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Till statsradet Gabriel Wikstrom

Vid regeringssammantride den 28 februari 2013 beslutade regeringen
att tillsitta en sirskild utredare med uppdrag att utreda och limna
forslag som sammantaget leder till en bittre tillgdng till organ for
transplantation och en fortsatt framgingsrikt donationsverksamhet.

Till sirskild utredare férordnades medicine doktorn Anders
Milton. Som huvudsekreterare i utredningen anstilldes fr.o.m. den
13 maj 2013 juristen Maria Mollergren. Som sekreterare 1 utred-
ningen anstilldes fr.o.m. den 1 september 2013 juristen Olle Hogrell.
Utredaren Asa Sandgren Akerman anstilldes som sekreterare i
utredningen fr.o.m. den 1 juni 2015 t.o.m. den 1 juli 2015.

Utredningen har antagit namnet Utredningen om donations-
och transplantationsfrigor (S 2013:04).

Den 30 januari 2014 beslutade regeringen genom tilliggsdirektiv
om indring av delredovisningstillfille for utredningen. Tiden for det
forsta redovisningstillfillet forlingdes till senast den 28 mars 2014
och utredningen &verlimnade delrapporten ”Att donera organ —
forutsittningar for information till allminheten och sjukvirds-
personal” den 27 mars 2014.

I t1llaggsd1rekt1v den 5 juni 2014 fick utredningen i uppdrag att
dven utreda vissa frigor rorande levande donatorer. Regeringen
beslutade iven om en forlingning av uppdraget till senast den
1 oktober 2015.



Utredningen fir hirmed 6verlimna betinkandet ”Organ-
donation. En livsviktig verksamhet” (SOU 2015:84).
Uppdraget ir hirmed slutfért.

Stockholm 1 september 2015

Anders Milton

/Maria Méllergren
Olle Hogrell
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Sammanfattning

Uppdraget

Transplantation av organ ir sedan linge en siker och etablerad
behandlingsmetod 1 sjukvirden. I de fall det inte finns ndgon alter-
nativ behandlingsmetod ger transplantation svirt sjuka minniskor
mojlighet att dverleva. I andra fall kan transplantation ge avsevirt
forbittrad hilsa, hogre livskvalitet och en dterging till ett aktivt
yrkesliv. Transplantation ir ocksd 1 ménga fall en kostnadseffektiv
medicinsk dtgird. Den vanligaste typen av transplantation avser
njurar. Det stdr klart att kostnaden for dialys i hog grad overstiger
kostnaden for donation och transplantation samt medicinsk upp-
foljning och likemedelsbehandling av en njurtransplanterad
patient.

Bade 1 Sverige och internationellt rider emellertid en stor brist
pd organ som ir limpliga for transplantation. Vintan pd trans-
plantation ir ling och vissa patienter hinner avlida under vinte-
tiden. Flera undersékningar under senare tid visar att donations-
vijan ir hoég bland den svenska befolkningen men samtidigt
placerar sig Sverige under genomsnittet i Europa nir det giller
donationsfrekvens. Detta innebir sammantaget att det finns ett
behov av att se over bla. regelverk, rutiner, organisation och
information till allminheten for att identifiera férbittringsomrdden
for det donationsfrimjande arbetet 1 Sverige.

Mot den bakgrunden har utredningen haft i uppdrag att foresld
hur antalet organdonatorer och tillgingliga organ kan ¢ka i Sverige.
Utredningens uppgift har varit att se dver nuvarande situation och
limna forslag inom fem huvudsakliga omriden for att forbittra
donationsverksamheten.

Det forsta omridet omfattade de legala férutsittningarna for att
vidta medicinska insatser innan doden intriffat for att respektera
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enskildas 6nskan att donera. Hit hor forutsittningarna for att vidta
medicinska insatser for att bevara méjligheten till donation di det
inte finns ndgot hopp om 6verlevnad fér patienten sjilv samt frigan
om donation di déden intriffat efter cirkulationsstillestind.

Det andra omridet gillde en &versyn av organisation och arbets-
sitt for att stirka donationsverksamheten. I denna del har det
ingdtt att kartligga virdgivarnas behov av kunskapsstéd men dven
att limna forslag for var ansvaret fér informationsinsatser som
riktar sig till allmdnheten bor ligga.

Det tredje omridet avsig hur informationen till allminheten
kan foérbittras samt hur férutsittningarna for enskilda personer att
gora sin vilja kind kan forenklas. I denna del av uppdraget ingick
det att utreda donationsregistrets funktion.

Det fjirde omrddet omfattade vissa frigestillningar rérande
levande donatorer. Inom ramen f6r denna del av uppdraget har
utredningen kartlagt och analyserat nuvarande krets av levande
donatorer samt kartlagt regler och praxis om kostnadsersittning till
levande donatorer 1 syfte att férbittra nuvarande handliggning.

Slutligen har det ingdtt i utredningens arbete att gora en 6versyn
av och ta fram forslag till reglering av utbytet av personuppgifter
med Scandiatransplant, som ir en samarbetsorganisation for bl.a.
statistik och organutbyte mellan de nordiska linderna.

Betidnkandets innehall

Utredningens forfattningsforslag finns 1 betinkandets forsta
kapitel. T del A, kapitel 2-14, finns samlade bakgrunder till utred-
ningens Overviganden och férslag. Hir redovisas etiska aspekter,
gillande lagstiftning, internationell utblick samt utredningar och
statistik av betydelse for uppdraget. I kapitel 14 sammanfattas
utgdngspunkterna och problemstillningar infér utredningens for-
slag. Utredningens éverviganden och forslag finns 1 del B, kapitel
15-20. I del C slutligen, kapitel 21-23, redovisas forslag om ikraft-
tridande, utredningens konsekvensanalys samt lagkommentar.
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Utgangspunkter for utredningens arbete
Etiska aspekter

En viktig utgdngspunkt fér utredningens arbete har varit att det ir
ett gemensamt intresse for oss alla, ett samhillsintresse, med en
vilfungerande donations- och transplantationsverksamhet.

Verksamheten med organdonation ska naturligtvis ske pd ett
sitt som bidrar till att uppritthdlla fértroendet f6r hilso- och sjuk-
vdrden. Utredningens utgdngspunkt har dirfér varit att de etiska
aspekterna och allminhetens attityder tydligt ska ligga till grund
for de forslag som utredningen ligger.

Tidigare utredningar har haft sjilvbestimmandet (autonomin)
som utgdngspunkt fér det regelverk som finns fér verksamheten
med organdonation och transplantation. Detta dr dven en grund-
liggande utgdngspunkt fér denna utrednings arbete. Utredningens
forslag utgdr dirfor tydligt ifrdn att sjilvbestimmandet innebir att
den minniska som vill donera sina organ ocksid ska 3 forut-
sittningar att kunna donera, p samma sitt som den minniska som
inte vill donera sina organ ska bli respekterad. Detta innebir att 1
det fall en person vill donera sina organ ska detta respekteras inom
ramen f6r de begrinsningar som finns till exempel vad giller medi-
cinska hinder eller som kan uppstd i en avvigning mot andra viktiga
principer som principen att donation inte fir skada en mojlig
donator. Respekten for sjilvbestimmandet innebir naturligtvis
ocksd att en persons vilja att inte donera sina organ pd samma sitt
ska respekteras.

En frigestillning som vicks blir dirmed ocksi hur man kan
sikerstilla respekten for patientens sjilvbestimmande och integritet.
En férutsittning for att kunna ta stillning tll frigan om organ-
donation ir att det finns saklig och milgruppsanpassad information
som ir littillginglig. Ett kint stillningstagande till organdonation
underlittar f6r bide anhoriga och hilso- och sjukvirdspersonal om
frigan om donation uppkommer. Enligt utredningens mening ir
det ett samhillsansvar att se till att det finns tydlig information
som riktar sig till allmidnheten. Utredningen anser dirfér att in-
formationsinsatser riktade mot allminheten idven fortsittningsvis
behévs for att uppritthdlla befolkningens positiva instillning till
organdonation och informera om hur man kan géra sin instillning
till organdonation kind.
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Donation ska vara en naturlig del av varden i livets slutskede

Hilso- och sjukvirdens lagstadgade huvuduppgift dr att behandla
och bota sjuka minniskor s& lingt det ir mojligt och 1 6vrigt lindra.
Det ir forst 1 de fall di patientens liv inte lingre gdr att ridda som
det kan bli aktuellt med organdonation.

Av de cirka 90 000 personer som avlider i Sverige varje ir dr det
nigra hundra som avlider under sidana omstindigheter att det kan
bli aktuellt med organdonation. Samtidigt finns det ett stort antal
patienter som vintar pd att fi ett nytt organ. Resultaten av
utredningsarbetet visar att det varje ir dor ett antal patienter som
skulle ha kunnat bli donatorer, men dir praxis 1 virden av patienter
med allvarliga hjirnskador innebir att s inte blir fallet. Det giller
ocksd nir det finns ett samtycke till donation. En viktig orsak till
detta dr att lagstiftningen inte uttryckligen reglerar de medicinska
insatser som kan behéva vidtas for att ge mojligheten att utreda om
det finns ett samtycke till donation, och om s ir fallet, for att
mojliggora donation. Ett annat hinder ir att det £6r nirvarande inte
anses tilldtet att underséka en enskilds instillning till donation i
donationsregistret innan déden intritt.

Som beskrivits ovan ir sjilvbestimmandet en grundliggande
etisk princip for donationsarbetet. Det dr en brist att det i dag inte
anses mojligt att undersoka instillningen till organdonation 1 de
situationer d& fortsatt vdrd dr meningslés for patienten sjilv. T de
fall det finns ett samtycke till att donera bor sjukvérden tillgodose
den 6nskan sd ldngt som mojligt. P4 motsvarande sitt ska natur-
ligtvis ett nej till organdonation respekteras. Ett samtycke till
donation bér dirmed dven omfatta de medicinska insatser som kan
behéva genomforas for att mojliggdra donation inom ramen for en
avvigning mot skadeprincipen. Det finns ett starkt st6d for denna
overgripande slutsats bland allminheten, men ocksd i likarkdren.
En betydande majoritet anser att ett samtycke till donation ocksi
ska omfatta ett samtycke till de medicinska dtgirder i livets slut-
skede, som kan behovas for att mojliggéra donation, forutsatt att
behandlingen inte innebir skada eller lidande.
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Organisatoriska aspekter

For en vil fungerande transplantationsverksamhet och for att
minniskor ska ha mojlighet att donera krivs det att virden ir
organiserad pd ett sitt som mojliggdr organdonation. Under utred-
ningsarbetet har det blivit tydligt att den avgérande faktorn for att
héja donationsfrekvensen ir att férbittra de organisatoriska forut-
sittningarna 1 hilso- och sjukvirden. Denna slutsats stods bide av
nationella utredningsresultat och av internationella erfarenheter.
Den huvudsakliga potentialen f6r att 6ka antalet organdonationer
finns 1 férindringar av attityder, organisation och arbetssitt i den
praktiska verksamheten vid sjukhusen. For att denna potential ska
kunna realiseras krivs 1 forsta hand nationell samordning och en
tydlig styrning av verksamheten. Det ir dirfér mot detta omride,
dvs. statlig styrning genom kunskap mot professionerna och sjuk-
virdshuvudminnen, som 3tgirder och resurser i1 férsta hand bér
koncentreras.

Donationsfrekvensen, dvs. hur vanligt det ir med organ-
donation, brukar enligt internationell praxis mitas i antal avlidna
donatorer per &r och miljon invinare. Nationell statistik 6ver méjliga
donatorer 1 Sverige visar att det finns stora skillnader mellan olika
delar av landet 1 hur ménga organdonationer som genomfors i for-
hillande ull befolkningsstorleken. Donationsfrekvensen varierar
ocksd kraftigt 6ver tiden i enskilda landsting och regioner. Skill-
naderna kan inte enbart forklaras av variationer 1 befolknings-
struktur. Det finns minga tinkbara foérklaringar till varfér vissa
landsting lyckas identifiera fler mojliga donatorer 4n andra.
Personligt engagemang, tydliga rutiner med &terkoppling och
diskussion om verksamhetens resultat, goda ledningsstrukturer och
arbetsmetoder péverkar donationsfrekvensen. Analysen leder till
slutsatsen att det lokala donationsfrimjande arbetet i forsta hand
bor forstirkas och effektiviseras genom nationell samordning, led-
ning, tillsyn, uppféljning och terkoppling av bide arbetsmetoder
och resultat. Det idr uppgifter for centrala statliga myndigheter.
Utredningen har i1 denna del dven utgdtt frin det arbete som
bedrivits med att effektivisera den statliga styrningen med kunskap.
Det nationella donationsfrimjande arbete, som 1 férsta hand
bedrivits av Socialstyrelsen, ir ett arbetsfilt som enligt utred-
ningens mening ir vil limpat {or att préva den nya ordningen med
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en forstirkt och utvecklad styrning med kunskap i samverkan
mellan flera myndigheter.

En sidan styrning med kunskap bér stédja hela den virdprocess
som organdonationer innefattar. Hit hor att identifiera potentiella
donatorer, en adekvat vird av mojliga donatorer och utbildning av
personal bla. i hur samtal med anhériga ska genomféras for att
utreda férekomsten av samtycke. Andra viktiga delar dr ansvarsfor-
delning och systematisk uppféljning och dterkoppling av resultat,
inte minst 1 lokala virdenheter.

Utredningens férslag i korthet
Overgripande

Verksamheten med organdonation har under ling tid varit féremal
for sirskild lagreglering. Sedan 1996 giller lag (1995:831) om
transplantation m.m. (transplantationslagen). Lagen reglerar frimst
samtyckesbestimmelser och andra regler kopplat till donation.
Lagens rubrik ir dirmed missvisande och utredningen foreslr att
rubriken ska dndras till lag om donation av organ och biologiskt
material for transplantation.

Samtyckesutredning och medicinska insatser for att mojliggora
donation i livets slutskede

Nir det finns samtycke till att donera organ anser utredningen att
det ligger 1 hilso- och sjukvirdens uppdrag att, om vissa forut-
sittningar ir uppfyllda, ta hinsyn till ett samtycke till att donera
som en del av den vird som ges 1 livets slutskede. Hilso- och sjuk-
virden har som huvuduppgift att behandla och bota sjuka méinniskor
s& lingt det ir mojligt enligt hilso- och sjukvardslagstiftningen.
Undantag frin denna regel finns i viss speciallagstiftning. Trans-
plantationslagen dr en sidan speciallagstiftning och reglerar
specifikt samtycke till att donera organ efter déden. Lagstiftningen
innehéller inga bestimmelser om samtycke till medicinska insatser
vare sig fore eller efter dodens intride. Sirskilda bestimmelser om
medicinska insatser efter det att déden intritt finns i stillet 1 lagen
(1987:269) om kriterier av bestimmande av minniskans dod.
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Utredningen anser att de legala férutsittningarna f6r de medicinska
insatser som kan behova goras for att genomféra en samtyckes-
utredning, och 1 de fall det finns ett samtycke till donation, vidta
medicinska dtgirder for att bevara organens funktion innan déden
intriffat ska féras in 1 transplantationslagen.

Utredningen féreslir dirfor nya lagregler av innebérden att en
patients instillning till donation av organ fir utredas (sam-
tyckesutredning) nir all fortsatt aktiv behandling av patienten ir
meningslds och efter ett stillningstagande om att inte inleda eller
att inte fortsitta livsuppehédllande behandling gjorts. Ett sidant
stillningstagande ska goras av behandlande likare efter samrdd med
en annan likare och dokumenteras 1 patientens journal. Medicinska
insatser for att mojliggéra eventuell donation fir efter ett sddant
stillningstagande paborjas eller fortsitta och pdgd under skilig tid
infér och under samtyckesutredningen. Samtyckesutredningen ska
ske utan ondédigt drojsmdl och med respekt for patienten och
patientens nirstiende. Om samtyckesutredningen visar att
donation dr méjlig, f&r medicinska insatser piborjas eller fortsittas
och pigd under skilig tid, om de behdvs for att organ ska kunna
tillvaratas f6r transplantation. I de fall férutsittningarna fér
donation inte ir uppfyllda, t.ex. 1 de fall det inte finns ett samtycke
till donation inriktas virden istillet pd enbart palliativa insatser.

Regeringen, eller den myndighet som regeringen bestimmer, fir
meddela ytterligare foreskrifter om samtyckesutredning och medi-
cinska insatser.

Donation di déden intriffar efter cirkulationsstillestind

Donation di doden intriffat efter cirkulationsstillestdnd till-
limpades 1 Sverige fram till 1988. I lagstiftning inférdes di ett
hjirnrelaterat dédskriterium i Sverige. Lagindringen medforde att
man i virden gick frdn donation di doéden intriffat efter
cirkulationsstillestdnd till att 1 stillet genomféra donation di déden
intriffat efter en primir hjirnskada.

Donation d& déden intriffat efter cirkulationsstillestind dr dock
en form av donation som, utéver donation efter att doden intriffat
efter en primir hjirnskada, tillimpas 1 ett antal andra linder med
goda resultat. Utredningen anser att det ska finnas legala foérutsitt-
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ningar dven 1 Sverige for att genomféra donation di déden intriffat
efter cirkulationsstillestind. Utredningens forslag till regler om
samtyckesutredning och medicinska insatser infér donation ger
legala forutsittningar fér donation dven 1 de fall dd déden intriffar
efter cirkulationsstillestind.

Vid samtycke till donation finns sirskild reglering i lag
(1987:269) om kriterier fér bestimmande av minniskans déd for
medicinska insatser som fir fortsittas efter déden intritt. En
forutsittning for att fortsitta sidana medicinska insatser en viss tid
ir att de behovs for att organ ska kunna tillvaratas for trans-
plantation. D4 déden intriffat efter cirkulationsstillestdnd kan vissa
medicinska insatser dven behdva paborjas efter det att ddden intritt
for att uppritthélla organens funktion. Utredningen foreslar dirfor
en indring som tydliggor att det ska vara tilldtet, inte bara att
fortsitta, men dven att pdborja medicinska insatser efter dédens
intride for att uppritthilla organens funktion och dirmed moj-
liggéra donation.

Inriktning och ansvarsgranser i nationellt donationsframjande
arbete

Fortydligande av hilso- och sjukvardens ansvar for
organdonationer

Verksamheten med organdonation ir viktig och utgér en naturlig
del av svensk hilso- och sjukvird. Lagstiftningen bor dirfor for-
tydligas, s att det klart framgdr att den aktuella verksamheten
ingdr i sjukvdrdens uppdrag. Ett sidant fortydligande kommer,
enligt utredningens mening, att f ett betydande signalvirde.

Mot den bakgrunden féresldr utredningen, som en forsta dtgird
1 den del som handlar om organisation, att ett nytt andra stycke
fogas till 2 e § hilso- och sjukvardslagen (1982:763), av inneboérden
att sjukhus som bedriver intensivvird ska ha den personal och de
ovriga resurser 1 form av till exempel utrustning och lokaler, som
behdvs for att organdonationer ska kunna utféras pd ett sikert sitt
och som ocksd motsvarar hogt stillda etiska krav pd verksamheten.
Utover lokaler, utrustning och personal ska sjukhus som bedriver
intensivvdrd ha de utarbetade rutiner som krivs for att identifiera
och omhinderta méjliga organdonatorer.
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Foreskrifter och styrning med kunskap

For nirvarande saknas bemyndigande for regeringen, eller fér en
myndighet, att utfirda féreskrifter om rutiner m.m. i samband med
organdonation, som i forsta hand syftar till att sikerstilla att organ-
donatorer kan identifieras och tas om hand pd ett medicinske
optimalt sitt. Socialstyrelsens vigledningar rérande sddana rutiner
och arbetssitt ir alltsd inte bindande. Utredningen féresldr dirfor
att ett nytt bemyndigande att utfirda bindande féreskrifter om
rutiner m.m. vid organdonation inférs i transplantationslagen.

Huvudansvaret for det nationella donationsfrimjande arbetet
ska allgamt ligga pd Socialstyrelsen och fullgéras genom en aktiv
styrning med kunskap. Socialstyrelsen far i uppdrag att ta fram en
strategi for effektiv styrning med kunskap inom omridet organ-
donationer och for information till virdgivare och sjukvirds-
personal om nya regler och arbetssitt i verksamheten.

Donationsridet foreslds upphora. De operativa uppgifterna 1
rddet ges formellt till Socialstyrelsen. Vid behov har Socialstyrelsen
mojlighet att inritta en ny, konsultativ och myndighetsintern rids-
funktion som stdd 1 det nationella donationsfrimjande arbetet. Om
s& sker utser Socialstyrelsen sjilvstindigt ledaméter och ordférande
i den nya funktionen.

Information och opinionsbildning som riktar sig mot allméanheten

Utredningen kan konstatera att information och opinionsbildning
om organdonation idven i fortsittningen bor vara ett statligt ansvar.
I vart fall ska staten ha ett dvergripande ansvar, pa nationell nivé,
for att sddan information och opinionsbildning sker. De kampanjer
som genomfdrts pd omrddet har haft en begrinsad och snabbt
avklingande effekt. Information och opinionsbildning riktad mot
allminheten spelar dock en viktig roll, férutsatt att sidana insatser
genomférs med precision for att nd storsta mojliga effekt. De ska
med andra ord vara kostnadseffektiva.

Utredningen foéreslr att Socialstyrelsen ges 1 uppdrag att svara
for information och attitydpdverkan 1 frigor om organdonation
med allminheten som mélgrupp.
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Information f6r att kunna ta stillning till organdonation

Nira kopplad till frigan om information till allminheten ir den om
olika sitt for att gora sin instillning till organdonation kind.

Utredningen anser inte att det finns anledning att g vidare med
alternativ som innebir att s.k. fasta informationsbirare, si som
korkort eller id-kort, anvinds som ett sitt for enskilda att meddela
sin instillning till organdonation.

Utredningen anser 1 stillet att de naturligaste informations-
kanalerna, férutom de redan anvinda, finns vid olika virdkontakter
och andra situationer med koppling till hilso- och sjukvird. Denna
slutsats stods av den attitydundersékning utredningen genomfort i
allminheten. Utredningen anser att ett limpligt alternativ till
exempel skulle vara att koppla information om organdonation till
journalen och mina Virdkontakter.

Hilsokontot dr dnnu under utveckling, men utredningen anser
att detta kan vara en av flera virdrelaterade plattformar for att
informera allminheten om organdonation och erbjuda en méjlighet
for enskilda att gora sin instillning kind.

Socialstyrelsen, som pd en 6vergripande nationell nivd ska svara
for information till allminheten, foreslds f4 ett ansvar for att driva
utvecklingen av kostnadseffektiva, milgruppsanpassade alternativ
foér rutinmissig informationsspridning och méjligheter for enskilda
att gora sin vilja till organdonation kind. Det ska ske i samrdd med
berérda aktorer.

Donationsregistret

En av utgdngspunkterna for utredningen har varit att underlitta fér
enskilda till att ta stillning till organdonation. Den attitydunder-
sokning som utredningen l3tit géra visar att det skiljer sig &t pd
vilket sitt man som enskild vill ta stillning och det ir l&ngt ifrdn
alla som vill till exempel diskutera frigan med sina anhériga. En
majoritet har uppgett att det ir viktigt att det gdr att ange sin instill-
ning till organdonation 1 ett sekretesskyddat register som en myn-
dighet ansvarar for. Det saknas alternativ till donationsregistret f6r
den som vill tillkinnage sin instillning pd ett integritetsskyddat
sitt. Utredningen anser att det finns ett fortsatt behov av
donationsregistret och alternativen for att limna en viljeyttring i
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registret bor vara oférindrade. En utvirdering av registret bor dir-
emot goras om det utvecklas alternativ som kan anses ersitta den
funktion donationsregistret har i nuliget.

