplantationsverksam-
heten ska organiseras. Artikel 10 tydliggor att organdonation frin
en levande givare kan ske frin nirstiende 1 enlighet med nationell
lag. T de fall det inte finns nirstdende, kan donation iga rum i
enlighet med villkor uppstillda sirskilt i lag och efter tillstdnd eller
godkinnande (approval) fr&n ett limpligt, oberoende organ.
Samtycke frin levande givare ska ske efter frivilligt, informerat
samtycke som getts 1 skriftlig form eller till en officiell part (official
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body). Samtycket kan nir som helst itertas (artikel 13). Aven om
Sverige 1 dagsliget inte har undertecknat eller ratificerat protokollet
anser utredningen att det inte finns anledning att fringd de krav
som uppstills i protokollet.

Socialstyrelsen limnar 1 dag tillstdnd f6r donation frin levande
givare som ir beslutsoférmégna enligt 8 § transplantationslagen.
Utredningen anser att ett motsvarande tillstdnd bér limnas i de fall
det rér sig om anonyma levande donatorer. Ansokan om tillstind
far goras av donatorn och ska tillstyrkas av den likare som har ritt
att besluta om ingreppet. Det bor noteras att det ror sig om en
mindre andel som kan bli aktuella som anonyma donatorer di det
ir ett litet antal som kontaktar vdrden for att bli anonym donator
och som sedan passerar bide den medicinska och psykologiska ut-
virderingen.

Korsvisa donationer m.m.

Vid korsvisa donationer eller donationskedjor ror det sig 1 de hir
fallen om en donator som hade donerat till sin slikting eller
nirstdende om det hade varit medicinskt mojligt. D3 det dirmed
finns en indirekt anknytning till mottagaren av organet anser
utredningen att korsvisa donationer ticks av transplantationslagens
sirskilda skil. Det ror sig dven hir om ett fital som kan bli aktuella
varje &r och en situation som kan stilla krav p4 en mer omfattande
utredning. For att sikerstilla nationell tillimpning av regelverket
har det dirfor framforts, bla. av Socialstyrelsen, att korsvisa
donationer bor hanteras pid samma sitt som anonyma levande
donationer. Utredningen foresldr dirfor av korsvisa donationer ska
omfattas av det foreslagna tillstdndsférfarandet.
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20  Registrering av patientdata
vid organdonation

Forslag: Nya regler infors 1 lagen (2012:263) om kvalitets- och
sikerhetsnormer vid hantering av minskliga organ om att
vardgivare som ansvarar for tillvaratagande och transplantation
av organ ska registrerara nédvindiga data om donatorn och om
de organ som doneras 1 ett register, s& som redan giller f6r till
exempel vivnader, celler och blod. Bland annat regleras for vilka
indamal registrering fir ske och vilka personuppgifter som fir
registreras. Regeringen eller den myndighet regeringen bestim-
mer fir utfirda nirmare foreskrifter om hur registrerings-
skyldigheten ska fullgoras.

En ny sekretessbrytande bestimmelse foreslds 1 offentlighets-
och sekretesslagen (2009:400) av innebérden att data som krivs
vid donation och transplantation av organ fir utvixlas mellan
offentliga virdgivare som ansvarar {6r sidan verksamhet.

Ett tilligg foreslds 1 transplantationslagen, som fértydligar att
ett samtycke till organdonation ocksi omfattar samtycke till
registrering av de uppgifter som ir en forutsittning for organ-
donation.

20.1 Allménna utgangspunkter

En virdkedja med donation och transplantation av organ berér inte
enbart en specifik virdgivare eller ett enskilt landsting. Det giller i
synnerhet vid donation frin avliden donator. Verksamheten ir
i stillet 1 hog grad nationell och, 1 vissa fall, internationell. Finns ett
s.k. urgent call {6r en specifik patient 1 ett annat nordiskt land in
Sverige, skickas organet till detta land for att transplanteras till
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denna patient. Det innebir att den lopande verksamheten med
organdonation och transplantation involverar mdinga olika
vardgivare 1 Sverige och i andra linder, liksom internationella
organisationer for organutbyte. Ytterligare ett exempel pd
donations- och transplantationsverksamhetens ibland internatio-
nella karaktir ir att Island med cirka 350 000 invinare sedan &tta &r
utgdr en del av Sahlgrenska universitetssjukhusets upptagnings-
omride for transplantationspatienter. Island ska ocks3, enligt det
avtal som reglerar samarbetet, identifiera mojliga organdonatorer.

Exempel pd internationella organisationer for internationellt
organutbyte ir Eurotransplant och Scandiatransplant. Den senare,
till vilken vi dterkommer nedan, ir verksam 1 de nordiska linderna.
Eftersom utbyte av organ sker bdde inom och mellan Sveriges olika
sjukvirdsregioner och dessutom internationellt mellan linder, krivs
att nodvindiga patientdata kan utvixlas mellan virdgivare, som har
en donator, och andra vdrdgivare och godkinda organisationer som
har eller kan anvisa en mottagare av organ.

S&dana patientdata och utbyte av dem ir en nédvindig forut-
sittning for att det ska g& att bedéma om donator och mottagare
matchar varandra 1 medicinska avseenden. Till detta kommer kravet
pd spdrbarhet, som stills i de EU-direktiv som nirmare beskrivits 1
kapitel 5 och som inforts 1 svensk ritt dels via lag (2012:263) om
kvalitets- och sikerhetsnormer vid hantering av minskliga organ,
men 1 huvudsak genom Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS
2012:14) om hantering av minskliga organ avsedda for trans-
plantation. Sprbarheten ir nédvindig for att forhindra spridning
av sjukdom 1 de fall ett organ, trots ingdende undersokning, skulle
kunna sprida smittimnen eller vara sjukdomsframkallande p4 annat
sitt. Emellertid saknas, 1 motsats till vad som giller vid donation
m.m. av till exempel vivnader, celler och blod, regler om registrering
av viktiga data for att sikerstilla till exempel spdrbarhet. Sidan
registrering sker dock sedan snart femtio ir i ett vil inarbetat
system.

I det foljande ska inledningsvis belysas hur viktiga data om
donatorn och organen foér nirvarande samlas in och registreras.
Direfter ska analyseras hur denna registrering férhéller sig till svenska
regler om patientintegritet och sekretess samt vilka kompletteringar av
lagstiftningen utredningen funnit behéver goras.
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20.1.1 Vilka uppgifter registreras och av vem?

Nir det giller donation frin avlidna givare identifieras mojliga
donatorer vid de akutsjukhus som har intensivvirdsverksamhet
utifrin en utredning om den avlidnes instillning till donation och
dennes medicinska limplighet som donator (donationsutredning).'

Infor tillvaratagande av organ genomférs ocksd en s.k. organ-
och donatorkarakterisering. Huvudsyftet med karakteriseringen ir
att ge tillricklig information till transplantationsklinikerna fér att
dessa ska kunna gora en grundlig risk- och nyttoanalys. Organ- och
donatorkarakteriseringen ir dven av central betydelse for att fore-
bygga att smittsamma sjukdomar &verférs vid transplantationen
och att sikerstilla att endast organ av godtagbar kvalitet trans-
planteras. Som nirmare berérts 1 kapitel 5 regleras 1 EU-ritten vad
organ- och donatorskarakteriseringen ska omfatta och hur resultaten
ska behandlas. Exempelvis anges 1 artikel 7 1 direktiv 2010/53/EU
vilken information som ska samlas in fére en transplantation.

I 7 kap. Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om
hantering av minskliga organ avsedda fér transplantation finns
nationella bestimmelser om vilken information som ska samlas in
om organen och den méjliga donatorn. Denna information mot-
svarar den som enligt artikel 7 1 direktiv 2010/53/EU ska samlas in
fore en transplantation. Nir det dr mojligt ska dven uppgifter om
patientens sjukdomshistoria och eventuell dédsorsak samlas in,
liksom uppgifter om patientens personliga forhillanden, 1 den mén
de har betydelse foér att uppticka potentiellt smittsamma
sjukdomar och andra sjukdomar av relevans. Vidare ska resultaten
av undersdkningar pd patienten och av kontroller utférda pd
organet samlas in. Socialstyrelsens nyss nimnda foreskrifter baseras
pd férordningen (2012:346) om kvalitets- och sikerhetsnormer vid
hantering av minskliga organ. Av férordningen féljer bland annat
att uppgifter fir limnas ut till berérda myndigheter och inritt-
ningar i de fall organdonation planeras och sker med linder inom
EES. Bestimmelser ir siledes sekretessbrytande.

I praktiken ir det donationsansvarig personal vid den intensiv-
virdsavdelning dir donatorn virdas, som svarar f6r att samla in och

! Se kapitel 3.
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sammanstilla aktuella data. Det sker bl.a. genom sékning 1 patient-
journaler och vid samtal med nirstiende till den avlidne.

De insamlade uppgifter rapporteras direfter till transplanta-
tionskoordinatorn vid den transplantationsklinik, som har det
aktuella sjukhuset inom sitt upptagningsomride.

I Sverige finns fem transplantationskliniker, nimligen

e Transplantationscentrum vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset

1 Goteborg,

e Transplantationskirurgiska enheten vid Akademiska Sjukhuset 1
Uppsala,

e Transplantationskirurgiska kliniken vid Karolinska Universitets-
sjukhuset,

o Thoraxkirurgiska kliniken vid Skines Universitetssjukhus 1
Lund samt

e Njur- och Transplantationskliniken vid Skdnes Universitets-
sjukhus 1 Malmé.

Uppgifter om organ- och donatorkarakterisering registreras dir-
efter av transplantationskoordinatorn i det sirskilda register som
administreras av Scandiatransplant i Arhus, Danmark. Data bevaras
dven hos transplantationscentrum.

Med stdd av uppgifterna borjar transplantationskoordinatorn att
soka efter mojliga mottagare. Organ férdelas, som nyss framgitt, i
forst hand till de personer 1 Norden som ir uppsatta pd en lista
over patienter med ett mycket brddskande behov av ett nytt organ
(urgent calls). Sokningen efter urgent calls sker i Scandiatransplants
register. Om det inte finns ngon limplig mottagare pd listan dver
urgent calls, fortsitter sokningen efter limplig mottagare inom det
egna upptagningsomridet. Saknas dven dir en limplig mottagare
erbjuds organen till andra transplantationskliniker 1 landet.

Efter beslut om tillvaratagande enligt 12 § lagen (1995:831) om
transplantation utférs tillvaratagandet av organen av kirurger som
hor till en eller flera av de fem transplantationsklinikerna. Tillvara-
tagandet sker i det lokala sjukhusets operationssal och oftast i sam-
arbete och samverkan med den lokala operationspersonalen. Trans-
plantationen, dvs. den operation genom vilken ett nytt organ
opereras in 1 en mottagande patient, sker dock alltid vid nigon av
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transplantationsklinikerna. Det innebir att processen, frin det att
en mojlig givare identifierats och till sjilva transplantationen, i regel
involverar flera virdgivare 1 olika delar av landet.

Nir ett donerat organ skickas till ett annat sjukhus eller klinik
dtfoljs det av ett dokument med de viktigaste uppgifterna frén
organkarakteriseringen. For att sikerstilla spirbarheten férs ocksd
uppgifter om givaren och mottagare in 1 det register som admi-
nistreras av Scandiatransplant. Givaren och mottagaren tilldelas dir
varsitt identitetsnummer, s.k. Skandianummer. Numren antecknas
1 donatorns respektive mottagarens patientjournal. Siledes kopplas
donatorns och mottagares Skandianummer ihop i Scandia-
transplants dataregister och mojligheten till spirning sikerstills.
Det dr dock inte mojligt f6r mottagaren eller, i férekommande fall,
en levande donator att {3 tillging till uppgifterna. Det giller for
ovrigt dven nirstiende till en mottagare eller en organdonator.
Mottagarens och donatorns journaluppgifter kan, frin respektive
hill, endast nds via den nyckel som Skandianumret utgér. Endast
behérig personal, till exempel transplantationskoordinatorer, kan
anvinda Skandianumret f6r att [3sa upp och 4 tillgdng till de upp-
gifter som registrerats 1 Scandiatransplants register.

Donation frin levande givare ir ett planerat ingrepp och orga-
net, som nistan alltid avser en njure, ges 1 regel till en f6r givaren
kind mottagare. Hela virdkedjan med tillvaratagandet och trans-
plantationen fullgérs di i regel vid en och samma transplantations-
klinik. Infér tillvaratagandet utférs dven 1 dessa fall en organ- och
donatorkarakterisering och uppgifter férs in i givarens patient-
journal och 1 det register som Scandiatransplant administrerar.
Uppgifter bevaras i vissa fall iven hos transplantationskoordinatorn
och mottagarkoordinatorn. Efter tillvaratagande och transplantat-
ion skickas uppgifter om givare och mottagare till det register som
Scandiatransplant administrerar. Givaren och mottagaren tilldelas,
liksom vid donation frin avliden, varsitt Skandianummer som
antecknas i respektive patientjournal.
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20.1.2 Narmare om Scandiatransplant och det nordiska
samarbetet

Scandiatransplant ir en nordisk férening som administrerar de
centrala registreringsfunktioner, som krivs vid utbyte av organ
mellan virdgivare mellan de transplantationscentra 1 flera linder
som dr medlemmar. Foreningen Scandiatransplant bildades 1969
och har sedan dess varit en viktig bestindsdel i, och en forut-
sittning for, den nordiska verksamheten med organdonation och
transplantation. Medlemmar 1 féreningen ir ett tiotal olika
transplantationscentra 1 de nordiska linderna Danmark, Finland,
Island, Norge och Sverige, varav fem finns 1 Sverige. Estlindska
transplantationscentra har s6kt medlemskap 1 Scandiatransplant,
men ir dnnu inte medlemar.

Det samlade befolkningsunderlag som Scandiatransplant betjinar
uppgdr till cirka 25 miljoner minniskor. Ju stérre befolknings-
underlaget ir, desto storre blir mojligheten att finna limpliga organ
till patienter som behover transplanteras. I ett internationellt per-
spektiv dr dock Scandiatransplant en liten aktdr. Eurotransplant
fullgor liknande uppgifter med férdelning av organ och registrering
av nodvindiga data for internationellt organutbyte 1 Belgien,
Kroatien, Luxemburg, Nederlinderna, Slovenien, Tyskland och
Osterrike. Samarbetet i Eurotransplant omfattar alla trans-
plantationscentra, berérda laboratorier och sjukhus dir organ-
donation utférs 1 nimnda linder och betjinar dirmed ett befolk-
ningsunderlag om drygt 140 miljoner minniskor.

Scandiatransplant leds pd ett dvergripande plan av ett represen-
tantskap, vari ingdr kliniskt aktiva transplantationskirurger utsedda
av respektive transplantationscentrum. Antalet ledaméter frin
respektive centrum beror pd dess storlek, dvs. hur minga trans-
plantationer som utfors.

Den lopande verksamheten sker under ledning av en styrelse,
som bestdr av en person frin varje medlemsland samt en ord-
forande. Scandiatransplants administrativa centrum finns i Arhus,
Danmark, nirmare bestimt vid Universitetssjukhuset i Arhus. Dir
finns ocksd Scandiatransplants databas, som omfattar alla organ-
donatorer och mottagare av organ 1 Norden och, vid organutbyte
med utomnordiska linder, ocks3 1 dessa.
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Andama3let med verksamheten

Av Scandiatransplants foreningsstadgar framgdr att féreningen ska

e svara for utbyte av organ mellan deltagande transplanta-
tionscentra,

¢ administrera en databas éver donatorer och motagare samt se till
att nodvindig information ur denna kan utvixlas mellan
nordiska transplantationscentra,

e bidra till ett effektivt utbyte av organ fér transplantation samt

o stddja forskning och vetenskaplig utveckling inom omridet
organdonation och transplantation

Alla nordiska patienter som fors upp pd en regional eller nationell
vintelista fér organtransplantation, registreras ocksd pd Scandia-
transplants gemensamma nordiska vintelistor. Det finns en
vintelista {6r varje typ av organ. Scandiatransplant ser till att alla
noédvindiga data finns registrerade, s& att organ kan férdelas till
mottagare utan onddiga drojsmal och i enlighet med de allokerings-
principer fér organ, som faststillts 1 nordiskt samarbete. Scandia-
transplant utgdér ocksd linken mellan de nordiska linderna och
resten av virlden 1 de fall organutbyte sker mellan nordiska och
icke nordiska linder genom godkinda donationsorganisationer.’

20.1.3 Sekretessbestammelser i Norden

En férutsittning for det nordiska organutbytet och en korrekt och
effektiv organallokering ir fungerande registerfunktioner. Det ir
ocksd en forutsittning for spirbarhet. Detta forutsitter 1 sin tur en
fungerande sekretess for kinsliga personuppgifter. Manga sidana
uppgifter méste registreras om verksamheten ska motsvara hogt
stillda krav pd patientsikerhet.

EU:s medlemsstater ir bundna av EU-direktivet om organ-
donation (2010/53/EU) och av det s.k. genomférandedirektivet
(2012/25/EU). S3 ir fallet siledes, forutom i Sverige, ocksd i1
Danmark, Finland och pd Island. Dirtill ir Norge sisom EES-land

2 Se www.scandiatransplant.org
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bundet av direktiven. Direktiven har genomférts 1 samtliga dessa
linder. I artikel 16 1 direktiv 2010/53/EU anges att medlems-
staterna ska se till att den grundliggande rittigheten till skydd for
personuppgifter giller fullt ut och effektivt inom all verksamhet
med donation och transplantation av organ.

Detta skydd ska uppritthillas iven med tillimpning av generella
unionsbestimmelser om skydd av personuppgifter, sisom Europa-
parlamentets och ridets direktiv 95/46/EG av den 24 oktober 1995
om skydd fér enskilda personer med avseende pd behandling av
personuppgifter och om det fria flédet av sddana uppgifter, nedan
dataskyddsdirektivet.’

Enligt direktiv 2010/53/EU ska medlemsstaterna vidta de
dtgirder som behovs for att sikerstilla att uppgifter om enskilda
personer behandlas med sekretess och sikerhet i enlighet med
artiklarna 16 och 17 1 samma direktiv. All otilliten dtkomst till
uppgifter eller system som gér det mojligt att identifiera donator
eller mottagare ska medféra sanktioner. Vidare anges det 1
artikel 16 1 direktiv 2010/53/EU att medlemsstaterna ska se till att
donatorer och mottagare, vars uppgifter behandlas inom ramen fér
direktivet, inte kan identifieras, férutom nir det ir tilldtet enligt
artikel 8.2 och 8.3 1 dataskyddsdirektivet och enligt de nationella
bestimmelser genom vilka direktivet genomférts.

All anvindning av system eller uppgifter som gor det mojligt att
identifiera donatorer eller mottagare i syfte att spira donatorer eller
mottagare av andra skil in de som ir tillitna enligt dataskydds-
direktivet och nationella bestimmelser, genom vilka direktivet
genomforts, ska medféra sanktioner. Dirutéver ska medlems-
staterna se till att de principer om uppgifternas kvalitet som stadgas
1 artikel 6 1 dataskyddsdirektivet uppfylls. Samtliga nordiska linder
har genomfort dataskyddsdirektivet.

De uppgifter som finns tillgingliga i Scandiatransplants register
omfattas siledes av sekretess 1 mottagarlinderna. Hilso- och
sjukvirdspersonalens tystnadsplikt regleras i Danmark i 9 kap.
sundhedsloven, 1 Norge 1 5 kap. helsepersonellov, i Finland i bland
annat 17 § lag om yrkesutbildade personer inom hilso- och sjuk-
varden och 17 § lagen om anvindning av minskliga organ, vivnader
och celler fér medicinska indamil samt 1 Island 1 artikel 12

EGT L 281, 23.11.1995, 5. 31, Celex 31995L0046.
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Patients’ Rights Act och artikel 13 Health Records Act. Personal
vid Scandiatransplant som behandlar uppgifter om givare och mot-
tagare, omfattas av den tystnadsplikt som foreskrivs bland annat i
den danska forvaltningsloven. I 8 kap. 27 § danska forvaltnings-
loven finns en straffsanktionerad tystnadsplikt nir det giller bl.a.
enskildas personliga forhillanden.* Danska Sundhedsstyrelsen har
bedomt att den registreringsfunktion Scandiatransplant admini-
strerar motsvarar hogst stillda krav pd sekretess och datasikerhet.
Motsvarande slutsats har dragits av ansvariga myndigheter 1
Finland, Norge och Island. Utredningen har inte funnit skil att
gora en annan bedémning.

20.2 Utredningens dvervaganden
20.2.1 Relevanta sekretessregler
Levande givare

Organ fir naturligvis endast tillvaratas frin en levande givare om
denne har samtycket till det. Det framgdr av 6 § lagen om trans-
plantation. I friga om givare som ir underdriga eller psykisk storda
personer framgér det av 8 § transplantationslagen att organ endast
far tas efter samtycke frin virdnadshavare, god man eller férvaltare.
Ingreppet fir inte gdras mot givarens vilja. Vidare krivs tillstind
frén Socialstyrelsen. Ett sidant tillstind fir limnas endast om det
finns synnerliga skal.

Enligt 25 kap. 1§ offentlighets- och sekretesslagen (2009:400,
OSL) giller sekretess inom hilso- och sjukvirden fér uppgift om
en enskilds hilsotillstdnd eller andra personliga férhdllanden, om
det inte star klart att uppgiften kan rojas utan att den enskilde eller
nigon nirstiende till denne lider men. Detsamma giller i annan
medicinsk verksamhet, exempelvis rittsmedicinsk och ritts-
psykiatrisk  undersdkning, insemination, befruktning utanfér
kroppen, faststillande av konstillhorighet, abort, sterilisering, om-
skirelse och 4tgirder mot smittsamma sjukdomar. Uppgifter om
den levande givaren och dennes organ omfattas siledes av sekretess
enligt 25 kap. 1 § OSL.

*Jimfor 152 § och 152 c—d §§ danska straffeloven,
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Sekretessen for uppgifter kan hivas om den enskilde samtycker
till det (12 kap. 2 § OSL). Enligt forarbetena till offentlighets- och
sekretesslagen behover den enskildes samtycke inte vara uttryckligt
utan dven ett tyst, s.k. presumerat samtycke, fir godtas. Enligt
forarbetena kan det av den enskildes beteende och férvintningar
framgd att han eller hon accepterar att en hemlig uppgift vidare-
befordras. Vidare anges det i férarbetena att samtycket kan ges i
forvig med tanke pd en kommande situation.” Ett samtycke om att
donera organ kan siledes anses innefatta ett samtycke eller
presumerat samtycke till att uppgifter nédvindiga for trans-
plantation fir limnas till de virdgivare, myndigheter och inritt-
ningar som behover informationen fér att ta stillning till trans-
plantation och for att sikerstilla spirbarheten mellan givare och
mottagare.

Inom hilso- och sjukvdrden fir personuppgifter behandlas om
det behovs for att uppritta och anvinda dokumentation som
behovs 1 och for vdrden av patienter. Vidare fir personuppgifter
inom hilso- och sjukvdrden behandlas om det behovs for att upp-
ritta annan dokumentation som féljer av lag, forfattning eller
annan férfattning. Detta framgar av 2 kap. 4 § 1-3 patientdatalagen
(2008:355). Vidare framgir det av 1kap. 2§ samma lag att
behandling av personuppgifter som ir tilliten enligt patient-
datalagen far utféras dven om den enskilde motsitter sig den. Av
2 kap. 5§ patientdatalagen anges att utlimnande av uppgifter fir
goras enligt den s.k. finalitetsprincipen i 9§ foérsta stycketd
personuppgiftslagen. Det innebir att uppgifter fir limnas ut for ett
indamdl som ir forenligt med det indamail f6r vilket uppgifterna
samlades in. T nu aktuell situation har uppgifter samlats in for
mojliggéra organtransplantation och utlimnande sker med samma
indamdl. Nodvindiga uppgifter torde siledes kunna limnas ut till
andra virdgivare, myndigheter eller inrittningar.

Data som ingdr i organ- och donatorkarakterisering och fér
sparbarhet ska limnas ut till berérda myndigheter och inrittningar
1 de fall organdonation planeras och sker med linder inom EES-
omridet. Det f6ljer av forordningen (2012:346) om kvalitets- och
sikerhetsnormer vid hantering av minskliga organ, Dessa bestim-
melser ir sekretessbrytande.

* Prop. 1979/80:2 Del A s. 331.
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Avlidna givare

Sekretesskyddet giller dven till f6rman for avlidna. Av férarbetena
till den numera upphivda sekretesslagen (1980:100) framgar bland
annat att det f6r beddmningen av sekretessfrigan i princip saknar
betydelse att den vars personliga forhdllanden berdrs i allminna
handlingar har avlidit. Detta foljer i minga fall redan av att uppgift
inte far limnas ut, om det inte ir tillrickligt klart att uppgifter inte
kommer féranleda men for den enskildes nirstiende. Med hinsyn
till att avlidnas ritt skyddas genom regler 1 5 kap. 4 § brottsbalken
om foérbud mot fortal av avliden, kan emellertid inte uteslutas att
sekretesskyddet giller dven till formin for den avlidne sjilv.®
Frigan har prévats i domstol. Hoégsta forvaltningsdomstolen har i
flera avgoranden fastslagit att sekretesskyddet dven giller till
formén for avlidna.” Dirmed kan bestimmelsen i 25 kap. 1§ OSL
anses gilla dven inom organ- och transplantationsverksamheten nir
donatorn dr avliden. I detta sammanhang kan dven nimnas att
enligt 6 kap. 8 § patientsikerhetslagen ska, nir ndgon avlidit, hilso-
och sjukvirdens uppgifter fullgoras med respekt f6r den avlidne.

I 3 och 48§ lagen om transplantation stadgas att organ avsett
for transplantation fir tas tillvara frin en avliden om denne har
medgett det eller om det pd annat sitt kan utredas att tgirden
skulle st 1 6verensstimmelse med den avlidnes instillning. I de fall
den avlidnes instillning inte ir kind eller inte kan tolkas, fir organ
omhindertas for transplantation enligt ett s.k. presumerat sam-
tycke om inte nigon som stitt den avlidne nira motsitter sig det. I
dessa fall fir, om det finns personer som stitt den avlidne nira,
ingrepp inte ske forrin nigon av dessa underrittats om det till-
tinkta ingreppet och om ritten att forbjuda det.

Av 12 kap. 2§ OSL framgir att den enskilde kan hiva den
sekretess som giller till skydd fér honom eller henne. Som ovan
framgstt behéver samtycket inte vara uttryckligt. Aven ett tyst,
presumerat samtycke fir godtas. Ett sddant presumerat samtycke
kan anses foreligga om det framgdr av den enskildes beteende och
forvintningar att han eller hon accepterar att sekretessbelagda
uppgifter limnas ut.

° A prop. s. 84-85. . .
7Se bl.a. RA 1978 Ab 125, RA 1982 2:66 och RA 2007 ref 16.
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For att mottagarens sikerhet ska kunna skyddas méste uppgifter
om givaren och dennes organ limnas ut till andra vdrdgivare. Om
organ fir tas tillvara frin en avliden enligt transplantationslagen, ir
utlimnandet av sddana uppgifter en nédvindig dtgird om en trans-
plantation ska vara mojlig. Ett samtycke eller presumerat samtycke
att donera organ fir dirfér anses omfatta dven ett samtycke eller
presumerat samtycke till att uppgifter nddvindiga fér trans-
plantation fir limnas till de virdgivare, myndigheter och inritt-
ningar, som behdver informationen for att ta stillning till trans-
plantation och fér att sikerstilla sparbarheten mellan givare och
mottagare.

Patientdatalagen giller i tillimpliga delar dven uppgifter om
avlidna personer. Av 2 kap. 4 § 1 och 2 patientdatalagen framgér att
personuppgifter fir behandlas inom hilso- och sjukvirden om det
behévs for att uppritta och anvinda dokumentation som behévs i
och fér virden av patienter. Som ovan anges framgdr det av 2 kap.
5§ patientdatalagen att utlimnande av uppgifter fir goras enligt
den s.k. finalitetsprincipen 1 9 § forsta stycket d personuppgifts-
lagen. Det innebir att uppgifter f&r limnas ut for ett indamil som
ir forenligt med det dndamdl for vilket uppgifterna samlades in. I
nu aktuell situation har uppgifter samlats in f6r mojliggéra organ-
transplantation och utlimnandet sker med samma idndamal.
Nodvindiga uppgifter kan sdledes limnas ut till andra virdgivare,
myndigheter eller inrittningar.

Aven hir giller sekretessbrytande regler om att uppgifter om
organ-och donatorkarakterisering och fér spirbarhet, i enlighet
med férordning (2012:346) om kvalitets- och sikerhetsnormer vid
hantering av minskliga organ, ska limnas ut till berérda myndig-
heter och inrittningar 1 de fall organdonation planeras och sker
med linder inom EES.

Utredningen drar slutsatsen att det inte foreligger hinder enligt
offentlighets- och sekretesslagen eller enligt patientdatalagen att
limna ut uppgifter 1 anledning av donation till berérda virdgivare,
myndigheter och inrittningar.
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Nirmare om sparbarhet

Som framgdtt i det féregdende krivs, for en fungerande verksamhet
med organdonation och transplantation, att uppgifter om givare
och mottagare registreras och att virdgivare och organisationer vid
fordelning av organ mdiste ha snabb tillging till sidana data. Det
giller dven i fall di virdgivaren, till exempel ett transplantations-
centrum, bedrivs 1 privat regi, 1 Sverige eller 1 ett annat land.
Tidspressen ir ofta stor nir en organdonation blir aktuell i ett
enskilt fall och det ir viktigt att snabbt kunna férmedla
information om en avvikande hindelse.

Av artikel 10.1 direktiv om 2010/53/EU framgir att medlems-
staterna ska se till att alla organ som tas tillvara, férdelas och
transplanteras inom medlemsstaten kan spdras frdn donatorn till
mottagaren och omvint foér att skydda donatorernas och mot-
tagarnas hilsa. I den efterféljande punkten framgir att medlems-
staterna ska se till att ett system for identifiering av donator och
mottagare tillimpas, som gér det mojligt att identifiera varje
donation och var och en av de tillhérande organen och mottagarna.
Medlemsstaterna ska dirvid se till att det for ett sddant system
finns sekretessregler och bestimmelser om uppgiftsskydd 1
enlighet med unionsbestimmelser och nationella bestimmelser,
sdsom anges 1 artikel 16 i direktivet om skydd av personuppgifter,
sekretess och sikerhet 1 behandlingen.

I artikel 10.3 1 nyss nimnda direktiv stills krav pa att medlems-
staterna ska se till att den behoriga myndigheten eller andra
inrittningar som deltar i kedjan frdn donation till transplantation,
eller bortskaffande, bevarar de uppgifter som ir nédvindiga for att
sikerstilla sparbarhet i alla steg i kedjan frdn donation till trans-
plantation, eller bortskaffande, och den information om organ- och
donatorkarakterisering som anges 1 bilagan till direktivet. Detta ska
ske 1 enlighet med systemet f6r kvalitet och sikerhet. De uppgifter
som krivs for att sikerstilla fullstindig spirbarhet ska bevaras i
minst 30 &r efter donationen. Dessa uppgifter fir lagras i
elektronisk form.

I det foregdende har nimnts att EU-direktiven som ska siker-
stilla spdrbarhet mellan givare och mottagare har genomforts 1
svensk ritt. Det har bla. skett de sekretessbrytande bestim-
melserna i1 lagen (2012:263) om kvalitets- och sikerhetsnormer vid
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hantering av minskliga organ och férordningen (2012:246) med
samma rubrik. I nimnda forfattningar regleras utlimning av
uppgifter mellan EES-linder.

I tilligget 1 11 § 6 stadgas numera ocksd att sidant utbyte av
personuppgifter som i1 andra fall skyddas av sekretess far ske dven
med en enskild, till exempel en transplantationsklinik bedriven i
privat regi. Scandiatransplant, som ir en férening torde, trots att
den dgs och administreras av den offentliga sjukvérden, som ocksé
har ett bestimmande inflytande 6éver verksamheten, kunna antas
vara ett sddant privat rittssubjekt som hir avses. I lagrummet hin-
visas bl.a. till lagen (2006:496) om blodsikerhet, lagen (2008:286)
om kvalitets- och sikerhetsnormer vid hantering av minskliga
vivnader och celler och till lagen (2012:263) om kvalitets- och
sikerhetsnormer vid hantering av minskliga organ samt de férord-
ningar som utfirdats med stdd av den senare lagen. I nimnda
forfattningar definieras nirmare de uppgifter fo6r vilka det nya
stadgandet 1 OSL har en sekretessbrytande verkan.