Utredningens forslag 1 de delar som rér medicinska insatser fér
att mojliggéra donation samt donation di déden intriffat efter
cirkulationsstillestdnd innebir att det ir viktigt att behérig personal
kan {3 tillgdng till uppgifterna i registret dven innan déden intriffar
for att sikerstilla att hinsyn tas fullt ut till en mojlig donators
sjilvbestimmande. For att inte rubba foértroendet for donations-
verksamheten bor dock mojligheten till att konsultera registret
innan déden intriffat endast vara tillitet 1 begrinsade, och noggrant
reglerade, situationer. Utredningen foresldr dirfoér att donations-
registret regleras 1 en sirskild férordning varigenom integritets-
skyddet stirks for de individer som finns i registret samtidigt som
fortroendet fér donationsverksamheten uppritthills.

Levande donatorer

Aven om transplantation av organ frimst sker med organ frin
avlidna donatorer, donerar omkring 150 levande givare varje ir sin
ena njure. Man som levande givare iven donera del av sin lever,
dven om det dr mer ovanligt. Sammantaget mojliggdér de levande
givarna ett forlingt liv och en bittre livskvalitet f6r minga svért
sjuka minniskor. Varje njure som transplanteras frin en levande
givare bidrar till att minska vintetiden dven f6ér 6vriga patienter
eftersom vintetiden blir kortare dven fér dem. Samudigt ir alla
operationer férenade med vissa risker och donation frin en levande
donator stiller dirmed krav pd noggrann utredning och informerat
samtycke.

Ersittning for utligg och inkomstbortfall till levande donatorer

Ersittning till levande organdonatorer fér inkomstbortfall och
utligg, relaterade till donationen, beriknas inte pd ett enhetligt sitt
bland sjukvdrdshuvudminnen. Den ir ocksd svir fo6r donatorn att
forutse. Donatorn behéver i regel vara sjukskriven efter operationen
och har ocksd sjukfrinvaro redan fére ingreppet for forberedande
dtgirder som information och undersékningar. Utredningen har
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utgdtt frin principen att den ersittning som ges vid organdonation
ska hilla donatorn ekonomiskt skadeslos, dvs. ersitta faktiska
utligg (patientavgifter, likemedel, resekostnader) och inkomst-
bortfall i samband med donationen.

Utredningen féresldr att ritten till ersittning fér kostnader som
uppstdr 1 samband med donationen, och som inte ersitts pd annat
sitt, regleras 1 lag.

For att sikerstilla en enhetlig nationell tillimpning fir Social-
styrelsen 1 uppdrag att, i samrdd med Sveriges Kommuner och
Landsting och Forsikringskassan, ta fram riktlinjer fér hur bedém-
ningar och berikningar av ersittning ska goras.

Utredningen foresldr ocksd ett forenklat ersittningsforfarande
dir donatorn anséker om hdogriskskydd hos Forsikringskassan.
Arbetsgivaren betalar sjuklén de forsta tvd veckorna. Forsikrings-
kassan och landstinget samordnar sedan information si de kan
betala ut sina respektive delar (Forsikringskassan den sjukpenning-
grundande delen och landstingen mellanskillnaden upp till full
l6nenivd). Donatorn behover bara géra en ansékan.

Slutligen féreslds 1 denna del att sjukvirdshuvudminnen inrittar
en central funktion fér handliggning av ersittningsirenden vid
organdonation.

Kretsen av levande donatorer

Det har skett en betydande utveckling av transplantationsverksam-
heten sedan transplantationslagen kom 1996. Riskerna med att
donera har minskat samtidigt som resultaten av transplantationer
har foérbittrats. Det finns dven helt andra medicinska forutsite-
ningar f6r vilka som kan bli levande donatorer. Genom de immun-
himmande likemedel som finns i dag pdverkar genetiskt sliktskap 1
liten mén resultaten av transplantation.

Utredningen forsldr dirfor att nuvarande lagstiftning dndras sd
att det tydligare framgir att dven personer som inte har nigon
anknytning till mottagaren, under vissa férutsittningar, kan komma
ifrdga som levande donatorer. Ingrepp pd personer som inte har
nigon anknytning till mottagaren fir goras efter tillstdnd frin
Socialstyrelsen 1 de fall det ror sig om anonyma levande donatorer
eller andra typer av levande donationer dir det inte finns en
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anknytning till mottagaren. Utredningen féreslir att dndringar
inférs 1 7§ transplantationslagen for att sirskilt reglera dessa
situationer. Ansékan om tillstdnd fir géras av donatorn och ska
tillstyrkas av den likare som har ritt att besluta om ingreppet.

Registrering av patientdata vid organdonation

Scandiatransplant ir huvudman f6r en nordisk databas som anvinds
for statistik, uppféljning och fér att, vid behov, matcha tillgingliga
organ med mojliga mottagare. Den kan ocksd utgora ett komplet-
terande verktyg, utdver nationella registreringsfunktioner, for att
smittspara donatorer och mottagare.

Utredningen anser att de registreringsfunktioner som Scan-
ditransplant administrerar, och som anvints under nirmare femtio
ar, dr vil fungerande. Diremot behévs en lagreglering av skyldig-
heten for transplantationscentra att registrera nédvindiga upp-
gifter. En sddan reglering finns redan inom till exempel vivnads-
omrédet, men saknas alltsd vid tillvaratagande och transplantation
av organ.

Mot den bakgrunden féresldr utredningen att lagen (2012:263)
om kvalitets- och sikerhetsnormer vid hantering av minskliga
organ kompletteras med en reglering av registreringsskyldigheten.
Denna innebir bl.a. att virdgivare som ansvarar for tillvaratagande
och transplantation av organ, dvs. i praktiken transplantations-
centra, ska registrera nodvindiga data om donatorn och om de
organ som doneras. Vidare regleras for vilka indamal registrering
far ske och vilka personuppgifter som fir registreras. Regeringen
eller den myndighet regeringen bestimmer fir utfirda nirmare
foreskrifter om hur registreringsskyldigheten ska fullgoras.

Mot bakgrund av att det frin patientsikerhetssynpunkt behovs
direktdtkomst till registrerade patientdata f6reslds ocksd en komplet-
terande sekretessbrytande reglering 1 25 kap. 11 § 5 a OSL.

Utredningen har bedémt att ett samtycke till organdonation
enligt 3—4 §§ transplantationslagen dven omfattar samtycke till den
registrering av personuppgifter, som ir en férutsittning for organ-
donation. Utredningen anser emellertid att detta bor forfattnings-
regleras for att tydliggora rictsliget.
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Effekter av forslagen

Utredningen féresldr ett antal 8tgirder som har det gemensamma
syftet att inom ramen for hogt stillda etiska krav ¢ka antalet
organdonatorer 1 Sverige till en nivd som motsvarar eller 6verstiger
den i jimférbara linder.

En forsiktig uppskattning borde, enligt utredningens mening,
innebira att utredningens forslag kan leda till att omkring 100-150
donatorer tillkommer, utéver de som 1 nuliget blir donatorer.
Utredningen anser dirmed att det finns potential att férdubbla
antalet donatorer 1 férhillande till nuvarande nivd. Det skulle
innebira att antalet donatorer pd sikt kan komma att variera mellan
250 och 300 per &r, att jimféra med de senaste drens siffror pd runt
150. En férutsittning for detta ir naturligtvis att de nya verktyg
utredningen foresldr i form av regler och bemyndiganden anvinds i
kombination med en férstirkt styrning med kunskap, uppféljning
och tillsyn.

Totalt vintade 6ver 700 patienter pd att {3 ett nytt organ i bérjan
av 2015. Varje organdonator i Sverige kan donera organ tll i
genomsnitt fyra andra patienter. Vid 150 tillkommande organ-
donatorer skulle d&, utifrin nuvarande nivd pd omhindertagande av
organ och med hinsyn till att en mottagare 1 vissa fall kan trans-
planteras med flera organ, ytterligare uppemot 600 patienter kunna
transplanteras drligen utdver vad som nu sker.

Genomfdrande av forslagen

Utredningen foresldr att lagforslagen ska trida 1 kraft den 1 juli
2017.

For att genomféra utredningens forslag i de olika delarna
behéver utpekade aktorer forbereda for de kommande for-
indringarna.

Socialstyrelsen f&r 1 uppdrag att meddela nirmare foreskrifter
om lagtextens tillimpning foér rutiner m.m. i hilso- och sjukvirden,
samtyckesutredning och medicinska insatser. Socialstyrelsen har
dven en nationell roll for att ta fram kunskapsunderlag for
tillimpningen av regelverket kopplat till organdonation samt fér att
driva utvecklingen av rutinmissig information till allminheten. I
detta informationsuppdrag ingdr dven att se till att allminheten far
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saklig information framférallt vad giller de forindrade forut-
sittningar till donation som de nya lagférslagen innebir. Sidan
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 utbildnings-
insatser for berdrd hilso- och sjukvirdspersonal inom ramen fér
det fortbildningsansvar som ligger pa sjukvirdshuvudminnen.

Erfarenheter frin de linder som tillimpar donation di déden
intriffat efter cirkulationsstillestdnd har visat pd behovet av ett
samordnat arbete for att ta fram nationella protokoll och riktlinjer
mellan relevanta nationella myndigheter och professionen. Utred-
ningen anser att ett motsvarande arbete behdver genomféras i
Sverige for att sikerstilla en enhetlig nationell tillimpning.

33






Summary

The remit

Organ transplantation is a safe and established method of
treatment in health care. In cases where there is no other method
of treatment, transplantation offers seriously ill people the
possibility of survival. In other cases, transplantation can offer
significantly improved health, a higher quality of life and a return
to an active working life. In many cases, transplantation is also a
cost-effective medical measure.

There 1s, however, a serious shortage of organs suitable for
transplantation both in Sweden and abroad. Waiting times are long
for transplantation and some patients die while waiting for a
transplant. Studies show that there is a strong support among the
Swedish population to donate organs, yet Sweden ranks below the
European average when it comes to organ donation rates. This
means that there is a need to review regulatory frameworks,
routines, organisation and information to the general public in
order to identify areas improvement in promoting donation in
Sweden.

It is against this backdrop that the Inquiry was tasked with
proposing how the number of organ donors and available organs in
Sweden can be increased.

Basis of the Inquiry’s work
Ethical aspects

Self-determination is a fundamental principle in Swedish health and
medical care and has been an important point of departure for the
Inquiry’s work. Therefore, the Inquiry’s proposal is based on self-
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determination, meaning that a person who wishes to donate his or
her organs should be provided with the conditions to do so, just as
a person who does not wish to donate his or her organs must also
be respected.

Donating organs should be a natural part of end-of-life care

The Inquiry notes that one of several conditions for achieving an
increased donation rate in Sweden is a clearly assigned
responsibility for the parts of the care chain relevant to the
donation process. This means that all relevant parts of the care
chain, such as emergency care and intensive care staff, should
perceive organ donation as an incontestable and natural part of
their duties. Organ donation should be seen as a natural part of
end-of-life care.

Organisational aspects

In order for people to be able to donate organs, health care must be
organised so as to facilitate organ donation. In the course of the
Inquiry, it has become clear that organisational conditions for
health and medical care are the decisive factor for increasing the
organ donation rate.

The Inquiry has focused on overarching organisational factors,
such as division of responsibilities between the central government,
regions and county councils, agency structure and implementation
of national regulatory frameworks. The Inquiry’s conclusions on
the need for national coordination are supported by international
experience. The Inquiry notes that countries where special
initiatives were made to strengthen national knowledge-based
guidance on organ donation and transplantation report an increasing
rate of organ donation. This kind of knowledge-based guidance
should support the entire care process which encompasses organ
donations. This includes identifying potential donors, adequate
care of possible donors and staff training on how to talk to close
relatives to establish whether or not consent has been given. Other
important parts are division of responsibilities and systematic
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monitoring and follow-up of results, not least at local health care
centres.

The Inquiry’s proposal in brief
General overview

Organ donation activities have long been subject to special legal
provisions. The Transplants Act (1995:831) has been in effect since
1996. The Act primarily regulates consent provisions and other
rules connected to donation. The name of the Act is thus
misleading and the Inquiry therefore proposes that it is changed to
the “Act on donation of biological material for transplantation’.

Medical measures to facilitate possible donation

During the course of the Inquiry’s work, it has emerged that every
year, a number of patients die who could have become donors. One
reason for this is that healthcare management of patients with
serious brain damage is not optimal with regard to identifying
potential donors. This also applies in cases where donation consent
can be obtained. An important reason for this is that the legislation
is regarded as unclear and does not explicitly regulate medical
measures that may need to be taken to facilitate donation where
consent for organ donation has been given or an investigation to
establish whether or not consent has been given is under way.

In cases where consent for organ donation has been obtained,
the Inquiry considers that, if certain conditions are met, health and
medical care has the task of taking into account consent to donate
as part of end-of-life care. Fulfilling the wish of a dying person to
donate organs may, in certain cases, require carrying out a consent
investigation and certain medical measures to enable donation
before death occurs. The Inquiry therefore proposes that it should
be possible to explore a patient’s view on organ donation etc.
following a decision not to start or not to continue life-sustaining
treatment. Such a decision is to be taken by the attending doctor
after consultation with another doctor and documented in the
patient’s medical records. Following such a decision, medical
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measures may be started and continue for a reasonable time while
investigation into consent is carried out. Consent investigation is
to be carried out without undue delay and with respect for the
patient and the patient’s close relatives. If the investigation
concludes that organ donation is possible, medical measures may
be started and continue for a reasonable time, if required for
safeguarding  organs or other biological ~material for
transplantation. In cases where conditions for organ donation are
not met, for instance where there is no consent for organ donation,
life-sustaining measures are to be withdrawn and care is only to
focus on palliative measures.

Donation after circulatory death

Donation after circulatory death was the form of organ donation
that was in effect in Sweden until 1988 when new legislation
introduced brain-related death criteria in Sweden. This legislative
amendment meant that care services moved from donation after
circulatory death to instead apply donation after brain death.

Besides donation after brain death, donation after circulatory
death is a form of donation that is applied in a number of other
countries with good results. The Inquiry considers that there must
be legal prerequisites in Sweden to also carry out donation after
circulatory death. The legislative amendments proposed by the
Inquiry on identifying consent and preparatory medical measures
prior to donation establish the legal prerequisites for also carrying
out donation in cases after circulatory death.

To enable donation after circulatory death, certain medical
measures to maintain organ functions may need to be taken after
death occurs. The Inquiry therefore also proposes an amendment
to current legislation to clarify that it should not only be permitted
to continue, but also to start, medical measures after death occurs
in order to enable donation.

Experience from countries that apply donation after circulatory
death and that the Inquiry has studied has shown that work on
donation after circulatory death was preceded by coordinated
action to prepare national protocols and guidelines between
national authorities with responsibility in the area and profession

38



SOU 2015:84

of donation. The Inquiry considers that similar work should be
carried out in Sweden to ensure uniform national application.

Strengthened governance in order to promote organ donation

Both the findings of this Inquiry and international experience show
that the main potential to increase the number of organ donations
lies in changing attitudes and the organisation of, and approach to,
the practical activities in hospitals. National coordination and clear
governance of activities is what is primarily needed in order to
realise this potential.

Legislative clarification of health and medical care responsibility
for organ donation

During the course of the Inquiry’s work, it has become apparent
that organ donation activities are important and form a natural part
of Swedish health and medical care. Legislation should therefore be
clarified to clearly state that current activities form part of official
duties of health care. In the Inquiry’s view, such a clarification will
send an important signal.

Against this backdrop, the Inquiry proposes the introduction of
a provision in the Health and Medical Services Act indicating that
hospitals providing intensive care are to have the staff and other
resources, such as equipment and premises, necessary to safely
carry out organ donation. In addition to premises, equipment and
staff, hospitals providing intensive care must also have the requisite
procedures drawn up for identifying and taking care of potential
organ donors.

Regulations and knowledge-based guidance

The Inquiry proposes the introduction of a new authorisation in
the Transplants Act to issue binding regulations on procedures,
approach and follow-up for organ donation.

The main national responsibility to promote organ donation is
to rest with the National Board of Health and Welfare and be
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accomplished by means of active knowledge-based guidance. The
National Board of Health and Welfare will be tasked with
producing a strategy for effective governance with knowledge in
the area of organ donation and for information to care providers
and health workers on new rules and approaches in the activities.

It is proposed that the Council for Organ and Tissue Donation
be phased out. The Council’s operational tasks will be formally
transferred to the National Board of Health and Welfare.

Information aimed at the general public

The Inquiry notes that information and opinion formation on
organ donation should remain a central government responsibility.
The central government is, in any case, to have overarching
responsibility at national level to ensure that such information and
opinion formation takes place. The Inquiry notes that campaigns
conducted in this area have had a limited and quickly fading effect
and that there is a need for more regular information. Nevertheless,
information and opinion formation aimed at the general public play
an important role, provided that such measures are conducted with
precision to achieve the greatest possible effect. In other words,
they must be cost-effective.

The Inquiry proposes that the National Board of Health and
Welfare be given responsibility for information and influencing
attitudes on issues of organ donation, with the general public as the
target group.

Routine information and possibilities for individuals to make
their decision on organ donation known

The issue of the various ways of taking a decision on organ
donation as an individual is closely linked to the issue of
information to the general public. A prerequisite for making your
view known is having knowledge of the various ways you can do
so. The Inquiry has noted that such measures need to be effective
in terms of dissemination and costs. The Inquiry does not consider
there is reason to proceed with alternatives where ‘set information
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mediums’, such as driving licences or ID cards, are used as a way
for individuals to make their decision on organ donation known.

Instead, the Inquiry considers that, in addition to the channels
of information already used, the most natural ones are in contact
with various health services and in other situations connected with
health and medical care. This conclusion is supported by the
attitude survey carried out by the Inquiry among the public. The
Inquiry considers that a suitable alternative would be to link
information on organ donation to the patient’s medical records and
‘My Healthcare Contacts’.

‘Personal health care accounts’ are still under development, but
the Inquiry considers that this can be one of several care-related
platforms for informing the public about organ donation.

It is proposed that the National Board of Health and Welfare,
which is to be responsible for information to the public at overall
national level, be given responsibility for ensuring that progress is
made on cost-effective alternatives for routine information
dissemination and possibilities for individuals to make their
decision on organ donation known.

Donor register

One of the points of departure for the Inquiry has been to make it
easier for individuals to make their decision on organ donation
known. The attitude survey commissioned by the Inquiry shows
that the ways in which individuals want to make their decision on
organ donation known vary; for instance, not everyone wants to
discuss the issue with close relatives. A majority emphasised the
importance of being able to indicate a decision on organ donation
in a confidential register. There is no alternative to the National
Donor Register for those who wish to make their decision known
in a privacy-protected register. The Inquiry considers that there is a
continued need for the National Donor Register and alternatives
for submitting an expression of will to donate to the National
Donor Register should remain unchanged. However, an evaluation
of the National Donor Register should be carried out if alternatives
are developed that can be considered to replace the current
function of the National Donor Register.
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The Inquiry’s proposal in the parts covering preparatory
medical measures for organ donation and organ donation after
circulatory death means that it is important for authorised staff to
have access to the data in the National Donor Register before
death occurs, in order to ensure that a potential donor’s self-
determination is fully taken into account. However, so as not to
undermine confidence in donor activities, the possibility to consult
the National Donor Register before death occurs should only be
permitted in limited and carefully regulated circumstances. The
Inquiry therefore proposes that the National Donor Register be
regulated in a special ordinance which would strengthen privacy
protection for individuals listed in the National Donor Register
while upholding confidence in donor activities.

Living donors

Although organ transplantation is mainly carried out using organs
from deceased donors, every year, approximately 150 living donors
donate one of their kidneys. Living donors can also donate a part of
their liver, although this happens less often. On the whole, living
donors make prolonged life and better quality of life possible for
many seriously ill people. Every kidney that is transplanted from a
living donor also helps reduce waiting times for other patients. At
the same time, all operations are associated with certain risks and
therefore, donation from a living donor demands thorough
investigation and informed consent.

Remuneration for expenses and loss of income to living donors

Remuneration to living organ donors is not calculated in a uniform
manner by the authorities responsible for medical care. It is also
difficult for the donor to predict. In general, the donor needs to be
on sick leave after the operation and will also have sick leave before
the operation for preparatory measures such as information and
examinations. The Inquiry has based its work on the principle that
remuneration provided for organ donation is to indemnify the
donor from all financial consequences, ie. the donor is to be
remunerated for actual expenses incurred (patient fees, pharma-
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ceutical products, travel costs) and loss of income in connection
with donation.

The Inquiry proposes that the right to remuneration for costs
that arise in connection with donation and are not compensated in
another way, are to be regulated by law.

To ensure uniform national application, the National Board of
Health and Welfare will be tasked, in consultation with the
Swedish Association of Local Authorities and Regions and the
Swedish Social Insurance Agency, with developing guidelines for
how assessments and calculation of remuneration is to be carried
out.

The Inquiry also proposes a simplified remuneration procedure
where the donor applies to the Swedish Social Insurance Agency
for high-risk protection. The employer is to pay sick pay during
the first two weeks. The Swedish Social Insurance Agency and the
county council is then to coordinate information so they can each
pay their share (the Swedish Social Insurance Agency is to pay the
sickness benefit qualifying part and the county council is to pay the
difference up to the full salary level). The donor will simply need to
complete an application.

Finally, it is proposed in this part that authorities responsible
for medical care set up a central function for administration of
remuneration cases for organ donation.

Group of living donors

There has been significant development in transplantation activities
since the Transplants Act was introduced in 1996. The risks
associated with organ donation have decreased, while
transplantation outcomes have improved. There are also completely
different medical prerequisites as to who can be a living donor. As a
result of today’s anti-rejection medication, genetic family
relationships have little impact on the outcome of transplantation.
The Inquiry therefore proposes that current legislation should
be changed to more clearly state that under certain circumstances,
people with no connection to the recipient, may also be relevant as
donors. The Inquiry considers that the National Board should
grant authorisation in cases of anonymous living donors or other
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types of living donations where there is no connection to the
recipient. The Inquiry proposes amending Section 7 of the
Transplants Act in order to specifically regulate situations where
organ donation is carried out from a living donor who does not
have any connection to the recipient.

Registration of patient data for organ donation

Scandiatransplant is responsible for a Nordic database used to
match available organs with possible recipients. It can also
constitute a supplementary tool, in addition to national registration
functions, to trace donors and recipients in case of infection. The
Inquiry considers that the registration functions administered by
Scanditransplant, which have been in use for nearly fifty years,
work well. The Inquiry proposes a legislative amendment of the
registration requirement and the information this contains. A
regulation of this kind already exists in, for instance, the area of
tissue, but is still lacking in organ retrieval and transplantation.

It is the Inquiry’s opinion that consent to donate organs also
includes consent to register personal data, which is a prerequisite
for organ donation. However, the Inquiry considers that this
should be regulated by law to clarify the legal situation.

Expected results

Should the Inquiry“s proposals be implemented a low estimate is
that this could over time result in about 100-150 additional organ
donators annually in Sweden. This means that there is potential to
over time double the number of donators in Sweden to between
250 and 300 annually. This would of course have an important
impact when it comes to decreasing the waiting list for
transplantation that currently consists of over 700 patients.

Implementation of the proposals

The Inquiry proposes that the legislative proposals enter into force
on 1 July 2017.
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1 Forfattningsforslag

1.1 Forslag till

lag om andring i socialforsakringsbalken

Hirigenom féreskrivs att 27 kap. 42 § socialférsikringsbalken

ska ha foljande lydelse.
Nuvarande lydelse Féreslagen lydelse
27 kap.
42§

Ett beslut om sirskilt hog-
riskskydd fir iven meddelas for
en sjukperiod nir den forsik-
rade, som givare av biologiskt
material enligt lagen (1995:831)
om transplantation m.m., har
ritt till sjukpenning till f6ljd av
ingrepp for att ta ull vara det
biologiska materialet eller férbe-
redelser f6r sidant ingrepp.

Ett beslut om sirskilt hog-
riskskydd fir iven meddelas for
en sjukperiod nir den forsik-
rade, som givare av biologiskt
material enligt lagen (1995:831)
om donation av organ och annat
biologiskt material for transplan-
tation, har ritt tll sjukpenning
till f6ljd av ingrepp for att ta till
vara det biologiska materialet
eller forberedelser for sidant

ingrepp.

Denna lag trider i kraft den 1 juli 2017.
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1.2 Forslag till

lag om andring i halso- och sjukvardslagen

(1982:763)

Hirigenom foreskrivs att 2e§ hilso- och sjukvirdslagen

(1982:763) ska ha foljande lydelse.

Nuvarande lydelse

Foreslagen lydelse

2e§

Dir det bedrivs hilso- och
sjukvird skall det finnas den
personal, de lokaler och den ut-
rustning som behévs for att god
vérd skall kunna ges.

Dir det bedrivs hilso- och
sjukvdrd ska det finnas den per-
sonal, de lokaler och den ut-
rustning som behévs for att god
vard ska kunna ges.

Vid sjukbus déir intensivodrd
bedrivs ska det finnas de rutiner,
den personal och utrustning samt
de lokaler som behdvs for att ut-
fora  donation av  biologiskt
material enligt lagen (1995:831)
om donation av organ och annat
biologiskt material for transplan-
tation.

Denna lag trider 1 kraft den 1 juli 2017.

! Senaste lydelse 1998:1660.
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1.3 Forslag till

lag om dndring i lagen (1987:269) om kriterier
for bestimmande av manniskans dod

Hirigenom féreskrivs att 2 a § lagen (1987:269) om kriterier fér
bestimmande av minniskans déd ska ha fljande lydelse.

Nuvarande lydelse

Foreslagen lydelse

22§

Nir det har faststillts att
doden har intritt fir medicinska
insatser fortsittas,
behévs 16r att bevara organ eller
annat biologiskt material i av-
vaktan pd ett transplantations-
ingrepp eller, med avseende pd
en gravid kvinna som bir pd ett
livsdugligt foster, for att ridda
livet pd det vintade barnet. In-
satserna fir inte pdgd lingre tid
in 24 timmar, om det inte finns
synnerliga skil.

om det

Nir det har faststillts att
déden har intritt f8r medicinska
insatser pdborjas eller fortsittas,
om det behovs for att organ eller
annat  biologiskt material  ska
kunna tillvaratas for transplan-
tation eller, med avseende pd en
gravid kvinna som bir pd ett
livsdugligt foster, for att ridda
livet pd det vintade barnet. In-
satserna fir inte pigd lingre tid
in 24 timmar, om det inte finns
synnerliga skil.

Denna lag trider i kraft den 1 juli 2017.

% Senaste lydelse 1995:833.
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1.4 Forslag till

lag om andring i lagen (1991:1047) om sjuklon

Hirigenom foreskrivs att 13 § lagen (1991:1047) om sjuklon ska
ha foljande lydelse.
Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse
13§

Forsikringskassan far, efter skriftlig ansékan, besluta om sir-
skilt hogriskskydd for en arbetstagare som ir forsikrad for sjuk-

penning enligt 24-28 kap. socialforsikringsbalken. Ett sidant beslut
fir meddelas om den sékande har en sjukdom som under en tolv-

ménadersperiod

1. kan antas medféra ett storre antal sjukperioder, eller
2. medfor risk for en eller flera lingre sjukperioder.

Ett beslut som avses 1 forsta
stycket férsta meningen far dven
meddelas for en sjukperiod nir
den sokande som givare av bio-
logiskt material enligt lagen
(1995:831) om transplantation
m.m. har ritt tll sjuklon tll
foljd av ingrepp for att ta till
vara det biologiska materialet
eller forberedelser for sidant
ingrepp. Detsamma giller nir den
sokande uppburit eller bedémts
ha haft rice wll akovitetsersitt-
ning enligt socialférsikrings-
balken under nigon av de
senaste tolv kalenderminaderna
féore minaden for ansékan hos
Forsikringskassan.

Ett beslut som avses 1 forsta
stycket férsta meningen far dven
meddelas fér en sjukperiod nir
den sokande som givare av bio-
logiskt material enligt lagen
(1995:831) om donation av organ
och annat biologiskt material for
transplantation  har rict  ll
sjuklon till f6ljd av ingrepp for
att ta till vara det biologiska
materialet eller forberedelser for
sddant ingrepp. Detsamma giller
nir den sokande uppburit eller
bedomts ha haft ritt ull aktivi-

tetsersittning  enligt  socialfor-
sikringsbalken under nigon av
de senaste tolv kalender-

médnaderna fére méanaden for
ansokan hos Forsikringskassan.

For den som avses 1 forsta stycket 1 och andra stycket forsta
meningen ska 15 och 16 §§ tillimpas pd sokanden och dennes

? Senaste lydelse 2011:1073.
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arbetsgivare. Fér den som avses 1 forsta stycket 2 och andra stycket
andra meningen ska endast 16 § tillimpas.

Ett beslut enligt forsta och andra styckena ska avse den sékan-
des samtliga anstillningar. Ett beslut enligt forsta stycket ska gilla
frin och med den kalenderminad di ansékan gjordes hos For-
sikringskassan eller frin och med den senare kalendermanad som
anges 1 beslutet. Detta beslut giller till och med den dag som anges
1 beslutet eller, om det finns sirskilda skil, tills vidare. Beslutet ska
upphivas om villkoret enligt forsta stycket andra meningen 1 eller
2 inte lingre ir uppfyllt. Om beslutet upphivs ska Forsikringskas-
san pd limpligt sitt underritta arbetsgivaren om detta. Ett beslut
enligt andra stycket andra meningen ska gilla under tolv kalender-
minader, riknat frin och med minaden efter den di beslutet

meddelades.

Denna lag trider 1 kraft den 1 juli 2017.
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1.5 Forslag till

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

Hirigenom féreskrivs 1 friga om lagen (1995:831) om trans-

plantation m.m.

dels att lagens rubrik och 1-3, 7, och 13 §§ ska ha féljande

lydelse,

dels att det ska inforas 8tta nya paragrafer, 2 b, 4 a—4 f och 10 a
§§, och en ny rubrik nirmast fore 4 a §, av f6ljande lydelse

Nuvarande lydelse

Lagen om transplantation »2.m.

Foreslagen lydelse

Lagen om donation av organ och
annat  biologiskt  material  for
transplantation.

1§

Denna lag innehéller bestim-
melser om ingrepp for att ta till
vara organ eller annat biologiskt
material frdn en levande eller
avliden minniska fér behandling
av sjukdom eller kroppsskada
hos en annan minniska (trans-
plantation) eller f6r annat
medicinskt indam3l. Lagen inne-
hiller ocksd bestimmelser om
anvindning av vivnad frn ett
aborterat foster och férbud mot
vissa forfaranden med biologiskt
material.

Denna lag innehéller bestim-
melser om ingrepp for att ta till
vara organ eller annat biologiskt
material frin en levande eller
avliden minniska (donation) for
behandling av sjukdom eller
kroppsskada hos en annan min-
niska (transplantation) eller foér
annat  medicinskt  indamail.
Lagen innehdller ocksd bestim-
melser om anvindning av viv-
nad frén ett aborterat foster och
forbud mot vissa férfaranden
med biologiskt material.

23§

Bestimmelserna i denna lag
giller inte 1 friga om trans-
plantation av kénsceller eller
organ som producerar kons-
celler.
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Bestimmelserna giller inte
heller nir biologiskt material tas
1 syfte att behandla den som
ingreppet gors pa.

Bestimmelserna giller inte
heller nir biologiskt material tas
1 syfte att behandla den som
ingreppet gors pa.

2b§

Vid sjukbus déir intensivodrd
bedrivs ska det finnas de rutiner,
den personal och utrustning samt
de lokaler som behivs for att ut-
fora donation av organ och annat
biologiskt  material  for trans-
plantation enligt denna lag.

338

Biologiskt material avsett for
transplantation eller annat med-
icinskt indamil fir tas frin en
avliden minniska om denne har
medgett det eller det pd annat
sitt kan utredas att 4tgirden
skulle std 1 Overensstimmelse
med den avlidnes instillning.

Biologiskt material avsett for
transplantation eller annat med-
icinskt dndamil fir tas frin en
avliden minniska om denne har
samtyckt till det eller det pd
annat sitt kan utredas att
dtgirden skulle std 1 overens-
stimmelse med den avlidnes
instillning.

I annat fall in som avses i forsta stycket fir biologiskt material
tas, om inte den avlidne har skriftligen motsatt sig ett sidant
ingrepp eller uttalat sig mot det eller det av annat skil finns anled-
ning att anta att ingreppet skulle strida mot den avlidnes instill-

ning.

Ar uppgifterna om den avlidnes instillning motstridiga eller
finns det annars sirskilda skil mot ingreppet, fir detta inte genom-

toras.

Samtyckesutredning och medicinska
insatser for att mojliggora eventuell
donation m.m.

4a§
Hiilso- och sjukvdrdspersonalen
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fdr wutreda patientens instillning
tll donation av organ enligt
denna lag (samtyckesutredning)
efter att et stillningstagande
glorts om att inte inleda eller att
inte fortsitta livsuppehdllande
behandling.

Innan  samtyckesutredning
paborjas ska ett stillningstagande
enligt forsta stycket ha gjorts av
behandlande likare efter samrdd
med en annan likare. Stillnings-
tagandet och den medicinska
bedémning det grundar sig pd ska
dokumenteras i patientens journal.

4b§

Samtyckesutredning enligt 4a §
ska  genomforas utan onddigt
dréjsmal och med respekt for
patienten och de som stdr patienten
nara.

Medicinska insatser for att
majliggora eventuell donation far
pdbérjas eller fortsittas  under
skdlig tid infér och under sam-
tyckesutredningen om de behivs
for att organ eller annat biologiskt
material ska kunna tillvaratas for
transplantation.



4c§

Om  samtyckesutredningen
enligt 4a-4 b§§ wisar atr
donation dr mdojlig, fir medi-
cinska insatser pdborjas eller
fortsittas under skdilig tid, om de
behévs for att organ ska kunna
tillvaratas for transplantation.

4d¢§

Medicinska insatser for att
majliggora  eventuell  donation
som pdaborjas eller fortsitts med
stod av 4 b—4 ¢ §§ ska avslutas dd
det stdr klart att forutsitiningarna

for donation inte dr uppfyllda.

4e§

Bestimmelser om medicinska
insatser efter dédens intride finns
i 2a§ lagen (1987:269) om kri-
terier for bestimmande av min-
niskans dod.

4

Om samtycke till donation
av organ foreligger enligt 3-4 §§
ska samtycket omfatta dven
bebandling av de personuppgifter
som krévs for mottagarens siker-
bet.

Ndirmare bestimmelser om
behandling av sddana person-
uppgifter finns i lag (2012:263)
om kvalitets- och  sikerbets-
normer vid hantering av mdinsk-
liga organ.
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7§

Ett ingrepp pi en levande
minniska, som innebir att bio-
logiskt material som inte &ter-
bildas tas for transplantation, fir
goras endast pd en givare som ir
slikt med den tilltinkte mot-
tagaren eller pd annat sitt stdr
mottagaren sirskilt nira. Om
det finns sirskilda skil far dock
ett siddant ingrepp goras pi
annan person in som nu sagts.

Regeringen eller den myn-
dighet som regeringen bestim-

Ett ingrepp pi en levande
minniska, som innebir att bio-
logiskt material som inte &ter-
bildas tas for transplantation, fir
goras pd en givare som ir slikt
med den tilltinkte mottagaren
eller pid annat sitt stdr mot-
tagaren sirskilt nira. Om det
finns sirskilda skil fir ett sddant
ingrepp dven gbras pd annan
person dn som nu sagts.

Ingrepp pd personer som inte
har ndgon anknytning till mot-
tagaren fdr goras efter tillstind
fran Socialstyrelsen. Ansékan om
tillstind far goras av givaren och
ska tillstyrkas av den likare som
har rdtt att besluta om ingreppet.

10a§

Kostnader, utligg och inkomst-
forluster som en levande donator
har ull foljd av donations-
ingreppet ska ersittas av sjuk-
vdrdshuvudmannen i det lin dar
mottagaren av det donerade bio-
logiska materialet dr mantals-
skriven. Detta giller endast i den
mdn donatorns kostnader m.m.
inte ticks av sjukforsikring eller
annan forsikring.

13 §*
Regeringen eller den myn-
dighet som regeringen bestim-

* Senaste lydelsen 2004:1312
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mer fir foreskriva

1. att ingrepp enligt denna
lag fir utforas endast pd sjukhus
som avses 1 5 § hilso- och sjuk-
vardslagen (1982:763) eller vid
annan enhet inom hilso- och
sjukvirden eller det medicinska
omrédet 1 6vrigt, och

2. att ett sidant sjukhus eller
en sddan enhet, dir ingrepp for
transplantation fir utforas, skall
ha tillgdng till en donations-
ansvarig likare och en kontakt-
ansvarig sjukskoterska med upp-
gift att forbereda for donationer
och ge stdd och information till
avlidnas nirstdende

mer fir foreskriva

2. att ett sddant sjukhus eller
en sidan enhet, dir ingrepp for
transplantation fir utforas, ska
ha tllging till en donations-
ansvarig likare och en donations-
ansvarig sjukskoterska med upp-
gift att férbereda for donationer
och ge stéd och information till
avlidnas nirstdende.

3. om samtyckesutredning och
medicinska insatser for att mojlig-
gora eventuell donation enligt 4 a—
4d §§ samt

4. om rutiner, personal, utrust-
ning och lokaler i det donations-
framjande arbetet i hélso- och
sjukvdrden enligt 2 b §.

Denna lag trider i kraft den 1 juli 2017.

55



1.6 Forslag till
lag om andring i lagen (2002:297) om

biobanker i hélso- och sjukvarden m.m.

Hirigenom féreskrivs att 1 kap. 3 § och 3 kap. 2 § lagen (2002:297)
om biobanker i hilso- och sjukvirden m.m. ska ha f6ljande lydelse.

Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse
1 kap.
38
Lagen ir tillimplig p&

1. en biobank som inrittats 1 Sverige 1 en virdgivares hilso- och
sjukvirdsverksamhet, oavsett var materialet i biobanken férvaras,
och

2. vivnadsprover frn en sidan biobank som avses under 1, vilka
limnats ut for att férvaras och anvindas hos en annan virdgivare,
en enhet for forskning eller diagnostik, en offentlig forsknings-
institution, ett likemedelsbolag eller en annan juridisk person och
vilka dven efter utlimnandet kan hirledas tll den eller de minniskor
fran vilka de hirror.

Lagen skall 1 tllimpliga delar
gilla f6r vivnadsprover som tas
och samlas in fér transplanta-
tionsindamdl  enligt
(1995:831) om transplantation
m.m.

lagen

Lagen ska 1 tillimpliga delar
gilla f6r vivnadsprover som tas
och samlas in fér transplanta-
tionsindamdl  enligt  lagen
(1995:831) om donation av organ
och annat biologiskt material for
transplantation.

Lagen ir inte tillimplig pd prover som rutinmissigt tas i virden
for analys och som uteslutande ir avsedda som underlag fér diagnos
och l6pande vird och behandling av provgivaren och som inte sparas

en lingre tid.

3 kap.
48

For  vivnadsprover  frin
avliden dger vad som sigs 1 3 och
4 §§ lagen (1995:831) om trans-

plantation m.m. och obdukt-

56

frin

For
avliden dger vad som sigs 1 3 och
4 §§ lagen (1995:831) om donat-
ion av organ och annat biologiskt

vivnadsprover



ionslagen (1995:832) motsvar- material for transplantation och
ande tillimpning. obduktionslagen (1995:832) mot-
svarande tillimpning.

Denna lag trider 1 kraft 1 juli 2017.
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1.7 Forslag till

lag om andring i lagen (2003:460) om
etikprovning av forskning som avser manniskor

Hirigenom foéreskrivs att 13 § lagen (2003:460) om etikprov-
ning av forskning som avser minniskor ska ha f6ljande lydelse.

Nuvarande lydelse

Foreslagen lydelse

13§

Vid forskning som avses 1 4 §
1-3 skall bestimmelserna i 16—
22 §§ om information och sam-
tycke tillimpas. For forskning
som avses 1 4§ 3 giller dock 1
vissa fall sirskilda bestimmelser
1 15§. Om det 1 ndgon annan
forfattning finns sirskilda fore-
skrifter om information och sam-
tycke vid forskning som avses 1
4§ 1-3, skall de foreskrifterna
gilla i stillet f6r bestimmelserna
i den hir lagen.

Vid forskning som avses i 4 §
4 och 5 skall bestimmelserna
om information och samtycke i
lagen (1995:831) om transplan-
tation m.m. respektive lagen
(1995:832) om obduktion m.m.
tillimpas 1 stillet for bestim-
melserna i den hir lagen.

Vid forskning som avses i 4 §
1-3 ska bestimmelserna 1 16—
22 §§ om information och sam-
tycke tillimpas. For forskning
som avses 1 4§3 giller dock 1
vissa fall sirskilda bestimmelser
1 15§. Om det 1 nigon annan
forfattning finns sirskilda fore-
skrifter om information och sam-
tycke vid forskning som avses 1
4§ 1-3, ska de foreskrifterna
gilla 1 stillet for bestimmelserna
i den hir lagen.

Vid forskning som avses i 4 §
4 och 5 ska bestimmelserna om
information och samtycke 1
lagen (1995:831) om donation av
organ och annat biologiskt material
for  transplantation  respektive
lagen (1995:832) om obduktion
tillimpas 1 stillet for
bestimmelserna i den hir lagen.

m.m.

Denna lag trider 1 kraft 1 juli 2017.
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1.8 Forslag till
lag om andring i lagen (2012:263) om kvalitets-
och sdkerhetsnormer vid hantering av manskliga
organ

Hirigenom foreskrivs att det i lagen (2012:263) om kvalitets-
och sikerhetsnormer vid hantering av minskliga organ ska inféras
fyra nya paragrafer, 7 a-7 d §§, av foljande lydelse.

Foreslagen lydelse
7a§

En vdrdgivare som ansvarar
for att tillvarata eller trans-
plantera mdinskliga organ ska i ett
register registrera uppgifter om

1. givare och mottagare av
organ,

2. kontroller som utforts pd de
organ som transplanterats,

3. de vdrdgivare som skickat
eller mottagit organ,

Registret far ha till indamal
endast att hitta limplig mot-
tagare, att sikerstilla sparbarbet
av organ for att forhindra dver-
foring av sjukdomar, framstillning
av statistik, uppfolining, utvdrder-
ing och kvalitetssikring av hilso-
och sjukvdrd samt for forskning.
Registret fdar foras med hjilp av
automatiserad bebandling.

Registret  fdr 1 frdga om
personuppgifter innehdlla  upp-
gifter endast om

1. donatorns identitet,

2. donatorns  personliga  for-
héllanden, sjukhistoria och, vid
donation frin avliden donator,

dodsorsak,
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3. uppgifter om den vdrd som
gioits donatorn,

4. resultatet av  undersik-
ningar pd donatorn och av
kontroller utforda pa organ som
doneras,

5. vilka organ som donerats,
samt

6. mottagares identitet.

7b§

Den vdrdgivare som ansvarar
for tillvaratagande eller trans-
plantation av organ dr person-
uppgiftsansvarig for registrerade

uppgifter.

7¢§
Uppgifter som avses 7 a § ska
gallras trettio dr efter registrerings-

tllfillet.

7d§

En vdrdgivare som ansvarar
for att tillvarata eller trans-
plantera mdinskliga organ fir ha
direktdtkomst till uppgifter som
registrerats enligt 7 a §.

7e§

Regeringen eller den myn-
dighet som regeringen bestimmer
far meddela nirmare foreskrifter
om hur registrering av uppgifter
enligt 7 a § ska ske.

Denna lag trider 1 kraft den 1 juli 2017.



1.9 Forslag till

lag om andring offentlighets- och sekretesslagen

(2009:400)

Hirigenom foreskrivs att 25 kap. 11 § offentlighets- och sekre-
tesslagen (2009:400) ska ha féljande lydelse.

Nuvarande lydelse

Foreslagen lydelse

25 kap.
11§

Sekretessen enligt 1 § hindrar inte att uppgift limnas

1. frin en myndighet som bedriver verksamhet som avses 11§ 1
en kommun till en annan s&dan myndighet i samma kommun,

2. frin en myndighet som bedriver verksamhet som avses 11§ 1
ett landsting till en annan sddan myndighet i samma landsting,

3.till en myndighet som bedriver verksamhet som avses i 1§
eller till en enskild virdgivare enligt vad som foreskrivs om sam-
manhillen journalféring i patientdatalagen (2008:355),

4. uill ett nationellt eller regionalt kvalitetsregister enligt patient-

datalagen,

5.frdn en myndighet som
bedriver verksamhet som avses 1
1§ inom en kommun eller ett
landsting till annan sddan myn-
dighet for forskning eller fram-
stillning av statistik eller for
administration pd verksamhets-
omridet, om det inte kan antas
att den enskilde eller nigon nir-
stidende till den enskilde lider
men om uppgiften rojs, eller

5.frdin en myndighet som
bedriver verksamhet som avses 1
1§ inom en kommun eller ett
landsting till annan sddan myn-
dighet for forskning eller fram-
stillning av statistik eller for
administration pd verksamhets-
omridet, om det inte kan antas
att den enskilde eller nigon nir-
stidende till den enskilde lider
men om uppgiften rojs,

Sa frin en myndighet som
bedriver verksambet som avses i
1§ inom en kommun eller ett
landsting till annan sidan myn-

* Senaste lydelse 2014:357.
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dighet och  uppgiften  avser
donation eller transplantation av
minskliga organ eller
6. till en enskild enligt vad som foreskrivs 1
—lagen (1988:1473) om undersokning betriffande vissa smitt-
samma sjukdomar i brottmadl,
—lagen (1991:1129) om rittspsykiatrisk vird,
— smittskyddslagen (2004:168),
— 6 och 7 kap. lagen (2006:351) om genetisk integritet m.m.,
—lagen (2006:496) om blodsikerhet,
—lagen (2008:286) om kvalitets- och sikerhetsnormer vid han-
tering av minskliga vivnader och celler, eller
—lagen (2012:263) om kvalitets- och sikerhetsnormer vid han-
tering av minskliga organ eller férordning som har meddelats med
stdd av den lagen.