Uppgifter som krivs for sparbarhet ska enligt nirmare bestim-
melser i nimnda férordning och i Socialstyrelsens foreskrifter
vidarebefordras till behériga myndigheter och delegerade inritt-
ningar i unionens system fér organdonation och transplantation. I
lag anges att dessa ska definieras som de organisationer som vid var
tid finns pd kommissionens lista 6ver sidana organisationer.
Inspektionen foér vdrd och omsorg ansvarar for att svenska trans-
plantationscentra har tillgdng till férteckningen och for att den
uppdateras vid behov.

20.3  Utredningens forslag till en ny reglering

Det hittills sagda avser kraven pd spirbarhet och hur de ska upp-
fyllas. Den registrering som sker via Scandiatransplant sikerstiller
att organdonatorer och mottagare vid behov snabbt kan kopplas
samman, sdvil vid matchning som nir organ frin en viss givare och
mottagarna av organen 1 efterhand snabbt behéver sparas. Till detta
kommer de ytterligare indam3l som berérts ovan och som i huvud-
sak avser framstillning av statistik f6r uppféljningsindamal och for
kvalitetssikring av hilso- och sjukvdrd samt forskningsindamal.
Statistik fr&n Scandiatransplant har till exempel varit ett viktigt

480



SOU 2015:84 Registrering av patientdata vid organdonation

underlag for utredningens analyser och &verviganden om den
svenska verksamheten med organdonation och transplantation och
vid jimfoérelser med 6vriga linder 1 Norden.

Utredningen anser, mot bakgrund av det ovan anférda, att dessa
indamil och vad som behover registreras bor lagregleras. S& har
hittills skett nir det giller verksamhet med donation och trans-
plantation av minskliga vivnader och celler.® En liknande reglering
av registreringsskyldigheten finns f6r verksamhet med hantering av
blod. Diremot saknas sidana regler i lagen (2012:263) om
kvalitets- och sikerhetsnormer vid hantering av minskliga organ.

Regler om att fora register rérande nédvindiga data om givare,
mottagare och donerade organ bor sdledes inféras 1 lagen
(2012:263) om kvalitets- och sikerhetsnormer vid hantering av
minskliga organ. Reglerna bér utformas pd liknande sitt som for
verksamheten vid vivnadsinrittningar. Mot bakgrund av innehillet
1 5 kap. 4 § patientdatalagen bor ocksd stadgas att registrerade data
ska vara tllgingliga med direktitkomst. Det dr angeliget nir
viktiga medicinska beslut ska tas under tidspress. Vidare bér
regleras att registrerade uppgifter ska gallras efter trettio ir.”

Hirutdver bedémer utredningen att en kompletterande
sekretessbrytande reglering 1 OSL ocksi ir 6nskvird. En sddan
regel bor inféras 1 25 kap. 11 § genom att en ny punkt 5 a fogas till
lagrummet. Innebodrden bor vara att sekretess enligt 25 kap. 1§
OSL inte hindrar att uppgift limnas frin en myndighet som
bedriver verksamhet som avses i 1 § och som avser donation eller
transplantation av organ, vivnader eller celler, till en annan sddan
myndighet.

Avslutningsvis 1 denna del dterkommer utredningen till frigan
om samtycke till registrering av personuppgifter, som krivs for att
donation och transplantation av organ ska vara méjlig. Utredning
har som framgitt funnit att ett samtycke till organdonation,
uttryckligt eller presumerat, ocksd innefattar ett samtycke till
registrering av nddvindiga personuppgifter. For att motverka
eventuell osikerhet om detta anser utredningen att denna princip

§21-22 §§ lagen (2008:286) om kvalitets- och sikerhetsnormer vid hantering av minskliga
vivnader och celler.

? Enligt artikel 10.3 i EG-direktivet (2010/53EG) om sikerhetsnormer fér minskliga organ
avsedda for transplantation ska uppgifter som krivs for att sikerstilla fullstindig sparbarhet
bevaras i minst 30 &r efter donation.
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ocks3 klart bér framgd av lag. Det ir en slutsats som dragits i sam-
band med att den nya transplantationslagen inférdes 1 Norge
2015."° T den norska transplantationslagen har en bestimmelse
inférts med foljande lydelse: ”Departementet fir utfirda fore-
skrifter om registrering och annan behandling av hilsodata och
andra personuppgifter som ir nédvindiga for att tillvarata eller
transportera organ, celler och vivnader samt for transplantation.”

Utredningen anser att detta, pd liknande sitt som i1 Norge, bér
forfattningsregleras 1 ett uttryckligt stadgande. Ett sidant, skulle
undanréja eventuell osikerhet om vad som giller betriffande
registrering av uppgifter bland allminheten och hos professioner.

Den norska regeln har generell rickvidd vid donation av organ
och vivnader m.m. och avser siledes dven donation frin levande
givare. Utredningen ser, mot bakgrund av vad som anférts i det
foregdende och di samtycke till registrering litt kan inhimtas frin
levande donatorer, inget behov av en sidan reglering i Sverige.
Regeln bor dirfor avse situationer dir samtycke till donation frdn
avliden givare foreligger enligt transplantationslagen.

Utredningen har 1 kapitel 15 féreslagit vissa tilligg och fortydli-
ganden i transplantationslagen 1 friga om utredning av samtycke till
donation frin avliden och nir det giller vilka dtgirder som ska f3
vidtas vid férberedelse av en sidan eventuell organdonation. Frigor
om samtycke till registrering av uppgifter har ett nira samband
med dessa forfaranden och ir, liksom samtycke till donation i sig
och vissa medicinska forberedelser, en forutsittning for att en
donation ska kunna genomféras. Mot den bakgrunden bildar den
nu foreslagna regeln en systematisk helhet 1 kombination med de
tidigare foreslagna.

®Lov (2015-05-05-25) om donasjon og transplantasjon av organ, celler og vev
(transplantasjonslova)
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21  Ikrafttradande och
dvergangsbestammelser

Forslag: De forfattningar som utredningen foéreslir ska trida
ikraft den 1 juli 2017.

Bedémning: For att genomfora utredningens forslag i de olika
delarna behdver utpekade aktorer férbereda for de kommande
forindringarna. Det krivs inga 6vergdngsbestimmelser med
anledning av utredningens forfattningsforslag.

Utredningens forfattningstorslag bor trida 1 kraft snarast mojligt.
For att genomfora utredningens forslag 1 de olika delarna behover
utpekade aktorer férbereda f6r de kommande forindringarna.

Socialstyrelsen fir genom forfattningsforslagen i uppdrag att
meddela nirmare foreskrifter om lagtextens tillimpning f6r rutiner
1 hilso- och sjukvirden, samtyckesutredning och medicinska
insatser. Socialstyrelsen har dven en nationell roll i att ta fram
kunskapsunderlag f6r att stédja hilso- och sjukvirdens tillimpning
av regelverket kopplat till organdonation.

I Socialstyrelsens uppdrag, som nationell aktér med ansvar for
information till allminheten, ingdr att arbeta f6r att allminheten
ska fi saklig information framférallt vad giller de forindrade
forutsittningar till donation som de nya lagférslagen innebir.
S&dan information bér vara kopplad till information om de olika
alternativ som finns for att ta stillning till organdonation.

Forindringarna kommer dven att stilla krav pd utbildningsinsatser
for berord hilso- och sjukvardspersonal. Detta bor ligga inom ramen
for existerande utbildningsinsatser som ligger inom Vivnadsridets
(SKL) och sjukvirdshuvudminnens uppdrag.
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Erfarenheter frén de linder som tillimpar donation di déden
intriffat efter cirkulationsstillestdnd och som utredningen studerat
har visat att arbetet med donation efter cirkulationsstillestdnd har
foregdtts av ett samordnat arbete fér att ta fram nationella
protokoll och riktlinjer mellan nationella myndigheter med ett
ansvar pd donationsomridet och professionen. Utredningen anser
att ett motsvarande arbete behéver genomféras i Sverige for att
sikerstilla en enhetlig nationell tillimpning.

Forfattningsforslagen foreslds trida ikraft den 1 juli 2017.
Utredningens bedémning ir att det inte behovs ndgra dvergdngs-
bestimmelser 1 anledning av de nya férfattningarna.
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22  Konsekvenser av utredningens
forslag

I detta kapitel redovisas utredningens bedémning av de konse-
kvenser som férslagen kan forvintas leda till. Regler om konse-
kvensanalyser finns i flera olika férfattningar. Ytterligare krav pd
konsekvensanalyser kan stillas 1 direktiven till en utredning. Fram-
stillningen inleds med en kortfattad éverblick av formella krav pd
konsekvensanalys 1 statliga utredningar.

22.1 Formella forutsattningar

I kommittéférordningen (1998:1474) anges flera typer av konse-
kvenser som en offentlig utredning ska bedéma och redovisa. Det
handlar f6r det férsta, enligt 14 §, om att en utredning ska beakta
kostnads- och intiktskonsekvenser for staten, kommuner, lands-
ting, foretag eller andra enskilda. Om férslagen innebir samhaills-
ekonomiska konsekvenser ska dessa ocksa redovisas. Nir det giller
kostnadsokningar eller intiktsminskningar fér staten, kommuner
eller landsting, ska utredningen féresld en finansiering.

Vidare giller, enligt 15§, att en utredning ska beakta konse-
kvenser for den kommunala sjilvstyrelsen, f6ér brottsligheten och
det brottsforebyggande arbetet, for sysselsittning och offentlig
service 1 olika delar av landet, fér sm& foretags arbetsforut-
sittningar, konkurrensférmiga eller villkor 1 6vrigt i férhéllande till
storre foretags, for jimstilldheten mellan kvinnor och min och for
mojligheterna att nd de integrationspolitiska mélen.

I 15a§ anges att om ett betinkande innehéller férslag till nya
eller indrade regler, ska forslagens kostnadsmissiga och andra
konsekvenser anges 1 betinkandet. Konsekvenserna ska anges pd
ett sitt som motsvarar de krav pd konsekvensutredningar som finns
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16 och 7 §§ forordningen (2007:1244) om konsekvensutredning vid
regelgivning. Kommittéférordningens paragraf 15a inférdes 1
anledning av att férordningen om konsekvensutredning vid regel-
givning tillkom. I denna férordnings 6§ anges att en konse-
kvensutredning ska innehilla f6ljande: en beskrivning av problemet
och vad man vill uppnd, en beskrivning av vilka alternativa 16s-
ningar som finns fér det man vill uppnd och vilka effekterna blir
om ndgon reglering inte kommer till stind, uppgifter om vilka som
berdrs av regleringen, uppgifter om vilka kostnadsmissiga och andra
konsekvenser regleringen medfér och en jimforelse av konse-
kvenserna for de vervigda regleringsalternativen, en bedémning
av om regleringen Overensstimmer med eller gir utdéver de
skyldigheter som féljer av Sveriges anslutning till Europeiska
unionen, och en bedémning av om sirskilda hinsyn behover tas nir
det giller tidpunkten fér ikrafttridande och om det finns behov av
speciella informationsinsatser.

I 7§ forordningen om konsekvensutredning vid regelgivning
anges vidare att om regleringen kan fi effekter av betydelse for
foretags arbetsforutsittningar, konkurrensférmiga eller villkor i
ovrigt ska konsekvensutredningen, utéver vad som foljer av 6 § och
i den omfattning som ir mojlig, dven innehdlla en beskrivning av
foljande: antalet foretag som berors, vilka branscher foretagen ir
verksamma 1 samt storleken pd foretagen, vilken tidsitgdng regle-
ringen kan féra med sig for féretagen och vad regleringen innebir
for foretagens administrativa kostnader, vilka andra kostnader den
foreslagna regleringen medfor for féretagen och vilka forindringar
1 verksamheten som féretagen kan behova videa till f6ljd av den
foreslagna regleringen, 1 vilken utstrickning regleringen kan
komma att pdverka konkurrensférhillandena fér féretagen, hur
regleringen 1 andra avseenden kan komma att pdverka foretagen,
och om sirskilda hinsyn behover tas till smé foretag vid reglernas
utformning.

Av 16 § kommittéforordningen framgir att regeringen fir ange
nirmare 1 utredningsuppdraget vilka konsekvensbeskrivningar som
ska finnas 1 ett betinkande. Uppdraget till utredningen omfattar i
detta fall inga sidana ytterligare krav pd konsekvensbeskrivning.
Diremot refereras i vissa delar nyss beskrivna forfattningsreglerade
krav. Dirutover pekas i direktiven pd de regler om kommunal
sjilvstyrelse 1 regeringsformen, som tridde 1 kraft 2011. Sedan den
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1 januari 2011 finns 1 14 kap. 2 § regeringsformen ett fértydligande
av principen om att kommunalt sjilvstyre giller fér all kommunal
verksamhet. I 14 kap. 3 § regeringsformen har en bestimmelse
inférts om att en inskrinkning av det kommunala sjilvstyret inte
bor gd utéver vad som dr nédvindigt med hinsyn till de indamail
som féranlett bestimmelsen. Det innebir att en proportionalitets-
provning ska goras under lagstiftningsprocessen. Om nigot av
forslagen 1 betinkandet pdverkar den kommunala sjilvstyrelsen, ska
dess konsekvenser och de sirskilda avvigningar som foranlett
forslagen sirskilt redovisas.

Sedan &r 1993 tillimpas den kommunala finansieringsprincipen.
Denna innebir att kommuner och landsting inte av staten ska
kunna 4liggas nya uppgifter utan att de samtidigt erbjuds finansi-
ering av dessa pd annat sitt in genom 6kad kommunalskatt. Sddan
finansiering kan t.ex. utgoras av okade statsbidrag eller minskade
skyldigheter inom obligatoriska kommunala verksamhetsomrdden. P4
motsvarande sitt ska staten kunna minska bidragen till kom-
munerna om den kommunala verksamheten, genom statliga beslut,
kan bedrivas till ligre kostnad. Finansieringsprincipen omfattar
dels nya obligatoriska kommunala uppgifter, dels kommunala
uppgifter som omvandlas frin frivilliga till obligatoriska.

22.2 Konsekvenser av forslagen

Utredningen foreslar ett antal &tgirder, 1 forsta hand lagindringar,
som har det gemensamma syftet att inom ramen fér hogt stillda
etiska krav ¢ka antalet organdonatorer i Sverige till en nivd som
motsvarar eller dverstiger den 1 jimforbara linder. Det innebir att
sjukvirden bittre in som nu ir mojligt, och i de skeden av en
vardprocess det kan bli aktuellt, ska kunna identifiera individer som
kan och vill donera organ. Hilso- och sjukvirden kommer ockss,
genom den nya lagstiftningen, att bittre kunna medicinskt fér-
bereda en organdonation si att kvaliteten pd organen kan siker-
stillas. Det ger forutsittningar f6r en mer framgingsrik trans-
plantationsverksamhet.

I kombination med féreslagna lagindringar forutsitts att
berérda myndigheter, i forsta hand Socialstyrelsen och IVO, tar
fram de foreskrifter, styr med kunskap och utévar den tillsyn som
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krivs, s& att nya och mer enhetliga arbetssitt och rutiner kan
tillimpas vid de sjukhus som bedriver intensivvird.

Under den senaste tjugodrsperioden har antalet organdonatorer
varierat mellan knappt 100 och drygt 160 per dr. Under senare &r
har en trend med ett 6kande antal donatorer noterats. Det ir
givetvis mycket svirt att bedoma effekterna av utredningens férslag
1 termer av donationsfrekvens. Det saknas till exempel samlad
statistik over antalet méjliga donatorer som pa grund av olika skil,
till exempel ett oklart rittslige eller rena forbiseenden, inte fir
mojlighet att donera organ trots en sidan onskan. I en mindre
studie som refereras 1 kap 7 visas att i ungefir en tredjedel av de
sammantaget 177 studerade fallen fanns en varierande grad av
sannolikhet fér att patienten skulle ha kunnat bli organdonator
forutsatt att fallet handlagts pd ett annat sitt. Hirtill kommer att
den foreslagna rutinen med donation di déden intriffar efter
cirkulationsstillestdind (DCD) kan férvintas ge ett ytterligare
tillskott av organdonatorer.

En forsiktig skattning torde dock, enligt utredningens mening,
innebira att antalet donatorer kan komma att variera mellan 250
och 300 per &r, dvs. utredningens férslag leder till att omkring 100-
150 donatorer tillkommer, utéver de som skulle ha blivit donatorer
om forslagen inte genomférs. Det forutsitter att de nya verktyg
utredningen féresldr i form av regler och bemyndiganden anvinds
och att, 1 kombination hirmed, en systematisk styrning med
kunskap, uppféljning och tillsyn sker. Potentialen fér 6kning av
antalet organdonatorer torde dock vara hégre in si och pd sikt ir
det sannolikt méjligt att mer dn fordubbla antalet donatorer i
forhallande till nuvarande niva.

Som framgdtt 1 kapitel 7 ger i Sverige varje organdonator for
nirvarande organ till drygt fyra andra patienter. Vid 150 till-
kommande organdonatorer skulle di, l8gt riknat, och utifrin
nuvarande nivd pi omhindertagande av organ, ytterligare cirka
600-650 patienter kunna transplanteras drligen utdver vad som nu
sker.

Frén varje avliden donator tillvaratas 1 genomsnitt 1,8 njurar.
Det innebir att cirka 270 njurtransplantationer kan beriknas till-
komma utéver de cirka 450 som for nirvarande genomfors,
inklusive de som sker med organ frin levande donatorer. Utred-
ningen ser inte att forslagen 1 den del som avser levande donatorer
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kommer att ge nigot nimnvirt tillskott av nya donatorer, men de
ir viktiga frin minskliga, etiska och principiella utgdngspunkter.
De innebir ocksd férenklade rutiner m.m. f6r donatorerna och fér
sjukvirden.

22.2.1 Sambhalls- och halsoekonomiska konsekvenser

Utredningen har konstaterat att transplantation generellt sett ir en
l6nsam behandlingsmetod. I ménga fall ir det dessutom en forut-
sittning for fortsatt liv. Vid njurtransplantation, som ir den vanli-
gaste typen, sjunker sjukvirdens patientkostnader kraftigt efter
transplantationen jimfort med kostnaderna fér en patient som
alltjimt gir i dialys." Om minniskor kan botas eller riddas till livet
kan de i regel dtergd till ett aktivt yrkesliv och bidra till samhillet.
Det ger dven samhillsekonomiska vinster, som emellertid dr svira
att berikna.

Intikter och kostnader {6r sjukvardshuvudminnen och for
samhiillet

Ett tillskott av 270 njurtransplantationer skulle, 1igt skattat och
med utgdngspunkt av de berikningar som redovisas i kapitel 12,
innebira besparingar 1 sjukvirden om mellan 70 och 80 miljoner
kronor per ar jimfért med scenariot “icke transplantation”. Det
senare innebir dialysbehandling.” Vinsterna av &évriga typer av
transplantation kan ocksi antas vara betydande, men har inte
kunnat nirmare beriknas av utredningen.

Sammantaget betyder detta att besparingseffekten av donations-
och transplantationsverksamheten klart éverstiger kostnaderna for
organdonation, transplantation och eftervird av transplanterade
patienter. Det finns ocksd sambhillsekonomiska vinster med att
transplanterade patienter 1 regel blir fullt dterstillda och dirmed
kan 3tergd i arbete pd full tid.

Utredningen bedémer att kostnaderna i den kommunala sektorn
inte 6kar pd ndgot sitt av betydelse om utredningens férslag genom-

! Kapitel 12, figur 12 .1.
21 genomsnitt donerar varje avliden organdonator 1,8 njurar.
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fors. Diaremot kan besparingarna, 1 férhillande till smirre kostnads-
okningar for nya rutiner m.m., bli betydande. Utredningen foreslar
att nya rutiner 1 sjukvdrden inférs genom foreskrifter. Det innebir
att effekterna av de nya rutinerna kan utvirderas nirmare férst nir
ett forslag till sddana foreskrifter foreligger.

Intikter och kostnader for staten

Utredningen beddémer att forslagen 1 allt visentligt kan genomféras
inom nu gillande statliga budgetramar. Det giller 1 forsta hand
arbetet med styrning genom kunskap i Socialstyrelsen och andra
berérda myndigheter. Sddan styrning ska numera, som framgatt i
kapitel 14, ske i ett nira samarbete mellan flera olika myndigheter.’
Den sker dock 1 huvudsak, och bortsett frin bindande féreskrifter,
genom icke tvingande itgirder 1 férhillande till kommunsektorn.
Emellertid foreslds att Socialstyrelsen inleder ett projektarbete med
att ta fram en strategi for styrning genom kunskap inom omridet
organdonation. Projektarbetet, 1 kombination med de tillfilliga
informationsinsatser utredningens forslag kan féranleda bedéms
kriva ett resurstillskott om fem miljoner kronor under en tredrs-
period. Inom denna resurs ryms dven uppdraget att ta fram rikt-
linjer f6r berikning av ersittning till levande donatorer.

Utredningen féreslir att verksamheten med information och
opinionsbildning ska bedrivas i Socialstyrelsen. Med den inriktning
och omfattning som wutredningen skissar f6ér informations-
verksamhet torde iven denna kunna bedrivas inom befintliga
budgetramar.

22.2.2 Konsekvenser for den kommunala sjalvstyrelsen

Utredningens forslag avser 1 stora delar frivilliga 3tgirder, till
exempel en nationell handliggningsfunktion foér ersittning till
levande donatorer. En tinkbar 18sning ir att ett landsting &tar sig
att bedriva verksamheten i denna handliggningsfunktion mot
ekonomisk avrikning med patienternas respektive hemlandsting.

’ Férordning (2015:155) om statlig styrning med kunskap avseende hilso- och sjukvird och
socialtjinst.
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Bindande forskrifter kan, beroende p& hur de utformas, ge effekter
pd kommunal sjilvstyrelse. Utredningens forslag i de delar som
avser att paverka hur hilsovirden bedrivs innebir inga nya 8ligg-
anden for landsting och regioner. Utredningen bedémer att de ryms
inom hilso- och sjukvirden befintliga uppdrag s& som det
formulerats i till exempel hilso- och sjukvirdslagen. Utredningens
forslag till komplettering i 2 e § hilso- och sjukvardslagen med ett
fortydligande av hilso- och sjukvirdens ansvar fér organdonat-
ioner, och ett 1 huvudsak likalydande tilligg i 2b § transplantat-
ionslagen, ir endast avsedda att klargora gillande ordning.

Sammantaget finner utredningen att forslagen inte piverkar den
kommunala sjilvstyrelsen pid ett sddant att sitt att en nirmare
analys nu krivs.

22.2.3 Avrakning enligt finansieringsprincipen

Kostnaderna for forslaget om Socialstyrelsens inledande projekt-
arbete och for forslaget att lagreglera landstingens ersittning till
levande donatorer bor bli féremdl for avrikning enligt finansie-
ringsprincipen. Det giller dven om den foreslagna lagregeln inte
innebir att nya faktiska kostnader belastar hilso- och sjukvarden.

Nir Donationsrddet inrittades &r 2005 beriknades statens
kostnader ¢ka med cirka sju miljoner kronor per ir. Med hinsyn
till att den nya ordningen bedémdes ge kostnadsbesparingar i
sjukvdrden av de slag som berorts ovan, foreslogs att statens kostnader
fér Donationsrddets verksamhet skulle finansieras genom en mot-
svarande minskning av de generella bidragen till kommunerna,
alternativt av de s.k. Dagmarmedlen.* Utredningens férslag kom-
mer, om de genomfors, att leda till betydande kostnadsbesparingar
1 svensk hilso- och sjukvird. Utredningen ser dock, med undantag
for Socialstyrelsens projektkostnader och sjukvdrdens kostnader
for ersittning till levande donatorer, inga skil att 1 anledning av
forslagen foresld en avrikning liknande den som skedde nir
Donationsradet inrittades.

Kostnaderna for ersittning till levande donatorer utgdr ett
frivilligt dtagande for landstingen. Genom reglering i lag blir sidan

* Prop. 2003/04:179, s. 31 f.
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ersittning obligatorisk. For nirvarande ersitter landstingen dona-
torns inkomstbortfall i delar som inte ticks av sjukférsikringen
samt donatorns omkostnader 1 samband med utredning, operation
och efterkontroller. Utredningens forslag innebir endast att denna
princip lagregleras.

Dessa ersittningar kan variera kraftigt mellan olika individer
beroende bl.a. pd om donatorn ir bosatt utomlands eller har en hog
inkomst. Landstingens kostnader for ersittning till donator
varierar mellan 6 000 och 30 000 kronor per donator. Utredningen
bedémer inte att antalet levande organdonatorer kommer att
paverkas av att donatorns ritt till ersittning lagregleras. Med cirka
150 levande organdonatorer per ar varierar sjukvirdshuvudminnens
sammantagna kostnader for hir aktuell ersittning mellan en och
fem miljoner kronor &rligen. Det saknas systematisk uppféljning
och sammanstillning av landstingens kostnader av hir aktuellt slag.
Det innebir att det inte har gitt att finna nirmare data in som hir
anges om de samlade kostnaderna.

Utredningen foresldr att statens och sjukvirdshuvudminnens
kostnader enligt ovan regleras genom en inbordes avrikning pd
anslag 1:1, Kommunalekonomisk utjimning under utgiftsomride
25, Allminna bidrag till kommuner.

22.2.4 Konsekvenser av regelgivning

Skilen for de foreslagna forfattningarna och foérfattnings-
indringarna har utvecklats i kapitel 14, 15, 16, 18 och 12. Férslagen
syftar 1 huvudsak till att fortydliga gillande ordning och vilka &t-
girder som, mot bakgrund av hogt stillda etiska krav, ska {8 vidtas i
sjukvirden infér en eventuell organdonation. Sdana regler méste
ges 1 form av lag. Nigot alternativ till lagstiftning har dirfor inte
funnits. De foreslagna reglerna, liksom de foreskrifter som kan
utfirdas med stéd av nya bemyndiganden, avser att sikerstilla
effektiva arbetssitt och rutiner som i férlingningen kommer att ge
en 6kad donationsfrekvens. Det ir siledes i foérsta hand sjuk-
vardspersonalen samt beslutsfattare och administratérer 1 hilso-
och sjukvirden som kommer att tillimpa de nya reglerna.
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Utredningen kan vidare inte finna att forfattningsforslagen ger
effekter av betydelse for foretags arbetsforutsittningar, konkur-
renstorméga eller villkor 1 6vrigt.

22.2.5 Konsekvenser i ovrigt

Utredningen kan inte finna att forslagen 1 nigon del ger
konsekvenser for sysselsittning och offentlig service 1 olika delar av
landet, f6r smd foretags arbetsférutsittningar, konkurrensférméaga
eller villkor 1 6vrigt i férhillande till stérre foretags, for jimstilld-
heten mellan kvinnor och min. Nigra konsekvenser for mojlig-
heterna att nd de integrationspolitiska mélen har inte heller kunnat
identifieras. Nir det giller frigan om brottsligheten eller det brotts-
forebyggande arbetet bor endast noteras att en 6kad donations-
frekvens kommer att minska incitamenten for olaglig organhandel.
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23  Forfattningskommentar

23.1 Férslag till lag om andring i
socialforsakringsbalken

27 kap.
42§

Andringen ir en foljdindring i anledning av att rubriken till lagen
(1995:831) om transplantation m.m. dndras till lagen (1995:831)
om donation av organ och annat biologiskt material for
transplantation.

23.2 Forslag till lag om andring i hadlso- och
sjukvardslagen (1982:763)

2ef

Paragrafen behandlas 1 avsnitt 16.4.

I paragrafens forsta stycke stadgas att dir hilso- och sjukvéird
bedrivs, ska finnas den personal, utrustning m.m. som behévs for
att en god vird ska kunna ges. Det foreslagna tilligget dr avsett att 1
hilso- och sjukvardslagen fortydliga hilso- och sjukvardens ansvar
fér organdonation, som féljer av bland annat transplantationslagen.
Utéver nédvindiga lokaler, personalresurser och utrustning ska vid
sddana sjukhus som bedriver intensivvird ocksd finnas rutiner for
att bla. identifiera méjliga organdonatorer och utféra de under-
sokningar m.m. som krivs for att en organdonation ska var méjlig.
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23.3 Forslag till lag om andring i lagen (1987:269)
om kriterier for bestaimmande av manniskans
dod

2a§

Paragrafen behandlas 1 avsnitt 15.4.

Paragrafen innehdller en bestimmelse om att medicinska
insatser far fortsitta efter dodens intride, om det behovs for att
bevara organ eller annat biologiskt material 1 avvaktan pd ett
transplantationsingrepp eller, med avseende pd en gravid kvinna
som bir pd ett livsdugligt foster, for att ridda livet pd det vintade
barnet. Insatserna far inte pdgd lingre tid in 24 timmar, om det inte
finns synnerliga skal.

Andringen i bestimmelsen innebir att medicinska insatser 4ven
far paborjas efter det att déden intritt. De dtgirder som fir vidtas
ir de som kan behovas for att organ eller annat biologiskt material
ska kunna tillvaratas for transplantation. I &vrigt gors vissa
sprikliga indringar.

23.4  Forslag till lag om andring i lagen (1991:1047)
om sjuklon

13§

Andringen ir en f6ljdindring i anledning av att rubriken till lagen
(1995:831) om transplantation m.m. indras till lagen (1995:831)
om donation av organ och annat biologiskt material for
transplantation.

23.5 Forslag till lag om andring i lagen (1995:831)
om transplantation m.m.

Rubrik

Rubriken behandlas 1 avsnitt 15.3.
Rubriken pd lagen om transplantation m.m. dndras till lag om
donation av organ och annat biologiskt material fér transplantation
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for att bittre spegla lagens innehdll som har fokus p& donation och
samtyckesbestimmelser kopplat till organdonation.

1§

Paragrafen behandlas 1 avsnitt15.3.

I paragrafen liggs till att definitionen av ingrepp for att ta till
vara organ eller annat biologiskt material frin en levande eller
avliden minniska ir donation.

2§

Paragrafen behandlas 1 avsnitt 15.3.
I paragrafen tydliggors att lagen omfattar bdde donation och
transplantation.

2b§

Paragrafen behandlas i avsnitt 16.4.

Paragrafen ir ny och har samma lydelse som det féreslagna
tilligget 1 2e§ andra stycket hilso- och sjukvdrdslagen. En
korresponderande regel av denna innebérd bér av upplysningsskail
inféras dven i transplantationslagen. Den utgér ocksd underlag for
eventuella foreskrifter som kan komma att utfirdas med stéd av
den foreslagna 13 § 4. Se 1 6vrigt kommentaren ovan under 23.2.

=K)

Paragrafen behandlas i avsnitt 15.3.
Ordalydelsen i lagtexten dndras frdn medgett till samtyckt vilket
bittre stimmer 6verens med gillande sprikbruk.

4a§

Paragrafen behandlas 1 avsnitt 15.3.
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Paragrafen ir ny och avser en situation dir fortsatt aktiv
behandling av en patient ir medicinskt meningslés. Enligt praxis
grundad pd vetenskap och beprovad erfarenhet, gors di ett still-
ningstagande om att inte inleda, alternativt inte fortsitta, livsuppe-
hillande behandling. Virden 6vergdr di 1 stillet till palliation. Detta
sker nir det dr uppenbart att patientens liv inte gir att ridda. I ett
sdant lige bor, om patienten ir en méjlig organdonator, frigan om
organdonation aktualiseras. I forsta stycket stadgas att hilso- och
sjukvirden fir utreda patientens instillning till organdonation
(samtyckesutredning) efter att ett stillningstagande gjorts om att
inte inleda eller att inte fortsitta livsuppehdllande behandling. Det
forutsitts att samtyckesutredningen sker endast i de fall patienten
kan antas vara limplig som organdonator.

I andra stycket stadgas att innan samtyckesutredningen
paborjas, ska ett stillningstagande om att inte inleda eller inte fort-
sitta livsuppehdllande behandling ha gjorts av behandlande likare
efter samrdd med en annan likare. Stillningstagandet ska doku-
menteras 1 patientens journal, liksom skilen fér stillningstagandet.

4b§

Paragrafen behandlas i avsnitt 15.3.