Denna lag trider 1 kraft den 1 juli 2017.
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1.10 Forslag till
forordning om donationsregister

Hirigenom foreskrivs féljande.

Personuppgiftsansvar

1§ Socialstyrelsen ir personuppgiftsansvarig fér uppgifterna i1
donationsregistret.

Forhallandet till personuppgiftslagen

2§ Om inget annat féljer av denna forordning tillimpas person-
uppgiftslagen (1998:204) for behandling av personuppgifter i donat-
ionsregistret. Bestimmelse om sekretess finns 1 offentlighets- och
sekretesslagen (2009:400).

Andamal

3§ Uppgifter i donationsregistret fir behandlas fér att tillhanda-
hilla de sjukhus och andra enheter som avses 1 13 § lagen (1995:831)
om donation av organ och annat biologiskt material fér transplanta-
tion information om en persons instillning till att donera sina
organ eller vivnader efter doden.

Uppgifter

4 § Donationsregistret fir endast innehdlla uppgifter om enskilda
som dr anmilda i registret.

Uppgifterna i donationsregistret fir endast avse den enskildes
namn, adress, personnummer, datum {ér registrering, anmild instill-
ning till donation, villkor som kan ha anmalts samt anmilans [5p-
nummer.
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Direktitkomst

5§ Socialstyrelsen fir endast medge direktitkomst till uppgifterna
i donationsregistret till berdrd personal vid sddana sjukhus och
andra enheter dir ingrepp enligt lagen (1995:831) om donation av
organ och annat biologiskt material f6r transplantation fir utforas.
Med berérd personal menas personer som pd grund av sina arbets-

uppgifter behover ha tillgdng till uppgifterna.

6 § Direktdtkomst enligt 5 § fir anvindas for att soka efter upp-
gifter om en avliden person. Direktdtkomst dr dven tilliten i sam-
band med samtyckesutredning enligt 4 a-b §§ lagen (1995:831) om
donation av organ och annat biologiskt material fér transplantation.

Gallring

7§ Uppgifterna i donationsregistret om en registrerad ska gallras

1. pd begiran av den registrerade,

2. d3 den registrerade anmiler indrade uppgifter, eller

3. senast sex minader efter det att den registrerade avlidit eller
avregistrerats frin folkbokféringen som obefintlig enligt 21 § folk-
bokforingslagen (1991:481)

Denna férordning trider i kraft den 1 juli 2017.
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DEL A

Bakgrund
och
utgangspunkter






2 Uppdraget och genomférande

2.1 Utredningens uppdrag

Regeringen beslutade den 28 februari 2013 (dir. 2013:25, bilaga 1)
att tillsitta en sirskild utredare foér att gora en Gversyn av vissa
donations- och transplantationsfrigor. I uppdraget ingick att ut-
reda och limna forslag for att sikerstilla en fortsatt vilfungerande
donations- och transplantationsverksamhet i syfte att mojliggora
ett 6kat antal donatorer och tillgingliga organ.

Utgdngspunkten fér uppdraget ir att transplantation ir en sedan
linge etablerad behandlingsform inom hilso- och sjukvarden.
Genom transplantation av organ donerade frin en levande eller
avliden givare kan minga minniskor 3 ett f6rlingt liv och en bittre
livskvalitet. En grundforutsittning fér en fungerande transplantat-
ionsverksamhet ir minniskors mojlighet och vilja att hjilpa andra
genom att donera organ for transplantation. Det dr dirfér
nodvindigt att organdonation och transplantation sker pd ett sitt
som ir forenligt med enskilda personers egna énskemail och vilja
och pa ett sitt som bidrar till att bevara och befista fértroendet for
sjukvirden. Viktiga férutsittningar att beakta dr dirfor att ridda liv
och tillgodose enskildas ©nskan att donera, skydda doéende
minniskor mot medicinska &tgirder de inte samtycker till samt
virna fértroendet for hilso- och sjukvérden.

Med den bakgrunden ingdr det i utredningens uppdrag att:

o foresld hur informationen till allminheten kan férbittras samt
hur férutsittningarna foér enskilda personer att goéra sin vilja

kind kan forenklas,

e beddma vilket kunskapsstdd virdgivarna behéver i friga om
organisation och arbetssitt,
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e bedoma forutsittningarna for donationsfrimjande insatser i
virden utifrdn legala, medicinska och etiska utgingspunkter,
bla. frigan om donation efter cirkulationsstillestdnd bor ater-
inforas,

e gora en dversyn av och vid behov ta fram forslag till reglering av
uppgiftsutbytet av personuppgifter med Scandiatransplant.

Enligt det forsta direktivet skulle utredningen limna en del-
redovisning den 7 februari 2014 med forslag pd hur information till
allminheten kan bli bittre samt hur méjligheterna for enskilda att
gora sin vilja kind kan férenklas. En slutredovisning skulle sedan
goras senast den 13 januari 2015. Regeringen beslutade den 30
januari 2014 i tilliggsdirektiv om dndring av delredovisningstillfille
(dir. 2014:9, bilaga 2). Tiden fér det forsta redovisningstillfillet
forlingdes till senast den 28 mars 2014 di utredningen limnade en
delrapport till regeringen. Rapporten innehdll en beskrivning av
ansvarsfordelningen mellan olika aktorer gillande information till
allminheten och professionen, en genomgéing av de alternativ som
finns for enskilda att gora sin vilja kind, samt en kartliggning av i
vilka sammanhang som donationsfrigor pd ett mer rutinmissigt
sitt skulle kunna aktualiseras.

I ulliggsdirektiv den 5 juni 2014 (dir. 2014:83, bilaga 3) fick ut-
redningen dven 1 uppdrag att kartligga och analysera konsekvens-
erna av nu gillande lagstiftning om vem som kan komma i friga
som levande donator samt limna eventuella férslag pd forfattnings-
text. I tilliggsdirektivet ingick dven att kartligga regler och praxis
om kostnadsersittning till levande donatorer och, vid behov, fére-
sld forindringar. Utredningstiden fér uppdraget 1 sin helhet for-
lingdes till senast den 1 oktober 2015.

2.2 Utredningens arbete

Utredningen har antagit namnet Utredningen om donations- och
transplantationsfrdgor (S 2013:04).

En uttalad strategi for utredningen har varit att arbeta utdtriktat
och att fortlopande samrdda med berérda aktdrer under arbetets
ging. Utredningen har dirfér samrict med ett brett spektrum av
myndigheter, foretridare for hilso- och sjukvirden, expertis inom

68



SOU 2015:84 Uppdraget och genomférande

donations- och transplantationsverksamheterna och foretridare for
patient- och intresseorganisationer.

I samband med kartliggningen av informationsinsatser som
riktar sig till allminheten och alternativ fér att rutinmissigt kunna
ta stillning till organdonation triffade utredningen myndigheter
och 6vriga aktdrer som utredningen identifierat som relevanta for
denna typ av informationsspridning. Hit hér Transportstyrelsen,
Valmyndigheten, Skatteverket, Forsikringskassan, Apoteket AB,
eHilsomyndigheten, Polismyndigheten, Distriktslikarféreningen
(DLF) och Svensk Forening for Allminmedicin  (SFAM).
Utredningen har dven samritt med Datainspektionen.

Samridsmoéten  har  genomforts vid tre tillfillen under
utredningstiden med foretridare f6r berérda professioner. Vid dessa
moten har bla. foretridare frin Sveriges Likarférbund, Svenska
Likaresillskapet, Svensk Sjukskoterskeférening, Vardforbundet,
Nitverken for Donationsansvariga sjukskoterskor och likare,
Svensk Transplantationsférening, Svensk njurmedicinsk forening,
Svensk forening for anestesi och intensivvdrd och Svenska
Neurologféreningen och Svensk rittsmedicinsk forening deltagit.

Samridsmoten har dven dgt rum vid tre tillfillen med repre-
sentanter for patient- och intresseorganisationer. Vid dessa sam-
mantriden har bla. representanter frdn Handikappférbunden,
Hjirtebarnsférbundet, Livet som Géva, Njurférbundet, Mer organ-
donation (MOD), Viking riksférening och Riksférbundet Cystisk
Fibros deltagit.

Utredningen har ocksd medverkat vid nationella och regionala
konferenser f6r donationsansvariga. Under utredningsarbetet har
dven studiebesok gjorts vid lokala sjukhus med donationsverksam-
het, sisom i Falun och Ostersund.

Informationsméten och sirskilda samrdd har skett med t.ex.
Sveriges landstingsdirektérer och Statens medicinsk-etiska rdd
(SMER). Utredningen har idven triffat foretridare for Likare-
sillskapets etikdelegation och det etiska ridet f6r Organisationen
For Organdonation 1 Mellansverige for att redogora for utred-
ningens arbete och ge mojligheter att framféra synpunkter under
arbetets géng.

Som en del av utredningsarbetet har utredningen vidare genom-
fort studieresor till Norge, Finland, Storbritannien och Spanien.
Utredningen har dven vid tv4 tillfillen triffat Francis S. Delmonico,
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Harvard, USA, WHO:s rddgivare i donations- och transplant-
ationsfrigor. Syftet med de internationella kontakterna har frimst
varit att identifiera framgingsfaktorer i donations- och trans-
plantationsverksamheterna.

2.2.1  Externa uppdrag

Utredningen har litit genomfdra sirskilda studier pd nigra
omriden efter att ha identifierat behov av ytterligare kunskaps-
underlag.

En viktig utgdngspunkt har varit att utredningens férslag ska ha
stdd 1 den allminna opinionen. Utredningen har mot den bak-
grunden genomfért en kvalitativ undersékning genom telefon-
intervjuer samt en mer omfattande kvantitativ enkitstudie av
allminhetens attityder i1 olika frigestillningar som har relevans for
utredningsuppdraget (bilaga 4).

For att undersdka attityder i hilso- och sjukvdrden lit utred-
ningen vdren 2015 genomfora en kartliggning av svenska sjukhus-
likares attityder till organdonation och vissa andra relevanta
faktorer, sdsom foérekomst av fortbildning och behov av kunskaps-
stdd (bilaga 5). Mélet var ursprungligen att undersékningen skulle
omfatta dven andra relevanta yrkesgrupper, s som sjukskoterskor.
Trots upprepade forsok var det dessvirre inte mojligt att hitta en
liknande urvals- och distributionsmetod fér enkiten 1 6vriga yrkes-
kategorier.

Utredningen har ocksd uppdragit it hilsoekonomisk expertis
vid Lunds universitet att belysa hilsoekonomiska aspekter nir det
giller donation av njure (bilaga 6).

2.2.2 Expert- och sakkunniggrupp

Utover utredningens sekretariat har en grupp med sirskilt for-
ordnade experter och sakkunniga deltagit 1 utredningsarbetet.
Gruppen har bestdtt av experter frin Socialstyrelsen, Donationsridet,
Sveriges kommuner och landsting, Karolinska Universitetssjukhuset,
Uppsala  Universitetssjukhus,  Helsingborgs  lasarett  och
Sahlgrenska Universitetssjukhuset samt sakkunniga frdn Social-
departementet. I gruppen har det funnits en bred kompetens med
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representanter bade fran donations- och
transplantationsverksamheterna.

Expertgruppen har triffats for sammantriden vid 14 tllfillen
under utredningsarbetets ging. Utdver det har ett heldagsméte

hallits.

2.2.3  Samrad med statliga utredningar

Utredningen har under arbetets ging haft dialog med ett antal stat-
liga utredningar, bland annat féljande.

e Utredningen om ritt information 1 vird och omsorg (S 2011:13)
e Patientmaktsutredningen (S 2011:03)

e Utredningen om beslutsoférmdgna personers stillning i hilso-
och sjukvérd, tandvard, socialtjinst och forskning (S 2012:06)

e Utredningen om hégspecialiserad vird (S 2014:11)

2.3 Avgransningar

Utredningen behandlar frigor som rér donation av organ.
Frigestillningar som ror donation av vivnader och celler ligger
dirmed utanfoér utredningens uppdrag. Det kan dock antas att
forslag som bidrar till ett tydligt regelverk och férutsittningar for
en mer effektiv organisation fér organdonation dven har en positiv
effekt, sirskilt vid donation av vivnader.

Som framgdr av utredningens direktiv ligger utredningens fokus
pd att se dver och limna férslag kopplade till donationsverksam-
heten. Detta gor att organisation och funktion av transplantations-
verksamheten, sd som nationell allokering av organ, inte behandlas
nirmare 1 betinkandet.

Utredningen har inte heller haft i uppdrag att se 6ver regel-
verket om férbud mot handel med organ och straffbestimmelser
rorande detta. Det kan dock noteras att det finns ett pigiende
arbete inom ramen for Europarddet och en konvention rérande
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féorbud mot handel med organ 6ppnades f6r undertecknande i mars
2015."

2.4 Tidigare utredningar

Den férsta transplantationslagen i Sverige kom med lagen (1958:104)
om tillvaratagande av vivnader och annat biologiskt material frin en
avliden person. 1975 kom en andra transplantationslag som iven
reglerade tillvaratagande frdn levande donatorer.

Fore 1988 fanns det ingen lag som reglerade nir en minniska
kunde dédforklaras. I allminhet var ett varaktigt cirkulationsstille-
stdind grund for dodforklaring. Genom lagen (1987:269) om
kriterier for bestimmande av minniskans déd inférdes hjirn-
relaterade dodskriterier som grund for dodforklaring.

Transplantationsutredningen tillsattes 1987 och presenterade
betinkandena Transplantation — etiska, medicinska och rittsliga
aspekter (SOU:1989:98), Aborterade foster m.m. (SOU 1991:42)
och slutbetinkandet Kroppen efter déden (SOU 1992:16). Utred-
ningen ledde fram till att regeringen foreslog en ny lag om trans-
plantation m.m. samt dndringar i lagen om kriterier fér bestim-
mande av minniskans déd. T regeringens proposition var forslaget
att dven inritta ett sirskilt donationsregister.

Ytterligare forslag till férindringar gjordes 2003 i promemorian
Transplantationer riddar liv (Ds. 2003:57). Utredningen ledde till
en lagindring som innebar att sjukhus eller enheter som utfér in-
grepp for transplantation ska ha tillgdng till en donationsansvarig
likare och en donationsansvarig sjukskéterska med uppgift att for-
bereda for donationer och ge stéd och information till avlidnas
nirstdende. Utredningen ledde dven till att ett nationellt rdd for
organ- och vivnadsdonation, Donationsrddet, bildades och fick
administrativ hemvist pd Socialstyrelsen. Utredningen behandlade
iven alternativ f6r att rutinmissigt ta upp frdgan om donation t.ex.
i samband med deklaration, kérkort m.m. och féreslog att Donations-
radet skulle f8 1 uppgift att utreda dessa mojligheter ytterligare.

! Convention Against the Trafficking of Human Organs, Santiago de Compostela,
25.111.2015.
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De senaste dndringarna i lagstiftningen pd organ- och trans-
plantationsomridet gjordes som ett led 1 genomfoérandet av direktiv
2010/53/EU om kvalitets- och sikerhetsnormer fér minskliga
organ och direktiv 2012/25/EU om informationsférfarandena for
utbyte mellan medlemsstater av minskliga organ avsedda for trans-
plantation. Direktivet 2010/53/EU genomférdes bland annat genom
en ny lag, lagen (2012:263) om kvalitets- och sikerhetsnormer vid
hantering av minskliga organ, som tridde ikraft i maj 2012.

2.5 Overgripande terminologiska anmarkningar

Vissa begrepp ir dterkommande 1 betinkandet och hirunder ges en
kort forklaring fér vad som avses i texten dd dessa anvinds.

Donationsverksambet omfattar den process som startar med att
en mojlig donator uppmirksammas 1 hilso- och sjukvirden och av-
slutas med tillvaratagandet av organ for transplantation (donations-
operationen). Foér denna del ansvarar intensivvarden.

Transplantationsverksambet omfattar den process som successivt
startar parallellt med donationsprocessen for att samla information
om organens funktion. Vid god funktion tas organen tillvara for
transplantation (donationsoperation) och processen avslutas med
transplantation av organ till mottagare. Foér denna del ansvarar
transplantationsverksamheten.

Den rittsliga definitionen av tidpunkten {ér nir déden intritt ir
d& hjirnans samtliga funktioner totalt och odterkalleligt har fallit
bort. Detta kan ske antingen genom en stor och allvarlig hjirnskada
(primidr hjirnskada) eller genom att andning upphér och hjirtat
slutar sl3. Det finns viss skillnad 1 donationsprocessen beroende pd
om hjirnans funktioner upphért p.g.a. att déden intriffar genom
en primir hjirnskada (férkortat DBD efter den engelska benim-
ningen Donation after Brain Death) eller di déden intriffat efter
cirkulationsstillestdnd d& andning och hjirtfunktion upphért (for-
kortat DCD efter den engelska benimningen Donation after
Circulatory eller Cardiac Death).

Vid organdonation di doden intriffat efter cirkulations-
stillestdnd skiljer man pd donation efter planerad avslutad vird, d&
fortsatt vird 4r meningslés for patienten sjilv (pd engelska
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controlled DCD) och donation efter icke framgingsrik hjirt-
lungriddning (pd engelska uncontrolled DCD).

Donationsfrimjande verksambet omfattar alla insatser som ir
avsedda att direkt eller indirekt, i enskilda fall eller mer generellt,
frimja tillgdngen pd organ avsedda for transplantation. Exempel pd
sddana verksamheter ir att sprida information till allminheten,
fortbilda sjukvirdspersonal, utfirda foreskrifter och vigledningar,
utdva tillsyn 6ver verksamheten och félja upp och rapportera
resultaten.

Medicinska insatser for att mojliggira eventuell donation ir
dtgirder som behover vidtas for att bibehdlla cirkulation och
syresittning till organ under samtyckesutredning och, direfter i de
fall det finns ett samtycke till donation, for forberedelser fére och
under tillvaratagande av organ {ér transplantation (donations-
operation). Exempel pd sidana dtgirder ir respiratorbehandling och
andra medicinska dtgirder (bl.a. likemedelstillforsel och utredning
av organfunktion). I praktiken ror det sig med andra ord om tv3
steg och syften med de medicinska insatserna. I ett forsta steg
vidtas dessa i syfte att ge mojlighet till att utreda om det finns ett
samtycke till donation. I de fall det finns samtycke finns det
mojlighet att fortsatt vidta medicinska insatser infér donation. T
detta fall dr istillet syftet att bibehdlla organens funktion fér att det
ska bli mojligt med donation. I texten omfattar begreppet
medicinska insatser for att mdijliggora eventuell donation bdda de
ovan beskrivna situationerna om inget annat framgir av
sammanhanget.

Den positiva viljetorklaringen som ir en av forutsittningarna
for donation benimns i1 detta betinkande som samtycke. Detta ir
den begreppsanvindning som forefaller ansluta nirmast till etablerat
sprakbruk 1 sjukvdrd och rittskillor. Det innebir att begreppet
samtycke 1 det foljande utgdr frin den svenska lagstiftningen och
omfattar ett uttryckligt, uttolkat eller presumerat samtycke till
donation.

Den person som donerar organ benidmns i texten organdonator,
donator eller givare.

Personer som stdtt den avlidne/avlidna néra ir det begrepp som
anvinds 1 lagstiftningen om donation och transplantation. I
betinkandet har dven termen ndrstdende anvints som en synonym
till detta. Hirmed avses i forsta hand familjemedlemmar sisom
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make, maka, sambo, barn, férildrar, syskon, mor- och farférildrar.
Andra, t.ex. mycket nira vinner, kan ocksi vara att anse som
personer som sttt den avlidne nira. A andra sidan kan férekomma
att nira sliktingar under l8ng tid inte haft nigon nimnvird kontakt
med den avlidne och dirmed faller utanfér kretsen av personer som
stitt den avlidne nira. Vem som stdtt den avlidne nira miste dir-
med avgéras frin fall till fall.?

2.6 Betankandets disposition

Betinkandet ir uppdelat i tre huvudsakliga delar. T del A beskrivs
nulige och allminna utgdngspunkter f6r utredningens 6vervigan-
den och férslag. Overviganden och férslag finns samlat i del B.
Dessa delar foljs av ikrafttridande, konsekvensanalys och forfatt-
ningskommentar i del C.

Bifogat till utredningen som bilagor finns iven utredningens
direktiv samt de sirskilda undersékningar utredningen l3tit genom-
fora. Det kan observeras att utéver dessa bilagor finns mer detalj-
erade underlag f6r utredningen, sdsom tabeller 6ver statistik, samlade
pa utredningens hemsida.’

* Prop 1994/95:148, Transplantationer och obduktioner m.m.
? Se http://www.sou.gov.se/organdonation
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3 Allmant om organdonation och
transplantation

3.1 Historik

Transplantation av organ frin en minniska till en annan ir i dag en
etablerad behandlingsform for flera allvarliga och ofta dodliga
sjukdomar si som kronisk njursvikt, akut och kronisk leversvikt
samt vissa hjirt- och lungsjukdomar. Organdonation sker frin bdde
levande och avlidna givare. Levande givare kan donera en njure eller
en del av levern. Internationellt har dven levande givare 1 ett fital
fall donerat andra organ, s& som tarm, bukspottkértel och lunga.
Frin avlidna givare sker donation av njurar, lever, hjirta, lungor,
bukspottkértel och tunntarm. Férutom organ kan dven vivnader
och celler doneras och tillvaratas. Vivnader som transplanteras ir
frimst hornhinnor och hyjirtklaffar men ocksd hud, horselben och
benvivnad. Dessa vivnader tillvaratas bara frn avlidna donatorer.

Utvecklingen av transplantation som behandlingsform har gitt
snabbt sedan den forsta njurtransplantationen gjordes 1954 1 USA.
En patient fick di en njure frin sin eniggstvilling. Eftersom
eniggstvillingar ir genetiskt identiska skedde ingen avstotning.
Njurar som transplanterades mellan personer som inte var
genetiskt identiska avstdttes diremot snabbt. Under 1960- och
1970-talet utvecklades immundimpande likemedel. Det ledde till
att overlevnaden efter en transplantation férbittrades betydligt.
Utvecklingen inom transplantationskirurgin har sedan dess gitt
snabbt. Den forsta levertransplantationen i virlden gjordes 1963.
Samma 4r genomfordes den forsta lungtransplantationen 1 virlden i
USA och 1967 den férsta hjirttransplantationen 1 Sydafrika.

I Sverige genomfdrdes den forsta organtransplantationen 1964,
dd den forsta patienten 1 Sverige fick en ny njure. Den férsta
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bukspottkérteltransplantationen gjordes sedan 1974, foljt av den
forsta levertransplantationen.

Nir lagen (1987:269) om kriterier f6r bestimmande av min-
niskans dod tridde i1 kraft 1988 inférdes hjirnrelaterade dods-
kriterier 1 svensk lagstiftning. Detta mojliggjorde transplantation
dven av hjirta och lungor. Den forsta hjirttransplantationen i
Sverige, med ett hjirta donerat 1 Sverige och dven den férsta
lungtransplantationen, skedde 1990.

Varje &r genomfdrs i Sverige 6ver 400 njurtransplantationer,
runt 30 bukspottkorteltransplantationer, cirka 150 levertrans-
plantationer, drygt 50 hjirttransplantationer och drygt 50 lung-
transplantationer.'