Paragrafen dr ny och innehiller nirmare bestimmelser for sam-
tyckesutredning enligt 4 a §. Samtyckesutredningen ska ske utan
onddigt drojsmal och med respekt for patienten och de som stir
patienten nira. I lagrummet i denna del kodifieras i huvudsak nu
gillande praxis, dock med den skillnaden att utredningen med st6d
av 4 a § fir pdborjas medan patienten dnnu ir i livet, men forutsatt
att stillningstagande enligt 4 a § forsta stycket att inte inleda eller
att inte fortsitta den livsuppehillande behandlingen har gjorts.

I andra stycket stadgas att viss medicinsk behandling far pdborjas
eller fortsitta 1 detta skede, dvs. infér och under samtyckes-
utredningen, om den behévs for att organ ska kunna tillvaratas fér
transplantation. Syftet med sidana medicinska insatser, som kan
avse viss tillforsel av likemedel och respiratorbehandling, ir sdledes
att, under den tid samtyckesutredningen pigdr, sikerstilla
kvaliteten pd de organ som senare kan komma att transplanteras.
Samtyckesutredningen sker bl.a. genom samtal med nirstiende och
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genom kontroll 1 donationsregistret. Det forutsitts att de medi-
cinska insatserna behovs for att sikerstilla organens funktion. Det
innebir att ett medicinskt stillningstagande maiste ske 1 varje
enskilt fall. T 6vrigt bedrivs virden, dvs. palliativ vird, pd samma
sitt som 1 de fall frigan om organdonation inte ir aktuell.

4c§

Paragrafen behandlas i avsnitt 15.3.

Bestimmelsen 1 4 b § avser ett skede nir patientens instillning
till organdonation ir under utredning. Om utredningen visar att
samtycke till organdonation inte foreligger ska de eventuella medi-
cinska insatser, som gors for att méjliggdéra en organdonation,
omedelbart avslutas och virden fortsitta med palliativa insatser sd
som skulle skett om organdonation inte varit aktuell. Detta fram-
gdr av den foreslagna 4d§. I annat fall, dvs. om samtycke till
organdonation foreligger enligt bestimmelserna 1 3-4§§, far
medicinska insatser paborjas eller fortsittas under skilig tid om de
behovs for att organ ska kunna tillvaratas fér transplantation.
Samma forutsittningar giller i detta skede som i utredningsskedet.
Det innebir att de medicinska insatserna ska behovas for att
organen ska kunna tillvaratas foér transplantation. Syftet med
insatserna dr sledes att sikerstilla kvaliteten pd de organ som kan
komma att doneras och transplanteras. I &vrigt bedrivs virden, dvs.
palliativ vdrd, pd samma sitt som 1 de fall frigan om organdonation
inte ir aktuell.

4d§

Paragrafen behandlas 1 avsnitt 15.3.

Om samtyckesutredningen enligt bestimmelsen 1 4a-b §§
visar att det saknas forutsittningar f6r organdonation, eller om det
finns medicinska kontraindikationer, kan en organdonation inte bli
aktuell. T sidana fall ska, enligt 4 d §, de medicinska insatser eller
andra behandlingar som ges i syfte att sikerstilla kvaliteten pd
donerade organ avslutas. Den palliativa virden fortsitter s& som
skulle ha skett om frigan om organdonation aldrig varit aktuell.
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4e§

Paragrafen behandlas 1 avsnitt 15.3.

De &tgirder och medicinska insatser som regleras i lagen om
donation av organ och annat biologiskt material {or transplantation
avser tiden fore dodens intride. I 4e§ infors en upplysnings-
bestimmelse om att dtgirder som i anledning av organdonation
vidtas efter dodens intride regleras i lagen (1987:269) om kriterier
for bestimmande av minniskans déd.

4f§

Paragrafen behandlas i avsnitt 20.2.

I paragrafen stadgas att 1 de fall ett samtycke till organdonation
foreligger enligt 3—4 §§, dvs. uttryckligt eller presumerat, ska detta
innefatta samtycke dven till registrering av personuppgifter som
krivs fér mottagarens sikerhet. I andra stycket hinvisas till lag
(2012:263) om kvalitets- och sikerhetsnormer vid hantering av
minskliga organ dir nirmare regler om hir aktuella registrerings-
funktioner foreslis.

7§

Paragrafen behandlas 1 avsnitt 19.3.

Andring inférs i paragrafens forsta stycke s& att det tydligare
framgdr att dven personer som inte har nigon anknytning till
mottagaren under vissa forutsittningar kan komma ifriga som
donatorer.

Ett andra stycke inférs 1 paragrafen. Ingrepp pd personer som
inte har nigon anknytning till mottagaren fir goras efter tillstind
frdn Socialstyrelsen. Socialstyrelsen limnar i1 dag tllstdnd for
donation frin levande donatorer som ir beslutsoférmogna. Mot-
svarande tillstdndsférfarande inférs f6r personer som inte har nigon
anknytning till mottagaren. Detta omfattar frimst for mottagaren
anonym levande donator men iven s.k. korsvisa donationer. Kravet
pd tillstindstorfarande 6verensstimmer med artikel 13, Europa-
ridets tilliggsprotokoll till konventionen om minskliga rittigheter
och biomedicin om transplantation av organ och vivnader frin 2002.
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Ansdkan om tillstdnd fir goras av den som vill donera till en
mottagare till vilken man inte har ndgon anknytning. Ansékan ska
tillstyrkas av den likare som har ritt att besluta om ingreppet.

10a§

Paragrafen behandlas i avsnitt 19.2.

Paragrafen ir ny och innebir en kodifiering av den praxis som
sedan flera decennier tillimpats i1 friga om ersittning av levande
donatorers utligg och inkomstférluster, som dr en foljd av
donationsingreppet. Sddana ersittningar ska betalas av det landsting
eller den region dir den som blir transplanterad med det donerade
organet ir mantalsskriven. Med betalas avses hir att kostnaderna
for ersittningen ska stanna pd nimnda landsting eller region om
den foérskotterats av ett annat landsting eller region eller av en
central instans 1 den kommunala sfiren, som sjukvirdshuvud-
minnen utsett. Ritten till ersittning dr inte tidsbegrinsad utan
omfattar iven eventuella utligg donatorn kan ha ldngt senare for
den livslinga medicinska uppfoljning som krivs efter donations-
ingrepp pé levande minniskor.

Ersittningsskyldigheten giller endast 1 den min donatorns
kostnader eller inkomstforluster inte ticks av sjukforsikring eller
annan forsikring.

13§

Paragrafen behandlas i avsnitt 15.3 (p. 2 och 3) och avsnitt 16.4
(p-4).

I punkten 2, indras benimningen kontaktansvarig sjukskoterska
till donationsansvarig sjukskéterska. Detta stimmer bittre 6verens
med gillande sprikbruk i verksamheterna.

I punkten 3, som ir ny, bemyndigas regeringen eller den
myndighet regeringen bestimmer att utfirda nirmare foreskrifter
om samtyckesutredning och de medicinska insatser som avses i
4a-4ds§.

I punkten 4, som ir ny, bemyndigas regeringen eller den
myndighet regeringen bestimmer att utfirda nirmare foreskrifter
om hur rutiner fér det donationsfrimjande arbetet vid de sjukhus
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dir sddan verksamhet bedrivs ska utformas. Sidana rutiner kan till
exempel avse hur mojliga organdonatorer ska kunna identifieras vid
intensivvirdsavdelningar och sjukhusanknutna akutmottagningar
samt hur uppféljning av verksamheten bor ske.

Ikrafttridandebestimmelsen

Bestimmelsen behandlas 1 kapitel 21. Lagen ska trida i kraft den 1
uli 2017.

23.6 Forslag till lag om dndring i lagen (2002:297)
om biobanker i hdlso- och sjukvarden m.m.

1 kap
39

Andringen ir en f6ljdindring i anledning av att rubriken till lagen
(1995:831) om transplantation m.m. dndras till lagen om donation
av organ och annat biologiskt material for transplantation. (jfr
kommentaren 1 avsnitt 23.5).

3 kap
49

Andringen ir en f6ljdindring i anledning av att rubriken till lagen
(1995:831) om transplantation m.m. dndras till lagen om donation
av organ och annat biologiskt material fér transplantation. (jfr
kommentaren 1 avsnitt 23.5).
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23.7 Forslag till lag om andring i lagen (2003:460)
om etikprévning av forskning som avser
manniskor

13§

Andringen i andra stycket ir en foljdindring i anledning av att
rubriken till lagen (1995:831) om transplantation m.m. indras till
lagen om donation av organ och annat biologiskt material for
transplantation. (jfr kommentaren i avsnitt 23.5).

23.8 Forslag till lag om andring i lagen (2012:263)
om kvalitets- och sakerhetsnormer vid hantering
av manskliga organ

7a$

Paragrafen behandlas 1 avsnitt 20.2.

Paragrafen ir ny och innebir en skyldighet fér virdgivare som
ansvarar for att tillvarata eller transplantera minskliga organ, dvs. i
praktiken transplantationscentra 1 Sverige, att 1 ett register registrera
personuppgifter som behévs vid organdonation och transplantation.
Vidare regleras de indamal {6r vilka registrering far ske samt vilka
personuppgifter som fir registreras, till exempel donatorns identitet.
I paragrafen anges inget befintligt eller nytt register som ska
anvindas nir registreringsskyldigheten fullgérs. Av paragrafen
foljer 1 detta avseende endast att registrering ska ske 1 ett register
och att detta register fir féras med automatisk behandling. Det
innebdr att virdgivarna har frihet att anvinda redan tidigare
tillimpade registreringsfunktioner eller att, inom de ramar som
anges 1 7 a §, inritta ett nytt register. Enligt 7 e fir regeringen eller
den myndighet regeringen bestimmer, vid behov utfirda nirmare
foreskrifter om hur registreringsskyldigheten ska fullgoras.

7b§

Paragrafen behandlas 1 avsnitt 20.2.
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Paragrafen ir ny och innebir att en vdrdgivare som ansvarar f6r
att tillvarata eller transplantera minskliga organ, dvs. 1 praktiken
transplantationscentra 1 Sverige, ska vara personuppgiftsansvarig
vid behandling av de uppgifter som registreras i registret.

7¢§

Paragrafen behandlas i avsnitt 20.2.

Paragrafen ir ny och innebir att personuppgifter som registrerats
enligt 7a§ ska gallras efter trettio dr. En kortare tid kan inte bli
aktuell med hinsyn tll innehdllet artikel 10.3 1 EG-direktivet
(2010/53EG) om sikerhetsnormer fér minskliga organ avsedda for
transplantation. Den virdgivare som ansvarar {or registreringen,
dvs. 1 praktiken transplantationscentra i Sverige, ska se till att
gallring av personuppgifter sker.

7d§

Paragrafen behandlas 1 avsnitt 20.2.

Paragrafen ir ny och innebir att en vdrdgivare som ansvarar fér
att tillvarata eller transplantera minskliga organ, dvs. i praktiken
transplantationscentra i Sverige, far ha direktdtkomst till registrerade
personuppgifter.

7e§

Paragrafen behandlas 1 avsnitt 20.2.

Paragrafen ir ny och innebir att regeringen, eller den myndighet
regeringen bestimmer, fir utfirda nirmare foreskrifter om hur
registrering av personuppgifter enligt 7 a § ska ske.
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23.9 Forslag till lag om andring i offentlighets- och
sekretesslagen (2010:400)

25 kap.
11§

Paragrafen behandlas 1 avsnitt 20.2.

En ny punkt 5 a inférs 1 25 kap. 11 § offentlighets- och sekretess-
lagen av inneborden att sekretess enligt 25 kap. 1 § inte ska gilla for
uppgift frin en myndighet som bedriver verksamhet med bl.a.
hilso- och sjukvird i en kommun eller ett landsting till en annan
sddan myndighet nir uppgiften avser donation eller transplantation
av minskliga organ.
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Kommittédirektiv 2013:25

Utredning om donations- och transplantationsfragor

Beslut vid regeringssammantride den 28 februari 2013

Sammanfattning

En sirskild utredare ska gora en dversyn av vissa donations- och
transplantationsfrigor. De omriden som omfattas ir information
till allminheten samt dess mojlighet att ta stillning till donation,
virdgivarnas organisation och arbetssitt och deras betydelse for
donations- och transplantationsverksamheten, férutsittningarna
att bedriva donationsfrimjande insatser i virden samt uppgifts-
utbytet med Scandiatransplant.

Syftet med utredningen ir att sikerstilla en fortsatt vilfunge-
rande donations- och transplantationsverksamhet i Sverige samt
mojliggora ett 6kat antal donatorer och tillgingliga organ.
Utredaren ska bl.a.

— limna f6rslag pd hur informationen till allminheten kan forbitt-
ras samt hur férutsittningarna f6r enskilda personer att gora sin
vilja kind kan férenklas,

— bedéma vilket kunskapsstéd virdgivarna behéver 1 friga om
organisation och arbetssitt,

— gora en bedémning av férutsittningarna fér donationsfrimjande
insatser 1 varden,

— gora en dversyn och ta fram foérslag till reglering av uppgifts-
utbytet med Scandiatransplant.

Uppdraget ska slutredovisas senast den 13 januari 2015.
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SOU 2015:84

Bakgrund
Donation och transplantation av organ

Transplantation ir sedan linge en etablerad behandlingsform inom
hilso- och sjukvdrden. Genom transplantation av organ donerade
frdn en levande eller avliden givare kan minga minniskor f3 ett
forlingt liv och en bittre livskvalitet.

Minniskors mojlighet och vilja att hjilpa andra genom att ge
organ for transplantation ir en grundférutsittning fér en fungerande
transplantationsverksamhet.

Det idr dirfor nédvindigt att organdonation och transplantation
sker 1 former som ir forenliga med enskilda personers egna 6nske-
mal och vilja och pd ett sitt som bidrar till att bevara och befista
fortroendet for sjukvdrden. Viktiga férutsittningar att beakta ir
dirfor att ridda liv och tillgodose enskildas ¢nskan att donera,
skydda déende minniskor mot medicinska dtgirder de inte sam-
tycker till samt virna fértroendet for hilso- och sjukvirden.

Donationsverksambet innebir den del av virdkedjan som intrif-
far fore ingreppet for tillvaratagande av organ vid den vardinritt-
ning dir donatorn virdas. Med wransplantationsverksambet avses
sdvil ingreppet for tillvaratagande som transplantation av organ
(Socialstyrelsens foreskrifter om hantering av minskliga organ
avsedda for transplantation SOSES 2012:14).

Grundliggande utgingspunkter for all hilso- och sjukvird som
ges till enskilda ir respekten for alla mianniskors lika virde och for
den enskilda minniskans virdighet. Med hilso- och sjukvérd avses
enligt hilso- och sjukvirdslagen (1982:763) att medicinskt fore-
bygga, utreda och behandla sjukdomar och skador. Vidare ska
varden utgd ifrdn den enskilda patienten genom att god vard ges till
alla pd lika villkor och s 18ngt det ir mojligt utformas och genom-
fors 1 samrid med patienten.

Lagen (1995:831) om transplantation m.m. innehéller bestim-
melser om nir och under vilka férutsittningar ingrepp pd levande
eller avlidna donatorer fir goras f6r att ta till vara organ eller annat
biologiskt material f6r behandling av sjukdom eller kroppsskada
hos en annan minniska.

Enligt lagen om transplantation fir organ tas frn en levande
givare om denne samtyckt till ingreppet. Frin en avliden minniska
fir organ avsett for transplantation tas om denne har medgett det
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eller om det pd annat sitt kan utredas att dtgirden skulle st 1 dver-
ensstimmelse med den avlidnes instillning. I de fall den avlidnes
instillning inte ir kind eller inte kan tolkas, fir organ omhindertas
for transplantation enligt presumerat samtycke om inte nigon som
stdtt den avlidne nira motsitter sig det. Om det finns personer som
stitt den avlidne nira fir ingrepp inte ske forrin nigon av dessa
underrittats om det tilltinkta ingreppet och om ritten att férbjuda
det. Bestimmelsen innebir att om de som sttt den avlidne nira ir
oeniga eller om nigon som stitt den avlidne nira inte kan nds inom
den tid som stér till buds, fir donation inte genomféras.

I lagen (1987:269) om kriterier f6r bestimmande av minniskans
dod anges att en minniska dr déd nir hjirnans samtliga funktioner
totalt och odterkalleligen har fallit bort. Detta tillstdnd betyder att
patienten har utvecklat en total hjirninfarkt. Nir det har faststillts
att doden har intritt fir medicinska insatser fortsitta, om det be-
hévs for att bevara organ eller annat biologiskt material 1 avvaktan
pd ett transplantationsingrepp. Insatserna far inte pdgd lingre tid in
24 timmar, om det inte finns synnerliga skil. Med modern inten-
sivvdrd ir det mojligt att hdlla igdng andning och hjirtverksamhet.
Hjirtat fortsitter att sl8 om blodet syresitts med hjilp av respirator.
Dirmed kan cirkulationen 1 organen uppritthdllas och organen
fortsitter att vara livskraftiga till dess tillvaratagandet sker. I
Sverige tas organ endast frin personer som avlidit under respirator-
behandling. Under de 24 timmar som de fortsatta insatserna fir
pigd ska patientens instillning till organdonation utredas, samtal
med de nirstiende diga rum och det eventuella donationsingreppet
forberedas och planeras gemensamt med den aktuella transplanta-
tionsenheten.

Vdrdgivarnas och Socialstyrelsens samt Donationsrddets ansvar

Vérdgivarna har en nyckelroll i tillskapandet av en vilfungerande
donations- och transplantationsverksamhet. Méjliga donatorer
identifieras vid det 80-tal intensivvirdsavdelningar som finns 1i
Sverige. Transplantationerna utfors vid transplantationscentrum
vid Sahlgrenska universitetssjukhuset 1 Géteborg, transplantations-
kirurgiska kliniken vid Akademiska sjukhuset i Uppsala, trans-
plantationskirurgiska kliniken vid Karolinska universitetssjukhuset
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1 Stockholm, thoraxkirurgiska kliniken vid Skines universitetssjuk-
hus i Lund och njur- och transplantationskliniken vid Skénes
universitetssjukhus i Malmé. Hela kedjan frdn donation till trans-
plantation innebir att flera virdgivare ir inblandade. Detta stiller
stora krav pd samordning av de medicinska insatserna, transport av
transplantationsteam och tillvaratagna organ och férberedelse av
mottagare etc.

Enligt Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om
hantering av minskliga organ avsedda fér transplantation ska de
vdrdgivare som ansvarar fér donationsverksamhet frimja donation
av organ frn avlidna och verka for att méjliga donatorer kan iden-
tifieras. Som ett led i detta arbete ska det 1 donationsverksamheten
hos respektive virdgivare dirfor finnas en donationsansvarig likare
och en donationsansvarig sjukskéterska, vilka ska samordna dona-
tionsarbetet, frimja samarbetet mellan olika virdgivare och stodja
kvalitetssikringen.

Sveriges Kommuner och Landsting har som ett led i att stotta
vardgivarna i det donationsfrimjande arbetet tagit fram en hand-
lingsplan f6r donationsfrimjande arbete inom véirdgivarorganisat-
1onen.

Socialstyrelsen ansvarar f6r kunskapsstyrning, reglering och till-
syn av donations- och transplantationsverksamheten. Dessutom
ansvarar myndigheten for drift och férvaltning av donationsregist-
ret. Den 1 juni 2013 inrittas Inspektionen fér vird och omsorg,
som tar over tillsynsansvaret for hilso- och sjukvirden och social-
tjinsten.

Ar 2005 inrittade regeringen ett nationellt rid f5r organ- och
vivnadsdonation, det si kallade Donationsridet. Donationsridet ir
ett ridgivande organ knutet till Socialstyrelsen. Donationsrddet har
ull uppgift att vara ett kunskapscentrum i donations- och trans-
plantationsfrigor, ha en opinionsbildande roll och se till att all-
minheten och massmedierna fir kontinuerlig information 1
donationsfrigor. Detta framgdr av férordningen (2009:1243) med
instruktion fér Socialstyrelsen.
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Allménbetens instillning

Donationsviljan 1 Sverige dr bland de hogsta inom EU. Av befolk-
ningen ir 80 procent positivt instillda till att donera organ efter sin
déd. Knappt hilften av dessa, 40 procent, har tagit aktiv stillning
genom att fylla 1 ett donationskort, anmilt sig till donations-
registret eller muntligt meddelat nirstiende. Av dem som har tagit
aktiv stillning har 90 procent uttalat att de 6nskar donera.

En nationell kartliggning som Socialstyrelsen och Donations-
ridet genomfdrde 2008 visar pd att det 1 Sverige varje &r avlider
omkring 3 500 patienter inom intensivvirden. Av dessa uppskattas
cirka 225 avlidna vara medicinskt méjliga f6r organdonation.

Den nationella statistiken visar att det 2011 identifierades 219
mojliga donatorer pd landets intensivvirdsavdelningar. Det faktiska
antalet donatorer uppgick dock endast till 143 avlidna donatorer
(15,2 donatorer per miljon invdnare). Dirutdéver donerade 188
levande givare organ, frimst njurar. Under 2012 uppgick det fak-
tiska antalet donatorer till 141 avlidna donatorer och 162 levande
givare. Totalt transplanterades 692 organ under 2012.

Den 1 januari i r vintade 775 personer pd ett eller flera organ,
varav 640 vintade pd en njure. Behovet av organ fér transplantat-
ionsindamadl ir stort och vintelistorna for patienter som vintar pa
en eller flera transplantationer har hittills 6kat successivt.

Sammantaget ir en vilfungerande transplantationsverksamhet
helt avhingig ett starkt fértroende hos befolkningen fér hilso- och
sjukvirden 1 allminhet och donations- och transplantationsverk-
samheten i synnerhet. Undersékningar visar att detta fortroende
finns hos den svenska befolkningen. Ett fértroende méste emeller-
tid uppritthillas, bl.a. genom regelbunden information och en pi-
gdende samhillsdialog kring donations- och transplantationsfrigor.

Virdgivarna har en nyckelroll i det fértroendeskapande arbetet.
Aven tydlighet i friga om organisation, roller, mandat och regel-
verk dr viktiga forutsittningar for en vilfungerande donations- och
transplantationsverksamhet.

513

Bilaga 1



Bilaga 1

SOU 2015:84

Tidigare och pdgdende utredningar

Den férsta transplantationslagen 1 Sverige var lagen (1958:104) om
tillvaratagande av vdvnader och annat biologiskt material frin en
avliden person. I en andra transplantationslag (1975:190) reglerades
for forsta gdngen donationsingrepp pé levande givare.

Fore 1988 fanns det ingen lag som reglerade nir en minniska
kunde dodférklaras. I allminhet uppfattades ett varaktigt cirku-
lationsstillestdind som grund fér en dédférklaring. Genom lagen
(1987:269) om kriterier fér bestimmande av minniskans dod
accepterades 1 Sverige, liksom tidigare 1 bl.a. Finland och Norge,
hjirnrelaterade dédskriterier som grund f6r dédférklaring.

Ar 1987 tillsattes Transplantationsutredningen (dir.1987:17).
Utredningen avlimnade betinkandena Transplantation — etiska,
medicinska och rittsliga aspekter (SOU 1989:98) och Aborterade
foster m.m. (SOU 1991:42) samt slutbetinkandet Kroppen efter
déden (SOU 1992:16). Efter remissbehandling och beredning fére-
slog regeringen 1 prop. 1994/95:148 bland annat en ny lag om
transplantation m.m. samt indringar i lagen om kriterier f6r be-
stimmande av minniskans déd. I propositionen foreslogs ocksd att
det skulle inrittas ett register dir man kunde 3 sin instillning till
organdonation registrerad. Riksdagen foljde 1 allt visentligt for-
slagen 1 propositionen (bet.1994/95:SoU21).

I promemorian Transplantationer riddar liv (Ds 2003:57) lim-
nades forslag i syfte att oka tillgdngen pd organ fér donation. Pro-
memorians forslag ledde till att det inrittades ett nationellt rdd for
organdonation och transplantation, Donationsrdet, och att Social-
styrelsen bemyndigades att meddela foreskrifter om att sjukhus
och enheter dir ingrepp for transplantation fir utféras ska ha tll-
ging till donationsansvarig likare och kontaktansvarig sjuk-
skoterska med uppgift att férbereda for transplantationer och ge
stdd och information till den avlidnes nirstdende (prop.
2003/04:179).

Den 7 juli 2010 antog Europaparlamentet och ridet direktiv
2010/53/EU om kvalitets- och sikerhetsnormer fér minskliga
organ avsedda for transplantation'. I prop. 2011/12:95 om genom-
forande av EU-direktivet om minskliga organ avsedda fér trans-

'EUT I. 207, 6.8.2010, 5. 14 (Celex 32010L.0053).

514



SOU 2015:84

plantation féreslogs en ny lag om kvalitets- och sikerhetsnormer
vid hantering av minskliga organ for att till fullo genomféra direk-
tivet 1 svensk ritt.

Det pigir dven utredningar vars uppdrag beror eller har be-
tydelse fér donations- och transplantationsverksamheten. Till dessa
utredningar hoér Utredningen om ritt information i1 vird och
omsorg (dir. 2011:111), Patientmaktsutredningen (dir. 2011:25)
och Utredningen om beslutsoférmégna personers stillning 1 hilso-
och sjukvidrd, tandvdrd, socialtjinst och forskning (dir. 2012:72).

Uppdraget

Uppdraget att bedoma forutsittningarna for den enskilde att gora sin
vilja kind

Informationsansvaret gentemot enskilda ligger hos virdgivarna. P3
nationell nivd har dock Donationsrddet ett utpekat ansvar gillande
opinionsbildning och information till allminheten och mass-
medierna. Donationsridet dr ett rddgivande organ till Social-
styrelsen. Information till bide allmidnheten och professionen finns
bla. att tllgd pd Socialstyrelsens webbplats, www.livsviktigt.se,
samt numera dven pid Facebook. Varje ir arrangeras en si kallad
donationsvecka i Sverige i samband med den &rliga Europeiska
donationsdagen di donations- och transplantationsfrigor uppmirk-
sammas sirskilt.

Det finns 1 dagsliget tre sitt att som enskild géra sin vilja 1
donationsfrigor kind i Sverige: beritta for sina nirstdende,
registrera sig 1 Donationsregistret eller fylla i ett donationskort.
Omkring 16 procent av befolkningen har anmilt sin instillning till
donation till Donationsregistret.

For att den enskilde ska kunna fatta ett vilgrundat beslut 1
frigan om donation, behover vederborande ha tillging till inform-
ation om donationsfrigor. Ett kint stillningstagande underlittar
for bdde anhériga och hilso- och sjukvardspersonal om en sddan
situation uppstdr att den enskilde identifieras som mgjlig donator.

Om frigan om donation, med respekt f6r den enskildes in-
tegritet, pd ett mer rutinmissigt sitt aktualiseras, kan vederbérande
pidminnas om vikten av det personliga stillningstagandet. Att
inkludera frigestillningen i ett sammanhang som de flesta vuxna
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kommer i kontakt med, exempelvis i samband med férnyande av
korkort eller limnande av sjilvdeklaration, skulle kunna vara ett
sitt att aktualisera aktiva stillningstaganden. Information om
donation skulle dven kunna integreras i det si kallade personliga
hilsokontot pd nitet som nu hiller pd att utvecklas. Syftet med
hilsokontot ir att det ska fungera som ett effektivt stod for den
enskilde vid b.a. planering, genomférande och uppféljning vid
hilso- och sjukvirdsrelaterade hindelser.
Utredaren ska dirfor

— analysera och bedéma de fortsatta behoven av Donations-
registret eller limpligt alternativ inklusive limplig rittslig grund
t6r Donationsregistret eller motsvarande,

— bedéma och foresld eventuella férbittringar 1 ansvarstordel-
ningen mellan virdgivare och myndighet gillande information
till allminheten och professionen,

— kartligga i vilka sammanhang donationsfrigor pd ett mer rutin-
missigt sitt kan aktualiseras samt underséka hur man bist mél-
grupps- och situationsanpassar den information som tillhanda-

halls,

— kartligga och bedéma forutsittningarna fér att inkludera inform-
ation om organdonation i det personliga hilsokontot,

— om kartliggningen och bedémningen visar att det dr méjligt och
limpligt att inkludera donationsinformation i hilsokontot, fore-
sla hur detta ska genomféras.

Uppdraget att kartligga vardgivarnas organisation och arbetssitt

Virdgivarnas organisation och rutiner fér donationsverksamheten
samt hilso- och sjukvirdspersonalens kunskap om donation ir
avgorande for kvaliteten och patientsikerheten. Tydlighet 1 friga
om organisation, roller och mandat innebir att identifieringen av
medicinskt mojliga donatorer gynnas.

Nationell statistik 6ver méjliga donatorer 1 Sverige visar att det
finns stora skillnader mellan landstingen 1 hur minga mgjliga
donatorer som identifieras och hur minga donationer som genom-
fors. Skillnaderna gir inte att enbart hirleda till befolkningsunder-

516



SOU 2015:84

lag och sjukvirdsstruktur. Det finns minga tinkbara férklaringar
till varfér vissa landsting lyckas identifiera fler méjliga donatorer in
andra.

Kunskapen om framgingsfaktorerna bakom en vilfungerande
donationsverksamhet dr emellertid inte kartlagda. En kartliggning
skulle kunna ligga till grund fér rekommendationer och kunskaps-
stdd om hur frimjandet av donation inom hilso- och sjukvirden
kan underlittas.

Utredaren ska dirfor

— kartligga virdgivarnas organisation och arbetssitt pd donations-
omridet,

— lyfta fram eventuella faktorer som gynnar identifieringen av
mojliga donatorer inom intensivvarden,

— bedéma vilket kunskapsstéd som behévs for att virdgivarnas
férutsiteningar att inférliva befintlig kunskap ska 6ka.

Uppdraget att kartligga i vilka situationer behovet av sirskilt lagstod
aktualiseras

Enligt hilso- och sjukvirdslagen avses med hilso- och sjukvérd att
medicinskt forebygga, utreda och behandla sjukdomar och skador.
Utgdngspunkten 1 all hilso- och sjukvird ir att patientens eget
vardbehov avgér insatsen.

Det faktum att organdonation aktualiserar flera svira etiska
frigestillningar f6r den enskilde och de nirstdende gor att det
ocks3 finns hogt stillda krav pd information, samrdd och respekt.

Det finns emellertid exempel pd situationer dir man genom stdd
1 sirskild lagstiftning fringdr principen om att patientens eget
virdbehov avgor insatsen. Ett sddant exempel ir levande donatorer
som regleras 1 transplantationslagen. Enligt denna lag gors
donationsingreppet 1 syfte att behandla sjukdom eller kroppsskada
hos en annan minniska.

Mojliga donatorer identifieras vid de cirka 80 intensivvirdsav-
delningarna 1 Sverige. Hilso- och sjukvdrdspersonalen har i dag
bide medicinska och tekniska férutsittningar att prognostisera
utfallet fér patienter och dirmed ocksi om insittning av behand-
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ling alternativt fortsatt behandling i exempelvis respirator ir till
gagn for den enskilda patienten.

Socialstyrelsen har vid tva tillfillen 1 brev till intensivvirden (dnr
50-6646/2007, 5.1-227/2011) fortydligat vad som giller 1 tidsspan-
net innan déden har kunnat konstateras, dvs. under tiden den totala
hjirninfarkten ir under utveckling. Socialstyrelsen understryker i
breven att vird och behandling inte fir initieras eller paborjas
enbart for att ge mojlighet till donation av organ. Socialstyrelsen
anger vidare att nir det under pdgdende respiratorbehandling finns
misstanke om utveckling av total hjirninfarkt kan vird och
behandling av vitala funktioner uppritthillas och fortgd fram till
dess att diagnostiken, enligt likarens bedomning, har varit mojlig
att genomféra. Virden bedrivs under denna period for att man ska
f3 en rimlig grund for prognoser och stillningstagande till hur den
fortsatta virden ska bedrivas, eller for att sikert kunna konstatera
att patienten utvecklat total hjirninfarke.

Det finns dirmed ingenting i befintlig praxis som tilldter att
behandling med exempelvis respirator av en patient pibérjas om
det bedéms saknas kurativa dtgirder och dir tillstdindet bedéms
som terminalt.

For att i storre omfattning kunna tillmétesgd en patients 6nskan
om att donera sina organ, bor frigan om behandling kan genom-
foras enbart 1 syfte att mojliggéra donation analyseras. Dirmed
skulle medicinska insatser pdbérjas eller fortsitta trots att behand-
lingen inte bedéms vara till gagn f6ér patienten. Den mélkonflikt
som kan uppstd mellan virdens skyldigheter gentemot den enskilda
patienten och 6nskan att tillvarata organ i syfte att ridda liv och
avhjilpa sjukdomar méiste noga analyseras.