Transplantationsverksamheten 1 Sverige ger goda resultat. Fem
ar efter transplantation fungerar mellan 75-80 procent av organen
vid transplantation av hjirta, lever och bukspottkértel? For
transplanterade njurar fungerar mer in 80 procent efter 5 ir.” Vid
transplantation av lungor lever éver 70 procent av mottagarna fem
ir efter transplantationen.*

Resultaten vid njurtransplantationer frin levande givare ir innu
bittre. Fem ar efter transplantationen fungerar éver 90 procent av
njurarna.’ Tidigare berodde detta delvis pd att sliktskap mellan
givare och mottagare minskade avstétningsrisken. Med modern
immundimpande behandling spelar sliktskap numera en mycket
mindre roll. Det finns dock flera férdelar med att {4 njure frdn en
levande givare. Vid en transplantation frin en levande givare finns
gott om tid att utreda och férbereda givare och mottagare. En
njurdonation genomférs bara om givaren har en god hilsa och bra
njurfunktion. De tvd operationerna sker planerat och samordnat
vilket gor att tiden ir kortare tills det att njuren kan transplanteras
och syrebristskadan kan dirmed minimeras. Dessa faktorer
minskar sammantaget risken f6r komplikationer och avsttnings-
reaktioner och gor att mottagare av njure frin levande givare i
genomsnitt har en bittre och mer l8ngvarig transplantatfunktion.

! Svensk Transplantationsforening, Antal donatorer och transplantationer utférda i Sverige,
statistik till och med 30 juni 2014.

? The Nordic Liver Transplant Registry (NLTR) Annual report 2014, Scandiatransplant.

’ Svenskt Njurregister, drsrapport 2014, figur 24.

*Se bl.a CTS Collaborative study samt Scandiatransplant.

> Svenskt Njurregister, drsrapport 2014, figur 24.
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Transplantationsverksamheten har fortsatt att gora framsteg
parallellt med den medicinska utvecklingen. Nya immundimpande
likemedel har tillkommit och samtidigt har méjligheterna att diag-
nosticera och behandla komplikationer till behandlingen utvecklats
vilket minskar riskerna fér mottagaren. Forbittrad medicinsk
behandling av donatorn har ocks3, tillsammans med bittre metoder
for att tillvarata och bevara organen utanfér kroppen, lett till att
organen fungerar bittre efter transplantationen. Idag studeras
ocksd metoder for att forbittra funktionen av organen efter till-
varatagandet(rekonditionering).

Sedan flera decennier har alternativ till minskliga organ
diskuterats. Under bérjan av 1990—talet ingav forsok med s.k. xeno-
transplantation stora férhoppningar. Det innebir transplantation av
organ mellan arter och di i férsta hand frin gris till minniska.
Svirbemistrade avstdtningsreaktioner samt risk fér overforing av
vissa infektioner har gjort att intresset fé6r omridet minskat och
utvecklingen avstannat. Ett annat utvecklingsomrdde ir den s.k.
regenerativa medicinen, som innebidr att man med hjilp av stam-
celler odlar fram nya organ. Denna teknik ir dock fortfarande 1 ett
udigt forskningsskede.

Aven om den medicinska forskningen och utvecklingen kan
komma att leda till férbittrad tillging till organ 1 framtiden ir 1
nuliget donation fr&n avlidna eller levande givare fortsatt helt
avgdrande for en vilfungerande donations- och transplantations-
verksambhet.

3.2 Transplantation som medicinsk behandling
Njure

Njurtransplantationer utférs pd personer i slutstadiet av kronisk
njursvikt. Njurfunktionsférsimring kan pdgd linge och 1 slutstadiet
utvecklas uremi (urinférgiftning). Utan behandling genom dialys
eller transplantation dér patienten. Det finns tvd dialysalternativ,
hemodialys (bloddialys) eller peritonealdialys (pdsdialys). Bida
formerna av dialys dr tidskrivande och begrinsar patientens
rorlighet och livskvalitet.

I Sverige gors 6ver 400 njurtransplantationer per ir. D3 man
normalt har tv3 njurar dr det mojligt f6r en frisk person att donera
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en av dessa. Ungefir 35 procent av njurtransplantationerna sker
numera med njurar frin levande givare och resterande med njurar
frdn avlidna givare. Totalt har man, till och med 2013, 1 Sverige
utfért 13 771 njurtransplantationer varav 4 010 med njurar frin
levande givare.® Njurtransplantation utférs vid samtliga trans-
plantationscentra i Sverige.”

Lever

Levertransplantation kan anvindas for att behandla bla. allvarliga
kroniska leversjukdomar, akut fullstindig leversvikt och lever-
cancer.

Levertransplantation ir rikssjukvird och gérs pd Karolinska
Universitetssjukhuset Huddinge och Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset.

Sedan bérjan av 2000—talet gors runt 150 levertransplantationer
frligen i Sverige. Antalet har 6kat under de senaste tvd &ren. Ar
2013 skedde 161 levertransplantationer och 2014 genomférdes 182
stycken. Levern brukar delas in 1 vinster och hoger lob och det ir
mojligt att levertransplantera en vuxen minniska med en av dessa
leverlober frin en levande donator. Cirka 5-6 leverdonationer per
&r kommer frin levande givare.®

Lungor

Lungtransplantation utférs som behandling av allvarliga kroniska
lungsjukdomar. Det vanligaste vid lungtransplantation ir att bida
lungorna frin en donator transplanteras, s& kallad dubbelsidig lung-
transplantation. Det hinder iven att det genomférs kombinerade
hjirt-lungtransplantationer men det ir mer ovanligt och 1 Sverige
sker detta cirka en gdng per ar.

Lungtransplantation ir rikssjukvird och utférs vid Skines
Universitetssjukhus 1 Lund och Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

¢ Svensk Transplantationsférening, Antal donatorer och transplantationer utférda i Sverige,
statistik till och med 30 juni 2014.

7 Svensk Transplantationsférening, Antal donatorer och transplantationer utférda i Sverige,
statistik till och med 30 juni 2014.

8 Socialstyrelsen, Antal transplanterade organ 2000-2014, (2015-01-26).
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Lungtransplantation utférs 1 Sverige med lungor frin en avliden
donator. Arligen genomférs omkring 60 lungtransplantationer.

Hjirta

Hjirttransplantation utférs som behandling av svidr hjirtsvike.
Hjirtsvikt innebir att hjirtats pumpférmiga ir nedsatt och kan
orsakas av en rad hjirtsjukdomar. Hos barn utgér medfédda hjirt-
missbildningar den vanligaste orsaken till hjirttransplantation. De
flesta patienterna kan leva ett 1 princip normalt liv efter trans-
plantationen. Resultaten efter hjirttransplantation ir pd ling sikt
dessutom bittre dn alternativa behandlingsmetoder.

Hjirttransplantationer ir rikssjukvird och utférs vid Skines
Universitetssjukhuset 1 Lund och Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

P3 senaste &r uppgdr antalet hjirttransplantationer till runt 60
drligen.

Bukspottkortel

Vid svirbehandlad diabetes kan antingen en hel bukspottkortel
transplanteras eller isolerade 6-celler frn de s.k. Langerhansoarna.

Transplantation av bukspottskértel utférs 1 Uppsala, Goteborg
och Stockholm. De senaste dren har nirmare 40 bukspottskortel-
transplantationer genomférts &rligen 1 Sverige.

3.3 Organdonation

I Sverige ir det bara patienter som virdas 1 respirator, vanligen pd
en intensivvirdsavdelning, som kan bli aktuella som organ-
donatorer. Vid misstanke om hotande eller utvecklad total hjirn-
infarkt kontaktar virdande likare eller sjukskoterska pd intensiv-
vérdsavdelningen jourhavande transplantationskoordinator inom
sin region. Transplantationskoordinatorn kontaktar direfter jour-
havande transplantationskirurg for att f8 en uppfattning om den
mojlige organdonatorn ir medicinskt limplig. Om organdonation
anses medicinskt mojlig fortsitter intensivvirden, enligt ansvarig
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likares bedémning, till dess tecken pd total hjirninfarke foreligger
och déden faststillts.

Det finns mycket & absoluta kontraindikationer till organ-
donation. Hit hér smittimnen och sjukdomar som kan &verforas
med organen. Det giller 1 praktiken HIV, Chreuzfeldt-Jakobs
sjukdom och pdgidende cancersjukdom.

Forst sedan doden konstaterats foljer en utredning av den
avlidnes instillning till donation. Transplantationskoordinatorn
kontrollerar om den avlidne registrerat sin instillning i donations-
registret. Ibland tar nirstiende redan under intensivvardstiden upp
frigan om organdonation. Erfarenheten visar att ju yngre en donator
ir, desto vanligare dr det att nirstdende spontant aktualiserar
donationsfrigan. Framgir det att den mojliga donatorn motsatt sig
donation avslutas behandling och utredningar. I annat fall fort-
sitter dessa utifrdn de samtyckesregler som nu giller.

For att bestimma om organen ir av tillrickligt god kvalitet fér
att det ska vara meningsfullt att tillvarata och transplantera nigot av
dem, krivs ytterligare provtagningar och undersékningar av organ-
funktionen. T Sverige faststills dessa genom att transplantations-
koordinatorn, som ir sjukskoterska, kontaktar de transplantations-
kirurger som ir ansvariga for tillvaratagande och transplantation av
organen. I Stockholms lins landsting kontaktas ocksd den jour-
havande Donationsspecialiserade sjukskéterskan (DOSS). De prov-
tagningar och undersokningar som behévs for att virdera organens
funktion ombesérjs sedan av intensivvirdspersonalen pd det sjuk-
hus dir donatorn vdrdas. Dessutom har intensivvirden som uppgift
att optimera funktionen 1 de organ som ska tillvaratas. Detta kan
ibland kriva en stor insats.’

Efter beslut om att donation fir och kan ske utférs tillvara-
tagandet av organen av transplantationskirurger. Oftast beger sig
transplantationskoordinatorn tillsammans med det lag av kirurger
som svarar for tillvaratagandeingreppet till det sjukhus dir
donatorn vérdas. Dir utférs operationen 1 samverkan med den
lokala anestesi- och operationspersonalen. Det ir i regel den vard-
givare som utfér operationen for att tillvarata organ som sedan

? Utdver detta har intensivvirden till uppgift att féra en dialog med polismyndigheten for att
utréna om det foreligger rittsliga hinder f6r organdonation vid behov av en rittsmedicinsk

obduktion.
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dven utfor transplantationen. En andel tillvaratagna organ, t.ex.
njurar, kan komma att sindas till andra virdgivare fér trans-
plantation 1 Sverige eller 1 andra nordiska linder. S& sker om det
saknas mottagare 1 det egna upptagningsomridet eller om det finns
mottagare som har hégre prioritet 1 ett annat upptagningsomréade.
Fordelningen sker 1 dessa fall i enlighet med Scandiatransplants
riktlinjer.'

3.4 Att ge och ta emot organ

Syftet med det hir avsnittet dr att levandegora donations- och
transplantationsprocesserna som beskrivits ovan genom att Sver-
siktligt beskriva hur det kan g8 till 1 praktiken. Personerna och
hindelseférloppet som anvints for att illustera férloppen ir helt
fiktiva, men kan anses vara representativa fér hur det kan se ut i
verkligheten. De citat som anvints i texten dr baserade pd ut-
talanden frin de telefonintervjuer som utredningen lit genomféra
hésten 2013 om attityder bland allminheten kopplat till organ-
donationer."

Isabel

Isabel dr 25 &r och bor sjilv 1 en ligenhet i Stockholm och har sina
forildrar 1 nirheten. Isabel har sedan fédseln haft ett medfote
hjirtfel och hennes sjukdom har under hela henne livet gjort att
hon ofta blir trétt och andfidd. Hon har de senaste dren blivit allt
simre och ir sedan ett ar tillbaka sjukskriven pd heltid frin sitt
arbete. Under det senaste dret har hon blivit allt mer begrinsad och
ir mest inne sin ligenhet och fir hjilp av sina férildrar med sysslor
som att handla och stida. Isabel har nu varit uppsatt pd vintelista
for att f4 ett nytt hjirta 1 ett halvir och bir stindigt pd en telefon
for att alltid vara ndbar om det skulle bli aktuellt med en trans-
plantation. Hennes stdrsta oro just nu ir att hon ska bli si dilig att
hon inte kommer att kunna bli aktuell fér en transplantation.

!9 Scandiatransplant dr en férening vars syfte ir att samordna organdonationer i de nordiska
linderna. Se kapitel 20.
I Diarienummer S 2013:04/2013/12,
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Samtidigt som hon hoppas att samtalet “nu finns det ett hjirta till
dig” ska komma ir hon ocksd orolig fér att operationen inte ska
lyckas men hon vet att det inte finns nigot alternativ om hon ska
overleva. Hon funderar ocksd mycket runt vem det dr som kommer
att bli hennes donator och hur denne lever i dag.

Lars

Lars 4r 49 &r och lever tillsammans med Lena och deras tvi barn,
Kalle 17 och Lotta 15, utanfor Falun. Han har varit frisk hela sitt liv
och frigan om organdonation ir ingenting han &verhuvudtaget
funderat pd, fram tll f6r nigra &r sedan, di Lotta hade fatt
information om organdonation i skolan. De diskuterade di gemen-
samt 1 familjen vad deras instillning till organdonation var. Lars
instillning var att “kan jag ridda ndgon annans liv s dr det bra och
for mig dr det en sjilvklarbet att donera mina organ dd jag sjilv skulle
vilja ha majligheten att i ndgons organ om det skulle behovas”. Lotta
sdg det som en naturlig friga att diskutera d& “ndr jag dr diod
behiver jag dem inda inte. Kan organen bjilpa ndgon annan sd dr det
bara bra”. Kalle tyckte det var obehagligt att tinka sig in 1
situationen men var positiv till att donera om “det inte finns ndgon
risk att de tar mina organ och liter mig do, for att ndgon annan
behover dem bittre”. Lena var diremot mer tveksam till om hon
kunde tinka sig att donera sina organ di “jag tycker det verkar
obehagligt att de skdir 1 mig. Kanske kan jag tinka mig att donera vissa
organ men dgonen vill jag absolut inte att de rér”. Frigan om
organdonation har sedan den diskussionen inte kommit upp 1
familjen.

En organdonation i praktiken

P& eftermiddagen mindagen den 21 februari kollapsar Lars pi
jobbet och en av hans kollegor ringer efter ambulans. Ambulansen
ir pd plats 20 minuter senare och transporterar Lars till Falu
lasarett. Lars kommer in till akuten dir jourhavande likare kon-
staterar att han drabbats av en stor hjirnblédning. Han verférs till
intensivvdrdsavdelningen och liggs i respirator fér att man ska
kunna stabilisera hans tillstdind och genomféra ytterligare under-
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sokningar. Vid det hir laget har Lena fitt besked om vad som hint
och kommit till sjukhuset med barnen Kalle och Lotta. Behand-
lande likare ger beskedet att prognosen ir dilig men att virden
kommer att fortsitta for att se hur tillstdndet utvecklar sig.
Familjen ir 1 chock men 1 samtalet siger Lena att skulle inte Lars
overleva sd vet hon att han skulle velat donera sina organ. Frigan
diskuteras inte nirmare under samtalet.

Under natten forvirras Lars tillstdnd och p&8 morgonen kon-
staterar ansvarig likare att Lars sannolikt avlidit. For att konstatera
dodsfallet mdste undersdkningar goéras di hjirtat och andningen
hills i gdng av respiratorn. Dessa gors genom tvd undersdékningar
med tvd timmars mellanrum dir det konstateras att hjirnans
funktioner har upphért och att Lars foljaktligen avlidit.

Den behandlande likaren tar kontakt med en jourhavande
transplantationskoordinator i Uppsala for att snabbt {3 en uppfatt-
ning om organdonation kan bli mojlig. Medicinska hinder mot
organdonation ir frimst sjukdomar som kan 6verféras med
organen, si som HIV eller pigiende cancersjukdom. I Lars fall
finns det inga sddana medicinska hinder. Transplantations-
koordinatorn bekriftar dirfor att Lars ir en mojlig donator och att
de avvaktar nirmare besked till efter dddsdiagnostiken.

Klockan ett pd eftermiddagen kan likaren konstatera att Lars
har avlidit. Innan likaren samtalar med Lena och barnen tas forst
dter kontakt med transplantationskoordinatorn fér att kontrollera
om det finns uppgifter om Lars 1 donationsregistret, men si var
inte fallet. T det efterféljande samtalet med Lena och barnen
meddelar likaren att Lars dr doéd. D3 de himrtat sig nigot frin
chocken efter dédsbeskedet undrar Lena “och vad hinder nus”.
Likaren berittar att respiratorn ska stingas av di Lars ir dod, men
innan detta vill han friga om donation, eftersom det ir en mojlighet.
Lena berittar d& att hon sedan tidigare vet att Lars velat donera sina
organ.

D3 det dr klart att Lars velat donera berittar likaren att man di
ska undersoka vilka organ som kan tas tillvara f6r donation och att
respiratorbehandlingen fortsitter en kort td for att gora
donationen mojlig.

Personalen 1 Falun tar nu blodprover {6r vivnadstypning och for
att utesluta smitta.
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Nir dédsdiagnostiken och samtycket till donation nu ir klara
tar transplantationskoordinatorn kontakt med ansvarig likare och
sjukskoterska pd intensivvirdsavdelningen dir Lars vdrdas. Ko-
ordinatorn tar in uppgifter om lingd, vikt och blodgrupp som till-
sammans med information om eventuella tidigare sjukdomar och
mediciner fylls i ett standardiserat formulir. D3 Lars ir 49 ar
gammal gors ocksi ytterligare nigra undersokningar for att
kontrollera hjirt- och lungfunktion.

For att gora dessa undersdkningar och innan svar pd de tagna
blodproverna kommer tar det nigra timmar och allt detta idr klart
klockan 16.

Donationsoperationen planeras av transplantationskoordinatorn
1 Uppsala att starta f6rst klockan 20.00 di det tar ytterligare nigra
timmar innan de limpliga mottagarna kallats in och att passa in
starttiderna f6r deras respektive transplantationer.

Under donationsoperationen, som sker pd samma sitt som en
vanlig operation, hills andning och cirkulationen igdng med
respiratorn tills organen tagits tillvara. Donationsoperationen kan
ta upp till 4-6 timmar.

Efter donationsoperationen syr likaren omsorgsfullt ihop
operationssdret. Lars kropp férs direfter tillbaka till intensivvirds-
avdelningen, dir Lena och barnen 1 lugn och ro far ta ett sista farvil
1 ett avskilt rum.

En transplantation i praktiken

Efter att samtyckesutredningen och dédsdiagnostiken genomférts
kontaktar transplantationskoordinatorn ocksd de ansvariga
transportorganisationerna fér att informera dem om att det finns
ett transportbehov av organen under kvillen.

For att se vilka mottagare som ska f8 organen gir trans-
plantationskoordinatorn igenom vintelistorna f6r de olika organen.
I forsta hand identifieras de prioriterade fallen (s.k. urgent calls)
vilket dr de patienter som har ett akut behov av organ. Det finns en
sddan patient i Goteborg med en svir leversjukdom och kontakt tas
med transplantationskoordinatorn i Goteborg foér att héra om
patienten ir en limplig mottagare av Lars lever. En halvtimme
senare kommer beskedet att patienten dr limplig och samordning
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sker av operationstider, ytterligare provtagning och transporter.
Koordinatorn gir sedan vidare till de egna vintelistorna i regionen,
direfter 1 Sverige. Om det inte finns nigon limplig mottagare
nationellt kontaktas andra transplantationsenheter i Norden och 1
enstaka fall 1 6vriga Europa. D3 transplantationskoordinatorn har
identifierat mottagare kontaktas den eller de likare som ir jour for
respektive organs anvindning (hjirta, njurar och lever) samt sin
egen jour for uttagsoperation. Hogst upp pd vintelistan {or hjirtan
1 Goteborg star Isabel.

Nir det dr klart tll vilka centra organen ska skickas ir det
transplantationskoordinatorn pd dessa centra som ringer och med-
delar sina patienter att de kommer att transplanteras.

Det sker en koordinering av transplantationskoordinatorn 1
Uppsala f6r att samordna tiderna f6r donationsoperationen och de
olika transplantationerna for att organen ska vara si kort tid som
mojligt utan cirkulation. Sverige ir uppdelat 1 olika transplantat-
ionsregioner och det ir Uppsala som ansvarar f6r koordineringen
dd Falun, dir Lars befinner sig, hor till Uppsalas transplantat-
lionsregion.

Nir denna koordinering ir klar tar transplantationsko-
ordinatorn 1 Uppsala kontakt med anestesi- och operations-
avdelningen i Falun. Operationsstart planliggs till klockan 20 och
information ges om vad de behover forbereda 1 Falun samt att det
kommer operationsteam frin Géteborg och Uppsala och vad dessa
har med sig. Kontakt tas direfter med Géteborg for att meddela
vilken tid donationsoperationen ska starta.

I Uppsala och Goéteborg kontaktas virdavdelningar, IVA och
operationsavdelningar fér att meddela att det sannolikt kommer att
bli transplantationer under natten.

Isabel fir telefonsamtalet frin transplantationskoordinatorn i
Géteborg klockan 16. Hon dr dd hemma och far veta att det finns
ett sirskilt inhyrt flyg som kan kommer att flyga henne till Géteborg
for transplantationen som kommer att iga rum under natten.

Efter att organen tagits ut férvaras och transporteras de ned-
kylda med sirskilda vitskor. For att resultatet ska bli s bra som
mojligt méste organen transplanteras sd snart som mojligt. Ett
hjirta méste vara transplanterat inom fyra timmar medan &vriga
organ klarar sig lingre. Njurar kan till exempel f6rvaras upp till ett
dygn. Klockan 02 kommer Lars hjirta till Goteborg och di har
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Isabels operation redan pigitt ett tag och hennes brostkorg har
dppnats och det dr klart att ta ut hennes hjirta och sy in Lars hjirta.
Innan hjirtat transplanteras undersoks det en sista gdng och for-
bereds for transplantationen.

Vad hinder efter en organdonation?

Ett &r har gdtt sedan Lars avled och blev organdonator. Lena och
hans barn fick efter donationen veta vilka av hans organ som kunde
transplanteras och hur det sedan gick fér mottagarna, dven om de
inte fir veta exakt vem som fitt organen. I Lars fall kunde lever,
njurar och hjirta transplanteras. For de tvd patienter som fick
hjirta respektive lever var de lyckade transplantationerna direkt
livriddande och transplantationerna har gett ett férbittrat liv t alla
de fyra personer som var mottagare och fick ett nytt organ

En av de fyra personerna var Isabel. Hennes operation var
lyckad men hon var kvar pd sjukhuset ytterligare nigon vecka innan
hon blev utskriven. Hon gr nu ett r senare pa regelbundna efter-
kontroller hos sin likare 1 Stockholm och kommer att fortsitta
gora si 1 fortsittningen. Hennes liv dr nu vildigt annorlunda jim-
fért med innan hon fick ett nytt hjirta. Hon behéver ingen hjilp
lingre hemma, hon kan trina och har gdtt tillbaka till sitt arbete pd

heltid.
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4 Etiska utgangspunkter

4.1 Inledning

I utredningens uppdrag ingdr att gora en etisk analys av de forslag
som utredningen ligger fram. Kraven pd etisk analys av diagnos-
och behandlingsmetoder har stirkts pd senaste ir och finns sedan
2010 dven med som ett uttryckligt krav i Hilso- och sjukvardslagen
(1982:763).!

En rad olika etiska frigestillningar kan uppkomma i en donat-
ionssituation. Dessa skiljer sig dven it beroende pd om donation sker
frén en levande eller en avliden donator. Utredningen dterkommer
till mer konkreta etiska stillningstaganden i samband med utred-
ningens forslag 1 de olika delarna. Det hir avsnittet syftar frimst till
att kortfattat redogora for etiska begrepp, teorier och principer av
betydelse fér organdonation.

4.2 Etik — ett ord med historia

Det finns minga definitioner av etik och sjilva ordet har en ling
historik. Begreppet “etik” hirstammar frin tvd grekiska ord. Det
som ir mest kint ir €100, som betyder sed, vana och bruk. Etik
innebir dirfor i viss mening liran om seder, vanor och bruk.

Det andra grekiska ordet med anknytning till etik dr ordet
Ntoc, som har en djupare innebérd. Det betyder inre tinkesitt,
stindpunkt och handlingsménster. Vira seder, vanor och bruk
grundas 1 ett inre tinkesitt. Dir fo6ds vira virderingar om vad som

'"HSL 2h§ ”Innan en ny diagnos eller behandlingsmetod som kan ha betydelse for
minniskovirde och integritet bérjar tillimpas 1 hilso- och sjukvirden, ska virdgivaren se till
att metoden har bedémts frdn individ- och samhillsetiska aspekter. (2010:211).
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ir ritt och fel, gott och ont. Detta visar sig sedan i vdrt sitt att

handla.

Ordet NtoG har pa nygrekiska kommit att betyda karaktir. Nir
vi sl&r samman vad en minniska tinker, vad hon siger och hur hon
handlar framtrider den minniskans karaktir. Detta giller hos en
enskild minniska. Men det giller i lika hog grad till exempel i
kultur, 1 en religion, 1 en verksamhet eller inom en specialitet inom
den medicinska vetenskapen. Den fir sin karaktir utifrdn hur de
minniskor som arbetar dir tinker, vad de siger och hur de handlar.

Aven ordet karaktir har sina rotter i grekiskan.
Ordet kapooc® pd grekiska betyder rista in 1 sten. Ibland talar
man om sddant 1 en kultur, 1 en verksamhet, inom en specialitet
inom medicinen, som inte bara sitter i enskilda minniskor, utan
som sitter 1 viggarna. Varje specialitet inom den medicinska veten-
skapen, varje verksamhet inom hilso- och sjukvirden utvecklar ett
gemensamt tinkesitt, dir stdndpunkter utkristalliseras och dir
handlingsmonster grundliggs.

Etikens bidrag blir dirmed att tydliggora de grundliggande
virderingar, den minniskosyn och den livsiskddning som finns
implicit och som sirskilt 1 etiska dilemman och virdekonflikter
behover lyftas fram, analyseras och diskuteras explicit.

4.2.1 Etik och moral

Ordet moral anvinds ibland parallellt med eller i stillet for etik.
Begreppet moral har latinskt ursprung. Orden mos, moris eller
moralis betyder ungefir detsamma som €106 och ntoo: sed, vana,
bruk, sitt, ordning, tradition, livsmonster. Sprikligt stir dirmed
etik och moral f6r detsamma, men pd tvi olika sprak. Av tradition
anvinds begreppet moral f6r den praktiska handlingen och ordet
etik for det teoretiska resonemanget. Reflexionen ligger nira
tillhands, att det sprikliga sambandet mellan etik och moral bér ha
sin motsvarighet 1 ett nira samband mellan det teoretiska
resonemanget (etiken) och det praktiska handlandet (moralen).
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4.2.2  Etik och juridik

Etiska 6verviganden ingdr som en del av lagstiftningsprocessen och
ska ligga till grund foér det bindande regelverket i hilso- och
sjukvirden. Aven om detta alltid ingitt som en aspekt i lagstift-
ningsprocessen har det under senare tid skett en utveckling dir
diskussion och redovisning tydligare sker av de etiska aspekter och
virderingar som ligger till grund f6r bide forskning och utveckling,
praxis och lagstiftning.’

Inom hilso- och sjukvirdslagstiftningen finns det sedan 2010
ett uttryckligt krav pd att hinsyn ska tas till etiska aspekter.

2h§ Innan en ny diagnos- eller behandlingsmetod som kan ha
betydelse f6r minniskovirde och integritet borjar tillimpas 1 hilso-
och sjukvirden, ska virdgivaren se till att metoden har bedémts frin
individ- och samhillsetiska aspekter.

Lagstiftningen stiller upp grinserna fér vad som fir goras 1 hilso-
och sjukvirden. Etiska 6verviganden ligger bakom utformningen
av denna. Diremot kan lagstiftning inte ge detaljerad vigledning i
alla situationer som kan uppstd i en viss klinisk situation 1 hilso-
och sjukvirden. I de stillningstaganden som behéver goras i den
kliniska verksamheten finns ofta professionens yrkesetiska rikt-
linjer som stdd 1 det praktiska arbetet. Det kan ocksd finnas behov
av att inom professionen arbeta for att ta fram en etisk plattform
som ett verktyg for stillningstaganden och vigledning vid svira
beslut. Exempel pd sddana situationer ir vid beslut om att ge eller
inte ge livsuppehillande behandling.’

I donationssituationen finns minga fler aspekter att viga in in
vad som gir att reglera 1 lagstiftning och foreskrifter. Hir finns
méanga bide fysiska, psykiska, sociala och existentiella aspekter att
ta hinsyn ull bide fér donatorn och mottagaren, nirstdende och
personal av alla kategorier. Det skulle bli ohdllbart att reglera alla de
situationer som kan uppstd. Samtidigt dr det viktigt att ha ett regel-
verk som tillrickligt tydligt markerar var grinserna gir for ulldtet
och otilldtet, s& att det inte utvecklas lokal eller regional praxis
beroende pd enskilda likares och védrdpersonalens personliga

2 Etik — en introduktion utgiven av Statens Medicinsk-etiska Rad.
? Socialstyrelsen Om att ge eller inte ge livsuppehdllande behandling — Handbok for vird-
givare, verksamhetschefer och personal.
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uppfattningar. Regelverket sitter grinserna men det finns samtidigt
behov av en pdgdende reflexion och diskussion inom berdrda
professioner rérande de etiska hinsyn som behéver tas 1 det
kliniska arbetet.

4.3 Etiska teorier

Etiska 6verviganden har en ldng tradition och det finns olika
tankefdror, som sitter sina spir inom den medicinska etiken.

4.3.1  Deskriptiv och normativ etik

I den kliniska vardagen kan man genom vért férhdllningssitt, vira
ord och vira handlingar mejsla fram vilka virderingar och normer,
vilken minniskosyn och vilken livsiskddning, som déljer sig bakom
eller visar sig 1 hur vi ir, hur vi uttrycker oss och hur vi handlar.
Detta brukar kallas deskriptiv etik. A andra sidan kan man
bestimma sig for vissa virderingar och normer, en viss minnisko-
syn och livsdskddning som ska piverka virt forhallningssitt, vira
ord och vdra handlingar. Detta kallas {6r normativ etik.

4.3.2  Pliktetik

Inom pliktetiken (deontologisk — deon = plikt), vars frimsta fore-
tridare ir filosofen Immanuel Kant, utgdr man i sitt tinkande
framfér allt frin plikter och principer for sitt handlande oavsett
konsekvenserna.

Inom den medicinska etiken blir detta tydligt, till exempel 1 liv-
och dodrelaterad verksamhet, si som hjirt- och lungriddning
(HLR). I ett pliktetiskt forhallningssitt konstateras helt enkelt, att
det ir den medicinska vetenskapen uppgift att utgd frin principen
att ridda liv. Denna princip blir di helt vigledande infér beslut om
att inleda HLR.

Det svenska regelverket inom hilso- och sjukvirdsomridet
bygger pd att medicinsk behandling mot patientens vilja bara fir
ske med uttryckligt lagstdd, t.ex. i lagen om psykiatrisk tvdngsvard.
Respekten for patientens integritet och dirmed autonomiprincipen
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viger mycket tungt. Hir kan en konflikt uppstd8 mellan principen
att ridda liv och principen att visa respekt fér patientens autonomi.

Exempel inom hilso- och sjukvirden pd hur de hir olika syn-
sitten kan komma att vigas mot varandra med anknytning till
donationsfrgan ir Jehovas Vittnens instillning till blodtransfusion,
som idr den vanligaste transplantationen inom hilso- och sjuk-
virden. Det finns inom Jehovas Vittnen lite olika instillningar.
Men oftast hiller man hirt pd principen att inte ta emot blod frin
en annan minniska. Man hédller ocksd fast vid detta oavsett
konsekvenserna — att livet stdr pa spel och kanske inte gér att ridda
utan den medicinska behandling, som blodtransfusionen innebir.

Vilket stillningstagande till organdonation man kommer fram
uill utifrdn en pliktetisk tradition beror naturligtvis pd vilka plikter
man utgdr ifrén och sitter frimst. Sitter man plikten att ridda liv
frimst kan det hivdas att detta borde gd fére en negativ instillning
till organdonation. I svensk hilso- och sjukvird har respekten for
patientens autonomi en ling tradition och har med tiden stirkts
alltmer 1 bide lagstiftning och andra regelverk. Utifrdn det
perspektivet dr det givet att det dr hilso- och sjukvirdens plikt att
respektera patientens autonomi. Omsatt 1 en donationssituation
innebir det att om en patient ir negativ till organdonation ir det
hilso- och sjukvirdens plikt att respektera denna uppfattning. Om
patienten diremot ir positiv till organdonation ir det hilso- och
sjukvdrdens plikt att arbeta for att tillmotesgd patientens dnskan
att bli organdonator.

4.3.3 Konsekvensetik

Om man driver konsekvensetiken till sin yttersta spets ir den plikt-
etikens motsats. Konsekvensetiken eller effektetiken (teleologisk
etik — telos = mal) menar att pliktetiken ir subjektiv. Det ir bittre
med en etik som dr objektiv i den bemirkelsen, att den kan vara
empiriskt provbar. Vad som skulle kunna g3 att enas om och mita
vore handlingens konsekvenser, vad handlingen leder till. Den
handling ir riktigast som har de bista konsekvenserna.

Den mest kinda grenen inom konsekvensetiken ir utilitarismen
(utilitas, latin — nytta) vars tankar brukar sammanfattas: Storsta
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mojliga lycka 3t stérsta mojliga antal. Jeremy Bentham och John
Stuart Mill som utilitarismens upphovsmin.

Tillimpad p& det medicinska ingreppet hjirt- och lungriddning
menar man, inom konsekvensetiken, att helt avgérande for beslut
om man vidtar hjirt- och lungriddning eller inte ir konsekvensen
av beslutet och inte plikten att ridda liv. Den avgorande frige-
stillningen blir di: tll vilket liv riddar vi denna patient genom
behandlingen? Konsekvensen av beslutet blir viktigare dn principen
att till varje pris ridda patientens liv.

Den konsekvensetiska traditionen och kanske sirskilt utilitar-
ismen kommer att betona konsekvenserna av organdonation. Utan
organdonation blir det inga transplantationer. Stilld p& sin spets
kan det enligt denna tradition finnas féresprikare for att det inte
bara idr en rittighet att donera sina organ, utan rentav en skyldighet
med tanke pd de goda konsekvenserna for flera andra minniskor.

4.3.4 Situationsetik

Om man driver pliktetiken eller konsekvensetiken till sin yttersta
spets representerar dessa tankefiror eller grenar av etiken tvd
ytterligheter. De flesta minniskor kinner sig sikert mer hemma 1
en tredje tankefdra, som enkelt uttryckt ir en kombination av dessa
bida ytterligheter.

Denna tradition skulle vi kunna kalla for situationsetik (eller
ontologisk — ontos = det varande). Uttrycket ontologisk etik ir
himtat frdn den danske teologen och filosofen Knud Ejler
Logstrup.* Situationsetiken innebir inte att man plétsligt viljer den
etik som for tillfillet faller en in i stundens ingivelse. Logstrup
utgdr i sitt tinkande frdn det han kallar den etiska fordran eller det
etiska kravet som varje situation i livet stiller pi oss minniskor.

Situationsetik i denna mening innebir att man utgdr frin en
given situation och gor en avvigning mellan plikter, principer och
deras konsekvenser. Den etiska frigestillningen blir d&: vilket ir
bist — att f6lja en princip och/eller att ta hinsyn till konsekvenserna.
Vi har en plikt att ridda liv. Men i den uppkomna situationen ir det

*K E Logstrup, Den etiske fordring, senaste upplagan 2010.
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kanske mer rimligt att ta hinsyn ull konsekvenserna: till vilket liv
riddar vi denna patient?

Tillimpat pd organdonation innebir tillimpningen av situa-
tionsetiken en avvigning mellan plikten att folja patientens instill-
ning till frigan om organdonation och de konsekvenser detta fir
med tanke p& behovet av och bristen pd organ fér transplantation.
Om det visar sig vid utredning av patientens instillning till organ-
donation, att patienten ir negativ till organdonation, blir kon-
sekvensen att detta inte blir aktuellt. Vid en positiv instillning till
organdonation blir konsekvensen att den medicinska behandlingen
och virden fir som mil att géra vad man kan fér att uppfylla
patientens vilja att donera. Respekten for patientens autonomi blir
hir vigledande samtidigt som en avvigning méste ske med hjilp av
andra etiska principer — t.ex. principen att gora gott (beneficience)
och principen att inte skada (non-maleficience). Situationsetikens
karaktir och visen innebir, att det bor ske en rimlig avvigning av
plikterna och konsekvenserna.

Ofta utgdr vi vid etiska analyser frin filosofiska resonemang
och/eller etiska principer. Men det kan ocksd vara konstruktivt, att
vid den etiska analysen i den kliniska situationen utgd frin nigra
grundliggande verb av etisk karaktir.

Att tillvarata

Ett samtycke till organdonation ir en férutsittning utifrn auto-
nomiprincipen — att det dr donatorns instillning till organdonation
som har avgorande betydelse. Men det handlar ocksi om
minniskosyn — respekten fér den déda kroppens integritet

Att ge och att ta emot

Organdonation ir en gdva frin en minniska till en annan. Att vid
sin déd ge andra minniskor sina organ ir kanske en av de finaste
gdvor minniskor kan ge varandra. I och med 6verlimnandet ir
gdvan inte lingre givarens utan mottagarens.

Eftersom donation av livsviktiga organ forutsitter en annan
minniskas dod dr det av avgdrande betydelse dven f6r mottagaren
att det stdr utom allt tvivel att det rér sig om en giva. Det innebir
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att mottagaren kan kinna att han eller hon fir en méjlighet att leva
vidare — tack var en annan minniskas generositet och inte pd en
annan minniskas bekostnad.

Att ta stillning

Nir en minniska doér under sidana omstindigheter att donation av
organ och vivnader kan bli aktuellt ir det av avgérande betydelse,
att utreda patientens instillning till organdonation. Med tanke pi
respekten for patientens autonomi ir det vir rittighet att under
livet ta stillning.

Men av hinsyn till de anhériga och iven for att vigleda
personalen inom intensivvirden idr det frigan om det inte dven ir
en skyldighet att ta stillning, for att ingen ska sviva i ovisshet om
patientens instillning, om det skulle bli aktuellt.

Att vilja och att kunna

I Sverige dr en stor del av befolkningen positiv till att donera.
Omkring 80 procent av befolkningen ir positiva till att donera
organ.

Om jag vill donera mina organ och vivnader till transplantation
eller annat medicinskt dandamadl ir en filosofisk, existentiell friga for
varje minniska att ta stillning till under sitt liv.

Om jag kan donera mina organ och vivnader till transplantation
eller annat medicinskt indam4l ir en medicinsk friga fér ansvariga
likare att ta stillning till nir jag dor.

Slutsatsen bor rimligtvis bli, att det borde vara hilso- och sjuk-
virdens skyldighet att ha ett sidant regelverk och en sidan
organisation, att alla som vill donera ocksd ska ges mojlighet att
kunna donera. Under vilka férutsittningar och omstindigheter en
minniska kan donera organ ir en medicinsk-etisk bedémning som
ligger pd den medicinska professionen att avgéra 1 varje enskilt fall
utifrdn faststillda medicinsk-etiska riktlinjer.
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4.3.5 Dygdetik

P4 senare &r har dven en fjirde tankefdra, eller tradition, inom
etiken fitt en stérre uppmirksamhet, sd kallad dygdetik. Hir blir
det naturligt att anknyta till det andra grekiska ordet bakom ordet
etik -NT0G som betyder inre tinkesitt, stdindpunkt och handlings-
monster, dvs. karaktir. Inom dygdetiken ir det inte frimst vilken
handling som ir ritt eller fel som stdr 1 fokus. Dygdetiken utgir
mera frin den etiska frigestillningen: hur ska vi vara som
minniskor?

Det finns mycket av etiken inom hilso- och sjukvirden, som
handlar om dygdetik — inte vad vi ska géra, utan framfor allt hur vi
ska gora det.

Detta giller sirskilt vid de tillfillen, d& man inte vet den avlidnes
instillning till organdonation utan behéver de nirstdendes hjilp att
tolka den avlidnes vilja. Man méste utreda vad den avlidne har for
instillning till organdonation. Samtidigt ir det av avgorande
betydelse bide for familjens sorgearbete och for utredningen av
den avlidnes vilja hur man méter familjen och hur man tar upp
frdgan om organdonation.

4.4 Grundldggande etiska principer inom halso- och
sjukvarden

I den medicinsk-etiska litteraturen redogérs ofta foér fyra grund-
liggande etiska principer inom hilso- och sjukvirden. Dessa ir
autonomi (sjilvbestimmande), godhetsprincipen, principen att inte
skada och rittviseprincipen. Dessa fyra principer inte har sin grund
1 en entydig etisk teori. Tvirtom kan de ofta komma 1 konflikt med
varandra. Trots detta har de fortfarande sitt virde genom deras
formdga att skapa viss struktur i den etiska argumentationen i
hilso- och sjukvirden. Ett férsok att beskriva principerna nirmare
gjordes vid en konferens i Appleton 1988.° Hir dterges de endast i
oversittning som ett exempel pd hur man kan {8 struktur pd den
etiska analysen, men dir de olika principerna mdste vigas mot
varandra.

5 Journal of medical ethics, 1989, 15, 5. 129-136.
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Sjalvbestimmande (autonomi)

Alla minniskor har en moralisk skyldighet att respektera varandras
sjilvbestimmande si linge detta inte inkriktar pd andras autonomi.
Denna princip innebir att patienters dvervigda val, som fattats i
enlighet med deras egna virderingar, samveten, religiésa over-
tygelser, ska respekteras. Respekt for patientens virdighet och
integritet, for irlighet och for avgivna 16ften ir aspekter pd hinsyn
som behover tas for att respektera sjilvbestimmandet.

Att inte skada

Alla minniskor har en moralisk skyldighet att inte skada varandra.
Att orsaka skada eller att riskera att skada andra, inklusive risker
inom ramen fér medicinsk behandling, kan endast rittfirdigas med
uppfyllelsen av andra moraliska virden — frimst en tillricklig nytta
for patienten som kan uppviga risken f6r skada.

Att gora gott

Alla minniskor har samma moraliska skyldighet att goéra gott mot
andra 1 viss utstrickning. Denna skyldighet kan anses sirskilt
omfatta de som sirskilt behéver det. Omfattningen och rickvidden
fér denna skyldighet ir emellertid mycket beroende av bide
kulturella och individuella tolkningar.

Rittvisa

Alla minniskor har en moralisk skyldighet att handla rittvist mot
andra med tanke pd fordelningen av begrinsade resurser, med
hinsyn till varandras rittigheter och inom ramen fér moraliskt
accepterade lagar. Tolkningen av den exakta karaktiren och omfatt-
ningen av dessa skyldigheter ir beroende av bide kulturella och
individuella perspektiv.
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4.5 Sjalvbestammande och integritet

En allmin utgdngspunkt i hilso- och sjukvirden ir att medicinska
ingrepp och &tgirder bara fir ske om patienten samtyckt till
dtgirderna. Denna huvudregel ir grundlagsfist. Undantag giller fér
patienter som ir foéremdl for vdrd och behandling med stod av
tvingslagstiftning. Bestimmelserna om samtycke finns t.ex. i
Patientlagen (2014:831), som tridde i kraft den 1 januari 2015.
Lagens fjirde kapitel behandlar sirskilt reglerna om samtycke.® I
kapitlets forsta paragraf slds fast att patientens sjilvbestimmande
och integritet ska respekteras. Av kapitlet foljer att hilso- och
sjukvdrd inte fir ges utan patientens samtycke om inte annat inte
foljer av lag. En viktig forutsittning for att en patient ska kunna
tillimpa sjilvbestimmandet ir att patienten ir vilinformerad,
beslutskompetent och inférstddd med konsekvenserna av beslut
som fattas om vird och behandling.

Under de senaste decennierna gér det att se en utveckling inom
hilso- och sjukvirden fr&n en mer paternalistisk grundsyn till en
stark betoning av patientens autonomi. Denna utveckling innebir
att patienten fir ett storre inflytande éver bide vird och behand-
ling. I princip kan ingenting i virden ske mot patientens vilja.

En viktig frigestillning som vicks blir dirmed ocksd hur man
kan sikerstilla respekten for patientens sjilvbestimmande och
integritet. Begreppen sjilvbestimmande och integritet anvinds ofta
som synonymer. Men det finns en viss skillnad mellan dem, som
kan ha betydelse 1 samband med organdonation och trans-
plantation. Integritet kommer frin latinets integritas, som betyder
helhet, oskaddhet, okrinkbarhet. En minniskas integritet har sin
grund 1 hennes minniskovirde, som ligger fast frdn livets borjan till
livets slut. Men autonomin eller sjilvbestimmandet kan vixla under
livets gdng. Dirfor finns det en viss skillnad mellan begreppen
autonomi och integritet som har betydelse infér beslutsfattande
inte minst nir det giller vird och behandling i livets slutskede.
Minniskan har kvar sin ritt till integritet (eftersom den ligger fast
frén livets borjan till livets slut) men det ankommer 1 dessa fall pd
anhoriga och/eller virdpersonal av alla kategorier att bevaka
patientens autonomi.

¢ Gillande lagregler om samtycke behandlas nirmare i kapitel 5.
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Respekten for patientens autonomi innebir, att det dr patientens
vilja och instillning till organdonation som ir utgdngspunkten.

For levande organdonatorer innebir det att det miste finnas ett
uttryckligt samtycke till donation som ges efter en noggrann
utredning och information. Detta samtycke fir inte ha fram-
kommit efter ekonomiska eller andra pdtryckningar.

Vid donation frin avlidna kan donatorn inte ta stillning i den
konkreta situationen. Diremot kan instillningen till donation
finnas dokumenterad eller klart uttalad till t.ex. nirstiende eller
uttolkas av dessa 1 en donationssituation. Baserat pd att en over-
vigande del av svenska befolkningen ir positiv till organdonation
finns en presumtion fér att den avlidne ir positiv 1 de fall instill-
ningen till donation ir helt okind. I dessa fall har dock nirstiende
mojlighet att ligga in ett veto.

Respekten for patientens integritet fordrar dven att det finns
grinser for vad man kan utsitta patienten for 1 donationsfrimjande
syfte. Detta giller hela processen och de insatser som kan behova
vidtas under déendet, infér déden och efter déden.