I lagen om kriterier f6r bestimmande av minniskans déd anges
att en minniska ir déd nir hjirnans funktioner totalt och odter-
kalleligen har fallit bort. Av lagen framgér det att en minniska ska
forklaras dod nir andning och blodcirkulation upphért och stille-
stindet varat under s l&ng tid att hjirnans samtliga funktioner
totalt och odterkalleligt har fallit bort. Uppritthélls andning och
blodcirkulation pd konstgjord vig ska en minniska forklaras dod
nir likaren genom undersékning av hjirnan kan konstatera att alla
hjirnfunktioner totalt och odterkalleligen har fallit bort.

Genom inférandet av hjirnrelaterade doédskriterier 1988
indrades forutsittningarna foér transplantationsverksamheten 1
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Sverige. Genom att uppritthdlla en avliden minniskas andning och
blodcirkulation péd konstgjord vig kan cirkulationen 1 organen upp-
ritthdllas till dess att de tillvaratas. Genom att cirkulationen hills 1
gdng, forbittras organens livskraft och mojliggér dven transplan-
tation av hjirta. Denna typ av donation benimns Donation after
Brain Death (DBD).

Innan det hjirnrelaterade dédskriteriet inférdes 1 svensk lag pa-
bérjades donationsingreppet nir en undersdkning visat att
patienten inte lingre kunde hjilpas till bot. Respiratorbehandlingen
avslutades och di pulsen och blodcirkulationen upphért avligs-
nades organen skyndsamt si att de inte skulle komma till skada av
syrebrist. Donation av organ efter det att blodcirkulationen upp-
hért benimns Donation after Cardiac Death (DCD) och anvinds
for tillfillet inte i Sverige. Emellertid tillimpas DCD i flera euro-
peiska linder, varav Nederlinderna med dess hoga antal organ som
kommer frin DCD utgér ett viktigt exempel. I andra linder, sdsom
Norge, utvirderas méjligheten att teruppta DCD inom ramen for
ridande hjirnrelaterade dodskriterier.

Eftersom blodcirkulationen upphér vid exempelvis ett hjirt-
stopp blir forutsittningarna delvis annorlunda fér DCD in vid
donation frin en avliden person vars andning och blodcirkulation
uppritthdlls pd konstgjord vdg. Det ir frimst njurar, lever och
lungor som kan omhindertas eftersom &vriga organ tar for stor
skada av den syrebrist som uppstdr efter det att blodcirkulationen
upphort. Forloppet paverkar ocksd vilket handlingsutrymme hilso-
och sjukvirdspersonalen har fér att forbereda och méjliggora
donation efter det att patienten har konstaterats déd. Det hand-
lingsutrymme pa 24 timmar som finns fér en patient som konsta-
terats dod 1 respirator, dvs. att medicinska insatser enligt lagen om
kriterier for bestimmande av minniskans déd far fortsitta for att
forbereda och méjliggéra donation, finns inte f6r de patienter som
avlider utan att deras andning och blodcirkulation uppritthills pa
konstgjord vig.

Dédstidpunkten anses bdde 1 lagstiftning och 1 praxis vara den
relevanta tidpunkten fér nir man kan 6vergd frin dtgirder f6r den
enskilda patienten till donationsfrimjande &tgirder. Det ir forst
sedan patienten konstaterats dod som man efterforskar dennes
instillning till donation.
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Respekten for den enskildes énskan att donera och principen
om att virden alltid ska utgd frin den enskildes behov, kan ibland
komma i konflikt. Om exempelvis respiratorbehandlingen bedéms
utsiktslds for en patient som har samtycke till donation, avslutas
mdnga gdnger behandlingen 1 stillet for att pagd 1 avvaktan pd total
hjirninfarkt och eventuell organdonation. Inte heller blir organ-
donation aktuell vid hjirtstillestind.

Det kan ocksd finnas skil att underséka om lagens utgdngs-
punkt om presumerat samtycke nir det giller organdonation bér
komma starkare till uttryck. Nir den avlidne inte har uttryckt sin
vilja — och det samtidigt inte gir att utrdna att en donation skulle
strida mot den avlidnes vilja — ir lagens utgdngspunkt att personen
var positiv till donation (presumerat samtycke). De personer som
stdtt den avlidne nira ges dock, som konstaterats, vetoritt, och kan
de inte nds ir donation inte tilliten.

Ett presumerat samtycke 1 de fall donatorns vilja inte ir kind,
och donatorn inte pd goda grunder kan antas haft en viss hillning,
ir rimligt 1 avvigningen mellan hinsyn till givarens integritet och
hinsyn till mottagarens situation och behov. Méjligheten att ridda
liv eller kunna bota en person fr@n en svir sjukdom miste viga
tungt. Godhetsprincipen och autonomiprincipen ska vara vigled-
ande 1 frigor som ror transplantationer. Enligt godhetsprincipen
bér vi géra gott mot andra, férebygga skada och forhindra eller ta
bort sidant som ir skadligt for andra. Med autonomiprincipen
menas att personer sjilva bor fa bestimma 6ver hindelser 1 sitt eget
liv, i varje fall om det inte gir ut 6ver andras sjilvbestimmande,
vilfird eller intressetillfredsstillelse.

Om presumerat samtycke som lagstiftningen ger uttryck foér
boér komma till starkare uttryck i vissa situationer bor analyseras.
Det giller sirskilt situationen dir den enskildes vilja ir okind och
de som sttt den avlidne nira dr oeniga om donation.

Utredaren ska dirfor

— analysera och bedéma utifrin medicinska, etiska, organisatoriska
och rittsliga aspekter méjligheten och limpligheten att genom-
féra medicinska insatser som enbart syftar till att frimja mojlig-
heten till donation,

— analysera och bedéma utifrin etiska, medicinska, tekniska,
organisatoriska och rittsliga aspekter mojligheten och limplig-
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heten i ett dterinférande av DCD 1 Sverige samt analysera de
konsekvenser ett inférande av DCD kan fi for det nordiska
samarbetet om organutbyte,

— analysera och bedéma om ett &terinférande av DCD kan med-
fora att antalet mojliga donationer okar,

— analysera och bedéma foéljande, om det bedéms mojligt och
limpligt att genomféra medicinska insatser 1 enbart donations-
frimjande syfte eller att &terinféra DCD:

o vilka medicinska insatser som ska f3 vidtas, under vilka forut-
sittningar dessa far vidtas och under hur ling tid,

o om dagens regler om presumerat samtycke samt en avliden
persons medgivande till donation dven omfattar ett still-
ningstagande till donationsfrimjande insatser, och féresld de
forfattningsindringar som krivs om reglerna inte bedéms
omfatta ett sddant stillningstagande,

o under vilka forhdllanden och 1 vilket skede hilso- och sjuk-
virdspersonal bor {4 ta reda pé patientens och nirstdendes in-
stillning till donation fore dodstillfillet,

o om dagens regler om presumerat samtycke fér donation bér
komma till starkare uttryck i vissa situationer,

— foresld de forfattningsindringar som krivs for att genomféra
eventuella forslag.

Uppdraget att géra en versyn och ta fram forslag till reglering av
uppgiftsutbytet med Scandiatransplant

Den svenska donations- och transplantationsverksamheten invol-
verar minga olika vdrdgivare, vilket stiller stora krav pd samord-
ning av de medicinska insatserna mellan olika virdgivare. Uppgifts-
utbytet behdvs for att matcha tillgingliga organ till mojliga
mottagare och spira transplanterade organ mellan donator och
mottagare for det fall ovintade komplikationer uppstdtt efter
transplantation. Samtidigt som uppgifter ska kunna kopplas mellan
donator och mottagare ska det sikerstillas att en avliden donators
identitet inte avsljas for mottagaren och att anhériga till den
avlidna donatorn inte fir kinnedom om mottagarens identitet.
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I Sverige ir uppgiftsutbytet uppbyggt pd den samordning som
sker genom transplantationskoordinatorerna och med stéd av den
databas som Scandiatransplant for.

Scandiatransplant ir en férening vars syfte ir att samordna organ-
donationer i de nordiska linderna. Medlemmarna i Scandiatransplant
ir de kliniker 1 Norden som utfér transplantationer. Dessa kliniker
kan ligga in uppgifter och har direktitkomst till uppgifterna i
Scandiatransplants databas. Dirmed kan transplantationskliniker
och transplantationskoordinatorer ta del av uppgifter som ir
nddvindiga for transplantationsverksamheten.

Samarbetet mellan de nordiska linderna ir av stor vikt eftersom
det okar antalet tillgingliga organ och mojligheten att hitta organ
som passar mottagarna. Scandiatransplants databas anvinds for att
matcha tillgingliga organ med mojliga mottagare och anvinds
ocksd som ett verktyg for att spdra donatorer och mottagare. Dess-
utom innehdller databasen uppgifter om uppféljningen av levande
donatorer.

I Europaparlamentets och ridets direktiv 2010/53/EU av den 7
juli 2010 om kvalitets- och sikerhetsnormer fér minskliga organ
avsedda for transplantation finns bestimmelser som bl.a. innebir
krav pd sparbarhet.

Socialstyrelsen har uppmirksammat regeringen p8 att den ritts-
liga regleringen av utlimnade och direktdtkomst av personuppgifter
1 den databas som Scandiatransplant for, kan behova utredas ytter-
ligare, speciellt utifrdn sekretessynpunkt.

Utredaren ska dirfor

— kartligga uppgiftsutbytet mellan svenska virdgivare och Scandia-
transplants databas,

— gora foljande om det efter kartliggningen bedéms nédvindigt:

o Analysera vilka personuppgifter som hilso- och sjukvirden
behover tillgdng till och vilka uppgifter som behéver Sver-
foras till Scandiatransplants databas. For att faststilla vilka
uppgifter som bedéms nédvindiga att behandla genom t.ex.
utlimnande genom direktdtkomst ska en avvigning goras
mellan behovet av ett uppgiftsutbyte och skyddet f6r den en-
skildes personliga integritet. I detta sammanhang ska utredaren
dven analysera om de uppgifter som limnas till Scandia-
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transplants databas bér vara avidentifierade och 1 s3 fall vilka
uppgifter som bor limnas avidentifierade.

o Foresla forfattningsindringar och andra tgirder som medger
att behorig personal far tillgdng till och mojlighet att limna ut
nodvindiga personuppgifter till den databas Scandiatransplant
for.

o Utreda hur personuppgiftsansvaret bor regleras i framtiden
samt vid behov limna forslag pd sidan reglering.

Forfattningstorslag ska uppfylla de krav som uppstills 1 direktiv
2010/53/EU och striva efter att begrinsa vdrdgivarnas administra-
tiva borda.

Andpra frdagor

Aven om utredningsuppdraget i férsta hand tar sikte p& donation
och transplantation av organ, bér utredningens férslag 1 lika stor
utstrickning fi betydelse nir det giller donation och trans-
plantation av vivnader och celler.

Ekonomiska konsekvenser

Betinkandet ska omfatta en analys av om férslagen ger upphov till
ekonomiska konsekvenser. Om férslagen i betinkandet pdverkar
kostnaderna eller intikterna fér staten, kommuner, landsting eller
enskilda, ska en berikning av dessa konsekvenser redovisas i
betinkandet. Om forslagen innebir samhillsekonomiska kon-
sekvenser 1 6vrigt, ska dessa redovisas. Nir det giller kostnads-
okningar och intiktsminskningar for staten, kommuner eller
landsting ska kommittén féresld en finansiering.

Konsekvenser f6r det kommunala sjilvstyret
Sedan den 1 januari 2011 finns det i 14 kap. 2 § regeringsformen ett

fortydligande av principen om att kommunalt sjilvstyre giller for
all kommunal verksamhet. I 14 kap. 3 § regeringsformen har en

523

Bilaga 1



Bilaga 1

SOU 2015:84

bestimmelse inforts om att en inskrinkning av det kommunala
sjilvstyret inte bor g& utdver vad som ir nodvindigt med hinsyn
till de indamdl som foéranlett den, dvs. en proportionalitetsprév-
ning ska goras under lagstiftningsprocessen. Om ndgot av forslagen
1 betinkandet pdverkar det kommunala sjilvstyret, ska dess konse-
kvenser och de sirskilda avvigningar som féranlett forslagen sir-
skilt redovisas.

Samrad och redovisning av uppdraget

Utredaren ska 1 sitt arbete samrdda med huvudminnen inom hilso-
och sjukvirden, foretridare f6r de olika professionerna och rele-
vanta myndigheter och organisationer. Utredaren ska ocksd beakta
underlag frin tidigare utredningar pi omridet och samrdda med
Utredningen om ritt information i vird och omsorg, Patient-
maktsutredningen, Utredningen om beslutsoférmégna personers
stillning i hilso- och sjukvard, tandvird, socialtjinst och forskning
samt det utvecklingsarbete som pdgdr av ett personligt hilsokonto
pa nitet. Utredaren ska, om det bedéms relevant, beakta det arbete
som Statens vird- och omsorgsutredning redovisade i sitt slut-
betinkande Gér det enklare (SOU 2012:33). Utredaren ska, om
det bedéms relevant, dven beakta andra linders utvecklingsarbete
kring donations- och transplantationsfrigor.

Utredaren ska tillimpa 14, 15 och 152 §§ i kommittéférord-
ningen (1998:1474) f6r att ange kostnadsberikningar och andra
konsekvenser.

Utredaren ska redovisa sitt arbete 1 tvd etapper. En redovisning
med forslag pd hur informationen till allminheten kan férbittras
samt hur férutsittningarna f6r enskilda personer att gora sin vilja
kind kan férenklas ska limnas senast den 7 februari 2014. En slut-
redovisning med forslag till kunskapsstdd till vdrdgivarna avseende
organisation och arbetssitt, en bedémning av hur uppgiftsutbytet
mellan svenska virdgivare och Scandiatransplants databas ska
hanteras samt en bedémning av forutsittningarna for donations-
frimjande insatser 1 virden ska limnas senast den 13 januari 2015.

(Socialdepartementet)
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Kommittédirektiv 2014:9

Tillaggsdirektiv till
Utredningen om donations- och transplantationsfragor (S
2013:04)

Beslut vid regeringssammantride den 30 januari 2014

Bakgrund

Regeringen beslutade den 28 februari 2013 kommittédirektiv om en
oversyn av donations- och transplantationsfrigor (dir. 2013:25).
Utredningens uppdrag giller dven fortsittningsvis.

Andring av redovisningstillfille

Utredaren ska dven fortsittningsvis redovisa sitt arbete i tvd
etapper. I enlighet med det ursprungliga uppdraget ska utredaren
senast den 7 februari 2014 redovisa férslag pd hur informationen
till allminheten kan férbittras samt hur férutsittningarna for
enskilda personer att gora sin vilja kind kan férenklas.

Tiden fram till det férsta redovisningstillfillet forlings, dock
som lingst till den 28 mars 2014. Redovisningen, som ska ske 1
rapportform, ska innehilla

— en beskrivning av nuvarande ansvarsférdelning mellan olika
aktorer gillande information till allminheten och professionen,

— en genomging av de alternativ som finns i dag for enskilda att
gora sin vilja kind, och

— en kartliggning av i vilka ssmmanhang som donationsfrigor pd
ett mer rutinmissigt sitt skulle kunna aktualiseras.
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Det som &terstdr av uppdraget att bedoma forutsittningarna for
den enskilde att gora sin vilja kind ska redovisas 1 slutredovis-
ningen senast den 13 januari 2015.

(Socialdepartementet)
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Kommittédirektiv 2014:83

Tillaggsdirektiv till
Utredningen om donations- och transplantationsfragor
(S 2013:04)

Beslut vid regeringssammantride den 5 juni 2014

Sammanfattning

Regeringen beslutade den 28 februari 2013 kommittédirektiv om en
oversyn av donations- och transplantationsfrigor (dir. 2013:25).
Utredningen om donations- och transplantationsfrigor (S 2013:04)
fick 1 uppdrag att se over regelverk, organisation, informations-
insatser och andra férutsittningar i syfte att sikerstilla en vilfun-
gerande donations- och transplantationsverksamhet i Sverige samt
mojliggora ett kat antal donatorer och tillgingliga organ.

Regeringen beslutade den 30 januari 2014 tlliggsdirektiv om
indring av delredovisningstillfille f6r donations- och transplantat-
ionsutredningen (dir. 2014:9).

Utredaren ska enligt nu aktuella tilliggsdirektiv dven kartligga
och analysera forfarandena avseende ersittningen till levande
donatorer. Utredaren ska limna de forfattningsférslag som 6ver-
vigandena ger anledning till.

Utredningstiden forlings s& att uppdraget i sin helhet ska redo-
visas senast den 1 oktober 2015.
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Utvidgning av uppdraget
Bakgrund

Transplantation av organ ir numera en siker och etablerad behand-
lingsmetod i sjukvirden. Genom transplantation av organ donerade
frdn en avliden eller levande givare kan minga minniskor f3 ett
forlingt liv och en bittre livskvalitet. Mianniskors mojlighet och
vilja att hjilpa andra genom att ge organ fér transplantation ir en
grundforutsittning for en fungerande transplantationsverksamhet.

Aven om transplantation av organ frimst méjliggérs genom
organ frin avlidna donatorer, donerar omkring 150 levande givare
varje ar sin ena njure eller en bit av sin lever till nigon som stdr pd
vintelistan. Merparten av de personer som stir uppsatta pa vinte-
listan for ett nytt organ behdver en ny njure. Den 31 december
2013 vintade 626 av totalt 748 personer pd en ny njure.

Donation frin levande donatorer

I 7§ lagen (1995:831) om transplantation m.m. anges att ett ingrepp
pa en levande minniska, som innebir att biologiskt material som
inte terbildas tas for transplantation, fir géras endast pd en givare
som ir slikt med den tilltinkte mottagaren eller pd annat sitt stir
mottagaren sirskilt nira. Om det finns sirskilda skil fir ett sddant
ingrepp goras pd en annan person in som nu sagts.

Bestimmelsen innebir att den levande givaren vanligtvis kinner
mottagaren genom sliktband eller genom annan nira relation.
Tanken ir att det endast dr personer som pi grund av sin relation
till mottagaren har ett mycket starkt intresse av att hjilpa denne
som bér komma i friga om donation.

I regeringens proposition Transplantationer och obduktioner
m.m. (prop. 1994/95:148 s.33) angavs att kretsen av levande
donatorer av material eller organ som inte dterbildas borde begrinsas
s& mycket som mojligt. Det frimsta skilet till detta var risken for
pitryckningar som tilltinkta donatorer kunde utsittas for. Ett
annat skil som angavs var den 6kande risken f6r kommersialisering
som kan uppstd om inte slikt- och vinskapsband var den huvud-
sakliga drivkraften bakom donationen.
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Enligt bestimmelsen fir dock biologiskt material som inte iter-
bildas tas frdn andra in sliktingar och sirskilt nirstiende om det
finns sirskilda skil. Ett sirskilt skil kan vara att den andra per-
sonen ir limplig givare samtidigt som det inte finns nigon slikting
som kan komma i friga (a. prop. s. 80 f.).

Det forekommer emellertid att personer énskar donera organ
utan att donatorn kinner nigon som behover organ. Huruvida en
levande donator kan donera organ till en mottagare som donatorn
inte kinner har kommit att bli en tolkningsfriga.

Utredaren ska dirfor

— kartligga och analysera konsekvenserna av nu gillande lagstift-
ning om vem som kan komma i friga som levande donator samt
konsekvenserna av en eventuell indring av 7 § lagen om trans-
plantation m.m.

— limna nédvindiga och fullstindiga forfattningsférslag som moj-
liggér att bestimmelsen om donatorns anknytning till den till-
tinkta mottagaren kan indras, om utredaren kommer fram till
att detta bor goras.

Ersittning till levande donatorer

Tack vare den medicinska utvecklingen kan allt fler personer bli
aktuella som mojliga levande givare. Infér en donation utférs en
noggrann utredning fér att se om personen ir medicinskt limplig
som donator och har en stabil psykosocial situation fér att hantera
den pifrestning som ingreppet innebir. Den utredning som foregir
en donation foljer Svensk Transplantationsférenings utrednings-
protokoll fér potentiella levande donatorer. Aven omhindertagan-
det under sjilva virdtiden efter donationen féljer samma proce-
durer pd de berdrda sjukhusen. Donatorn fir livsling uppféljning
for att sikerstilla normal njur- och leverfunktion och blodtryck.
Upptoljningen skdts av primirvérden.

Givare som omfattas av den arbetsbaserade socialférsikringen
kan f3 sjuklén och sjukpenning under hela processen frin utred-
ning till sjilva det kirurgiska ingreppet och den eftervird som
foljer. For att bdde underlitta fér den enskilde och dennes arbets-
givare kan dessa personer efter ansékan hos Forsikringskassan
beviljas ett sirskilt hogriskskydd. Detta hogriskskydd innebir att
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den enskilde slipper karensdagen och fir ersittning dven for den
forsta dagen 1 en sjukperiod. Donatorns arbetsgivare har dessutom
ritt till ersittning frin sjukforsikringen for sina kostnader for
sjuklén med anledning av donationen.

Utover den ersittning som limnas genom socialférsikringen fir
levande givare ersittning frin landstingen foér givares inkomst-
bortfall som inte ticks av ersittningen 1 socialférsikringen och
andra merkostnader. Exempel pid merkostnader kan vara resor,
uppehille m.m. Dessa ersittningar f6r inkomstbortfall och mer-
kostnader finansieras och hanteras administrativt av respektive
ansvarigt landsting. Handliggningen foljer den rekommendation
som Landstingsférbundet tog fram 1972. Emellertid kan ersitt-
ningsnivin variera mellan landstingen och sjilva handliggningen
kan vara komplex.

De enskilda ersittningsirendena hanteras av respektive sjukhus
lonekontor och administrativa enheter. Utliggen ska styrkas med
kvitton och en bedémning gérs 1 varje enskilt drende. Handligg-
ningen kan dra ut pd tiden och utbetalning av ersittningen kan
droja. For den enskilde kan osikerheten om ersittningen vara stor
innan beslut tas i ersittningsfrigan. Egenforetagare, studenter och
arbetslésa dr sirskilt utsatta rent ekonomiskt i den nuvarande
hanteringen.

Om skada skulle uppstd under donationsprocessen omfattas de
levande givarna, i likhet med alla patienter som behandlas 1 Sverige,
av patientskadelagen (1996:799), vars huvudprincip dr att man har
ritt till ersittning for virdskador som hade kunnat undvikas. Enligt
patientskadelagen ir det en skyldighet fér virdgivaren att ha en
patientférsikring. Om donatorn drabbas av en skada vid organ-
donation, kan skadan anmilas till patient forsikringen LOF.
Utover detta forsikringsskydd har landstingen tecknat en s8 kallad
njurdonationsférsikring fér behandlingsskada och olycksfall samt
en njurgaranti.

Sammantaget mojliggor de levande givarna ett forlingt liv och
en bittre livskvalitet f6r manga svirt sjuka mianniskor. Férutom att
ridda liv dr transplantationer iven en kostnadseffektiv behand-
lingsmetod. De minga aktoérerna s som huvudminnen och patient-
forsikringen LOF samt privata forsikringsbolag och det faktum att
sjilva handliggningen kan vara komplex kan skapa en osikerhet for
den enskilda donatorn.
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Utredaren ska dirfor

— kartligga befintlig struktur och process avseende ersittnings-
frigor som aktualiseras vid organdonation frdn levande givare,

— analysera och vid behov foéresld hur ersittningen, utéver den
eventuella ersittning som limnas frin socialférsikringen, till
levande donatorer med anledning av en organdonation bér
beriknas och uppnis,

— analysera och vid behov féresld hur handliggningen av ersitt-
ningsirenden kan effektiviseras,

— foresld de forfattningsindringar som krivs for att genomfora
forslagen.

I uppdraget ingdr inte att foresld dtgirder som ror utformningen av
forsikringsvillkor, foérsikringsbolagens skadereglering eller For-
sikringskassans handliggning.

Forlingd tid f6r uppdraget

Enligt de ursprungliga direktiven skulle utredarens uppdrag slut-
redovisas senast den 13 januari 2015. Utredningstiden fér lings.
Uppdraget ska i stillet slutredovisas senast den 1 oktober 2015.

Konsekvensbeskrivningar

Forslagens konsekvenser ska redovisas enligt vad som anges 1 14—
15 a §§ kommittéforordningen (1998:1474). Utredaren ska 1 enlig-
het med 14 kap. 3§ regeringsformen beakta proportionalitets-
principen betriffande eventuella inskrinkningar av den kommunala
sjilvstyrelsen 1 sina redogdrelser, analyser och férslag. I de delar
forslagen innebir ckade kostnader eller minskade intikter for staten,
landstingen och kommunerna ska férslag till finansering redovisas.

(Socialdepartementet)
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MARKOR

UNDERSOKER - UTREDER - UTVARDERAR

Befolkningens attityder till organdonationer 2014

Transplantation av organ, sdsom hjarta, lungor, lever och njure & numera etablerade och sakra
behandlingsmetoder i sjukvarden. En transplantation gor att svart sjuka och déende manniskor kan
Gverleva och aterfar ett aktivt liv. En forutsattning ar att en avliden person donerat organen som ska
transplanteras.

1. Har du nagon gang kommit i kontakt med fragor om organdonation och transplantation?
Flera Ja-alternativ kan markeras.

1] Nej 2[] Ja, i mitt arbete
2["] Ja, genom tidningar, radio eller TV
2[] Ja, jag kanner eller kanner till nAgon som fatt ett nytt organ genom transplantation
2[] Ja, jag har sjalv fatt ett nytt organ genom transplantation
2[] Ja, jag har angett min instélining till att donera organ
2[] Ja, jag kanner ndgon som har angett sin instéllning till att donera organ
2[] Ja, jag kanner till nAgon som blev organdonator efter sin dod
2[T] Ja, jag kanner eller kanner till nAgon som donerat en njure under sin livstid
2[T] 8, @NNAL. ..ttt ettt
3[] Vet ej/vill ej svara
Mycket Ganska Varken hogt Ganska  Mycket Vet ejvill

lagt lagt eller lagt hogt hogt ej svara
1 2 3 4 5 0
2. Hur ar ditt fortroende for sjukvarden i Sverige? O O O O O O

3. Kanner du till att du efter din dod kan donera dina organ till ndgon svart sjuk person som da kan
transplanteras?
1] Ja- Gatill fraga 4
2[T] Nej- Gatill fraga 5
3[] Vet ejvill gj svara - Ga till fraga 5

4. Vet du hur du kan gora for att ange din installning foér eller mot organdonation?
Flera Ja-alternativ kan markeras.

1] Nej 2[T] Ja, jag kan anméla mig i Donationsregistret
2[T] Ja, jag kan fylla i ett donationskort
2[] Ja, jag kan berétta for narstdende och vanner
2[] Ja, jag kan anvanda en mobilapp
2[7] Ja, pA annat SAtt, VIIKEL?.........cocviiieiiieieiecieteee ettt
3[] Vet ejivill ej svara

5. Kan du tanka dig att efter din dod donera dina organ?
1] Ja- Gatill fraga 7
2[T] Nej- Gatill fraga 6
3] Har ej bestamt mig - G till fraga 7
4[] Vet ejivill ej svara - Ga till fraga 7

Fortsattning pa baksidan!
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6. Vilket eller vilka av foljande skal ar viktigast for dig nér du tagit stallning mot att donera dina organ?
Flera alternativ kan markeras.

1] Min kropp ska vara intakt efter doden

1] Religiosa/andliga skal

1] Kulturella skal

1] Lagt fortroende for sjukvarden over lag

1[T] Osakerhet eller radsla for att sjukvarden &r sakra pa att jag ar dod vid donationen
1] Jag &r antagligen for gammal for att bli organdonator

1] Mitt halsolage gor att jag antagligen inte kan bli organdonator

1] Personliga skal (vill ej beréatta)

1] Jag vill inte tdnka pa doden

L] ANNAL VAA?....ceeeieietiiece ettt et a ettt et s e ese et s e s
2[] Vet ejivill ej svara

7. Har du pé ndgot sétt aktivt angett din installning for eller mot att donera dina organ?

1] Ja- Gatill fraga 9
2[T] Nej- Gatill frdga 8

8. Av vilket eller vilka skél har du inte aktivt angett din instéllning for eller mot att donera dina organ?
Flera alternativ kan markeras.

1] Jag har aldrig tankt pa det/har aldrig varit aktuellt - Ga till fraga 11

1[C] Fragan om organdonation k&nns obehaglig och jag vill helst inte tanka pa den - Ga till fraga 11
1[] Jag vet inte/har inte vetat hur jag ska gora for att ange min instélining - Ga till friga 11

1] Jag &r antagligen fér gammal for att kunna bli organdonator - Ga till fraga 11

1] Mitt halsolage gor antagligen att jag inte kan bli organdonator - Ga till fraga 11

L] ANNAL SKALL ...ttt ettt ettt eaens - Gartill fraga 11
2[] Vet ejvill e svara - Ga till fraga 11

9. P& vilket satt har du aktivt angett din installning for eller mot organdonation?
Flera alternativ kan markeras.

1] Angett min instalining i Donationsregistret

1] Fyliti min installning pa ett donationskort

1[C] Angett min instalining pa annat skriftligt satt an donationskort

1] Beréttat min instéllning for mina narmaste anhoriga eller andra narstaende
1[] Beréattat min installning for vanner och bekanta

1] Berattat min instéllning via Facebook eller andra sociala medier

1[T] Angett min instélining i en app i mobilen

2[T] Vet ejivill ej svara

10. Vilken installning var det som du angav enligt ovan?

1] Jag vill donera alla mina organ efter min dod for transplantation och annat medicinskt &andamal
2[T] Jag vill donera alla mina organ efter min déd enbart for transplantation

3] Jag vill donera vissa av mina organ efter min dod

4[] Jag vill inte donera mina organ efter min dod

5[] Vet ej/vill ej svara

Ange med kryss om du anser att foljande pastdenden ar sanna eller falska. Vet ejvill
Sant Falskt | ejsvara
1 2 0
11. | Sverige antas vi enligt lag vara positiva till att donera vara organ, om viunder va&r [ [ O
livstid inte uttryckligen sagt nej.
12. Néar en person har avlidit kan de anhériga/narstdende inte forbjuda organdonation  [[] [ O
om den avlidne i sin livstid angett att han eller hon vill donera sina organ.
13. Nar en person har avlidit kan de anhériga/narstaende alltid forbjuda organdonation. [] [ O
14. Bara nar en avliden persons instéllning till organdonation ar okand kan de anhériga/ [] O O
narstdende forbjuda organdonation.

Fortsattning pa nasta sida!
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Tank dig en situation dar en svart sjuk person intensivvardas i respirator och allt hopp om att radda personens
liv ar ute. Fortsatt vard ar darfor utan nytta for personen sjalv. Enligt svensk praxis ska den livsuppehallande
behandlingen d& avslutas och patienten fa lindrande insatser under déendet. Ange i vilken grad du i en sddan
situation instammer i eller tar avstand fran foljande pastaenden.

15. | en sadan situation bor respiratorvard och lakemedel fa ges under en begréansad tid (nagra dygn) trots
att personens liv inte kan raddas, om det behdvs for att uppfylla personens kanda dnskan om att donera
och vederbérande inte lider av behandlingen. Donationen genomfors sedan enligt patientens dnskan
efter att déden ar faststalld.

Tar helt Tar delvis Varken instammer  Instammer Instammer Vet ej/vill
avstand avstand  eller tar avstand delvis helt ej svara
1 2 3 4 5 0

16. | en sadan situation bor respiratorvard och lakemedel fa ges under en begransad tid (nagra dygn), trots
att personens liv inte kan raddas, aven om personens donationsvilja ar okand, forutsatt att personen
inte lider av behandlingen. Varden forlangs da for att ta reda pa den avlidnes installning och mojliggora en
eventuell organdonation efter att déden ar faststalld.

Tar helt Tar delvis Varken instammer  Instammer Instammer Vet ejivill
avstand avstand  eller tar avstand delvis helt ej svara
1 2 3 4 5 0

17. 1 en s&dan situation ska sjukvarden f& underséka om personen vill eller inte vill donera sina organ, t.ex.
genom att tala med narstdende eller se efter i Donationsregistret. Om personen uttryckt att han eller hon
inte vill donera sina organ avslutas behandlingen.

Tar helt Tar delvis Varken instammer  Instammer Instammer Vet ejivill
avstand avstand  eller tar avstand delvis helt ej svara
1 2 3 4 5 0

18. | en sadan situation bor sjukvarden inte fa underséka om personen vill eller inte vill donera sina organ.
Istallet ska varden avslutas och patienten fa avlida medan lindring ges. (Om personen 6nskat donera sina
organ kan denna énskan dé inte tillgodoses.)

Tar helt Tar delvis Varken instammer Instammer Instammer Vet ej/vill
avstand avstand  eller tar avstand delvis helt ej svara
1 2 3 4 5 0

19. Om man angett att man vill donera sina organ har man ocksa samtyckt till vissa medicinska &atgarder i
livets slutskede, t.ex. lakemedelsbehandling och respiratorvard, som behovs for att sjalva organ-
donationen ska kunna genomféras och som inte innebér smarta eller lidande fér organdonatorn.

Tar helt Tar delvis Varken instammer  Instammer Instammer Vet ej/vill
avstand avstdnd  eller tar avstand delvis helt ej svara
1 2 3 4 5 0

20. Hur manga personer som vantar pa en organtransplantation, kan organen fran en enda avliden donator
maximalt radda livet pa? Markera endast ett alternativ.

1] 1 person 5[] Upp till 5 personer 9] Upp till 9 personer
2[] Upp till 2 personer 6] Upp till 6 personer 10[] Fler &n 10 personer
3] Upp till 3 personer 7[] Upp till 7 personer 1] Vet ejvill ej svara
4[] Upp till 4 personer 8] Upp till 8 personer

21. Ungefar hur ménga personer tror du vantar pa organtransplantation i Sverige idag?
Markera endast ett alternativ.

1] Ca100 4[] Ca 1000 7[] Ca 7000
2[] Ca 400 5[] Ca 2000 8["] Fler an 10 000
3] ca700 6] Ca 3500 9["] Vet ejvill ej svara

Fortsattning pa baksidan!
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22. Ungefar hur manga av de som avled i Sverige 2013 tror du blev organdonatorer?
Markera endast ett alternativ.

1[] ca10 4[] Ca 400 7[] Ca 2000
2[] cas0 5[] Ca 700 8] Fler &n 3000
3[] Ca 150 6] Ca 1000 9] Vet ej/vill ej svara

Ange i vilken grad du instammer i eller tar avstand fran foljande pastadenden.

Varken
Tar helt  Tar delvis instdammer eller Instammer Instammer Vet ej/vill
avstand  avstand tar avstand delvis helt ej svara
1 2 3 4 5 0
23. Organtransplantation &ar en saker metod  [] O O O O O
att bota svara och dédliga sjukdomar.
24. Organtransplantation innebér en klart [l O O O O O

hogre dddlighet hos mottagaren om man
jAmfér med andra storre operationer.

25. Alternativa behandlingar till organtrans- [l O O O O O
plantation finns inte eller ar betydligt samre.

26. Kan du tanka dig att ta emot ett nytt organ?
1] Ja, om det kravs for att jag inte ska do inom 1-3 ar
2[T] Ja, om det kravs for att jag ska kunna botas fran en svar och handikappande sjukdom
3[] Ja, bade for att inte dé och for att botas fran svar och handikappande sjukdom
4[] Nej

5[] Vet ej/vill ej svara

Kanner du till nedanstaende personers installning till att donera sina organ, kanner du t.ex. till...

Har ej make/

maka/sambo/ Vet ejlvill
Ja Nej partner Oséker ej svara

1 2 3 4 0

27. ...din makes/makas/sambos/partners viljia?  [] O [l | O
Har ej foraldrar/ Vet ejivill
Ja Nej foralder i livet ~ Osaker ej svara

1 2 3 4 0

28. ...dina foraldrars/foralders vilja? O O O O O
Har ej mor-/ Vet ejlvill
Ja Nej farforéldrar i livet Oséker ej svara

1 2 3 4 0

29. ...dina morforaldrars/farforaldrars vilja? | O O O O
Har ej nagon Vet ejivill
Ja Nej nara van Osaker ej svara

1 2 3 4 0

30. ...n&gon nara vans vilja? O O O O O
Har ej Vet ejlvill
Ja Nej annan van Oséaker ej svara

1 2 3 4 0

31. ...ndgon avlagsen bekants vilja, t.ex. pa O O O O O

Facebook eller liknande?

Har ej Vet ejlvill
Ja Nej vuxna barn Osaker ej svara

1 2 3 4 0

32. ...vuxna barns vilja? O O O O O

Fortsattning pa nasta sida!
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| Sverige &r det den avlidnes vilja som avgdr om det blir en donation eller inte. Om en avliden persons dona-
tionsvilja &r okand ska den darfor alltid utredas. Utredningen gors bl.a. genom samtal med narstdende/anhé-
riga och genom kontroll i Donationsregistret.

Ange i vilken grad du instammer i eller tar avstand fran foljande pastaenden.

Varken
Tar helt  Tar delvis instammer eller Instammer Instammer Vet ej/vill
avstdnd  avstand tar avstand delvis helt ej svara
1 2 3 4 5 0
33. Fragan om organdonation &r obehaglig O O O O [l O
och jag vill helst inte tanka pa den.
34. Det borde sta i min journal, t.ex. pavard- [] O O O O O

centralen, om jag &r for eller mot att
donera mina organ.

35. Det kanns svart eller obekvamt att tala O O O O [l O
med anhoriga eller narstdende om min
instéllning till organdonation.

36. Det kénns svart eller obekvamt att O O O O O |
informera om min instéllning till organ-
donation via Facebook, eller andra
sociala medier.

37. Jag ar 6ppen med min installning till O [l O O [l O
donation av mina egna organ och den
behdver inte skyddas av sekretess.

38. Jag vet for lite om organdonationer och O
behdver mer information.

39. Jag skulle kdnna obehag om n&gon O
anhorig eller narstaende vill tala med mig
om organdonation.

40. Om du ska ange din instéllning till organdonation, vilket satt skulle du d& helst anvanda?
Markera endast ett alternativ.

1[C] Anvénda en app i mobilen, som automatiskt informerar mina vanner p& Facebook, eller andra
sociala medier

2[] Fylla i Donationskort och forvara det i planbok eller liknande

3[] Registrera min installning i Donationsregistret

4[] Beratta muntligt for narmast anhérig/narstadende

5[] Beratta muntligt for andra anhdriga/vanner &n de narmaste

6] Anvanda dator eller mobil for att informera via Facebook, eller andra sociala medier

T[] ANNAL SALL, VIIKET?......evieiceceesec ettt s et ensere s s s

8] Vet ejivill ej svara

41. Om du tanker dig en situation déar en néra anhdrig till dig har avlidit och den anhériges instéllning till
organdonation &r helt okand. Hur skulle du i en sddan situation stélla dig till donation av den anhoriges
organ?

1] Jag skulle tilldta organdonation
2[] Jag skulle férbjuda organdonation
3[] Jag skulle varken tillata eller forbjuda organdonation

Fortsattning pa baksidan!
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Donation av njure sker forutom fran avlidna aven fran levande personer, eftersom man kan leva ett fullgott liv
med en njure.

42. Skulle du kunna tanka dig att donera en av dina njurar om det kravs for att radda livet pa en narstaende
t.ex. eget barn, foréalder, syskon, make/maka, narmaste van och i s& fall under vilka férutsattningar?
Flera Ja-alternativ kan markeras.

1] Nej, inte under nagra som helst 3] Ja, med nuvarande sjukférsakringsregler for
forhallanden lonekompensation m.m.

2[T] Nej, inte under nagra av de 3] Ja, om jag far full ekonomisk kompensation for
forhallanden som namns i inkomstbortfall och andra kostnader
Ja-alternativen till hdger 3[] Ja, om jag far full ekonomisk kompensation for

inkomstbortfall och andra kostnader och &ven for
kostnader som kan uppsta vid eventuella
komplikationer efter operationen

4[] Vet ejivill ej svara

43. Skulle du kunna tanka dig att donera en av dina njurar om det kravs for att radda livet pa ndgon du inte
kanner, och i s& fall under vilka férutsattningar?
Flera Ja-alternativ kan markeras.

1] Nej, inte under nagra som helst 3[C] Ja, med nuvarande sjukforsakringsregler for
forhallanden lonekompensation m.m.

2[T] Nej, inte under nagra av de 3] Ja, om jag far full ekonomisk kompensation for
forhallanden som namns i inkomstbortfall och andra kostnader
Ja-alternativen till hbger 3] Ja, om jag far full ekonomisk kompensation for

inkomstbortfall och andra kostnader och &ven for
kostnader som kan uppsta vid eventuella
komplikationer efter operationen

4[] Vet ejivill ej svara

Ange i vilken grad du instammer i eller tar avstand fran foljande pastaenden.

Varken
Tar helt  Tar delvis instammer eller Instammer Instammer Vet ej/vill
avstand  avstand tar avstand delvis helt ej svara
1 2 3 4 5 0
44. Jag vill att min kropp ska vara intakt efter  [] | O O O [l
déden och att inga organ ska doneras fran
den.
45, Nar en person avlidit ska man utga fran att [] O O 0 0 [l

personen var positiv till att donera sina
organ om han eller hon inte angivit ndgon
annan uppfattning.

46. Sjukvarden, t.ex. vardcentralen, borde vid [] O [l O O O
lampligt tillfalle frdga mig om min installning
till organdonation och anteckna den i journalen.

47. Jag vill kunna ange min installning till O O O O O O
organdonation vid skattedeklarationen,
antingen pa blanketten eller via elektroniskt
deklaration.

48. Donationskort, som man forvantas ha med [] O O O O O
sig i planboken eller liknande, kanns
opraktiskt och omodernt.

49. Jag ar stolt 6ver min installning till O O O O O O
organdonation (for eller mot) och sprider
den garna bland vanner, bekanta och andra.

Fortsattning pa nasta sida!
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50.

51.

52.

53.

54,

55.

56.

57.

58.

59.

60.

61.

62.

Varken

Tar helt Tar delvis instammer eller Instammer Instammer

avstdnd  avstand tar avstand
1 2 3

Det ar viktigt att jag om jag vill kan ange  [] [l O
min installning till organdonation (for eller

mot) i ett sekretesskyddat register, som

en myndighet ansvarar for.

Jag kanner obehag infor tanken pa att O O O
organ doneras fran en nara anhorig/
narstaende.

Det ar lange sedan jag naddes av en O
informationskampanj om organdonationer.

Vardcentralen &r en bra plats for infor- O
mation om organdonationer, t.ex. i
TV-skarmar, broschyrer och affischer.

Det ar viktigt att frigan om organdonation [ ] O O
halls levande, sa att den finns i manniskors
medvetande.

Vardcentralen &r en plats dar jag i O O O
fortroende kan berétta for en lakare eller

sjukskoterska om min installning till organ-

donation.

Min instélining till organdonation borde ] [l 0
anges pa mitt korkort eller ID-kort, t.ex. i
form av en symbol.

Nar myndigheter skickar papper till mig,  [] O |
t.ex. om fordon, pensioner eller skatter, ar

det lampligt att bifoga information om organ-

donationer och hur jag kan géra for att aktivt

ange min instéllning.

Webbtjanster i sjukvarden som jag kan nd [] O O
i min dator, mobil m.m., t.ex. "Mina vard-

kontakter” eller "Mitt halsokonto”, ar bra

kanaler for att informera om organdonationer.

Fragor om doden och vad som hander O O O
med min kropp efter déden kénns
obehagliga att tanka pa.

Om jag har tillgang till min journal via O O O
internet kan jag tdnka mig att sjalv ange
min installning till organdonation i journalen.

Webbtjanster i sjukvarden, t.ex. "Mina O O O
vardkontakter” eller "Mitt halsokonto” &r
kanaler jag kan tanka mig att anvanda for
att ange min installning till att donera mina
organ.
Varken
Mycket  Ganska hogt eller
lagt lagt lagt
1 2 3

Hur &r ditt fortroende for sjukvarden nar ] [l O
det géller organdonation?

delvis
4

O

Ganska

hogt
4

O

Fortsattning pa baksidan!

helt
5

d

Mycket
hogt

5

d

Vet ej/vill
ej svara
0

O

Vet ej/vill
ej svara
0

O
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63. Vilken ar den hogsta utbildning du har avslutat?
Markera endast ett alternativ.

1] Folkskola, Grundskola eller motsvarande 4[] Hogskoleutbildning som &r 3 ar eller langre
2[] Gymnasieskola eller motsvarande 5[] Vet ejivill ej svara
3[] Hogskoleutbildning som &r kortare &n 3 ar

64. | vilket intervall 1ag din &rsinkomst fore skatt 2013?

1] 0-199 999 kr 4[] 600 000 — 799 999 kr
2[C] 200 000 —399 999 kr 5[] 800 000 kr eller mer
3] 400 000 —599 999 kr 6[] Vet ej/vill ej svara

65. Var ar du fodd?

1] 1 Sverige med en eller bada féraldrarna fédda i Sverige

2[] | Sverige med bada foraldrarna fodda utanfor Sverige

3] Inom Europa (men €j i Sverige) med en eller bada féraldrarna fodda i Sverige
4[] Inom Europa (men ej i Sverige) med bada foraldrarna fodda utanfor Sverige
5[] Utanfor Europa med en eller bada fordldrarna fodda i Sverige

6] Utanfor Europa med bada foraldrarna fodda utanfor Sverige

7] Vet ej/Vill gj svara

66. Vilken av féljande huvudsakliga religionsinriktningar anser du att du tillhér, oavsett om du utdvar religion

eller inte?

1] Tillhor ingen religion 4[] Hinduism 7] Judendom

2[] Kristendom 5] Buddhism 8] Annan religion
3] Islam 6[] Sikhism 9] Vet ej/Vill e uppge

Ange med kryss om du tycker att foljande stallen/informationssétt &r mycket bra, bra, mindre bra eller olampligt
att anvanda for information till allméanheten om organdonationer. Markera endast ett alternativ per rad (stélle/
informationssatt).

Vet ejlvill
Olampligt ~ Mindre bra Bra Mycket bra ej svara

1 2 3 4 0
67. Pa apoteket | O O O O
68. | bilskolan O O O O O
69. | grundskolan arskurs 1-6 O | | J O
70. | grundskolan arskurs 7-9 O | O OJ O
71. | gymnasiet [l O O ] Ol
72. P& mjélkpaketen O O O O Ul
73. P& véardcentralen och andra mottagningari ] [ [l [l ]

sjukvarden

74. | lokaltrafiken O O O O O
75. | tidningar O O O ] O
76. 1 mobilen OJ O O ] ]
77. 1 TV och radio O ] | O ]
78. Genom utskick till min adress O O ] ] ]
79. Genom Facebook och andra sociala medier [] O J O |
80. P& bio O O O O O
81. P4 jobbet O O O O O
82. Genom idrottsféreningar O O O ] O
83. EGET FORSLAG: Ange har om du har egna forslag till informationskanal som du tycken vore bra att

Fortsattning pa nasta sida!
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84. Arbetar du inom sjukvarden?

1] Nej 2[T] Ja, som underskoterska
3] Ja, som sjukskoterska
4[] Ja, som lakare
5[] Ja, som psykolog eller kurator
6] Ja, som annat an lakare, sjukskoterska, underskoterska, psykolog, kurator

85. Jag bori...

1] Villa/smahus
2[] Radhus
3[] Lagenhet
4[] Annat

Stort tack for din medverkan!

Dina dvriga synpunkter

Har nedan har du maéjlighet att skriva kortfattade synpunkter som du vill framf6ra till Donations- och transplan-
tationsutredningen. Véanligen texta tydligt.
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Enkatfradgor om sjukhusldkares attity-
der m.m. till organdonation

Inledande information:

Ombkring 80 procent av befolkningen ar positiv till att donera organ efter do-
den. Det ar en internationellt sett hog andel. Sverige ligger daremot lagt nar
det galler antal genomforda organdonationer i forhallande till folkmangd.

Utredningen om organdonation och transplantation (S 2013:04) har i uppdrag

av regeringen att se Over bl.a. regelverk, organisation och arbetssatt i verksam-
heten med organdonation i Sverige. Lakares erfarenheter och synpunkter ar en
viktig del av utredningens analysunderlag. Mot den bakgrunden ges du mgjlig-
het att bista oss, genom att besvara foljande enkat. En hog svarsfrekvens ar gi-
vetvis viktig.

Vi vander oss brett till Idkare vid sjukhus. Det innebar att fragorna kommer att
berora vissa mer an andra. Fragestallningarna galler dock, dven indirekt, manga
verksamheter och specialiteter. Det ar darfor viktigt att vi far ta del av din syn
pa organdonationer och dess forutsattningar.

Med vénliga hélsningar
Anders Milton

Sarskild utredare

Fraga l Ange i vilken grad du instimmer i eller tar avstand fran foljande pastaenden

a. Det dr obehagligt med organdonationer och jag vill helst inte tdnka pa det.

Instammer Instammer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/vill ej
helt delvis stammer eller | avstand stand svara
tar avstand

b. Det kdnns/skulle kdnnas svart eller obehagligt att tala med en déende eller nyss avliden pati-
ents narstaende om en eventuell organdonation.
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2
Instammer Instammer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/Kan
helt delvis stammer eller | avstand stand ej/vill ej svara
tar avstand
c. Jagvet for lite om organdonationer och skulle behéva mer information och fortbildning.
Instammer Instdmmer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/vill ej
helt delvis stammer eller | avstand stand svara
tar avstand
d. Jag kdnner mig sdker pa i vilken situation eller skede fragan om organdonation ska tas upp
med en patients narstaende.
Instammer Instammer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/Kan
helt delvis stammer eller | avstand stand ej/vill ej svara

tar avstand

e. Jag kdnner mig saker pa vilket satt fragan om organdonation i forekommande fall ska tas upp
med en patients narstaende.

Instammer Instammer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/Kan
helt delvis stammer eller | avstand stand ej/vill ej svara
tar avstand

f. Jag upplever en konflikt emellan att varda patienten for hans eller hennes egen skull och att i
férekommande fall varda patienten for att optimera kvalitén pa organen infér donation.

Instdmmer Instdmmer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/Kan
helt delvis stammer eller | avstand stand ej/vill ej svara
tar avstand

g. Padet sjukhus dér jag arbetar borde organisation och arbetssatt forandras, sa att fler mojliga
organdonatorer kan identifieras och utredas.

Instdmmer ‘ Instdmmer | Varken in- ‘ Tar delvis | Tar helt av- ‘ Vet ej/Kan |
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helt delvis stammer eller | avstand stand ej/vill ej svara
tar avstand
Fraga 2 Har du under de senaste fem aren tjanstgjort vid nagon av féljande verksam-

heter/specialiteter och i sa fall under hur lang tid sammanlagt?

Nej

ar

Ja, mindre an 1

Ja, 2-3ar

Ja, 4-5 ar

Intensivvardsavdelning
(CIVA, NIVA, BIVA etc.)

Sjukhusanknuten akutmot-
tagning

Akutsjukvard utanfor sjuk-
huset, ambulans, ambu-
lanshelikopter etc.

Neurologisk/neurokirurgisk
vardavdelning utom NIVA

Thoraxkirurgi, lungmedicin
eller kardiologi

Njurmedicin

Internmedicinsk vardav-
delning

Annan vardavdelning, spe-
cialitet eller verksamhet dn
ovan

Bilaga 5

Fraga 3 Ange med kryss om du anser att féljande pastaenden ar sanna eller falska.

Pastaende Sant Falskt Kan
ej/vill ej
svara

1. ISverige antas vi enligt lag samtycka till att donera vara organ
om vi under var livstid inte sagt nej eller omstandigheterna ty-
der pa en negativ instéllning till donation.

2. Nar en person har avlidit kan de anhériga/nérstaende inte for-
bjuda organdonation om den avlidne i sin livstid angett att han
eller hon vill donera sina organ.

3. Nér en person har avlidit kan de anhériga/nérstaende alltid
forbjuda organdonation.

bjuda organdonation.

4. Bara nar en avliden persons installning till organdonation ar
okand eller inte kan tolkas kan de anhériga/narstaende for-

Fraga 4

tuell fér en patient i vars vard du medverkat?

Har du under de senaste fem aren varit med om att organdonation blivit ak-
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- Nej, ingen gang

- Ja,engang

- Ja, 2-3 ganger

- Ja, 4-5ganger

- Ja, 6-10 ganger

- Ja, mer an 10 ganger
- \Vetej

- Kan ej/Vill ej svara

Fraga 5 Hur stor del av din totala arbetstid under de senaste fem aren skulle du upp-
skatta gatt at till arbete med organdonation, t.ex. i enskilda fall eller till gene-
rellt donationsfraimjande arbete inklusive fortbildning?

- Ingen tid, jag arbetar aldrig med sadana fragor
- Mindre 4n 2 procent/knappt matbart
- 2-5procent

- 6-10 procent

- 11-20 procent

- 21-30 procent

- 31-40 procent

- 41-50 procent

- Meran 50 procent

- Vetej

- Kan ej/vill ej svara

Fraga 6 Hur ar ditt fortroende for svensk sjukvard generellt sett?

- Mycket hogt

- Ganska hogt

- Varken hogt eller lagt
- Ganska lagt

- Mycket lagt

- Vetej

- Kan ej/Vill ej svara

Fraga 7 Ar du eller har du varit donationsansvarig likare (DAL)?
- Ja
- Nej
- Vetej
- Kan ej/vill ej svara

Intensivvard
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Tank dig en situation déar en svart sjuk person intensivvardas i respirator och att

allt hopp om att radda personens liv ar ute. Enligt Socialstyrelsens forfattnings-
samling (SOSFS 2011:7) bor livsuppehallande behandling da avslutas (respira-
torvard och lakemedel) och patienten fa lindrande insatser under déendet. De

narstaende ar informerade om prognos m.m.

Ange i vilken grad du instammer i, eller tar avstand fran, det som sags i foljande

pastaenden. Lat dig inte begrdnsas av nuvarande regler och rutiner da du be-

svarar fragorna.

Fraga 8 | en sadan situation ska respiratorvard och annan behandling fa ges under en begrén-
sad tid (nagra dygn) trots att det inte gagnar personen, om det behévs for att uppfylla
personens kdnda dnskan att donera organ. Donationen genomfors i sa fall efter att
doden ar faststalld med direkta kriterier.

Instammer Instammer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/Kan

helt delvis stammer eller | avstand stand ej/vill ej svara

tar avstand

Fraga 9 | en sadan situation ska livsuppehallande behandling (respiratorvard och lakemedel) fa
ges under en begrédnsad tid (ndgra dygn) trots att det inte gagnar personen, dven om
personens donationsvilja ar okdnd. Varden forlangs da nagot for att ge tid att utreda
om personen vill eller inte vill donera organ och i forekommande fall medicinskt forbe-
reda en eventuell donation efter att doden ar faststélld med direkta kriterier.

Instammer Instammer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/Kan

helt delvis stammer eller | avstand stand ej/vill ej svara

tar avstand

Fraga 10 | en sadan situation ska sjukvarden fa undersdka om personen vill eller inte vill donera
sina organ, t.ex. genom fraga narstaende eller se efter i Donationsregistret. Om per-
sonen uttryckt att han eller hon inte vill donera sina organ avslutas den livsupphal-
lande behandlingen.

Instammer Instammer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/Kan

helt delvis stammer eller | avstand stand ej/vill ej svara

tar avstand
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6
Fraga 11 | en sddan situation ska sjukvarden inte fa underséka om personen vill eller inte vill
donera sina organ.
Instammer Instammer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/Kan
helt delvis stimmer eller | avstand stand ej/vill ej svara
tar avstand
Fraga 12 Hur ar ditt fortroende for donationsverksamheten vid det sjukhus dar du tjanstgor?

- Mycket hogt

- Ganska hogt

- Varken hogt eller lagt
- Ganska lagt

- Mycket lagt

- Vetej

- Kan ej/Vill ej svara

Fraga 13 Uppskatta ungefarligt antal dagar som du under ditt yrkesliv deltagit i fortbild-
ning (seminarier, foreldsningar, kurser etc.) om organdonationer, som inte
var en del av din grundutbildning?

- Jag har inte deltagit i nagon sadan fortbildning  Ga till fraga 14
- Mindre an 1 dag, Ga till fraga 14
- 1ldag Ga till fraga 15
- 2dagar
- 3dagar
- 4dagar
- 5dagar
- Mer én5 dagar
- Vetej Ga till fraga 20
- Kan ej/Vill ej svara Ga till fraga 20

Fraga 14 Vilken ar den eller de tva viktigaste orsakerna till att du inte alls eller mindre
an en dag deltagit i fortbildning om organdonationer? Hégst tva alternativ
kan markeras.

- Den beror inte min verksamhet

- Annan fortbildning har prioriterats

- Jagskulle inte fa ledigt for sadan fortbildning

- Jag har inte kant till eller blivit erbjuden sadan fortbildning

- Det finns inte resurser for sadan fortbildning

- Jag har inte kunnat delta pa de tider da sadan fortbildning anordnats
- Annan orsak, namligen ....
- Vetej

- Villejsvara
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Ga till fraga 20

Fraga 15

Fraga 16

Fraga 17

Uppskatta ungefarligt antal dagar som du under ar 2014 deltagit i fortbildning
(seminarier, féreldsningar, kurser etc.) om organdonationer, som inte var en
del av din grundutbildning?

- Harinte deltagit i nagon sadan fortbildning under 2014
- 1dag

- 2dagar

- 3dagar

- 4 dagar

- 5dagar

- Meré&n5 dagar

- Vetej

- Kan ej/vill ej svara

Uppskatta ungefarligt antal dagar som du under ar 2013 deltagit i fortbildning
(seminarier, féreldsningar, kurser etc.) om organdonationer som inte var en
del av din grundutbildning?

- Harinte deltagit i nagon sadan fortbildning under 2013
- 1ldag

- 2dagar

- 3dagar

- 4 dagar

- 5dagar

- Meran5 dagar

- Vetej

- Kan ej/vill ej svara

Uppskatta ungefarligt antal dagar som du under ar 2012 deltagit i fortbildning
(seminarier, foreldsningar, kurser etc.) om organdonationer som inte var en
del av din grundutbildning?

- Harinte deltagit i nagon sadan fortbildning under 2012
- 1ldag

- 2dagar

- 3dagar

- 4 dagar

- 5dagar

- Mer &n 5 dagar

- Vetej

- Kan ej/vill ej svara
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Fraga 18 Ange i vilken grad du instimmer i eller tar avstand fran foljande pastaenden

a. Den fortbildning jag fatt om organdonation har varit till nytta i min yrkesverksamhet.

Instammer Instammer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/Kan
helt delvis stimmer eller | avstand stand ej/vill ej svara
tar avstand

b. Den fortbildning jag fatt om organdonation har bidragit till att héja min insikt om betydelsen av
organdonation.

Instammer Instammer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/Kan
helt delvis stammer eller | avstand stand ej/vill ej svara
tar avstand

c. Den fortbildning jag fatt om organdonation har motiverat mig, att i storre utstrackning,
involvera mig i faktiska donationssituationer.

Instammer Instammer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/Kan
helt delvis stimmer eller | avstand stand ej/vill ej svara
tar avstand

d. Den fortbildning jag fatt om organdonation har fatt mig att i stérre utstréckning arbeta med att
frdmja organdonation pa min arbetsplats.

Instdmmer Instdmmer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/Kan
helt delvis stammer eller | avstand stand ej/vill ej svara
tar avstand

e. Den fortbildning jag fatt om organdonation har hittills inte varit till nytta i min yrkesverksamhet.

Instammer Instammer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/Kan
helt delvis stammer eller | avstand stand ej/vill ej svara
tar avstand

Fraga 19 Om du skulle ge ett samlat omdéme om den fortbildning du fatt om organ-
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Fraga 20

Fraga 21

Fraga 22

Fraga 23

donation, vad skulle det bli?

Har inte deltagit i ndgon sadan fortbildning
Mycket bra

Ganska bra

Varken bra eller dalig

Ganska dalig

Mycket dalig

Vet ej

Kan ej/Vill ej svara

Tillimpas vid den avdelning dér du tjdnstgoér ett vardprogram eller annan
instruktion/rutin med syfte att identifiera méjliga organdonatorer?

Ja

Nej

Vet ej

Kan ej/Vill ej svara

Tillimpas vid den avdelning dér du tjidnstgor ett vardprogram eller annan
instruktion/rutin med syfte att férbereda en organdonation sedan en majlig
donator identifierats?

Ja

Nej

Vet ej

Kan ej/Vill ej svara

Forekommer det vid den avdelning du arbetar regelbundna genom-
gangar/uppfoljningar av vilka patienter som donerat organ och vilka méjliga
organdonatorer som av nagot skil inte donerat samt i sa fall varfor?

Nej

Ja, oftare dn en gang i manaden
Ja, med 1-2 manaders intervall
Ja, med 3-4 manaders intervall
Ja, 1-2 ganger per ar

Ja, mer sallan an arligen

Vet ej

Kan ej/Vill ej svara

Ange i vilken grad du instimmer i eller tar avstand fran foljande pastdenden

a. Sjukvardspersonalen ska ta upp frdgan om organdonation med de narstaende av hansyn

till den avlidne och for att sakerstélla att ett onskemal att fa donera organ sa langt majligt

kan tillgodoses.
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Instammer Instammer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/Kan
helt delvis stammer eller | avstand stand ej/vill ej svara

tar avstand
b. Men tanke pa den stora bristen pa organ, och pa de manga patienter som vantar pa en
livraddande transplantation, ska fragan om donation stéllas till de anhériga med malsatt-
ningen att fa ett positivt svar.
Instammer Instammer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/Kan
helt delvis stammer eller | avstand stand ej/vill ej svara

tar avstand

c. Jag vet vilken eller vilka personer vid sjukhuset jag ska vanda mig till om jag har fragor om
organdonation.

Instdmmer Instdmmer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/Kan
helt delvis stammer eller | avstand stand ej/vill ej svara
tar avstand

d. Jag vet var jag kan hitta skriftligt informationsmaterial eller information via IT-verktyg om
jag behover veta nagot om organdonation (t.ex. om regelverk, vardrutiner och metoder).

Instammer Instammer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/Kan
helt delvis stammer eller | avstand stand ej/vill ej svara
tar avstand

e. Befintligt skriftligt informationsmaterial eller information via IT-verktyg kring organdonat-
ion, har varit till hjalp i mitt arbete

Instammer Instammer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/Kan
helt delvis stimmer eller | avstand stand ej/vill ej svara
tar avstand

f. Regler och rutiner om organdonation och vilka atgérder som sjukvarden far vidta i samband med
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organdonation behover fortydligas.

Instammer
helt

Tar helt av-
stand

Tar delvis
avstand

Varken in-
stammer eller
tar avstand

Instammer
delvis

Vet ej/Kan
ej/vill ej svara

h. Det finns stdd fran Sjukhus- och/eller klinikledningen i verksamheten med organdonation

Instammer Instammer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/Kan
helt delvis stammer eller | avstand stand ej/vill ej svara
tar avstand
Fraga 24 Vilka typer av kunskapsstéd om organdonation, t.ex. om regelverk, rutiner,
kontaktvagar m.m., kdnner du till att det finns vid den avdelning dar du arbe-
tar? Flera alternativ kan markeras.
- Jag kanner inte till nagra sddana kunskapsstod.  Ga till fraga 26!
- Donationsparm, Donationshandbok eller liknande skriftligt material
- Sarskilda sjukskoterskor och lakare, som ar insatta och kan svara pa fragor
- IT-baserade kunskapsstod, som jag nar via internet eller intranatet.
- Checklista for atgarder vid organdonation, som man t.ex. kan ha i fickan
- Annat, NAMIIZEN ..o
- Vetej Ga till fraga 26
- Kan ej/Vill ej svara ”
Fraga 25 Tror du att du i en pressad vardsituation, sa snabbt som situationen kréver,
skulle kunna finna/fa kontakt med dessa kunskapsstéd/personer?
- Ja, sakert
- Ja, antagligen
- Tveksam
- Nej, antagligen inte
- Nej, sakert inte
- Vetej
- Kan ej/Vill ej svara
Fraga 26 Ange i vilken grad du instimmer i eller tar avstand fran foljande pastaenden

a. Nar en person avlidit och personens instéllning till organdonation (efter samtal med narstaende) ar

okéand, borde sjukvarden utga fran att personen samtyckt till att donera sina organ och darfér, om

medicinskt majligt, omhénderta organen for transplantation forutsatt att de narstaende inte motsatt

sig det.
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Instammer Instammer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/Kan
helt delvis stammer eller | avstand stand ej/vill ej svara

tar avstand

b. Patientens installning till organdonation borde antecknas i patientjournalen.