4.6 Etiska dilemman

Dilemma betyder trdngmail enligt Nationalencyklopedin. Ordet
betyder egentligen dubbel sats eller dubbelt antagande av
grekiskans &1 och Aeppa. Ett dilemma foreligger nir man kommer
i en valsituation, dir de handlingsalternativ (om man tinker
allmint) eller behandlingsalternativ (om man tinker medicinskt)
som stdr till buds har etiskt sviravvigda konsekvenser.

Det etiska dilemmat 1 ordets ursprungliga mening blir oerhort
tydligt vid organdonation. Den patient som inkommer till sjuk-
huset med ett allvarligt inre eller yttre trauma ir en patient med en
svar hjirnskada, dir uppdraget ir ett vdrda och behandla patienten
enligt vetenskap och beprovad erfarenhet. Nir vdrden och behand-
lingen visar pd en osiker eller till och med dilig prognos har man
samtidigt dven en potentiell donationssituation.

I den bista av virldar skulle man vilja kunna skilja ut det ena
frén det andra — vird och behandling av en patient med stort inre
eller yttre trauma & ena sidan och vird och behandling av en
donator f6r organdonation infér transplantation & andra sidan. Men
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detta skeende ir en lika svirtydd process som grinsdragningen
mellan kurativ och palliativ vird i livets slutskede.

Det som bérjar som vird och behandling av en hjirnskadad
patient kan 6vergd till vird och behandling av en méjlig donator.
Hir uppstir ibland i donationssituationen en virdekonflikt utifrdn
tvd grundliggande etiska principer — plikten att frimja livet och
respekten for den déda kroppen.

Plikten att frimja livet

Plikten att frimja livet handlar i donationssituationen i ett forsta
skede om att frimja livet hos den patient som behandlas for livs-
hotande skador. I det fall fortsatt vird dr meningslds for patienten
sjilv uppstdr frigan om plikten att donera organ di detta kan
fraimja livet hos de patienter som ir i behov av transplantation, dir
en donator kan ge helt andra livsmojligheter.

Redan nir man stiller dilemmat (dubbel sats, antagande) utifrin
denna etiska princip pd sin spets blir frigestillningen: vems liv ska
frimjas — patientens eget liv eller de patienters liv, som vintar pd en
transplantation? Denna etiska frigestillning har uppfattats som en
s allvarlig virdekonflike, att ett stillningstagande vuxit fram utifrin
hilso- och sjukvirdslagen som tolkats s3, att god vird endast ir
sddan vird och behandling som sker {ér patientens egen skull.

Hir har det i den allminna debatten ofta hinvisats till plikt-
etikens upphovsman, Immanuel Kant, och hans s.k. kategoriska
imperativ. Detta kategoriska imperativ lyder si: "Handla sd att du
aldrig behandlar minskligheten 1 (vare sig) din egen (eller nigon
annans) person bara som ett medel utan alltud tllika som ett
indamil.”

Immanuel Kant var inte sjilv s8 kategorisk, som vissa uttolkare
av filosofens budskap vill géra gillande. Han framhéll att man inte
ska behandla en minniska uteslutande som ett medel utan alltid,
tllika, som ett dndamdl. Tillimpat pi vird och behandling 1
donationssituationen skulle detta kunna innebira, att det kan vara
vara etiskt férsvarbart sdvil att sitta in som att fortsitta medicinsk
behandling i syfte att mojliggéra organdonation — bide av respekt
for patientens autonomi (sdsom ett indamil) och samtidigt med
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hinsyn till behovet av organ fér transplantation (iven som ett
medel).

En férutsittning f6r denna slutsats ir att de medicinska &tgirder
som vidtas for att frimja en mojlig organdonation aldrig ir eller
kan vara till skada for en svart hjirnskadad patients mojligheter till
dverlevnad.

Till detta kommer att bide studier och erfarenhet klart talar for,
att organdonation kan vara till trést for de nirstiende. I den
tragiska situationen som ett pldtsligt och ovintat dédsfall innebir
for den egna familjen Sppnas méjligheten till att hjilpa andra
patienter till ett helt annat liv genom organdonation.

Respekten for den déda kroppen

Medicinskt dr organdonation en forutsittning for transplantation.
Men filosofiskt och existentiellt dr det tvd skilda virldar. For
donatorns familj innebir donationssituationen, att familjen drab-
bats av ett plotsligt och ovintat dédsfall. Fér mottagaren innebir
donationssituationen, att det plotsligt dppnas en méjlighet till helt
nya livsmojligheter.

Allt som sker i1 donationssituationen méste dirfér kinnetecknas
av respekt och hinsyn p8 minga olika plan: respekt for dods-
diagnostik och dédforklaring av patienten/donatorn, omsorg om
familjen sdvil vid doédsbudet som vid eventuell utredning av den
avlidnes vilja med hjilp av familjen, tid och rum fér avsked efter
uttagsoperationen.

Respekten fo6r den déda kroppen ir en princip som ir djupt
forankrad 1 alla kulturer och religioner. Det har alltid betraktats
som en virdemitare pd en kulturs syn pd minniskovirdet hur man
tar hand om sina déda. I vissa kulturer har detta lett till traditionen
att aldrig kremera utan alltid begrava en déd kropp 1 jorden.

4.7 Utgangspunkter for utredningens arbete

En viktig utgdngspunkt f6r utredningens arbete har varit att det ir
ett gemensamt intresse, ett samhillsintresse, med en vilfungerande
donations- och transplantationsverksamhet. Detta beskrivs bl.a. i

102



SOU 2015:84 Etiska utgangspunkter

det sirskilda betinkande som transplantationsutredningen limnade
1989:

Om vi ska bedriva en transplantationsverksamhet ir det inte den
enskildes intresse som stir mot samhillets. Samhillet 4r vi alla, och vi
har alla ett gemensamt intresse av att transplantationsverksamheten
fungerar och bedrivs pi ett etiskt godtagbart sitt.”

For en vil fungerande transplantationsverksamhet ir det grund-
liggande bdde att minniskor har méjlighet och vill donera sina
organ for transplantation for att hjilpa varandra. Fér att minniskor
ska ha mojlighet att donera krivs det att virden ir organiserad pi
ett sitt som mojliggdér organdonation. Det finns vidare ett sam-
hillsansvar att se till att det finns littillginglig information och
alternativ f6r att gora sin vilja kind som riktar sig till allmidnheten

Verksamheten med organdonation ska naturligtvis ske pi ett
sitt som bidrar till att uppritthdlla foértroendet for hilso- och sjuk-
virden. Utredningens utgdngspunkt har dirfoér varit att de etiska
aspekterna och allminhetens attityder tydligt ska ligga till grund
for de forslag som utredningen ligger. Den undersdkning av
allminhetens attityder som utredningen 1itit genomféra har i detta
sammanhang varit ett viktigt underlag.

Tidigare utredningar har haft sjilvbestimmandet (autonomin)
som utgingspunkt for det regelverk som finns fér verksamheten
med organdonation och transplantation. Detta dr dven en grund-
liggande utgdngspunkt fér denna utrednings arbete. Utredningens
forslag utgdr dirfor tydligt ifrdn att sjilvbestimmandet innebir att
den minniska som vill donera sina organ ocksi ska 3 forut-
sittningar att kunna donera, pd samma sitt som den minniska som
inte vill donera sina organ ska bli respekterad. Detta innebir att 1
det fall en person vill donera sina organ ska detta respekteras inom
ramen for de begrinsningar som finns t.ex. vad giller medicinska
hinder eller som kan uppstd 1 en avvigning mot andra viktiga
principer som principen att donation inte fir skada en méjlig
donator. Respekten fér sjilvbestimmandet innebir naturligtvis
ocksd att en persons vilja att inte donera sina organ pd samma sitt
ska respekrteras.

7SOU1989:98, s. 11.
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Utredningen har vidare funnit att den virdegrund som 1 Norge
under flera &r har legat till grund for lagar och foreskrifter nir det
giller organdonation och transplantation innehéller flera delar som
tydligt sammanfattar viktiga etiska utgdngspunkter for donations-
arbetet. I denna ligger att personal inom hilso- och sjukvirden ska
utreda patientens vilja till organdonation, di de medicinska forut-
sittningarna for detta foreligger av frimst tvd skil. Huvudskilet ir
att detta ska goras av hinsyn till den méojlige donatorn, for att siker-
stilla att en eventuell vilja att donera sina organ blir respekterad. Ett
annat skil ir att med utgdngspunkt i den stora bristen p& organ och
de méinga patienter som vintar pid ett livriddande organ, ska
utredningen om organdonation ske i en positiv anda.

Personal inom hilso- och sjukvirden som har uppgiften att
utreda patientens vilja med hjilp av anhériga/nirstdende nir det
giller organdonation boér ha stor forméga till empati och kom-
munikation. Det ir viktigt att de nirstdende vid utredning om
patientens uppfattning om organdonation fir frigan om organ-
donation stilld pd ett sitt som visar, att patientens instillning blir
respekterad — oavsett om patienten ir positiv eller negativ till organ-
donation.

Slutligen ska ledningen f6r verksamheten f6r organdonation och
transplantation inom hilso- och sjukvdrden har ansvar fér att det
finns system och rutiner som sikrar att plikten att utreda
patientens vilja till organdonation fir adekvat uppféljning i varje
enskilt fall.

Ett donationsarbete inom virden som bygger pd en virdegrund
dir dessa delar ingdr skapar enligt utredningens uppfattning férut-
sittningar for en vilfungerande och transparent donationsprocess.
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5.1 Allmanna utgangspunkter

Donationsfrekvensen kan férvintas paverkas, direkt eller indirekt,
av en rad olika faktorer sdsom rutiner i sjukvirden, sjukvirdens
organisation och av attityder och kunskaper hos sjukvardspersonal
och allminheten. Gillande regelverk i form av lagar, férordningar
och foreskrifter kan ocksd antas spela en viktig roll f6r hur minga
mdjliga organdonationer som faktiskt utférs. Inte minst viktigt ir
hur s&dana regler tolkas av sjukvirdens foretridare i den praktiska
verksamheten.

Under utredningsarbetet har det visat sig att ganska skilda
tolkningar férekommer av hur relevanta rittsregler ska tillimpas 1
enskilda fall. En gemensam faktor ir att det rider osikerhet om
vilka 3tgirder, 1 synnerhet medicinska insatser fér att mojliggora
donation, som ir tillitna och under vilka férutsittningar. Det finns
ocksd en utbredd uppfattning av inneborden att medicinska
tgirder, som inte gagnar en enskild patient, men som kan behévas
for att sikerstilla kvaliteten pd organ som kan bli féremdl for
transplantation, inte fir vidtas i andra fall in d& patienten gett ett
s.k. informerat samtycke.' Nigon uttrycklig regel av denna innebérd
tycks dock inte finnas 1 svensk ritt. Det forefaller snarare vara friga
om en allmén réttsprincip, som grundar sig pd tolkning av flera
olika lagregler i hilso- och sjukvirdslagstiftningen och 1 regerings-
formen.

I utredningens uppdrag ingdr att utifrin bla. rittsliga aspekter
analysera om det ir méjligt och limpligt att genomféra medicinska
insatser som enbart syftar till att mojliggora organdonation i

' Det betyder att patienten efter att ha informerats om 4tgirden samt dess syften, genom-
férande och risker har samtyckt till att dtgirden utférs.
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enskilda fall. Syftet med sidana Atgirder dr att sd l&ngt mojligt
sikerstilla en god funktion 1 de organ som eventuellt ska trans-
planteras. I uppdraget ligger dirfor att analysera om gillande regler
om samtycke till organdonation dven fir anses innefatta ett still-
ningstagande till medicinska insatser som enbart syftar till att
mojliggdra en organdonation. Utredningen ska ocksg, bl.a. frin ett
rittsligt perspektiv, analysera om det ir mojligt och limpligt att pd
nytt tillimpa ett férfarande med donation di déden intriffat efter
cirkulationstillestdnd (DCD) 1 Sverige. Det innebir att bedéma
vilka medicinska insatser som fir eller borde {3 vidtas, under vilka
forutsittningar de fir vidtas och under hur ling tidsperiod.

Mot den bakgrunden finns skil att nirmare redovisa gillande
ritt 1 relevanta delar. Det giller exempelvis de regleringar som vid
en sammantagen tolkning anses innebira att medicinska insatser
for att mojliggora eventuell donation inte fir vidtas utan patientens
informerade samtycke. Sidana regler finns i flera olika lagar och en
forsta ansats bor tas 1 allmin hilso- och sjukvdrdslagstiftning och i
grundlag innan innebérden av reglerna 1 transplantationslagen
nirmare belyses.

Det finns ocksi internationella regler om organdonation 1
konventioner. Dessa ir i vissa fall bindande fér Sverige, sisom nir
det giller olika EU-direktiv inom omridet. I andra fall kan de
internationella regelverken vara vigledande och fylla ut svenska
rittsregler. Avsnittet inleds med en redovisning av gillande regler i
det internationella perspektivet, med konventioner, riktlinjer och
EG-regler. Hirefter foljer en redogérelse for svenska forfattningar
1 relevanta delar.

5.2 Internationell ratt — konventioner, riktlinjer och
EU-regler

5.2.1  Europaradets konvention om de méanskliga
rattigheterna och biomedicin

Europarddet inledde &r 1987 ett arbete med frigor om donation
och transplantation av organ, vivnader och celler. Syftet ir att
skydda minskliga rittigheter och bidra till att inféra gemensamma
normer pd omridet. Ridets arbete inbegriper att skydda minskliga
rittigheter och virdighet, skydda donatorer och mottagare av
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organ samt sikerstilla att organdonation sker pd frivillig basis och
utan ersittning.

Europarddet antog 1997 en konvention om minskliga rittig-
heter och biomedicin som tridde ikraft 1999. T artikel 19 regleras
donation av organ frin levande givare. Dir framgir att organ-
donation endast fir ske om den ir till fordel f6r mottagaren och
forutsatt att limpligt organ inte finns tillgingligt frin en avliden
givare. Det fir inte heller finnas ndgon till nirmelsevis lika effektiv
alternativ behandlingsmetod. Vidare framgdr i punkt 2 av samma
artikel att samtycke ska ha givits uttryckligen och séirskilt, antingen
skriftligen eller infér en offentlig instans. Med samtycke 1 sdrskild
form torde avses att samtycket ska genom en separat rittshandling,
som inte inbegriper andra férpliktelser.

Konventionen har undertecknats av Sverige, men den har dnnu
inte ratificerats. Europarddet har dven antagit ett tilliggsprotokoll
till konventionen om minskliga rittigheter och biomedicin, som
ror transplantation av organ och vivnader. Protokollet frdn 2002 ir
inte undertecknat av Sverige. Vidare har Europaridet antagit en
konvention mot organhandel, som &ppnades fér undertecknande i
mars 2015.

5.2.2  Varldshélsoorganisationens riktlinjer m.m.

Virldshilsoorganisationen (WHO) har tagit fram riktlinjer, s.k.
”Guiding Principles” fér transplantation av celler, vivnader och
organ. Riktlinjerna antogs 1991 och har sedan dess reviderats flera
ginger, senast 2010. Syftet dr att ge ett ramverk fér praxis och
regler 1 donations- och transplantationsverksamheten.

Medlemslinderna i WHO har dven antagit ett antal resolutioner
om organ- och vivnadstransplantation. Den senaste resolutionen ir
frdn 2010 (WHA®63.22). I resolutionen uppmanas medlemslinderna
att implementera de vigledande riktlinjer som WHO har tagit fram
pd omrddet, att vidta andra dtgirder f6r att frimja organdonation
baserade pd frivillighet samt att motarbeta olaglig handel med
organ.

107



Gallande rattsregler SOU 2015:84

5.2.3 Istanbulférklaringen

Istanbulforklaringen antogs pa ett méte om transplantationsturism
och organhandel som hélls 1 Istanbul 2008. P34 motet deltog
representanter frin mer dn 150 olika organisationer med medicinsk,
etisk och socialvetenskaplig fackkunskap. Férklaringen ir inte folk-
rittsligt bindande, men syftet dr att ge stod di regler om organ-
donation utformas, i synnerhet nir det giller att motverka
internationell organhandel.”

5.2.4  EU-regler om organdonation

EU:s gemensamma lagstiftning ska tillimpas i Sverige. EU-férord-
ningar har s.k. direkt effekt och giller pd samma vis som svensk lag.
EU-direktiv méste diremot implementeras, dvs. genomféras i form
av svenska forfattningar eller pd annat sitt. Medlemsstaterna har
viss tid till férfogande for att genomfoéra direktiven 1 den nationella
rittsordningen.

Inom omrddet organdonation giller Europaparlamentets och
ridets direktiv 2010/53/EU av den 7 juli 2010 om kvalitets- och
sikerhetsnormer for minskliga organ avsedda for transplantation.
Direktivet har i stora delar genomférts i form av myndighets-
foreskrifter frin Socialstyrelsen och pd vissa punkter genom lag-
stiftning, exempelvis genom lagen (2012:263) om kvalitets- och
sikerhetsnormer vid hantering av minskliga organ.

I direktivets inledning konstateras att organtransplantation ir
den mest kostnadseffektiva behandlingsformen fér njursvikt och
den enda tillgingliga behandlingsformen fér organsvikt i andra
organ sisom lever, lungor och hjirta. Vidare sigs inledningsvis bl.a.
foljande.

Anvindningen av organ vid transplantation medfor vissa risker
for overforing av sjukdomar. Sidana risker méste minimeras. Det
krivs dirfér vilorganiserade nationella och internationella system
for transplantation. Bista tillgingliga expertis, teknik och innovativ
medicinsk behandling kan avsevirt minska de risker som trans-
plantation av organ medfér f6r mottagarna. Det krivs ocksd att
medlemsstaterna har indaméilsenliga system for garantera en s§ hog

2 Se www.declarationofistanbul.org
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kvalitet och sikerhet som méojligt. Sddana system bér tillimpas och
uppritthdllas genom hela virdkedjan frin donation till trans-
plantation, och bér omfatta virdpersonal och organisation, lokaler,
utrustning, material, dokumentation och registrering. Systemet for
kvalitet och sikerhet bor ocksi, vid behov, omfatta revision. Trans-
plantationsverksamheten bor sikerstilla spirbarhet frdn donator
till mottagare och bér kunna varna vid risk f6r ovintade komplikat-
ioner. Det bor dirfor finnas ett system f6r att uppticka och utreda
allvarliga avvikande hindelser och biverkningar fér att skydda
berérda personers grundliggande intressen.

Mot den bakgrunden ska medlemsstaterna enligt artikel 4 se till
att ett system for kvalitet och sikerhet inrittas som ticker alla steg
1 kedjan fr&n donation till transplantation eller bortskaffande. Med
bortférskaffande menas omhindertagande av organ som inte ska
anvindas for transplantation. Sikerhets- och kvalitetssystemet ska
inféras som kan garantera att rutiner antas och tillimpas nir det
giller bl.a. verifiering av donators identitet, uppgifter om samtycke,
verifiering av fullstindig organkaraktirisering enligt sirskilda
bestimmelser 1 artikel 7 samt ifriga om tillvaratagande, mirkning,
packning och transport av organ. Hirutdver ska organens sparbar-
het sikerstillas pd ett sitt som garanterar att unionsbestimmelser
och nationella bestimmelser om skydd av personuppgifter och
sekretess efterlevs. System och rutiner for att sikerstilla en precis,
snabb och kontrollerbar rapportering av allvarliga avvikande
hindelser och biverkningar i enlighet med artikel 11.1 ska inrittas.

Organkaraktirisering

Med organkaraktirisering avses enligt artikel 3 1 direktivet
insamling av relevanta uppgifter om ett organ, som behovs for att
utvirdera dess limplighet, for att kunna goéra en grundlig risk-
bedémning som minimerar riskerna fér mottagaren och fér att
sikerstilla en optimal férdelning av organ mellan mottagarna.
Medlemsstaterna ska enligt artikel 7 se till att alla donatorer och
tillvaratagna organ karakteriseras fore transplantation genom in-
samling av information som faststills i sirskild bilaga till direktivet.
Data som ska ingd 1 karaktirisering ir bla. uppgifter om donatorn
och det donerade organet, sdsom alder, kon, lingd och vikt, pdgd-
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ende smittsam sjukdom med mera. Vissa data kriver laboratorie-
analys. Endast laboratorier med kvalificerad och limplig, utbildad
och kompetent personal samt limpliga lokaler och utrustning kan
komma ifriga f6r att utféra analyserna.

I bilagan delas de data som ska ingd 1 karaktiriseringen in 1 tvd
grupper, A och B. Den information som specificeras i del A i
bilagan 4r den minsta uppsittning uppgifter som méste samlas in
vid varje donation. Del B 1 bilagan avser kompletterande uppgifter,
som ocks3 ska samlas in, om det medicinska teamet bestimmer det,
utifrdn omstindigheterna i det enskilda fallet.

Vissa undantag finns. Ett organ fir utvirderas fér trans-
plantation dven om inte samtliga uppgifter som krivs enligt del A i
bilagan ir ullgingliga. Det forutsitter att en risk/nyttoanalys 1 ett
enskilt fall visar att fordelarna fér mottagaren viger tyngre in
riskerna med att anvinda ett organ utan fullstindig dokumentation.

Medlemsstaterna ska se till att organisationer, inrittningar och
laboratorier som arbetar med organ- och donatorkarakterisering
har limpliga rutiner {or att informationen om organ- och donator-
karakterisering ska nd transplantationscentrumet i ritt tid.

Direktivets regler har i denna del inférts 1 Sverige genom
Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) med bilaga, som
ansluter till direktivbilagan. Vi dterkommer nedan till innehéllet i
foreskrifterna.

Ekonomisk ersittning

Ekonomisk ersittning fér organ fir inte férekomma i medlems-
staterna. De ska dirfor, enligt artikel 13, se till att donation av
organ frin avlidna och levande donatorer sker frivilligt och utan
ckonomisk ersittning.

Frin denna princip finns ett undantag. Ersittning fir ges till
levande donatorer forutsatt att den strikt avser utgifter och
inkomstforlust 1 samband med donationen. Medlemsstaterna ska
faststilla enligt vilka kriterier ersittning fir betalas varvid eventuella
ekonomiska incitament eller férdelar fér en potentiell donator ska
undvikas. Medlemsstaterna ska férbjuda annonsering om organ-
donation om syftet ir att ge eller f8 ekonomisk vinning eller
jamforbar fordel.
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Levande donatorer

Vissa ytterligare regler finns {6r levande donatorer, férutom férbud
mot ekonomisk ersittning. I artikel 15 stadgas att levande donatorer
ska viljas pd grundval av uppgifter om sin hilsa och sjukdoms-
historia och att urvalet ska ske genom personal med limpliga
kvalifikationer eller limplig utbildning och kompetens. Om
donationen medfér oacceptabla hilsorisker kan en person uteslutas
frén att vara donator.

Medlemsstaterna ska ocksd uppritta register eller férteckning
over de levande donatorerna i enlighet med tillimpliga bestim-
melser om skydd av personuppgifter och insynsskydd for
statistiska uppgifter. De levande donatorerna, och mottagarna av
deras organ, ska foljas upp 6ver tiden genom system som kan
identifiera, rapportera och hantera avvikelser hos donator eller
mottagare.