Instammer
helt

Instammer
delvis

Varken in-
stammer eller
tar avstand

Tar delvis
avstand

Tar helt av-
stand

Vet ej/Kan
ej/vill ej svara

c. Donationsregistret ar ett fungerande instrument nar en patients donationsvilja ska utredas.

Instammer Instammer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/Kan

helt delvis stammer eller | avstand stand ej/vill ej svara
tar avstand

Akutvard

Tank dig en situation dar en olycksfalls- eller strokepatient inkommer med am-

bulans till akutmottagningen. Rontgen visar att patienten har drabbats av en

mycket allvarlig blédning i hjarnan och patienten bedéms vara bortom all radd-

ning. De narstaende har informerats om prognos m.m.

Ange i vilken grad du instimmer i, eller tar avstand fran, det som sags i féljande
pastaenden. Lat dig inte begrdnsas av nuvarande regler och rutiner da du be-
svarar fragorna.

Fraga 27. | en sadan situation ska det finnas rutiner for att redan vid inkomst till akutmottagning
forbereda patienten for en eventuell organdonation. Denna férberedelse sker genom
introduktion av livsuppehallande behandling (respiratorvard och lakemedel) och vi-
dare remittering till IVA fér donationsutredning inklusive samrad med narstaende.
Instammer Instammer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/Kan
helt delvis stimmer eller | avstand stand ej/vill ej svara
tar avstand
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Fraga 28

| en sadan situation ska sjukvarden fa underséka om personen vill eller inte vill donera

sina organ, t.ex. genom att tala med néarstaende eller se efter i Donationsregistret. Om

personen uttryckt att han eller hon inte vill donera sina organ far personen lindrande

insatser under déendet.

Instdmmer Instdmmer Varken in- Tar delvis Tar helt av- Vet ej/Kan
helt delvis stammer eller | avstand stand ej/vill ej svara
tar avstand
Fraga 29 Forekommer det vid det sjukhus dér du arbetar att man vid akutmottagningen forbe-
reder exempelvis olycksfalls- och strokepatienter for en eventuell organdonation ge-
nom introduktion av livsuppehallande behandling (respiratorvéard och lakemedel) och
vidare remittering till IVA for donationsutredning?
- Ja, ofta
- Ja,ibland
- Ja,sdllan
- Nej, aldrig
- Vetej
- Kan ej/Vill ej svara
Fraga 30 Hur ar ditt fértroende for sjukvarden i Sverige nar det giller organdonation?
- Mycket hogt
- Ganska hogt
- Varken hogt eller lagt
- Ganska lagt
- Mycket lagt
- Vetej
- Kan ej/Vill e svara
Fraga 31 Ar du villig att sjilv donera dina organ efter din dod?

- Ja

- Nej

- Vetej

- Kan ej/Vill j svara
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Fraga 32 Har du aktivt informerat om ditt stillningstagande till en eventuell egen or-
gandonation?

- Ja

- Nej

- Vetej

- Kan ej/Vill e svara

Fraga 33 Jag ar

- Man

- Kvinna

- Annat

- Vetej

- Kan ej/Vill e svara

Fraga34 Min alder ar:

- Under20ar

- 20-29ar

- 30-39ar

- 40-49ar

- 50-59ar

- 60-69ar

- 70areller mer

- Vetej

- Kan ej/vill ej svara

Fraga35 Jag arbetar i huvudsak vid

- Regionsjukhus

- Lanssjukhus

- Lansdelssjukhus

- Annan vardgivare dn ovan, namligen .............
- Vetej

- Kan ej/vill ej svara

Fraga36 Min huvudsakliga arbetsplats finns i

- Stockholms lan

- Uppsalalan

- Sodermanlands lan
- Ostergétlands lan
- Jonkopings lan

- Kronobergs lan

- Kalmar lén

- Gotland (Region)
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Blekinge lan

Skane (Region)

Halland (Region, Norra) Varbergs- och Kungsbacka kommuner
Halland (Region, S6dra) Laholms- Halmstads- Falkenbergs eller Hylte kommuner
Viéstra Gotaland (Region)

Varmlands lan

Orebro ldn

Véastmanlands l&dn

Dalarnas lan

Gavleborgs lan

Vasternorrlands lan

Jamtlands lan

Vasterbottens lan

Norrbottens lan

Stort tack for din medverkan!

Dina o6vriga synpunkter

Har har du majlighet att skriva kortfattade synpunkter och kommentarer, som du vill framfora till

Donations- och transplantationsutredningen. Erfarenheter fran din egen yrkesverksamhet ir

mycket vardefulla foér utredningen.
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Sammanfattning

Njurtransplantation dr 1 dag en vanlig behandling inom svensk
hilso- och sjukvird. Denna rapport visar att njurtransplantationer
som genomférs 1 Sverige 1 dag medfér besparingar 1 form av minskad
sjukvirdskonsumtion. En férsiktig skattning ger en besparing pd
3,3 miljoner 6ver 10 &r per transplanterad patient (2,8 miljoner dis-
konterat). Dialysvird ir en betydligt kostsammare behandling dven
om skillnader mellan patientgrupperna gor att dessa kostnader inte
direkt kan jimforas. Baserat pd tidigare forskning och en diskus-
sion om forvintad effekt av transplantation pd andra kostnads-
kategorier fors ett resonemang om kostnadseffektiviteten av njur-
transplantation 1 foérhéllande till dialys. Vi finner det sannolikt att
de njurtransplantationer som genomférs 1 Sverige 1 dag ir kost-
nadseffektiva ur ett sjukvardsperspektiv och rimligen dven ur ett
samhillsperspektiv. Det gir dock inte att siga med sikerhet att en
expansion av njurtransplantation till patienter som 1 dag behandlas
med dialys skulle vara kostnadseffektiv eller om interventioner fér
att oka tillgdngen pd njurar for donationsindamil ir virt kost-
naderna. En expansion av behandlingen som inkluderar patienter
som i avgdrande aspekter liknar befintliga transplanterade kan
forvintas ha god kostnadseffektivitet samtidigt som en hogre
tillgdng pd njurar kan minska vintetider och dirmed foérbittre
kostnadseffektiviteten ytterligare for transplantation i forhillande
till dialys.

Inledning’

I Sverige liksom i minga andra linder rdder brist pd njurar for
transplantationsindamdl. Detta leder till att patienter antingen
avlider 1 vintan pd ett nytt organ eller lever ett liv med nedsatt livs-
kvalitet. Ofta leder transplantation till visentligt forbittrade livs-
villkor fér patienten, dir en tillvaro med tita besék inom sjuk-

! Denna rapport har tagits fram pd uppdrag och med finansiering av Utredningen om organ-
donation- och transplantationsfrgor, Socialdepartementet. Uppdraget innefattar att skatta
och jimféra hilso- och sjukvirdskostnader f6r njurtransplantation och dialys utifrin ett sam-
hillsperspektiv, samt att diskutera behandlingarnas samhillsekonomiska effekter och kost-
nadseffektivitet. Vi tackar Svenskt Njurregister, Region Skine och Stockholms lins
landsting, speciellt Annika Tibell, for att ha varit behjilpliga med datamaterial.
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vdrden och nedsatt arbetsférmiga samt svira sociala begrinsningar,
byts ut mot férbittrad hilsa, minskad sjukvirdskonsumtion och en
allmint forbittrad livskvalitet. Problemet med en alltfér begrinsad
tillgdng pd anvindbara organ beror frimst pd att for f4 mojliga
donatorer identifieras och tillvaratas. Minga f6rsék har gjorts for
att 6ka tillgdngen pd donerade organ men bristsituationen kvarstar.

Antalet njurtransplantationer har 6kat under de senaste decen-
nierna och under 2014 transplanterades totalt 440 njurar (Livs-
viktigt 2015). Enligt officiell statistik vintar éver 600 patienter pd
en njure (Livsviktigt 2015), vilket kan ses som nedre grinsen pa det
faktiska behovet av njurar eftersom vytterligare patientgrupper
skulle bli aktuella fér transplantation vid storre tillgdng (Tritaki et
al. 2014). Njurar ir det vanligaste transplantatet 1 svensk sjukvird
och stdr for 6ver hilften av alla organtransplantationer (Livsviktigt
2015). Ur det perspektivet dr njurtransplantationer en viktig del av
svensk sjukvird.

Vanligt férekommande uppgifter i den svenska debatten gor
gillande att en njurtransplantation kostar cirka en miljon kronor i
vardkostnader éver 10 &r samtidigt som kostnaden for dialys upp-
gér till 4-7 miljoner kronor 6ver samma period (OFO). Innehéllet
och ursprunget till dessa uppgifter ir dock osikra. Oavsett upp-
gifternas ursprung s har de férekommit l8ng tid 1 debatten och bor
uppdateras utifrdn nuvarande medicinsk behandling och teknik.
Den teknologiska utvecklingen har under de senaste decennierna
okat overlevnaden, forbittrat hilsorelaterad livskvalitet och minskat
kostnaderna vid transplantation (O’Grady 1997; Schulak et al.
2001; Winkelmayer et al. 2002). Kostnaderna de férsta tre &ren
efter transplantation har tidigare skattats till mellan €44 000-68 000
(ca 400 000-600 000 kr), beroende pd njurfunktion (Chamberlain
et al. 2014). Dessa uppgifter siger dock inte ndgot om njurtrans-
plantationers kostnadseffektivitet, dvs. virdet av behandlingen 1
relation till kostnaden 1 férhéllande till alternativa behandlingar.
Detta kriver en separat analys dir effekter och kostnader av
transplantation och dialys sammanstills systematiskt och 6ver tid.
Olyckligtvis saknas relevanta sidana studier gjorda pid svenska
forhillanden och internationellt sett existerar stora kunskapsluckor
(Jarl and Gerdtham 2012). Detta innebir att det saknas underlag
for prioriteringar inom svensk njurvird och att det inte ir mojligt
att avgora vad det faktiskt dr virt att sikerstilla ytterligare organ
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for transplantation. Det vill siga: Hur mycket dr sambillet berett att
betala for en okad tillging till njurar for transplantationsindamadl? 1
dag identifieras uppskattningsvis bara hilften av de patienter som
avlider 1 total hjirninfarkt och kan bli f6remal for en diskussion om
organdonation pd grund av bristande rutiner och resurser inom
sjukvdrden (Eggertsson Meyer 2014), vilket ocksi ir fallet pd
europeisk nivd (Tritaki et al. 2014). Det finns dirmed betydande
potential att 6ka tillgdngen pd organ givet effektiva interventioner.
Vidare kan det dven vara mojligt att identifiera fler mojliga
donatorer, t.ex. genom utbyggnad av antalet intensivvirdsplatser,
och dirmed mojliggora fler njurtransplantationer. Utan tillforlitlig
kunskap om nyttan av njurtransplantation i férhdllande till dialys
gdr det dock 1 nuliget inte att avgdra vilken intervention som ir
vird sina kostnader.” Kunskap om kostnadseffektiviteten ir siledes
viktig information, inte bara fér att kunna prioritera mellan
behandlingar, utan idven fér beslutsfattare som kan pdverka
organisation och struktur f6r donation s&vil som fér transplantation.

Kunskapsliget inom transplantationsomridet ir inte bittre nir
det giller hur de tillgingliga njurarna bor férdelas mellan patienter,
dvs. var de existerande organen gor storst nytta i forhdllande till
kostnaden. Tidigare forskning har visat att kostnadsstrukturen och
utfallet av en organtransplantation pdverkas av en mingd faktorer
relaterat till patienten, sjukdomen och behandlingen. Aven socio-
ekonomiska faktorer férvintas paverka resultatet av behandlingen
och dirmed iven kostnadseffektiviteten. Kostnadseffektiviteten
kan sdledes inte antas vara lika mellan behandlingar eller mellan
patienter. Patient- och riskgruppsanalyser ir dirfér nédvindiga for
prioriteringar inom transplantationsvarden.

2 For exempel pd hur kostnadseffektivitetsinformation kan anvindas f6r att bedéma kost-
nadseffektiviteten av dtgirder for att 6ka tillgingliga organ se t.ex. Leo Roels et al., 'Cost-
Benefit Approach in Evaluating Investment into Donor Action: The German Case),
Transplant International, 16/5 (2003), 321-26, James F. Whiting et al., 'Cost-Effectiveness of
Organ Donation: Evaluating Investment into Donor Action and Other Donor Initiatives',
American Journal of Transplantation, 4/4 (2004), 569-73.
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Syfte

Syftet med denna rapport ir att studera hilso- och sjukvérdens
kostnader foér njurtransplantation och dialys. Utifrdn tidigare
forskning och erfarenhet av ekonomiska utvirderingar av njur-
transplantationer innehdller rapporten dven resonemang kring
kostnadseffektiviteten av njurtransplantationer i Sverige 1 férhal-
lande till dialys.

Rapporterns disposition ir foljande: forst presenteras vad eko-
nomisk utvirdering ir inklusive vissa sirskilt viktiga teoretiska
aspekter, f6ljt av tidigare forskning. Direfter kommer en metod-
och senare en resultatredovisning av hilso- och sjukvirdens kost-
nader i anknytning till njurtransplantation och dialys. Resultaten
diskuteras sedan 1 relation till 6versiktliga skattningar av produkti-
vitets- och livskvalitetseffekter baserat pd tidigare forskning och
utifrdn kostnadseffektivitetsbegreppet. Rapporten avslutas med
sammanfattande slutsatser.

Ekonomiska utvarderingar — en teoretisk oversikt

Tillgingen pa njurar begrinsar hur ménga transplantationer som
kan genomféras. Detta ir ett typiskt “ekonomiskt” problem dir
begrinsade resurser leder till kollektiva beslut om hur vi bér for-
dela donerade njurar f6r att maximera samhillsnyttan. Ekonomiska
utvirderingar (s.k. kostnadseffektanalyser) (Drummond et al.
2005) ir ett limpligt analytiskt verktyg som jimfér olika behand-
lingar utifrin deras kostnader och effekter i syfte att maximera
nyttan fér samhillet (och dirmed alla patienter) utifrin befintliga
resurser. Detta ir av vikt inom sjukvirden dir verksamheten ut-
mirks av begrinsade resurser vilket nédvindiggér prioriteringar
mellan behandlingar och patienter. Det primira méilet med ekono-
miska utvirderingar ir att ge sikra och tillférlitliga underlag for
dessa prioriteringar och dirmed tydliggéra for alla samhillsaktorer
nir, var och fér vem nyttan med en njurtransplantation ir som
storst. Indirekt dr kunskap om kostnadseffektiviteten nédvindig
for att kunna bedéma virdet av nya strategier och insatser inom
hilso- och sjukvarden for att 6ka tillgingen pd organ och kan dir-
med leda till en intensifiering av detta arbete.
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D& ekonomiska utvirderingar till sin natur innebir samman-
stillande av data och kunskap inom ett behandlingsomrdde har
kostnadseffektivitetsberikningar ett ytterligare bidrag. En virde-
ring av resultaten identifierar kunskapsluckor och databrister,
nigot som ofta leder till vidare studier och i1 férlingningen ett for-
bittrat kunskapslige.

Vad ar en ekonomisk utvardering?

En ekonomisk utvirdering ir ett verktyg for att faststilla “virdet
fér pengarna” av en behandling 1 férhillande till den mest relevanta
alternativa behandlingen.

Kostnadsetfektiviteten som beriknas ir intressant di den anger
den extra kostnaden for varje extra utfall (t.ex. vunna levnadsér) for
en behandling i forhillande till den alternativa behandlingen. Kun-
skap om kostnadseffektivitet skapar mojligheten att pd ett objek-
tivt sitt avgora vilka behandlingar som bor tillhandahillas for att
maximera hilsan i samhillet givet de begrinsade resurserna.
Resurserna ir begrinsade nir de inte helt kan tillfredsstilla efter-
frigan. Detta innebir att val miste goras och att vissa efterfrigade
behandlingar méste nedprioriteras f6r att andra ska kunna uppnas.
P23 det individuella planet 4r det tydligt att bristen pa resurser (t.ex.
tid, pengar) begrinsar individens nytta, men detta giller pd samma
sitt pd samhillsnivd. Inom hilso- och sjukvirden ir effekterna av
begrinsade resurser ett terkommande problem som ofta debat-
teras politiskt och 1 media 1 form av de prioriteringar som gors
(speciellt nir nigon mdste avstd en efterfrigad behandling). Vil
utférda ekonomiska utvirderingar ir dirfér nodvindiga for att oka
mojligheterna till att tillgingliga resurser utnyttjas pd bista sitt.

Perspektiv i ekonomiska utvirderingar

En ekonomisk utvirdering bor inkludera alla relevanta kostnader
och effekter av transplantation utifrin ett samhillsperspektiv. Ett
samhillsperspektiv innebir att alla kostnader och effekter ingir
oavsett vem som bir dem. Detta perspektiv ir det som mest full-
stindigt svarar pd frigan vad virdet dr av en transplantation. Sam-
hillsperspektivet dr det mest relevanta perspektivet nir samhillets
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gemensamma resurser ska fordelas. Ett vanligt alternativt perspek-
tiv dr sjukvirdsperspektivet som enbart inkluderar kostnader och
nytta som faller pd sjukvirden (till nyttan riknas dock patientens
eventuella hilsoférbittring) och svarar dirmed pd frdgan om trans-
plantationer ir kostnadseffektiva for sjukvirden. Detta perspektiv
ir mindre intressant for frigan om (vilka) transplantationer bér
genomféras, men medfér indd ett viktigt underlag i policydebatten
och visar pd vilka implikationer behandlingen far for kostnadsliget
inom sjukvirden. Ett viktigt bidrag med sjukvirdsperspektivet ir
om det visar pi samstimmighet med sambhillsperspektivet vilket
ger ett sirskilt starkt kostnadseffektivitetsargument. Det finns
ingen skarp grins for nir en behandling anses vara kostnadseffektiv
och offentliga institutioner (sdsom TLV) tenderar att undvika att
ge en exakt siffra. En vanligt anvind grins i Sverige baseras pd vir-
deringen av ett kvalitetsjusterat levnadsir (QALY) (Drummond et
al. 2005), ofta satt till 450 000 SEK (Stewart et al. 2010). Detta
innebir att nya behandlingar som kostar mindre 4n 450 000 per
vunnet QALY, i jimforelse med den gamla behandlingen, anses
vara kostnadseffektiva.

Kostnadseffektivitet i forhallande till vad?

Kostnadseffektivitet dr sdlunda ett relativt begrepp och den under-
sokta behandlingen kriver dirfor ett alternativ att jimféra med.
For att resultaten ska ha relevans f6r policy méste alternativet vara
den behandling som patienter f&r om de inte fir tillging till ett
donerat organ. Detta idr rimligt f6r njurtransplantationer, d4 nigon
form av behandling alltid sitts in om transplantation inte utférs. I
litteraturen, frimst ildre studier, férekommer ibland en jimforelse
med en situation dir patienten inte fir nigon vird eller antas avlida
omedelbart. Detta alternativ motsvarar inte den kliniska verklig-
heten och skulle dirmed resultera i en orealistisk kostnadsef-
fektivitet. I praktiken kan det dock vara svdrt att begrinsa alter-
nativet till ett enda alternativ, dd den alternativa behandlingen kan
forvintas bero pd bakomliggande sjukdom och patient-
karaktiristika. Oavsett detta s bér den vanligaste behandlingen i
avsaknad av transplantation dock anvindas som alternativ. Dialys dr
alltid den alternativa behandlingen {6r njurtransplantation, iven om
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det finns varianter som kan vara av intresse att sirskilja 1 en
ekonomisk utvirdering av njurtransplantation, t.ex. hemo’ - eller

peritonealdialys* (HD resp. PD), sjukhus- eller hembaserad.

Utmaningen att identifiera kontrollgruppen

For att kunna mita effekterna av en njurtransplantation behéver
man jimfora utfallen hos de patienter som genomgar transplantat-
ion med en kontrollgrupp, dvs. dialyspatienter. I medicinska
studier randomiseras ofta patienter till en interventionsgrupp och
till en kontrollgrupp dir den senare inte fir behandlingen 1 friga.
Skillnaden 1 effekt mellan interventions- och kontrollgruppen anses
d3 dterspegla klinisk effekt. I analys av transplantationer ir det
dock en ofta stor utmaning ir att identifiera en relevant kontroll-
grupp eftersom det av etiska skil sillan gdr att utféra randomise-
rade interventionsstudier. Varken patienter pd vintelistan eller de
som genomgdr transplantation kan antas vara representativa {or
hela patientgruppen (dvs. dven patienter som i dag inte ir aktuella
for transplantation). En anledning till detta ir att det gors initiala
utvirderingar av likare dir patienter som inte betraktas att vara i
akut behov av organ eller forvintas tillgodogéra sig nyttan av ett
organ inte blir tilltinkta fér transplantation. Det vill siga, nyttan
med en transplantation fér denna grupp om ett organ skulle fri-
goras kan forvintas att vara ligre in for de som faktiskt genomgar
transplantation. Patienter som inte kan f6rvintas 3 ett nytt organ
pd grund av patient- och sjukdomskarakteristika sitts heller inte
upp pa vintelistan, dvs. om patienten prioriteras ldgt dr sannolik-
heten lig att patienten &terfinns pd vintelistan. Det dr dirfor inte
mojligt att utifrdn befintliga hilso- och sjukvirdsdata direkt jim-
fora transplantationspatienter med dialyspatienter di behand-
lingseffekten inte kan skiljas frdn effekten av andra faktorer (t.ex.
patient och sjukdomskarakteristika).

En ansats for att hantera denna problematik ir matchning som
syftar till att skapa en kontrollgrupp med patienter i alternativ be-
handling som ir jimférbara (lika) med patientgruppen som genom-

3 Aven kallad bloddialys dir blodet renas utanfor kroppen.
*Aven kallad bukdialys eller pasdialys och utférs normalt 1 hemmet av patienten sjilv.
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gdr transplantation. Matchningsmetoden kan dock endast korrigera
for skillnader 1 observerbara faktorer mellan grupperna, vilket kriver
tillgdng till detaljerade data. Matchningsmetoden kan dven kombi-
neras med den s kallade ”Difference-in-difference” metoden
(DiD) som ir en panelansats som utgdr ifrdn férindringar 6ver tid,
dvs. en fore-efter identifikationsstrategi. Om individen foljs dver
tid och hilsoutfallet férbittras med transplantation ir detta en
indikation pd att dtgirden har positiva effekter. Nir denna for-
indring sedan jimférs med den matchade kontrollgruppen kan
effektkausaliteten av behandlingen bestimmas. En fore-efter-
strategi utan foregdende matchning paverkar endast interventions-
gruppens representativitet.

Tidshorisonten i ekonomiska utvirderingar

En viktig friga dr hur ling uppféljningsperiod som krivs for att
kunna mita konsekvenserna av behandling s3 fullstindigt som
mojligt. Oftast ir endast kortsiktiga data tillgingliga nir en
utvirdering ska goras eller beslut ska tas. Lingsiktiga data, dvs.
utover studieperioden, dr nddvindiga f6r en fullstindig analys som
t.ex. inkluderar mortalitet och livskvalitet dver dterstdende livstid.
En vanlig metod for att hantera detta och dirmed bedéma konse-
kvenser pd kort-, medel- och lingsikt (Wonderling et al. 2005) ir
att modellera kostnader och effekter fér de olika behandlingarna.
En sidan modell konstrueras for att omfatta hindelser 6ver tid for
olika patientgrupper. Modellens parametrar bér komma frn hilso-
ekonomiska analyser och kompletteras med resultat frin den
vetenskapliga litteraturen, t.ex. frin observations- och patientpre-
ferensstudier samt tillginglig data och statistik frdn olika databaser,
register och offentlig killor. Syftet med modellen ir att strukturera
den tillgingliga informationen pd ett systematiskt sitt och for att
prognostisera forloppet efter den tidpunkt dir uppfoljningen
avslutats samt for att studera skillnader 1 effekter 1 olika patient-
grupper och regioner med olika patientkaraktiristika och vird-
organisation. En hilsoekonomisk modell kan ocksd simulera inter-
ventionsgruppen sisom de inte fick tillging till ett transplantat.
Interventionsgruppen kan dirmed vara sina egna kontroller vilket
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ir en losning pd problemet med skillnader mellan behandling och
kontrollgrupp som diskuterat ovan.

Slutligen ir det viktigt att bdde kostnader och positiva utfall
diskonteras enligt praxis for att ta hinsyn till tidspreferenser, dvs.
att pengar 1 dag dr virda mer in samma summa 1 framtiden. Tand-
virds- och Likemedelsférmansverket rekommenderar en diskon-
teringsranta pd 3 procent (TLV 2011).

Kostnadseffektivitet i olika patientgrupper

Betydelsen av prioriteringar mellan patienter har berérts ovan. Det
ir viktigt att, 1 fallet med transplantationer, dven underséka kost-
nadseffektiviteten av olika patientgrupper d& tidigare forskning har
visat att underliggande patientkarakteristika har en avgérande be-
tydelse for kostnadseffektiviteten av organtransplantationer (Jarl
and Gerdtham 2012).

Tidigare forskning om njurtransplantationers
kostnadseffektivitet

En litteraturdversikt frdn 2012 kunde inte visa pd ndgon studie som
analyserat kostnadseffektiviteten av njurtransplantation 1 Sverige
under 2000-talet (Jarl and Gerdtham 2012). Detta gor att det 1 dag
finns otillricklig vetenskaplig grund for prioriteringar vid trans-
plantationer 1 Sverige vilket minskar méjligheten till effektiv
resursanvindning inom svensk hilso- och sjukvard och 1 samhillet 1
stort. Frinvaron av kunskap om kostnadseffektivitet innebir ofta
att internationella resultat anvinds istillet, trots att det dr vilkint
att detta kan medfora problem, bland annat pd grund av skillnader 1
hilso- och sjukvirdssystem, kostnader och finansiering (Anyanwu
et al. 2002). Internationellt sett finns dessutom endast ett fital
moderna studier, se Tabell 1a-b (Jarl and Gerdtham 2012). Dessa
studier indikerar att njurtransplantation, ur ett sjukvirdsperspektiv,
ir billigare och mer effektivt dn dialys (Matas and Schnitzler 2003)
vilket ocks3 var slutsatsen i nyligen publicerade studier frin Danmark
(Elgaard Jensen et al. 2014) och Chile (Dominguez et al. 2011).

Flera av de internationella studierna uppvisar ocksd metodo-
logiska brister och saknar viktiga hilsoekonomiska konsekvenser i
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analysen. Till exempel saknar majoriteten ett samhillsperspektiv
och endast en studie har inkluderat produktivitetseffekter’, dvs.
hur behandlingen pdverkar sjukskrivningar och fértidspensioner
(sjuk- och aktivitetsersittning). Andra studier har utelimnat risker
och kostnader fér levande donatorer eller enkom fokuserat pd
lyckade transplantationer (Jarl and Gerdtham 2012). Vidare skiljer
sig bdde uppfoljningstiden och diskonteringsrintan markant mellan
studier, vilket forvintas pdverka den skattade kostnadseffektivi-
teten speciellt dd njurtransplantation kan férvintas ha hogre kost-
nader pd kort- jimfort med ling sikt (Dominguez et al. 2011).
Dessa begrinsningar 1 befintliga studier kan medféra att kostnads-
effektiviteten forefaller som mer eller mindre gynnsam in vad den i
verkligheten ir.

Tidigare forskning har diremot visat att kostnadseffektiviteten
kan férvintas skilja sig mellan patientgrupper. Alder (Jassal et al.
2003; Quinn et al. 2007), underliggande sjukdom (Groen et al.
2004; Longworth et al. 2003), transplantationstyp (Anyanwu et al.
2002), samsjuklighet (Jassal et al. 2003) och anvindande av levande
eller déd donator (Kaminota 2001; Northup et al. 2009) ir alla
faktorer som péverkar kostnad och/eller nytta med njurtransplan-
tation 1 forhdllande till dialys. Till detta bor frigan om re-trans-
plantationer ocksd liggas, dvs. patienter som genomgir fler dn en
njurtransplantation. Kostnadseffektiviteten kan sdledes inte antas
vara lika mellan behandlingar, patienter eller tidpunkten for trans-
plantation (se Tabell 1a-b). Aven faktorer som inte ir direkt relate-
rade till den medicinska behandlingen kan férvintas piverka kost-
nadseffektiviteten genom hur vil rekommendationer och anvis-
ningar frin medicinsk personal f6ljs (adherence) (Cleemput et al.
2004). Exempel pd sidana faktorer ir l3gt socialt stéd, social
isolering (Denhaerynck et al. 2005) och utbildning (Gokdemir et
al. 2008). Effekten av alla dessa faktorer som péverkar kostnads-
effektiviteten kan 1 vissa fall vara s pass stor att njurtransplant-

> Produktivitetsforluster uppstdr nir individer pd grund av sjukdom inte kan arbeta, bide
yrkesverksamt och i hemmet. Beroende pd sjukdomens svirighetsgrad och sjuk-
forsikringssystem kan effekten pd det yrkesverksamma arbetet visa sig som sjukfrinvaro,
del- och fértidspension eller att patienten stdr utanfér arbetsmarknaden. Aven fortidig dod
innebdr en produktivitetsforlust, normalt riknat till pensionsdlder (yrkesverksam) eller for-
vintad livslingd (hemproduktion). Hemproduktionen kan vara svir att definiera men bor
innefatta alla virdeskapande aktiviteter, frin stidning och matlagning till ideellt arbete och
passning av barnbarn.
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ation for vissa patientgrupper inte ir kostnadsbesparande eller ens
kostnadseffektiv (t.ex. (Jassal et al. 2003)). Dirfér bor patient-
gruppanalyser genomforas baserat pd medicinska s vil som socio-
demografiska och ekonomiska faktorer bide for att sikerstilla att
nuvarande prioriteringar ir rimliga och for att definiera vilka
grupper som ska prioriteras vid utdkad behandling. T dagsliget
saknas denna information for Sverige.

I en litteraturdversikt frin 2002 av behandlingar fér kronisk
njursjukdom férdes tvd omrdden fram som krivde speciell upp-
mirksamhet 1 framtida ekonomiska utvirderingar av njurtrans-
plantation (Winkelmayer et al. 2002). Det ansigs att nya kostnads-
effektivitetsskattningar behévdes di de existerande dels inte hade
lyckats ta hinsyn till selektionseffekter och det faktum att de olika
behandlingarna inte ir lika relevanta fér alla patienter, dels inte
hade inkluderat all viktiga kostnadskomponenter (t.ex. patientens
tid och informell vird). En senare litteraturéversikt (Jarl and
Gerdtham 2012) noterade att dessa tvd rekommendationer fort-
farande var aktuella, med tilliggen att fokus ocksd bor ligga pd att
utvirdera kostnadseffektiviteten fér olika patientgrupper och
faktorer kring transplantationer som sidana, t.ex. vintetid och
organkvalitet, samt att framtida studier ocksd bor utféras frin ett
samhillsperspektiv, dirmed ocks8 inkludera alla relevanta samhills-
kostnader och effekter (t.ex. produktionsbortfall och informell
vérd). Slutligen bor framtida studier ocksd beakta hur vil patienter 1
datamaterialen efterlever behandlingsrekommendationerna s3 att
den skattade kostnadseffektiviteten motsvarar den faktiska (Jarl
and Gerdtham 2012). Detta ir av speciell vikt vid organtransplan-
tation di effekterna av bristande efterlevnad kan fi kostsamma
konsekvenser i form av férlorat transplantat (Williams et al. 2014).
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Metod
Datamaterial

Patienter i aktiv uremivdrd' identifieras i Svenskt Njurregister
(SNR) (http://www.medscinet.net/snr). SNR ticker perioden frin
1991 och uppdateras kontinuerligt. Over 95 procent av alla
patienter i Sverige som behandlas med aktiv uremivird ir in-
kluderade 1 registret (Schon et al. 2004). Tickningsgraden fér
njurtranplanterade patienter dr nistintill 100 procent (Dovirn et al.
2014). Registret innehdller bland annat information om tid av olika
behandlingar och 6verlevnad. Till detta material har information
linkats frin Region Skines och Stockholms lins landstings vird-
databaser vilket ger tillgdng till sjukvirdskonsumtion och relaterade
kostnader for patienter i dessa regioner.” Regionerna motsvarar
cirka 35 procent av Sveriges befolkning. Alla kostnader redovisas i
svenska kronor och ir uppriknade till 2012 &rs priser enligt
konsumentprisindex.

I Region Skdne limnas inte vrdkonsumtion frin privata vird-
givare ut trots avtal. Region Skdne menar att man for varje specifik
anvindning av datauttag méste ha godkinnande av varje privat
virdgivare vilket inte ir praktiskt genomférbart f6r denna studie.
Dirfor saknas privata virdgivare 1 analysen fér Region Skine, nigot
som forvintas underskatta den totala kostnaden av virdkon-
sumtion. Effekten av detta kommer att studeras nirmare genom att
jimfora resultatet med och utan privata virdgivare fér Stockholms
lins landsting.

I Tabell 2 och 3 visas en jimforelse av transplanterade och dia-
lyspatienter inkluderade i denna studie (Skine och Stockholm)
med Ovriga Sverige. Inga signifikanta skillnader mellan grupperna
har kunnat pévisas férutom &lder vid start av uremivard for dialys-
patienter, skillnaden ir dock mindre in ett dr. Detta indikerar att
patienturvalet ir representativt for hela Sverige. Diremot ir det

! Med aktiv uremivird (AUV) avses kronisk dialysbehandling eller behandling med trans-
planterad njure.

? Projektets ambition innefattade ett nationellt datauttag men p& grund av i huvudsak héga
kostnader och begrinsade system fér informationsuttag har det varit svart att 3 tillging till
relevant nationell virdkonsumtionsdata. Data frdn Region Skine och Stockholms lins
landsting ansdgs d& vara ett tillrickligt underlag for att besvara projektets frigestillningar.
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mdjligt att kostnadsstrukturen skiljer sig 8t mellan Skéne, Stockholm
och 6vriga Sverige. Detta kan dock inte studeras inom denna studie.
Patienter dir aktuell behandling ir okind i Svenskt Njurregister
utesluts ur analysen och anses forlorad for uppfoljning. Ett antal
transplanterade patienter har nollkostnad under det &r transplan-
tationen genomfors vilket dr orimligt och dessa patienter utesluts
dirfér ur analysen liksom dven patienter 1 dialys med nollkostnad
(5 respektive 15 stycken). Som alltid i virdkonsumtionsdata kan
enstaka uppgifter saknas for vissa individer men det 4r hir inte
mojligt att identifiera ytterligare luckor 1 sjukvirdskonsumtionen.

Tabell 2 Jamférelse av transplanterade i Region Skane (RS) och
Stockholms lans landsting (SLL) med 6vriga Sverige

RS+SLL Ovriga Sverige
(n=1220) (n=2 855)

Kvinnor 34 % 37 % *
Alder start av uremivérd 45,5 46,5 *
Tidpunkt start av uremivard 4/2-2005 16/12-2004
Tidpunkt Tx 16/10-2006 10/8-2006
Antal riskfaktorer 1,1 1,2
Véantetid Tx (dagar) 627 610
Patienten avliden 14 % 15%
Nuvarande behandling HD 8 % 8 %
Nuvarande behandling PD 1% 1%
Nuvarande behandling Tx 91 % 91 %
Antal transplantationer 1,05 1,06
Total tid i HD (dagar) 506 465 *
Total tid i PD (dagar) 248 261
Total tid med transplantat (dagar) 2 450 2524
Total tid i uremivard (dagar) 3211 3258

Asterisk indikerar statistiskt signifikanta skillnader mellan transplantationspatienter i underlaget och
ovriga Sverige (pa 1 % ***; 5 % **). Tx: transplantation; HD: hemodialys; PD: peritonealdialys.
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Tabell 3 Jamférelse av dialyspatienter i Region Skane (RS) och
Stockholms ldns landsting (SLL) med 6vriga Sverige

RS+SLL Ovriga Sverige
(n=3 460) (n=8 684)

Kvinnor 35% 34 %
Alder start av uremivéard 69,2 69,8 **
Tidpunkt start av uremivard 23/7-2005 14/6-2005
Antal riskfaktorer 2,1 2,1*
Patienten avliden 87 % 87 %
Nuvarande behandling HD 81 % 80 %
Nuvarande behandling PD 19 % 20 %
Total tid i HD (dagar) 825 812
Total tid i PD (dagar) 226 231
Total tid i uremivard (dagar) 1059 1055

Asterisk indikerar statistiskt signifikanta skillnader mellan transplantationspatienter i underlaget och
ovriga Sverige (pa 1 % ***; 5 % **). Tx: transplantation; HD: hemodialys; PD: peritonealdialys.

Analysmetod

Patienter som genomgar en njurtransplantation kan inte anses vara
representativa for alla i aktiv uremivdrd och dirmed kan inte pati-
enter 1 dialys direkt anvindas som kontrollgrupp (se ovan). Dirfor
kommer de transplanterade patienterna anvindas som sina egna
kontroller dir deras sjukvdrdskonsumtion &ret fore transplantation
antas fortsitta i avsaknad av transplantat, en s3 kallad fore-efter-
strategi. Rimligheten i detta antagande kommer att diskuteras
baserat pd kostnadsutvecklingen hos patienter 1 dialys.

Patienter ingdr i studien om de startar aktiv uremivdrd under
dren 1998-2012. For denna tidsperiod tas totala sjukvirdskostnader
fram for dret patienten blir transplanterad samt hela &r upp till 10 ar
fore och efter transplantationen, begrinsat av studieperioden
(1998-2012) alternativt dédsdatum. Detta innebir att patienter
som avlider endast bidrar med det sista hela dret, riknat frin trans-
plantation/uremistart, till analysen’, samt att olika patienter bidrar
med olika antal ir. En patient som genomgdr transplantation 1998
foljs over 11 &r (8ret for transplantation riknat ett ir framit frin

> For att sikerstilla att detta forfarande inte riskerar att piverka kostnadseffektiviteten tas
ocksd hilso- och sjukvirdskostnaderna for det sista livsiret fram, dvs. riknat frin dods-
datumet och ett 4r tillbaka.
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transplantationen och 10 ytterligare uppféljningsdr). En patient
som genomgdr transplantation ir 2010 {6ljs 6ver 2 ir (ret for
transplantation och ett uppfdljningsir) samtidigt som den pati-
enten bidrar med sjukvdrdskonsumtion fér 10 &r fore transplan-
tationen (2000-2009). Motsvarande giller dven f6r dialyspatienter
men dir utgdr vi dels frdn start av aktiv uremivdrd, dels frin en
punkt beriknad pd genomsnittliga antalet dagar i aktiv uremivird
for transplanterade patienter innan genomgingen transplantation,
s.k. justerad start av aktiv uremivird. Det senare tilliter kostnader
for dialys att férindras 6ver behandlingstiden, t.ex. genom férvir-
rad sjukdomsbild och komplikationer i férhéllande till transplan-
terade.

Det faktiska datumet fér transplantation ir tillgingligt 1 SNR
men i vissa fall startar slutenvirdstillfillet fére tidpunkten for
transplantation (inliggning sker nigra dagar fére transplantation).
Analys av vdrdkonsumtionsdata visar att inga inliggningar i under-
laget sker mer dn 8 dagar fére datumet for transplantation. For att
kostnaden relaterat till sjilva transplantationen ska falla pa &ret for
transplantation riknar vi dirmed att dret for transplantation startar
8 dagar fore datumet for operationen. Varje féregdende och
efterkommande uppfoljningsdr beriknas utifrdn detta datum. Detta
fir anses vara ett konservativt antagande som riskerar overskatta
kostnader for njurtransplantationer genom att vissa kostnader for
den underliggande sjukdomen tillskrivs dret f6r transplantation.

Foérutom stratifiering for koén och dlder (median-split samt barn
mot vuxna) kommer subanalyser att redovisas for tre olika grupper:
1) patienter som har fungerande transplantat under hela uppfél;-
ningsperioden, 2) patienter som gir tillbaka till dialys efter trans-
plantation och 3) patienter som genomgdr flera transplantationer
under perioden. Vidare kommer ocksd den genomsnittliga kost-
naden for transplantations- och dialystillfillet presenteras, baserat
pd dtgirds- och ICD10-kod (KAS10, KAS20, DR0O14, DRO15,
DRO16, DRO17, DR024, Z491 och Z492). T-test och Chi2-tester
kommer att anvindas f6r att studera signifikanta skillnader mellan
grupper.

Etiskt tillstdnd for studien har inhimtats frin Regionala Etik-
préovningsnimnden 1 Lund (dnr: 2014/144).
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Resultat

Tabell 4 visar skillnader mellan patienter som genomgir njurtrans-
plantation och patienter i dialys utifrdn nigra speciellt viktiga
faktorer. Som férvintat noteras stora skillnader 1 lder vid start av
uremivird, mortalitet och antalet riskfaktorer. Detta innebir att,
som har diskuterats ovan, grupperna inte direkt kan jimforas.

Tabell 4 Jamfdrelse mellan transplanterade och dialyspatienter
Transplantation Dialys
(n=1202) (n=3 447)

Kvinnor 34 % 35%
Rlder start av uremivard 45,6 69,3 ***
Tidpunkt start av uremivard 29/1-2005 19/7-2005 ***
Antal riskfaktorer 1,1 2,1 **%*
Patienten avliden 14 % 81 % ***

*** ndikerar statistisk signifikant skillnad mellan transplantation och dialys p& 1 % nivan.
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Halso- och sjukvardens kostnader for transplanterade
och patienter i dialys

Tabell 5 Halso- och sjukvardskostnader per patient for patienter i aktiv
uremivard, upp till tio ar fore och efter behandlingsstart

Behandlingsar®*  Obs. Kostnad Obs. Kostnad
-10 497 16 637 883 24 110
-9 602 21238 1063 25076
-8 681 28 161 1254 28 482
-7 764 33189 1417 34911
-6 851 51 368 1590 40 746
-5 931 72 291 1756 50 353
-4 1010 131 237 1922 63 446
-3 1082 199 763 2091 100 358
-2 1135 303 860 2228 628 472
-1 1177 456 815 2282 576 670
0 1081 544 526 1243 636 276
1 960 103 928 846 669 082
2 847 98 000 612 671 433
3 738 99 157 422 709 887
4 638 103 050 286 727 184
5 528 112 033 179 747 997
6 445 108 626 113 732 520
7 357 120 207 66 758 972
8 271 122 548 38 782 025
9 212 146 591 22 807 852
10 139 155 250 11 741 696

§ Ar noll 4r transplantationsaret eller forsta ret i aktiv uremivard plus 625 dagar for dialyspatienter.
625 dagar motsvarar den genomsnittliga vantetiden pa ett organ for transplantationspatienter i under-
laget.

I Tabell 5, som &skddliggors grafiskt 1 Figur 1, visas hilso- och
sjukvirdskostnaderna fér dren fére, under och efter njurtransplan-
tation. Kostnaderna dkar markant fram till dret f6r transplantation.
En kostnadsokning syns under &ret for transplantation jimfort
med &ret innan (88 000 kr). Efter &ret for transplantation sjunker
kostnaderna och redan forsta &ret efter transplantationen noteras
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en besparing pd 1 snitt 353 000 kronor jimfért med dret fore
transplantation (Tabell 6). Kostnaderna ligger sedan relativt
konstant for att efter sex ir sakta borja 6ka. Stora skillnader i
kostnader kan noteras mellan patienter och ett flertal genuina
outliers drar upp medelkostnaden (standardavvikelse och median-
kostnaden redovisas i Appendix). De 173 transplanterade patienter
som avlider under undersékningsperioden har i genomsnitt en
hilso- och sjukvirdskostnad under sista levnadsdret pd 724 000
kronor per patient. Kostnadsspridningen under sista levnadsdret ir
in storre dn for levande patienter och mediankostnaden ligger pd
277 000 kronor.

Figur 1 Hailso- och sjukvardskostnader per patient och ar
for patienter i aktiv uremivard*

* Br noll 4r &ret for transplantation eller forsta aret i aktiv uremivard plus 625 dagar for dialys-
patienter. 625 dagar motsvarar den genomsnittliga vantetiden pé ett organ for transplantations-
patienter i underlaget.

Motsvarande kostnader for hilso- och sjukvirden for patienter 1
dialys visas ocks3 i Figur 1. Ar noll ir den justerade starten av aktiv
uremivird dir starten ir framskjuten 625 dagar, vilket motsvarar
den genomsnittliga vintetiden pd en njure f6r patienterna som blir
transplanterade. En topp noteras tvd &r innan justerad start av
uremivard (dvs. faktisk start av uremivird) vilket troligtvis sam-
manfaller med hoga kostnader fér vird av den akuta sjukdomen.
Kostnaderna efter justerad start av uremivird stiger kontinuerligt
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over tid 1 dialys. Dialyskostnaderna ligger hela tiden hogre jimfort
med transplanterade patienter dret fore transplantation. Dialyspati-
enter har under sista levnadsdret en genomsnittkostnad pd 751 000
kronor per patient (median 703 000 kr), vilket dr en foérvintad
kostnad for en patient efter ndgra ar i dialys (Figur 1).

Baserat pd resultaten ovan kan andelen av hilso- och sjukvirds-
kostnader per patient och dr som kan undvikas genom njurtrans-
plantation beriknas, se Tabell 6. Kostnadsbesparingen ir som
storst dren direkt efter transplantationen med besparing pd upp till
79 procent av forvintade kostnader om patienten inte hade fitt
tillgdng till en ny njure. Andelen sjunker sedan 6ver tid men ligger
fortfarande pd 66 procent 10 4r efter transplantationsret.

Tabell 6 Andel av hilso- och sjukvardens kostnader per patient och ar
som kan sparas in genom njurtransplantation
Transplantationsar  Kostnad efter Forvantad Kostnads- Besparad
transplantation kostnad utan bhesparing* andel (%)*
transplantation®
0 544 526 456 815 -87 711 -19 %*
+1 103 928 456 815 352 887 17 %
+2 98 000 456 815 358 815 79 %
+3 99 157 456 815 357 658 78 %
+4 103 050 456 815 353 765 17 %
+5 112 033 456 815 344782 75 %
+6 108 626 456 815 348 189 76 %
+7 120 207 456 815 336 608 74 %
+8 122 548 456 815 334 267 713 %
+9 146 591 456 815 310 224 68 %
+10 155 250 456 815 301 565 66 %

S Forvantad kostnad motsvarar kostnaden &ret innan transplantation.

# Notera att ett negativt varde innebar en kostnadsokning i jamforelse med forvantat utfall.

Halso- och sjukvardens kostnader for transplanterade och
dialyspatienter, separat for alder och kon

I Figur 2—4* visas samma information fér transplanterade patienter
som 1 Figur 1 men separat fér min och kvinnor, for yngre och ildre

* Alla data bakom figurerna i detta avsnitt presenteras ocksd i tabellform i Appendix.
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patienter, och fér barn och vuxna. Yngre patienter dr i genomsnitt
42 3r (spridning: 1-57 &r) medan de ildre ir 1 genomsnitt 67 ar
gamla (spridning: 58-85 r). Kvinnor tenderar att ligga ndgot hogre
i hilso- och sjukvirdskostnader in min, med undantag for de
senare upptoljningsiren. Dock ir konsskillnader endast statistiskt
signifikanta fem och 4tta &r innan transplantation. Motsvarande
analys uppdelat pd alder visar pd signifikant hogre kostnader for
ildre ren fére transplantation. Frin och med iret for transplan-
tation syns inga kostnadsskillnader baserat pa dlder. Barn (<16 ar)
har generellt hogre hilso- och sjukvirdskostnader 4n vuxna i sam-
band med transplantationen och de efterféljande aren, se Figur 4.
Under &ret for transplantation uppkommer kostnader pd i genom-
snitt drygt 1000 000 kronor per patient under 16 3&r, vilket ir
nirmare den dubbla kostnaden jimfért med vuxna patienter.

Figur 2 Halso- och sjukvardskostnader per patient och ar for alla
transplanterade patienter, man och kvinnor
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Figur 3 Halso- och sjukvardskostnader per patient och ar for alla
transplanterade patienter, dldre och yngre

Figur 4 Hilso- och sjukvardskostnader per patient och ar for alla
transplanterade patienter, barn och vuxna

Motsvarande analys for dialyspatienter ses i Figur 5 och 6. Snitt-
dldern for yngre personer 1 dialys dr 63 dr (spridning: 0-74) och 81
&r (spridning: 74-97) for ildre. Smi signifikanta skillnader mellan
min och kvinnor noteras endast tvd, fyra och tio &r innan start av
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uremivird. Diremot har ildre dialyspatienter signifikant ligre
kostnader, framfor allt frin 8 &r innan start av uremivird till fem &r
efter. I underlaget ingdr endast tvd barn under 16 &r som definieras
som dialyspatienter varfér en jimférelse av kostnader mellan barn
och vuxna inte kan géras.

Figur 5 Halso- och sjukvardskostnader per patient och ar for
dialyspatienter, kvinnor och man
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Figur 6 Halso- och sjukvardskostnader per patient och ar for
dialyspatienter, aldre och yngre

Subgruppsanalyser relaterat till transplantationsutfall

I Figur 7 visas hilso- och sjukvirdskostnaderna per patient och ar
for patienter med lyckade transplantationer dir patienten varken
behéver dialys eller ett nytt organ under uppféljningstiden; dir
patienten genomgdr en ytterligare transplantation; och dir pati-
enten dtergdr till dialys. De som genomgir en andra transplantation
under perioden ir forhdllandevis yngre (49 &r jimfort med 54 &r
(lyckade) och 56 ar (3tergdng dialys)). Dodligheten under perioden
ir storre bland patienter som 4tergdr till dialys, 29 procent jimfort
med 13 procent bland lyckade och re-transplantationer.

For lyckade transplantationer, som ir i klar majoritet (85 %),
ser kostnadsutvecklingen ut som for alla transplantationer i Figur 1
ovan, men med en nigot storre kostnadsbesparing (375 000 kr ligre
kostnader forsta dret efter transplantation i jimférelse med &ret
innan transplantation). For patienter som genomgir ytterligare en
transplantation noteras betydligt hogre kostnader under och efter
dret for transplantation, samt sjunkande kostnader éver tid. P4
grund av den hoga kostnaden framfér allt under dret for trans-
plantation men iven en begrinsad kostnadsbesparing &ren efter
transplantation tar det 9 4r 1 snitt innan den férsta njurtransplan-
tationen blir kostnadsbesparande f6ér denna patientgrupp (ej
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diskonterat). Patienter som &tergdr till dialys under uppféljnings-
perioden har ett likartat samband som for lyckade transplantationer
men signifikant hoégre kostnader fore, under och efter aret for
transplantation (se Appendix Tabell A7). Kostnadsékningen ir
ocksd snabbare efter transplantation, allt eftersom fler dter hamnar
i dialys. Utifrdn en fore-efter-strategi ir en transplantation fér denna
patientgrupp kostnadsbesparande redan &ret efter transplantation,
trots den hoga kostnaden under 8ret {6r transplantation.

Figur 7 Hailso- och sjukvardskostnader per patient och ar separat for
olika utfall av njurtransplantation

Snittkostnader i hilso- och sjukvarden for kontakter direkt
relaterat till dialys och transplantation

En transplantation, definierat utifrin &tgirds- och ICD10-kod,
kostar i genomsnitt 303 081 kronor’ inom slutenvird och inga
andra virdgrenar berérs av den direkta behandlingen. Ett dialys-
tillfille 1 6ppenvird kostar i snitt 4 229 kronor. D3 dialys (HD)
generellt sett utférs 3 ginger 1 veckan hamnar irskostnaden pd
660 000 kronor. Dialys utfors ibland ocksd inom slutenvirden om

® Detta inkluderar inte kostnaden fér identifikation av donator och tillvaratagande av organ.
En indikativ siffra pi denna kostnad, baserad p3 internfakturering mellan sjukhus utifrn
grupperade utbetalningar vid Helsingborgs lasarett 4r 2014, ligger pi 50-80 000 kronor.
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dialyspatienten t.ex. ir inlagd fér komplikationer eller annan sjuk-
lighet. Att inkludera dessa kostnader riskerar 6verskatta kostnaden
for dialys som sddan di annan behandling ingdr i slutenvirds-
tillfillet. Aven inom primirvirden §terfinns vissa direkta dialys-
kostnader men dessa ir ldga och relativt ovanliga och kan dirfér
bortses frin i detta sammanhang. Bide dialysrelaterade kostnader
inom sluten- och primirvird ir dock inkluderade 1 vird-
konsumtionsberikningarna ovan.

Diskussion

Den empiriska undersokningen ovan visar pd att njurtransplan-
tationer medfér en betydande minskning av hilso- och sjukvirds-
kostnaderna 6ver 10 4r i forhdllande till dialys. Besparingen per
patient uppgér till éver 70 procent av foérvintade kostnader utan
transplantation f6r de forsta sex dren efter transplantationen fér att
sedan falla ner till 66 procent efter 10 ir. Detta motsvarar total en
kostnadsbesparing pd 3,3 miljoner éver 10 r (2,8 miljoner dis-
konterat). Storleken pd besparingen pédverkas av utfallet pd trans-
plantationen och de stdrsta besparingarna noteras for lyckade
transplantationer. For dialyspatienter ligger hilso- och sjukvirds-
kostnaderna betydligt hogre och uppvisar en 6kande kostnad under
uppféljningsperioden.

Analysen av hilso- och sjukvirdkostnaderna f6r transplanterade
patienter uppdelat pd kon och alder (ildre/yngre) pavisar inga storre
skillnader. Diremot s& uppvisar barn som transplanteras betydligt
hégre hilso- och sjukvirdskostnader. Motsvarande analyser for
dialyspatienter uppvisar inte heller ndgra konsskillnader men yngre
uppvisar hir hogre kostnad fore, under och efter dialysstart. Detta
forvinande resultat kan mojligtvis bero pd att diabetesnefropati ir
vanligare som primir njursjukdom bland yngre samtidigt som det
ir den storsta sjukdomsgruppen. Ytterligare studier krivs dock for
att studera detta nirmare.

Som ovan nimnt skattade (Chamberlain et al. 2014) kostnaden
for de tre forsta dren efter en transplantation till 400 000-600 000
kronor. P4 grund av olikheter i definitioner kan inte resultaten
jimforas direkt med denna studie. En grov justering av vira resultat
for att oka jimforbarheten dir kostnaden for sjilva transplant-
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ationen dras bort frin dret for transplantation kostnader skulle ge
en tredrskostnad pd 443 000, vilket dr i nedre dnden av intervallet
funnet i (Chamberlain et al. 2014).

D3 denna studie beriknar hilso- och sjukvirdskostnaderna per
hela ir efter transplantation eller uremivdrdsstart riskerar vissa
kostnader relaterat till en patients dodsfall att inte inkluderas.
Dirfor skattades kostnaden under sista levandsdr f6r de patienter
som avled under studieperioden. Dessa resultat visar att kost-
naderna under sista levnadsdret ir relativt lika mellan transplan-
terade och dialyspatienter (dryga 700 000 kr). Detta innebir att
kostnadsékningen under sista levnadsdret ir storst for transplan-
terade men samtidigt ir dédligheten betydligt hogre bland pati-
enter 1 dialys.

Som forvintat skiljde sig patienter som genomgir transplan-
tation frdn patienter i dialys (Tabell 4). De senare ir t.ex. betydligt
ildre, har fler riskfaktorer och en hogre dédlighet under perioden,
vilket ir forvintat d3 forvintad f6rméga att tillgodogora sig trans-
plantationen ir en viktig faktor vid férdelning av organ. Samtidigt
visar den deskriptiva presentationen pi betydande skillnaderna 1
hilso- och sjukvérdskostnader mellan grupperna. Vidare kan skill-
naden i kostnader dren innan transplantation delvis beror pd att inte
alla transplanterade gir 1 dialys innan transplantation, vilket hiller
nere kostnaderna. Fore-efter-strategin dir virdkostnaderna &ret
fore njurtransplantationen antas fortsitta 1 ett scenario utan trans-
plantation, som diskuterats ovan, ir dirmed en limplig metod fér
att estimera kostnadsbesparingar till f6ljd av njurtransplantation.
For att kunna skatta effekten av att 13ta en dialyspatient genomga
transplantation miste dock mer avancerade metoder utnyttjas. Ett
forslag som ovan nimnts dr att utnyttja matchningsmetoder dir
individer 1 de bida grupperna som har likartade karakteristika
kombineras, exempelvis propensity score matchning. Detta ligger
utanfér den hir rapportens omfing och limnas till framtida forsk-
ning. Till dess kan underlaget 1 den hir rapporten anvindas for att
foéra en diskussion om kostnadseffektiviteten av de njurtransplan-
tationer som utfors i dag.

En okad tillging pa njurar {or transplantation kan ha tvd effek-
ter, dels kan vintetiden for de som faktiskt transplanteras minskas,
dels kan dialyspatienter som i dag inte fir tillgdng till ett organ
ocksd genomgd transplantation. I det forsta fallet visar resultaten
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ovan att en minskad vintetid ocksd minskar kostnaderna in hilso-
och sjukvdrden och dirmed férbittra kostnadseffektiviteten, allt
annat lika. I det andra fallet limpar sig inte resultaten i denna studie
for en diskussion angdende kostnadseffektiviteten av inkludering av
nya patientgrupper. Kostnadsetfektiviteten kommer 1 stor utstrick-
ning bero pd dessa gruppers férméga att tillgodogora sig ett nytt
organ samt deras livssituation. Dialyspatienter dr dock inte en
homogen grupp och kostnadseffektiviteten av en expansion kom-
mer skilja sig mellan patientgrupper. Dialyspatienter som 1 stort
liknar transplanterade kommer dirfér troligtvis ha likartad kost-
nadseffektivitet av behandlingen, men ytterligare forskning pd om-
ridet dr nddvindigt f6r att avgora vilka grupper som bor innefattas
1 en eventuell expansion.

Antagandet att transplanterades kostnader dret fore transplant-
ation fortsitter 1 avsaknad av transplantation ir ett relativt starke
antagande. Till exempel uppvisar dialyspatienter i den hir studien
en dkad kostnad 6ver tid efter justerad start av uremivird. Det ir
alltsd mer troligt att hilso- och sjukvirdskostnaderna dven fér trans-
planterade patienter skulle 6ka éver tid 1 avsaknad av transplantat.
Det anvinda antagandet fir dirfér ses som ett konservativt antag-
ande som snarare underskattar in dverskattar kostnadsbesparingen
med njurtransplantation. Vidare ir o6verlevnaden hégre bland
transplanterade patienter och en foérbittrad éverlevnad 1 jimforelse
med dialyspatienter kan férvintas fortfarande 25 &r efter trans-
plantation (Rana et al. 2015). Studieperiodens lingd fir dirmed
ocksd anses som en konservativ begrinsning di den troligtvis
underskattar nyttan med transplantation i férhdllande till dialys.

En brist i datamaterialet ir frinvaron av vdrdkonsumtion i privat
vird for Region Skdne. Analys av data frin Stockholms lins lands-
ting dir privat vird ingdr visar, som férvintat, att avsaknad av
privat vird underskattar kostnaderna. Dock ir underskattningen
relativt liten och di kostnadsstrukturen tenderar att vara den sam-
man mellan privat och offentlig vird piverkar inte detta varken
analys eller slutsatser.

Den presenterade kostnadsinformationen ovan ir bara en del av
kostnadssidan i en ekonomisk utvirdering. For att {3 en fullstindig
bild miste dels évriga kostnader inkluderas, dels miste eventuell
nytta (t.ex. hilsoférbittring) med behandlingen ocksd skattas. Vi
kommer dirfor g igenom de storre kostnadskategorier som saknas
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samt livskvalitetseffekter for att 3 en 6versiktsbild av kostnads-
effektiviteten av njurtransplantation i férhdllande till dialys som
behandlingen i dag ser ut.

Produktivitetseffekter

For att f3 en god och fullstindig bild av produktivitetsetfekterna vid
njurtransplantation krivs separata studier och tillgdng till specifik data
over arbetsrelaterade utfall. En grov uppskattning kan inom denna
rapport goras angdende produktivitetsvinsten vid transplantation.
Detta ir dock endast ett illustrativt exempel pd en del av produk-
tivitetseffekterna. En svensk studie frdn 2002 fann efter intervjuer med
kliniska experter att svenska HD-patienter sillan férvirvsarbetar, PD-
patienter férvirvsarbetar 1 snitt 37,5 procent av heltid, medan
motsvarande andel fér transplanterade patienter var 75 procent
(Sennfilt et al. 2002). Dessa siffror fir anses vara relativt osikra men
om vi antar att detta motsvarar en faktisk 6kning 1 férvirvsarbetande
av njurtransplantation kan en illustrativ skattning av produktivitets-
vinsten av den dkade sysselsittningen genomforas.

I undersgkningsurvalet har 81 procent av alla patienter 1 dialys
HD och 19 procent PD, vilket ligger nira en tidigare rapport frin
Svenskt Njurregister (Gabara et al. 2013). Om vi antar att denna
fordelning dven skulle gilla transplanterade patienter under 65 ir
om de inte fick tillgdng till ett organ skulle detta innebira att en
njurtransplantation 1 genomsnitt tillfér samhillet 68 procent av en
heltidstjinst 1 produktivitetsvinst per &r med fungerande trans-
plantat. Detta dr en betydande effekt och storleksmissigt dr den
storre in kostnadsbesparingarna inom hilso- och sjukvirden.

Exemplet ovan ror endast effekten pd sysselsittningsgraden i
yrkesverksam produktivetet f6r patienten sjilv och inkluderar inte
andra yrkesverksamma produktivitetseffekter sdsom férindrad risk
for sjukfrinvaro och fortidspension (Sennfilt et al. 2002). Det ir
ocksd rimligt att patienten ocksd kommer att ¢ka sin hem-
produktion. Om alla dessa delar kan liggas samman till en skatt-
ning av produktivitetsvinsten férvintas kostnadseffektiviteten av
njurtransplantation 1 férhdllande till dialys férbittras. T en eko-
nomisk utvirdering méste dock dven hinsyn tas till organets och
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patientens livslingd, dvs. risken att foérlora njuren och risken for
fortidig dod 1 komplikationer.

Livskvalitetseffekter

De positiva effekterna av njurtransplantationer férvintas spinna
over ett flertal olika kategorier. Mdnga av dessa kan inkluderas i en
ckonomisk utvirdering sdsom en minskad kostnad, till exempel
minskat hilso- och sjukvirdsutnyttjande och minskade produk-
tivitetsforluster, som ovan diskuterats. Andra positiva effekter
mdste mitas direkt sdsom vunna levnadsdr. Transplantation har
ocks8 visats ha bredare effekter in endast en foérlingning av livet dd
det ocksd pdverkar livskvaliteten till det bittre (Liem et al. 2008;
Sennfilt et al. 2002). Det vanligaste méttet for att mita livskvalitet
over tid (dvs. nyttoviktade levnadsir) ir det s& kallade QALY
mittet (quality-adjusted life-years — kvalitetsjusterade levnadsir).
En QALY motsvarar ett levnadsdr i full hilsa medan noll QALY
motsvarar dod. Forindringar i skalan mellan noll och ett pdvisar
livskvalitetsforindringar och kan mitas utifrin standardiserade
frageformulir, t.ex. EQ-5D.

(Liem et al. 2008) visar i en meta-analys av livskvalitetseffekt-
erna av olika behandling i aktiv uremivérd, utifrdn EQ-5D, att HD-
patienter har en livskvalitet pd 0,56 QALY, PD 0,58 QALY och
Tx-patienter 0,81 QALY medan en annan meta-analys fann nigot
mindre skillnader (HD: 0.69, PD: 0.72, Tx: 0.82) (Wyld et al.
2012). Detta kan jimféras med en svensk studies (Sennfilt et al.
2002) EQ-5D-estimat pd svenska patienter (HD: 0,44; PD: 0,65;
Tx: 0,86). Skillnaden i livskvalitet mellan grupperna maiste tolkas
med forsiktighet di selektion in i olika behandlingar inte har
kontrollerats for fullt ut. Till exempel kan en viss del av skillnaden
bero pd skillnader i patientkarakteristika (t.ex. lder och co-mor-
biditet) och de faktiskta skillnaderna ir eventuellt ligre (Liem et al.
2007; Liem et al. 2008; Wyld et al. 2012). Trots detta kan en livs-
kvalitetsvinst forvintas med njurtransplantation 1 jimférelse med
att kvarstd 1 dialys (Wyld et al. 2012), och d& speciellt den vanligare
hemodialysen. Denna livskvalitetsvinst mdste dock 1 en ekonomisk
utvirdering justeras utifrin organets och patientens livslingd, dvs.
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risken att forlora njuren och risken for fortidig déd 1 komplika-
tioner.

Ovriga storre kostnads- och nyttokategorier

Det finns en mingd ytterligare kostnader relaterade till dialys och
njurtransplantation som bor inkluderas i en ekonomisk utvirdering
utdver det som har berdrts ovan. Ytterligare kostnader fér trans-
plantation &terfinns bland annat inom hilso- och sjukvirden i form
av extra resursitgdng for vird av presumtive donator och tillvara-
tagande av organ. Utdver detta méste transplanterade patienter ta
immunosuppressiva likemedel under 3terstiende livstid med en
ungefirlig kostnad pa 70 000 kronor per dr (pers. kom. KG. Priitz).
Eventuella komplikationer eller problem vid transplantation 1 for-
hillande till dialys som leder till fértidig déd méste ocksd inklu-
deras. Vissa tidigare studier har enbart fokuserat pd lyckade trans-
plantationer t.ex. (Kontodimopoulos and Niakas 2008; Quinn et al.
2007) vilket riskerar att 6verskatta den positiva effekten av trans-
plantation.

Lingsiktiga konsekvenser fr levande donatorer ir relativt out-
forskat och de studier som finns visar pd skilda resultat. Till
exempel fann (von Zur-Miihlen et al. 2014) inga kroniskt njursjuka
bland svenska levande njurdonatorer men en signifikant andel av
donatorerna hade f6rhojt blodtryck och bristande behandling av
hypertension. (Mjoen et al. 2014) diremot fann f6rhéjd relativ risk
fér donatorer, bdde i total dodlighet och hjirt- och kirldodlighet
men framfor allt 1 doédlighet frdn njursjukdom. Den eventuella
risken knutet till att donera en njure bér inkluderas i en fullstindig
ekonomisk utvirdering, vilket kommer géra behandlingen mindre
kostnadsetfektivt. Hur stor pdverkan detta har beror pd vidden av
komplikationerna, men piverkar inte kostnadseffektiviteten for
transplantation med avliden donator.

En kostnad som ir viktig att beakta, speciellt for dialys, ir pati-
entens tidskostnad, som férutom att vara en kostnad for patienten 1
sig ocksd har en betydande pdverkan pi patientens produktivitet.
Till dessa kostnader kan liggas kostnader som hamnar pi nira
anhoriga, t.ex. tids-, produktivitetstorluster och eventuella utligg
vid resor, informell vdrd och s8 kallade ”intangibla” kostnader sisom
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oro f6r den anhoriga. Tidigare forskning har visat att anhériga till
cancerpatienter uppvisar hogre morbiditet, hilsovirdskostnader
och sjukfrinvaro (Sjovall 2011) och motsvarande effekter kan
eventuellt férvintas hos anhoriga till patienter med kronisk njur-
sjukdom.

Som framgir ovan kriver en fullstindig ekonomisk utvirdering
tillgdng till en mingd data frin ett flertal olika killor f6r att kunna
identifiera, kvantifiera och virdera kostnaderna. Att sitta samman
denna information dr en utmaning i sig.

Slutsatser

Njurtransplantation ir i dag en vanlig behandling inom svensk
hilso- och sjukvrd. Kronisk dialysbehandling medfér pétagligt
nedsatt livskvalitet och hoga kostnader for samhillet medan njur-
transplantation har betydande effekter pd sjukvirdskonsumtion,
produktivitet och livskvalitetet. Denna rapport har visat att de njur-
transplantationer som genomférs i1 Sverige i dag medfér stora
besparingar 1 form av minskad sjukvirdskonsumtion 6ver de
foljande 10 dren. Om &vriga sjukvardskostnader, frimst i samband
med donation och tillvaratagande av organ, inkluderas kommer be-
sparingen vara ligre. Dirfor kan inte denna rapport sikerstilla
huruvida njurtransplantation ir en kostnadsbesparande behandling
i forhdllande till dialys ur ett sjukvirdsperspektiv. Dock, givet
resultaten och att tidigare forskning har visat pd betydande positiva
livskvalitetseffekter® si framstdr det som rimligt att njurtransplan-
tationer dr en kostnadseffektiv behandling 1 jimforelse med dialys
ur ett svenskt sjukvirdsperspektiv och eventuellt dven kostnadsbe-
sparande, speciellt med tanke pd den relativt l1dga kompensationen
som utbetalas mellan sjukhus for tillvaratagande av organ (ca
50 000-80 000 kr). Detta stods ocksd av tidigare internationell
forskning dir njurtransplantation har funnits vara kostnadsbespar-
ande utifrdn ett sjukvirdsperspektiv.

Huruvida njurtransplantationer ir kostnadseffektiva 1 forhal-
lande tll dialys ur ett samhillsperspektiv dr mycket svirare att

®En QALY kan virderas till 450 000 SEK S. Stewart et al., Population Impact of Heart
Failure and the Most Common Forms of Cancer', Circulation: Cardiovascular quality and
outcomes 3(2010), 573-80.
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avgoéra 1 denna rapport beroende pd fler okinda kostnads- och
nyttokomponenter. A ena sidan kan ménga komponenter antas
bidra till ett positivt utfall. Bdde betald och obetald produktivitet
kan forvintas 6ka efter transplantation samtidigt som tidskost-
nader och kostnader burna av nira anhériga kan forvintas falla. A
andra sidan tillkommer flera kostnader sisom kostnader for
immunosuppressiva likemedel och eventuella risker fér levande
donatorer. I den internationella forskningen saknas generellt sam-
hillsperspektivet och resultat som visar att njurtransplantationer ir
billigare och mer effektivt dn dialys ir oftast baserat pd ett sjuk-
vardsperspektiv eller inkluderar endast sjukvirdskostnader. Det
mesta talar dock {6r att njurtransplantationer ir kostnadseffektiva i
forhdllande till dialys dven 1 ett samhillsperspektiv, men ytterligare
forskning maste till for att sikerstilla detta.

Det ir inte méjligt, som nimnts ovan, att dra sikra slutsatser
om kostnadseffektiviteten av en expanderad behandling, dvs. att
lita patienter som i dag endast far tillging till dialys genomg3 trans-
plantation, pga. de stora skillnaderna mellan transplantations- och
dialyspatienter. Diarmed ir virdet av att sikerstilla ett nytt organ
for transplantationsindamdl ocksd okint och det dr dirfér inte
mojligt att avgdra om forindringar i virden (t.ex. en Skning av
intensivvardplatser) 1 syfte att enbart tillvarata fler njurar fér trans-
plantation ir virt sina 6kade kostnader eller om dessa resurser kan
anvindas bittre pd annat hdll inom sjukvirden. Det ir dock rimligt
att det finns en variation inom dialyspatienter dir vissa kan for-
vintas ha en relativt god férméga att tillgodogora sig en transplan-
tation. En expansion av njurtransplantationer som noga identifierar
dessa individer kan dirmed foérvintas ha en liknande kostnads-
effektivitet som befintliga transplanterade samtidigt som en 6kad
tillgdng pd njurar kan minska vintetider och dirmed ytterligare
forbittra kostnadseffektiviteten av njurtransplantation jimfért med
dialys.

Rekommendationer foér framtida forskning ir att systematiskt
samla in och underséka livskvalitetseffekterna av transplantation
och dialys, forslagsvis inom existerande kvalitetsregister. Vidare
bér ekonomisk utvirdering genomforas pd svenska forhillanden ur
ett samhillsperspektiv som ocksd tar hinsyn till patientgrupps-
analyser, bdde utifrin medicinska och socioekonomiska faktorer. I
anknytning till detta bor effekten av patientgruppsprioriteringar pa
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ojamlikhet 1 hilsa studeras. Kostnadseffektivitetsskattningarna bor
sedan sittas 1 relation till kostnader f6r interventioner for att 6ka
tillgdngen pid organ fér donationsindamil. Nettovinsten med en
njurtransplantation i férhdllande till dialys kan ses som sambhillets
betalningsvilja for ett ytterligare organ. Om dessa férslag genom-
fors kommer svenska beslutsfattare std rustade att ta vilgrundade
beslut kring prioriteringar och foérdelningar av resurser i aktiv
uremivird samt kring eventuella interventioner for att 6ka antalet
tillgingliga organ f6r donationsindamal.

595



Bilaga 6

SOU 2015:84

Referenser

Anyanwu, A.C,, et al. (2002), ”An economic evaluation of lung
transplantation”, Journal of Thoracic and Cardiovascular Surgery
123 (3), 411-20.

Chamberlain, G., et al. (2014), *The economic burden of post-
transplant events in renal transplant recipients in Europe”,
Transplantation, 97 (8), 854-61.

Cleemput, I, et al. (2004), "The economic implications of non-
adherence after renal transplantation”, Pharmacoeconomics 22
(18), 1217-34.

Denhaerynck, K., et al. (2005), ”Prevalence, consequences, and
determinants of nonadherence in adult renal transplant patients:
a literature review”, Transplant International 18 (10), 1121-33.

Dominguez, J., Harrison, R., and Atal, R. (2011), "Cost-Benefit
Estimation of Cadaveric Kidney Transplantation: The Case of a
Developing Country”, Transplantation Proceedings, 43 (6),
2300-04.

Dovirn, A., et al. (2014), “Rapporteringen till nationella kvalitets-
register och hilsodataregistren — Jimférelser av tickningsgrader
2014”7, (Socialstyrelsen).

Drummond, M.F., et al. (2005), "Methods for the Economic
Evaluation of Health Care Programmes”.

Eggertsson Meyer, J. (2014), "Organdonation 1 Sverige 2013”,
(Socialstyrelsen).

Elgaard Jensen, C., Serensen, P., and Petersen, K.D. (2014), ”In
Denmark kidney transplantation is more cost-effective than
dialysis”, Danish Medical Journal, 61 (3).

Gabara, S., Schon, S., and Stendahl, M. (2013), ”Svenskt Njur-
register drsrapport 2013”, (Svenskt Njurregister).

Gokdemir, G. , Ari, S., and Késlii, A. (2008), ”Aherence to treat-
ment in patients with psoriasis vulgaris: Turkish experience”,
Journal of the European Academy of Dermatology and Venereology
22 (3), 330-35.

Groen, H., et al. (2004), ”Cost-effectiveness of lung transplan-
tation in relation to type of end-stage pulmonary disease”,
American Journal of Transplantation, 4, 1155-62.

596



SOU 2015:84

Jarl, Johan and Gerdtham, Ulf (2012), "Economic evaluation of
organ transplantations — a systematic literature review”, Nordic
Journal of Health Economics, 1 (1), 61-82.

Jassal, S.V., et al. (2003), "Kidney transplantation in the elderly: a
decision analysis”, Journal of American Society of Nephrology, 14,
187-96.

Kaminota, M. (2001), "Cost-effectiveness analysis of dialysis and
kidney transplants in Japan”, Kezo | Med, 50 (2), 100-08.

Kontodimopoulos, N. and Niakas, D. (2008), ”An estimate of
lifelong costs and QALY in renal replacement therapy based
on patients” life expectancy”, Health Policy, 86, 85-96.

Liem, Ylian S., Bosch, Johanna L., and Myriam Hunink, M. G.
(2008), "Preference-Based Quality of Life of Patients on Renal
Replacement Therapy: A  Systematic Review and Meta-
Analysis”, Value in Health, 11 (4), 733-41.

Liem, Ylian S., et al. (2007), "Quality of Life Assessed with the
Medical Outcomes Study Short Form 36-Item Health Survey of
Patients on Renal Replacement Therapy: A Systematic Review
and Meta-Analysis”, Value in Health (Wiley-Blackwell), 10 (5),
390-97.

Livsviktigt
<http://www.livsviktigt.se/omdonation/statistik/Sidor/default.
aspx>, accessed 150420.

Longworth, L. , et al. (2003), "Midterm cost-effectiveness of the
liver transplantation program of England and Wales for three
disease groups”, Liver Transplantation 9(12), 1295-307.

Matas, A.J. and Schnitzler, M. (2003), "Payment for living donor
(vendor) kidneys: a cost-effectiveness analysis”, American
Journal of Transplantation, 4, 216-21.

Mjoen, Geir, et al. (2014), “Long-term risks for kidney donors”,
Kidney Int, 86 (1), 162-67.

Northup, P.G., et al. (2009), Addition of adult-to-adult living
donation to liver transplant programs improves survival but at
an increased cost”, Liver Transplantation, 15, 148-62.

O’Grady, J.G. (1997), ”Clinical economics review: liver transplant-
ation”, Aliment Pharmacol Ther 11, 445-51.

597

Bilaga 6



Bilaga 6

SOU 2015:84

OFO ”Organisationen Fér Organdonation 1 Mellansverige”.
Quinn, R.R.,, Manns, B.J.,, and McLaughlin, K.M. (2007),

“Restricting cadaveric kidney transplantation based on age: the
impact on efficiency and equity”, Transplantation Proceedings,
39, 1362-67.

Rana, A., et al. (2015), Survival benefit of solid-organ transplant in
the United States”, JAMA Surg, 150 (3), 252-9.

Roels, Leo, et al. (2003), "Cost-benefit approach in evaluating in-
vestment into donor action: the German case”, Transplant
International, 16 (5), 321-26.

Schon, S., et al. (2004), "Renal replacement therapy in Sweden”,
Scand | Urol Nephrol, 38, 332-39.

Schulak, J.A., et al. (2001), "Pancreas transplantation in Ohio: a 15-
year outcomes analysis”, Surgery 130 (4), 546-53.

Sennfilt, K, Magnusson, M, and Carlsson, P (2002), ?Comparison
of hemodialysis and peritoneal dialysis--a cost-utility analysis”,
Peritoneal Dialysis International, 22 (1), 39-47.

Sjovall, K. (2011), ”Living with cancer — impact on cancer patient
and partner”, Lund University Faculty of Medicine Doctorial
Dissertation Series, 25.

Stewart, S., et al. (2010), "Population impact of heart failure and
the most common forms of cancer”, Circulation: Cardiovascular
quality and outcomes 3, 573-80.

TLV (2011), "Handbok fér Tandvirds- och likemedelsférmans-
verkets foreskrifter (TLVES 2011:3) om ansdkan om pris och
subvention for férbrukningsartiklar Version 1.0. ”, Tandvdrds-
och Likemedelsformdnsverket

Tritaki, G., Di Giannantonio, P., and Boccia, S. (2014), ”A systema-
tic literature review on the policies and economic evaluation of

organ transplantations in EU”, Epidemiology Biostatistics and
Public Health 11 (1).

von Zur-Miihlen, Bengt, et al. (2014), *Single-centre long-term
follow-up of live kidney donors demonstrates preserved kidney
function but the necessity of a structured lifelong follow-up”,
Upsala Journal of Medical Sciences, 119 (3), 236-41.

598



SOU 2015:84

Whiting, James F., et al. (2004), ”Cost-Effectiveness of Organ Do-
nation: Evaluating Investment into Donor Action and Other
Donor Initiatives”, American Journal of Transplantation, 4 (4),
569-73.

Williams, AF., et al. (2014), "Medicine non-adherence in kidney
transplantation”, Journal of Renal Care 40 (2), 107-16.

Winkelmayer, W.C., et al. (2002), "Health economic evaluations:
the special case of end-stage renal disease treatment”, Medical
Decision Making, 22, 417-30.

Wonderling, D., Gruen, R., and Black, N. (2005), ”Introduction to
health economics”, Maidenhead.

Wyld, Melanie, et al. (2012), ”A Systematic Review and Meta-
Analysis of Utility-Based Quality of Life in Chronic Kidney
Disease Treatments”, PLoS Medicine, 9 (9), 1-10.

599

Bilaga 6



Bilaga 6 SOU 2015:84

Appendix
Tabell Al Halso- och sjukvardskostnader per patient for transplanterade
upp till tio ar fore och efter transplantation
Behandlingsar® Obs Medel- Standard- Median-
kostnad avvikelse kostnad
-10 497 16 637 58 108 3275
-9 602 21238 72 135 3925
-8 681 28 161 111 029 5636
-7 764 33189 90 553 6 281
-6 851 51 368 139 050 9316
-5 931 72 291 164 760 14 576
-4 1010 131 237 324 379 26 627
-3 1082 199763 302 197 61324
-2 1135 303 860 340 380 174 259
-1 1177 456 815 464 925 375338
0 1081 544 526 637 479 434 623
1 960 103 928 240 870 43 687
2 847 98 000 258 514 34069
3 738 99 157 239925 28 314
4 638 103 050 225 454 28 634
5 528 112 033 312111 27703
6 445 108 626 227 270 31962
7 357 120 207 2871710 34124
8 271 122 548 258 241 31382
9 212 146 591 318931 33 849
10 139 155 250 266 237 41548

§ Rr noll &r transplantationséret.
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Tabell A2 Halso- och sjukvardskostnader per patient for dialyspatienter
upp till tio ar fére och efter faktisk uremivardsstart

Behandlingsar$ Obs Medel- Standard- Median-

kostnad avvikelse kostnad
- 10 1156 18 742 50 925 3655
-9 1400 23 852 60 423 4757
-8 1620 29154 90 043 5622
-7 1850 31833 113193 7090
-6 2076 35662 94 794 1517
-5 2295 40 463 84 157 11793
-4 2514 47 868 99 960 14 242
-3 2746 58 767 116 603 20308
-2 2 966 74 806 127 161 33215
-1 3206 291 294 495993 191 860
0 2233 650 675 392 743 641 810
1 1610 621893 374718 626 287
2 1110 648 285 388 237 647 900
3 752 671 154 376 224 674 624
4 535 685 452 346 679 684 435
5 373 718 491 349 025 692 340
6 249 127 441 343 974 695 904
7 149 758 032 322 252 733 534
8 99 722 769 354 575 694 590
9 54 784 219 408 567 737 699
10 32 813 002 352 363 692 716

S Rr noll 4r startar for uremivard.
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Tabell A3 Halso- och sjukvardskostnader per patient for transplanterade
upp till tio ar fore och efter transplantation, kvinnor och méin

Man Kvinnor

Behandlingsar® Obs Medel- Obs Medel-

kostnad kostnad
-10 322 14 707 175 20 188
-9 390 18616 212 26 061
-8 445 20 229 236 43 117*
-7 503 32 209 261 35078
-6 558 50 266 293 53 468
-5 614 63 329 317 89 649*
-4 672 121784 338 150 029
-3 717 188 519 365 221 851
-2 755 293 893 380 323 662
-1 780 447 567 397 474 986
0 714 529 928 367 572 927
1 632 94 134 328 122 798
2 560 87 725 287 118 050
3 490 98 193 248 101 061
4 421 95 546 217 117 608
5 352 117776 176 100 548
6 295 109 697 150 106 520
7 231 115649 126 128 563
8 179 125429 98 117 287
9 132 172 630 80 103 628
10 83 183 749 56 113010

S Ar noll 4r transplantationséret. Asterisk indikerar signifikant skillnad i jamforelse med
méan pd ** 1 % och * 5 % niva.
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Tabell A4 Halso- och sjukvardskostnader per patient for transplanterade
upp till tio ar fére och efter transplantation, dldre och yngre

Yngre fidre

Behandlingsar® Obs Medel- Obs Medel-

kostnad kostnad
-10 272 12 286 225 21 896
-9 320 17 943 282 24 976
-8 361 29 488 320 26 663
-7 396 25 569 368 41 389*
-6 428 43934 423 58 890
-5 468 56 718 463 88 032**
-4 509 92 912 501 170 174**
-3 537 152 466 545 246 366**
-2 562 250 665 573 356 033**
-1 587 463 080 590 450 582
0 531 580 838 550 509 468
1 465 104 445 495 103 442
2 400 98 103 447 97 908
3 346 93275 392 104 348
4 298 102 512 340 103 521
5 249 112 075 279 111 996
6 205 115 206 240 103 006
7 168 130135 189 111 382
8 139 120 488 138 124 623
9 106 134730 106 158 453
10 67 152 850 12 157 484

* Ar noll 4r transplantationsaret. Asterisk indikerar signifikant skillnad i jamforelse med
yngre pa ** 1 % och * 5 % niva.
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Tabell A5 Halso- och sjukvardskostnader fér dialyspatienter upp till tio ar
fore och efter start av uremivard, kvinnor och min

Man Kvinnor

Behandlingsar® Obs Medel- Obs Medel-

kostnad kostnad
- 10 743 16 433 413 22 897*
-9 902 23 062 498 25283
-8 1059 27 469 561 32 336
-7 1219 33 832 631 27973
-6 1357 37 252 719 32 663
-5 1510 40 815 785 39786
-4 1652 51 244 862 41 398*
-3 1813 58 775 933 58 752
-2 1937 71435 1029 81 152*
-1 2081 290077 1125 293 544
0 1452 646 051 781 659 272
1 1040 609 090 570 645 252
2 733 636 314 377 671 561
3 509 668 592 243 676 518
4 365 687 578 170 680 889
5 253 710 936 120 734 418
6 163 709 935 86 760 621
7 90 764 857 59 747 620
8 60 694 298 39 766 570
9 33 820 542 21 727 139
10 20 842 985 12 763 030

$ R noll &r startar for uremivard. Asterisk indikerar signifikant skillnad i jamférelse med
méan pd ** 1 % och * 5 % niva.
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Tabell A6 Halso- och sjukvardskostnader fér dialyspatienter upp till tio ar
fore och efter start av uremivard, dldre och yngre

Yngre

Behandlingsar® Obs Medel-

kostnad
-10 602 21618
-9 725 26 042
-8 827 33975
-7 928 38 625
-6 1036 42 976
-5 1142 44 748
-4 1252 56 861
-3 1372 70 316
-2 1480 86 276
-1 1598 334 531
0 1083 687 216
1 748 664 608
2 512 699 144
3 338 709 911
4 238 755 810
5 161 783 960
6 104 777 596
7 59 771 086
8 43 731 194
9 28 869 993
10 16 881 370

0Obs

554
675
793
922
1 040
1153
1262
1374
1 486
1608
1150
862
598
414
297
212
145
90
56
26
16

Aldre

Medel-
kostnad

15618*
21 500
24 126*
24 998**
28 377**
36 218*
38 947**
47 235**
63 383**
248 326**
616 263**
584 827**
604 740**
639 511*
629 071**
668 771**
691 468
749 474
716 300
691 847
744 633

S Ar noll 4r startar for uremivard. Asterisk indikerar signifikant skillnad i jamforelse med

yngre pa ** 1 % och * 5 % niva.
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Tabell A7 Halso- och sjukvardskostnader stratifierat for olika utfall, upp till
10 ar fére och efter njurtransplantation (Tx)

Lyckade Tx Re-Tx hter dialys

Behandlingsar® Obs Medel- Obs Medel- Obs Medel-

kostnad kostnad kostnad
-10 464 14 313 7 5409 26 61 123**
-9 557 18 501 10 22 597 35 64 406**
-8 630 27123 12 12 897 39 49 619
-7 698 31204 15 32 468 51 60 568*
-6 713 47 908 19 74 641 59 89 211*
-5 842 68 890 19 83912 70 110 039*
-4 902 125 848 27 109 537 81 198 482
-3 954 194 817 34 196 620 94 251100
-2 993 295 166 41 336 025 101 376 70*
-1 1028 449 163 43 416 722 106 547 289*
0 928 505 220 47 818 309** 106 767 245**
1 814 73772 45 388 369** 101 220 237**
2 710 56 470 42 452 045** 95 251 861**
3 611 62 734 41 377 401** 86 225 276**
4 521 64 011 40 378 734** 71 223 988**
5 4217 53 804 37 313 174** 64 384 246%*
6 351 56 383 34 336 398** 60 285 182**
7 279 62 481 31 291 851** 47 349 661**
8 211 56 617 25 272 800** 41 370 235**
9 158 72 475 24 271 082** 30 437 345%*
10 100 59 754 17 354 465** 22 435 383**

$ r noll ar transplantationsaret. Asterisk indikerar signifikant skillnad i jamfdrelse med
lyckade transplantationer pa ** 1 % och * 5 % niva.
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Europeisk kvarstad pd bankmedel. Ju.
Nationell strategi mot mins v&ld mot
kvinnor och hedersrelaterat vdld och
fortryck. U.

Fér vi det bittre?

Om mitt pd livskvalitet. Fi.

Tillsyn 6ver polisen och Kriminalvirden.
Ju.

EU och kommunernas bostadspolitik.
N.

En ny regional planering — 6kad
samordning och bittre bostads-
forsérjning. N.

Delrapport frin Sverigeférhandlingen.
Ett forfattningsforslag om
virdedterforing. N.

Ett stirkt konsumentskydd vid telefon-
forsiljning. Ju.

UCITS V. En uppdaterad fond-
lagstiftning. Fi.

Straffrittsliga dtgirder mot
terrorismresor. Ju.

En fondstruktur fér innovation

och tillvixt. N.

Om Sverige i framtiden — en antologi
om digitaliseringens mdjligheter. N.

En f6rvaltning som hiller ihop. N.

Tjinstepension — tryggandelagen och
skattereglerna. Fi.

Okad trygghet for hotade och forfsljda

personer. Fi.
Hogre utbildning under tjugo ar. U.

Barns och ungas ritt vid tvingsvérd.
Férslag till ny LVU. S.

72.

73.

74.

75.

76.

77.
78.

79.

80.

81.

82.
83.
84.

Skirpt exportkontroll av krigsmateriel
-DEL 1 + 2, bilagor. UD.

Personuppgiftsbehandling p4 utlin-
nings-och medborgarskapsomridet. Ju.

Skydd fér vuxna i internationella situa-
tioner — 2000 &rs Haagkonvention. Ju.

En rymdstrategi f6r nytta och tillvixt.
U.

Ett tandvardsstod for alla. Fler och
starkare patienter. S.

Fakturabedrigerier. Ju.

Upphandling och villkor enligt kol-
lektivavtal. S.

Tillsyn och kontroll p& hilso- och
miljdomridet inom férsvaret. Fo.

Stéd och hjilp till vuxna vid stillnings-
taganden till vird, omsorg och forsk-
ning. S.

Mer tid for kunskap — férskoleklass,
forlingd skolplikt och lovskola. U.
Okad insyn i fristiende skolor. U.
Oversyn av lex Laval. A.

Organdonation. En livsviktig
verksamhet. S.
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Systematisk forteckning

Arbetsmarknadsdepartementet
Tillimpningsdirektivet till
utstationeringsdirektivet — Del I. [13]

Tillimpningsdirektivet till
utstationeringsdirektivet — Del II. [38]

Hela lénen, hela tiden. Utmaningar fér ett
jimstillt arbetsliv. [50]

Oversyn av lex Laval. [83]

Finansdepartementet

Virdepappersmarknaden
MiFID IT och MiFIR. + Bilagor [2]

Ett svenskt tonnageskattesystem. [4]

En ny svensk tullagstiftning. [5]

Krav p3 privata aktérer i vilfirden. [7]

Overprovning av upphandlingsm4l m.m.
[12]

En ny ordning fér redovisningstillsyn. [19]

En kommunallag f6r framtiden.
Del A + B. [24]

Skatt p& dubbdicksanvindning i titort?
(27]

Kemikalieskatt. Skatt pd vissa konsu-
mentvaror som innehdller kemikalier.
[30]

Ett effektivare frimjandeférbud i
lotterilagen. [34]

Bostadsmarknaden och den ekonomiska
utvecklingen. [48]

The Welfare State and Economic
Performance. [53]

Fér vi det bittre?

Om mitt pd livskvalitet. [56]

UCITS V. En uppdaterad fondlagstiftning.
(62]

Tjinstepension — tryggandelagen och
skattereglerna. [68]

Okad trygghet fér hotade och forfoljda
personer. [69]

Forsvarsdepartementet

Deltagande med vipnad styrka
1 utbildning utomlands. En utékad
beslutsbefogenhet fér regeringen. [1]

Tillsyn och kontroll pd hilso- och miljs-
omridet inom férsvaret. [79]

Justitiedepartementet

Med fokus pd kirnuppgifterna. En ange-
ligen anpassning av Polismyndig-
hetens uppgifter pd djuromridet. [3]

En &versyn av &rsredovisningslagarna. [8]

En modern reglering
av jirnvigstransporter. [9]

Losorekop och registerpant. [18]

Informations- och cybersikerhet
iSverige. Strategi och &tgirder for siker
information 1 staten. [23]

En ny sikerhetsskyddslag. [25]
Datalagring och integritet. [31]

Oversyn av lagen om skiljeforfarande. [37]
Myndighetsdatalag. [39]

Stirkt konsumentskydd pa
bolinemarknaden. [40]

Ny patentlag. [41]

Kollektiv rittighetsforvaltning pd
upphovsrittsomradet. [47]

Nya regler for revisorer och revision. [49]

Rapport frin Bergwallkommissionen. [52]

Europeisk kvarstad pd bankmedel. [54]

Tillsyn 6ver polisen och Kriminalvirden.
7]

Ett stirkt konsumentskydd vid
telefonférsiljning. [61]

Straffrittsliga dtgirder mot terrorismresor.
(63]

For att brott inte ska l6na sig. [67]

Personuppgiftsbehandling p4 utlinnings-
och medborgarskapsomridet. [73]



Skydd for vuxna i internationella

situationer — 2000 irs Haagkonvention.

[74]
Fakturabedrigerier. [77]

Kulturdepartementet
Begravningsclearing. [26]

Miljo- och energidepartementet

Kunskapsliget pd kirnavfallsomrddet 2015.

Kontroll, dokumentation och finansie-
ring for 6kad sikerhet. [11]

Vigar till ett effektivare miljoarbete. [43]

Naringsdepartementet

Attraktiv, innovativ och héllbar — strategi
for en konkurrenskraftig jordbruks-
och tridgirdsniring. [15]

Okat virdeskapande ur immateriella
tillgdngar. [16]

Gér Sverige i framtiden - digital
kompetens. [28]

Uppgiftslimnarservice for foretagen. [33]

Service i glesbygd. [35]

Koll pd anliggningen. [42]

Klimatférindringar och dricksvatten-
férsérjning. [51]

EU och kommunernas bostadspolitik. [58]

En ny regional planering — 6kad
samordning och bittre bostads-
férsorjning. [59]

Delrapport frin Sverigeférhandlingen. Ett

forfattningsforslag om virdedterféring.

[60]
En fondstruktur fér innovation
och tillvixt. [64]
Om Sverige i framtiden — en antologi om
digitaliseringens méjligheter. [65]
En férvaltning som hiller ihop. [66]

Socialdepartementet

Mer gemensamma tobaksregler.
Ett genomférande av tobaks-
produktdirektivet. [6]

Sedd, hérd och respekterad. Ett
indamélsenligt klagomé&lssystem
i hilso- och sjukvirden. [14]

For kvalitet — Med gemensamt ansvar. [17]

Trygg och effektiv utskrivning frin sluten
vard. [20]

Mer trygghet och bittre forsikring.
Del 1 + 2. [21]

Nista fas i e-hilsoarbetet. [32]

Systematiska jimforelser. For lirande i
staten. [36]

Arbetslshet och ekonomiskt bistdnd. [44]

Skapa tilltro. Generell tillsyn,
enskildas klagomil och det allminna
ombudet inom socialférsikringen. [46]

Nationell strategi mot mins vild mot
kvinnor och hedersrelaterat vild och
fortryck. [55]

Barns och ungas ritt vid tvingsvird.
Forslag till ny LVU. [71]

Ett tandvardsstod for alla. Fler och
starkare patienter. [76]

Upphandling och villkor enligt kollektiv-
avtal. [78]

Stdd och hjilp till vuxna vid stillningsta-
ganden till vdrd, omsorg och forskning.
(80]

Organdonation. En livsviktig verksamhet.
[84]

Utbildningsdepartementet
Rektorn och styrkedjan. [22]

En yrkesinriktning inom teknik-
programmet. [29]

SOK - statsbidrag for kad kvalitet. [45]
Hoégre utbildning under tjugo &r. [70]
En rymdstrategi for nytta och tillvixt. [75]

Mer tid for kunskap — férskoleklass, for-
lingd skolplikt och lovskola. [81]

Okad insyn i fristiende skolor. [82]

Utrikesdepartementet
Grinser i havet. [10]

Skirpt exportkontroll av krigsmateriel
-DEL 1 + 2, bilagor. [72]
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