Regler om internationella informationsférfaranden

En effektiv verksamhet med organdonation som omfattar utbyte av
organ mellan medlemsstaterna kriver, bla. frin patientsikerhets-
synpunkt, enhetliga regler f6r vidarebefordran av information om
organen. Det giller exempelvis data som ingdr 1 den organ- och
donatorkarakteriseringen som berorts ovan. Syftet med informat-
ionsutbytet ir bla. att sikerstilla spirbarheten av organ och en
snabb rapportering av allvarliga avvikande hindelser eller allvarliga
biverkningar. Mot den bakgrunden har sirskilda regler om
information inférts genom kommissionens genomférandedirektiv
2012/25/EU om informationsférfarandena fér utbyte mellan
medlemsstater av minskliga organ avsedda fér transplantation. I
direktivet regleras hur vidarebefordran av uppgifter om organ- och
donatorkarakterisering ska g till och férfaranden for att sikerstilla
sparbarhet och rapportering av avvikande hindelser med mera.
Medlemsstaterna ska se till att den aktuella informationen vidare-
befordras mellan behériga myndigheter och transplantationscentra.
Sirskilda regler finns 1 artikel 4 om p3 vilket sitt informationen ska
overforas t.ex. skriftligen, endera elektroniskt eller via fax. Datum
och tidpunkten for informationséverforing ska framgi. Vidare ska
finnas en pdminnelse av inneboérden att informationen “Innehéller
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personuppgifter. Ska skyddas mot otillitet utlimnande eller
otilliten dtkomst.”

5.3 Nationella regler om organdonation

De bestimmelser i lagar, forordningar och foreskrifter, som
reglerar verksamheten 1 hilso- och sjukvirden 1 dess olika delar kan
1 grova drag, och utifrdn utredningens utgdngspunkter, indelas i
generella och speciella regler. De generella regelverken avser hilso-
och sjukvirdsverksamhet 1 allminhet och giller frigor som kan
uppkomma i all sidan verksamhet. De omfattar t.ex. allminna
principer for hur sjukvird ska bedrivas och prioriteras mellan
patienter och regler om patienternas medinflytande i virden eller
samtycke till enskilda virdinsatser. Med speciella regler avses hir
bestimmelser som reglerar en specifik situation, frigestillning eller
dtgird, alternativt ett avgrinsat omrdde inom hilso- och sjukvérd.
Till de senare hér, 1 utredningens perspektiv, t.ex. lag (1995:831)
om transplantation m.m., och forskrifter som utfirdats med stod
av den samt lagen (1987:269) om kriterier fér bestimmande av
minniskans déd med tillhérande féreskrifter.

Hilso- och sjukvardslagstiftningen har nyligen varit féremaél fér
en genomgripande omarbetning 1 syfte att stirka och fortydliga
patientens stillning 1 hilso- och sjukvirden. Framstillningen 1 det
foljande inleds med en kort beskrivning av motiven for den nya
lagstiftningen och dess systematik.

5.3.1 Generella regler om hilso- och sjukvard
Bakgrund

Milet f6r hilso- och sjukvirdspolitiken dr att befolkningen ska
erbjudas en behovsanpassad, tillginglig och effektiv vird av god
kvalitet. Allminhetens fortroende for sjukvirden ir en viktig
strategisk faktor, som ska virnas. Mot den bakgrunden ska arbetet i
hilso- och sjukvirden sirskilt inriktas pd att sikerstilla patienternas
mojlighet till delaktighet och inflytande, kunskapsbaserad sjukvard,
en god tillginglighet och systematiska forbittringar genom att
kunskaper och erfarenheter tillvaratas.
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Under flera &r har olika &tgirder genomférts, sdvil genom
lagstiftning som i form av dverenskommelser mellan regeringen
och Sveriges kommuner och landsting, som syftat till att nd dessa
mal. En lagstadgad virdgaranti inférdes &r 2010, som ersatt de
overenskommelser om virdgaranti som gillt i olika omgingar
sedan &r 1992. Sedan &r 2009 avsitts arligen en miljard kronor for
att stimulera landstingen att korta kéerna till specialiserad sjukvird
(Kémiljarden)® Landsting som uppfyller eller évertriffar kraven i
vardgarantin 1 aktuell del tilldelas medel ur komiljarden. Regler om
fast virdkontakt och férnyad medicinsk bedémning har inforts 1
Hilso- och sjukvirdslagen. Sedan den 1 januari 2010 giller att
landstingen ir skyldiga att uppritta system med vardval i primir-
vérden (valfrihetssystem) med tillimpning av lagen (2008:962) om
valfrihetssystem. Det innebir att patienterna kan vilja virdgivare 1
primirvirden och att nya aktorer kan etableras i detta virdsegment
enligt de villkor som anges i lagen.*

Trots detta har flera studier under senare 4r visat att det alltjimt
finns &terstiende problem med bristande delaktighet och att
patienter systematiskt har en alltfér svag eller underordnad still-
ning eller upplever sig ha det. Socialstyrelsen har 1 flera rapporter
pipekat brister nir det giller sjukvirdens ansvar att informera
patienter och diskutera alternativa behandlingsalternativ. En viktig
slutsats av Socialstyrelsens analyser i denna del ir att hilso- och sjuk-
vérden 1 alltfor hég grad dominerats av ett verksamhets- och yrkes-
perspektiv. Samma slutsats kan dras av anmilningar till patient-
nimnderna. Enligt anmilarna upplever patienterna att virden brister
1 att informera om sjukdomar, prognoser, och behandlingar. Det
giller dven 1 friga om samordning av virdinsatser. Patienter skrivs
dven ut frin slutenvdrden med fér dilig information om medi-
cinering, dterbesok, provsvar och om hur sjukvirden ska kontaktas.’

Till detta kommer att hilso- och sjukvérdslagen tridde 1 kraft
den 1 januari 1983 och har direfter indrats och kompletterats
minga ginger. Den grundliggande strukturen 1 lagen ir dock
oférindrad. Som helhet kan det konstateras att lagen under senare

3 Regeringen beslutade hosten 2014 att Komiljarden ska utbetalas t.o.m. &r 2015. Hirefter
ska medlen disponeras fér andra indamal inom hilso- och sjukvirden.

“Regeringen har under hésten 2014 féreslagit att obligatoriet med valfrihetssystem 1
primirvirden ska upphéra varvid det blir frivilligt f6r landstingen att tillimpa sddana system.
> Prop. 2013/14:106 s. 32 ff.
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tid varit dlderdomlig och 1 vissa fall otydlig samt har en svirév-
erskddlig struktur. Mot den bakgrunden har ett lagstiftningsarbete
bedrivits som bl.a. resulterat 1 en ny patientlag, till vilken vi dter-
kommer i det foljande.

Hilso- och sjukvirdslagen

Grundliggande bestimmelser om hilso- och sjukvérd finns i hilso-
och sjukvirdslagen (1982:763). Lagen har karaktir av ramlagstift-
ning och innehiller stadganden om mél och riktlinjer f6r hilso- och
sjukvirden.

Med hilso- och sjukvird avses enligt 1§ dels dtgirder for att
forebygga, utreda och behandla sjukdomar och skador, dels sjuk-
transporter och att ta hand om avlidna. Tandvird omfattas inte av
begreppet hilso- och sjukvird. Lagen innehdller inga regler som
specifikt avser verksamheten med organdonation. Enligt ett
uttryckligt stadgande 1 2 ¢ § ska hilso- och sjukvirden arbeta for att
forebygga ohilsa. Den som vinder sig till hilso- och sjukvirden ska
nir det ir limpligt ges upplysningar om metoder for att férebygga
sjukdom eller skada.

Begreppet hilso- och sjukvird omfattar alltsd dels sjukdoms-
forebyggande dtgirder, dels den egentliga sjukvirden. Hilso- och
sjukvirdens ansvar giller verksamhet som kriver insatser av
medicinskt utbildad personal eller av sddan personal i samarbete med
personal med administrativ, teknisk, farmaceutisk, psykologisk eller
social kompetens. ¢

Hilso- och sjukvard ska bedrivas s& att den uppfyller kraven pa
en god vird. Dir det bedrivs hilso- och sjukvird ska det, enligt
2§, finnas den personal, de lokaler och den utrustning som
behévs for att god vard ska kunna ges. Virden ska vidare bygga pd
respekt for patientens sjilvbestimmande och integritet. Patienten
ska ges individuellt anpassad information om sitt hilsotillstind och
om de metoder f6r undersékning, vird och behandling som finns.
Virden och behandlingen ska s& lingt mojligt utformas och genom-
foras 1 samrdd med patienten.

¢ Prop. 1981/82:97 s. 40 och 44.
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Ledningen av hilso- och sjukvird ska enligt 29 § vara organiserad
sd att den tillgodoser en hog patientsikerhet och god kvalitet i
vérden. Inom hilso- och sjukvird ska det finnas nigon som svarar
for verksamheten (verksamhetschef). Verksamhetschefen fir be-
stimma 6ver diagnostik eller vird och behandling av enskilda
patienter endast om han eller hon har tillricklig kompetens och
erfarenhet f6r detta. Verksamhetschefen ska sikerstilla att
patientens behov av trygghet, kontinuitet, samordning och sikerhet
1 vdrden tillgodoses (29a§). Om det ir nodvindigt for att wll-
godose dessa behov, eller om en patient begir det, ska verksamhets-
chefen utse en fast virdkontakt fér patienten.

Patientlagen

Under senare ar har en perspektiviorskjutning efterstrivats 1 hilso-
och sjukvirden. Patienten och patientens intressen ska st 1 fokus.
Som ett led i denna strivan har patientlagen (2014:821) inférts.
Lagen tridde 1 kraft den 1 januari 2015.

Ekonomisk kompensation fér skador och felbehandling utgdr 1
Sverige i regel inte som skadestind efter en domstolsprocess, utan
som en patientskadeersittning enligt patientskadelagen (1996:799).
Virdgivare ir enligt patientskadelagen skyldiga att ha en patient-
forsikring, som ticker ersittning fér skador som omfattas av lagen.

P4 flera punkter innebir den lagtekniska l6sningen med patient-
lagen och hilso- och sjukvirdslagen en dubbelreglering. Det
innebir att likalydande regler i flera fall dterfinns 1 bida lagarna. I
patientlagen konkretiseras dock ett antal aspekter med koppling till
patienternas sjilvbestimmande och integritet under rubriker som
Tillginglighet, Information, Samtycke och Delaktighet. I det {5]}-
ande berérs nigra av de regler, som bedémts relevanta for utred-
ningen, under rubriker, sisom Samtycke etc.

Begreppet patient

Med hilso- och sjukvird avses, som nyss framgitt dtgirder for att
forebygga, utreda och behandla sjukdomar och skador. Aven sjuk-
transporter ska riknas till hilso- och sjukvérd. Sirskilda bestim-
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melser finns om tandvird, som alltsi inte riknas till hilso- och
sjukvird.

Begreppet patient, dvs. den person som ir féremal f6r hilso- och
sjukvdrd, definieras dock inte 1 lag. Innebérden av begreppet har
emellertid, pd annat hill, beskrivits som ”varje enskild person 1i
varje kontakt som denne har med hilso- och sjukvirden 1 frigor
som berdr hans eller hennes eget hilsotillstdnd”” I The Oxford
Dictionary definieras patient som “en person som mottar, eller som
ir registrerad for att motta, medicinsk behandling.” Hir anges
ocksd att begreppet kan hirledas fr@n det latinska verbet patior
(lida). Den ursprungliga betydelsen tycks alltsd ha varit ”den som
lider”. T Nationalencyklopedin definieras patient som en “person
som pd grund av sjukdom eller jimférbart tillstind har kontakt
med hilso- och sjukvirden i avsikt att f8 nigon form av rid,
behandling eller omvardnad.” Vidare anges att begreppet “bygger
pd en relation till ndgon eller ndgot; man ir patient hos till exempel
en likare eller en fysioterapeut, eller pd ett sjukhus, en klinik eller
mottagning. Ibland anvinds termen, enligt Nationalencyklopedin,
felaktigt om personer inom ildreomsorg eller inom handikapp-
omrddet. Dessa har under senare tid kommit att benimnas
“brukare” (av omsorg m.m.).

Tillginglighet

Nir det giller tillginglighet framgir av 2 kapitlet patientlagen att
hilso- och sjukvird ska vara littillginglig och att patienter som
soker hilso- och sjukvird snarast ska fi en medicinsk bedémning
av sitt hilsotillstdind om det inte ir uppenbart obehévligt. Hir finns
ocksd, liksom i hilso- och sjukvirdslagen, regler om virdgaranti,
som innebir en forsikran att den enskilde inom viss tid ska f3
kontakt med primirvirden samt likarbesék och planerad vird inom
vissa tidsfrister. Dessa tidsfrister framgdr inte av lag utan regleras 1
férordning (2010:349) om virdgaranti.

7 Betinkandet Tillsynen éver hilso- och sjukvirden (SOU 1991:63), s. 107.
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Information

En 6kad kunskap om det egna hilsotillstindet och olika behand-
lingsalternativ dr ett sitt att stirka patientens makt och inflytande.
Sddana kunskaper ir viktiga f6r att patienter ska kunna forhélla sig
till virdsituationen, formulera sina behov och kunna stilla krav pd
hilso- och sjukvirden. En vilinformerad patient ir ocksd en forut-
sittning for en effektiv vird. I 3 kapitlet patientlagen finns
bestimmelser om individuell information till patienter, som 1 allt
visentligt motsvarar stadganden 1 hilso- och sjukvirdslagen.
Patientlagens bestimmelser om information har en delvis annan
och utvecklad form och har fértydligats genom ett separat kapitel
och kapitelrubrik.
Enligt 3 kap. 1 § ska patienten fi information om

1. sitt hilsotillstind,

de metoder som finns f6r undersdkning, vird och behandling,
de hjilpmedel som finns f6r personer med funktionsnedsittning,
vid vilken tidpunkt han eller hon kan férvinta sig att f vérd,
det forvintade vird- och behandlingsférloppet,

visentliga risker f6r komplikationer och biverkningar,

efterviard, och

©® N > Vs

metoder for att forebygga sjukdom eller skada.

I 3 kap. 2 § anges att patienten dven ska fi information om vird-
garantin, mojligheten till fast virdkontakt och ny medicinsk
bedémning samt méjligheten att hos Forsikringskassan {3 upplys-
ningar om vird 1 ett annat EES-land eller Schweiz.

Vissa materiellt nya bestimmelser om information har ocksd
inforts. En sddan giller anpassning av informationen. I 3 kap. 6§
anges att informationen ska anpassas till mottagarens 3ilder,
mognad, erfarenhet, sprikliga bakgrund och andra individuella
forutsittningar. Vidare ska, nir patienten ir ett barn, dven barnets
virdnadshavare ges information enligt vad som nyss sagts. Om
patienten eller virdnadshavaren énskar avstd frin information ska
denna 6nskan respekteras.
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I Offentlighets- och sekretesslagen (2009:400) och i patient-
sikerhetslagen (2010:659) finns bestimmelser om nir information
undantagsvis inte fir ges.

Samtycke

En allmin utgdngspunkt i1 hilso- och sjukvirden ir att medicinska
ingrepp och &tgirder bara fir ske om patienten samtyckt till
dtgirderna. Denna huvudregel ir grundlagsfist. De etiska over-
viganden som principen om samtycke vilar pd har utvecklats 1
kapitel 4.

I regeringsformen 2 kap. 6 § anges att var och en ir skyddad
gentemot det allminna mot pitvingat kroppsligt ingrepp. Med
kroppsligt ingrepp avses, utdver vild mot minniskokroppen, iven
likarundersokningar, smirre ingrepp som vaccinering och blod-
provstagning samt liknade foreteelser som brukar betecknas med
begreppet kroppsbesiktning.

Av reglerna i patientlagen, jimférda med stadgandet i regerings-
formen, foljer att sjukvird och behandling férutsitter ndgon form
av samtycke frin patientens sida. For sidant samtycke finns inga
formkrav. Samtycke kan ske bide uttryckligen och underforstitt.
Skriftliga samtycken férekommer av praktiska skil sillan i sjuk-
varden. Ett undantag dr samtycke till organdonation, som bl.a. kan
limnas pd ett donationskort. I de donationskort som nu anvinds
limnas samtycke till organdonation efter donators dod. Inget sigs
dock om de tgirder, s som medicinska insatser med mera, som
eventuellt kan behovas fore dodens intride f6r att géra donationen
mojlig.

I 4 kap. patientlagen ges generella regler om samtycke till sjuk-
vardsitgirder. Inledningsvis stadgas att patientens sjilvbestim-
mande och integritet ska respekteras. Hirefter anges i 2 § att hilso-
och sjukvdrd inte fir ges utan patientens samtycke. Undantag frin
denna regel méste lagstadgas. Sidana undantag finns bl.a. i lagen
(1991:1128) om psykiatrisk tvingsvard och 1 lagen (1991:1129) om
rittspsykiatrisk vird. Innan samtycke inhimtas ska patienten f3
information enligt de regler 1 3 kapitlet som nyss berérts. En annan
typ av undantag frin kravet pd samtycke giller akuta &tgirder i
situationer dir patientens instillning inte kan klarliggas p& grund
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av medvetsloshet eller annan orsak. Patienten ska d& {8 de insatser
som krivs for att avvirja fara, som akut eller allvarligt hotar
patientens liv eller hilsa.

Samtycke behover inte vara uttryckligt. Om inte annat féljer av
lag kan samtycke limnas skriftligen, muntligen eller genom att
patienten pd annat sitt visar att han eller hon samtycker till vird-
dtgirden. Det innebdr att samtycke dven kan ges genom
konkludent handlande, dvs. d patienten genom sitt agerande visar
att han eller hon samtycker till virditgirden. Ett exempel ir att
patienten underlittar for sjukvirdspersonalen att ta ett blodprov.*

Nir patienten ir ett barn ska barnets instillning till den aktuella
vérden eller behandlingen s3 lingt mojligt klarliggas. Barnets dlder
och mognad ska beaktas.

For att samtycke ska kunna ges forutsitts att patienten har
tillricklig kunskap om sitt tillstdnd och om effekter och risker med
alternativa behandlingar eller av utebliven behandling. Det ir bl.a.
mot den bakgrunden de nyss refererade reglerna om information
tillkommit. T férarbetena anges att det ir viktigt att hilso- och
sjukvirdspersonalen har fungerade rutiner fér hur informationen
ska limnas, hur man forsikrar sig om att patienten har forstict
informationen samt hur man direfter ber om patientens
stillningstagande (samtycke). Vidare understryks att foreskrifter
om bedémningen av huruvida ett limnat eller vigrat samtycke ska
anses giltigt, med hinsyn till exempelvis patientens psykiska till-
stdnd, bor utarbetas mot bakgrund av praxis frin Europadomstolen.’

Medicinsk prioritering

Prioritering mellan patienter med olika situation och medicinska
dkommor ir nédvindig nir behoven ir storre in de resurser
samhillet kan fordela till hilso- och sjukvirdssektorn. De grund-
liggande reglerna 12 § HSL har dirfér kompletterats med riktlinjer
for prioritering i1 regeringens proposition Prioriteringar inom hdlso-

¥ Prop. 2013/14:106 5. 57.
’ Europadomstolens dom den 5 december 2013, Arskaya mot Ukraina, appl. no 45076/05.
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och sjukvdrden.'® Propositionen bygger pd &verviganden i
Prioriteringsutredningens slutbetinkande."

I propositionen utvecklas, mot bakgrund av HSL:s bestim-
melser, en etisk plattform eller virdegrund fér svensk sjukvird,
som brukar sammanfattas i tre vigledande principer, nimligen

o mdnniskovirdesprincipen, som innebir att alla minniskor har
lika virde och samma ritt oberoende av personliga egenskaper
och funktioner 1 samhillet,

o behovs- och solidaritetsprincipen, som innebir att resurserna ska
fordelas efter behov samt,

e kostnadseffektivitetsprincipen, som innebir att det ska finnas en
rimlig relation mellan kostnader och effekt, mitt i foérbittrad
hilsa och foérhojd livskvalitet, som bor efterstrivas nir man
viljer mellan olika verksamheter eller dtgirder.

I samband med de etiska 6vervigandena uttalade regeringen bl.a.
foljande. Kostnadseffektivitetsprincipen bor endast komma till
anvindning sedan minniskovirdesprincipen och behovs- och solid-
aritetsprincipen forst tillimpats. Strivan efter en kostnadseffektiv
verksamhet fir dirfor aldrig innebira att sjukvirden nekar vard till,
eller forsimrar kvaliteten 1 virden av, déende, svirt och l&ngvarigt
sjuka, gamla, dementa, utvecklingsstérda, gravt funktionshindrade
eller andra som ir 1 liknande situation.

Det ir en form av diskriminering och oférenligt med de etiska
principerna, menade regeringen, att generellt l8ta behoven std
tillbaka pd grund av dlder, fédelsevikt, livsstil eller ekonomiska och
sociala forhdllanden. Diremot ir det forenligt med de etiska
principerna att i det enskilda fallet ta hinsyn till omstindigheter
som begrinsar nyttan av medicinska itgirder. En ildre och svag
person kan till exempel ha simre forutsittningar att klara av en viss
behandling. Det samma kan gilla yngre patienter, som ir férsvagade
av allvarlig eller lingvarig sjukdom. Riskerna vid vissa operationer
kan till exempel 6ka nir allmintillstindet férsimrats. D& kan nack-
delarna med operationen vara storre dn fordelarna. Risken for all-
varliga komplikationer kan i minga fall bedémas som oacceptabelt

19 Prop. 1996/97:60.
"' Vardens svira val (SOU 1995:5).
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stor. Det ir den totala beddmningen av patientens behov och hur
patienten kan tillgodogéra sig virden som ska avgéra insatserna.

Riktlinjer for prioritering

Vidare utvecklas 1 propositionen, mot bakgrund av den etiska
plattformen, ett antal riktlinjer f6r prioritering. Riktlinjerna utgir
fran fyra breda prioriteringsgrupper med kliniska exempel.

Prioriteringsgrupp 1

I prioriteringsgrupp 1, som alltsd omfattar tillstdind som ska
prioriteras framfor alla andra, 8terfinns frimst vird av lLivshotande
akuta tillstind, som utan behandling leder till varaktig invaliditet
eller for tidig dod.

I denna grupp ingdr ocksd vird av svdra kroniska sjukdomar med
fokus pd att foérhindra for tidig d6d, minska lidande och férebygga
allvarliga komplikationer. Regeringen konstaterar hir att svirt
kroniskt sjuka, beroende pd skiftande behov, kan foras till andra
prioriteringsgrupper i olika skeden av sjukdomsférloppet. Diremot
framhalls att olika medicinska kontroller, dven under lugna skeden
av sjukdomen, 1 ménga fall kan vara hogt prioriterade f6r att hilla
den 1 schack och motverka lidande eller svira komplikationer. Vird
i livets slutskede tillhér ocksd den mest prioriterade typen av
sjukvard.

Slutligen nimns vdrd av minniskor med nedsatt antonomi. Hir
framhélls att virden, enligt patientlagstiftningen, ska bygga pad
respekt for patientens sjilvbestimmande och integritet. Patienter
som av olika skil har svdrt att kommunicera med omgivningen ir
svaga 1 den meningen att de, antingen tillfilligt eller varaktigt, ir ur
stdnd att uttrycka sin vilja och hivda sin ritt tll vird och en
minniskovirdig tillvaro.
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Prioriteringsgrupp 11

I denna grupp 4terfinns frimst preventiva dtgirder. Bakgrunden ir
att en god hushillning och ett effektivt utnyttjande kriver
preventiva insatser i befolkningens hilsa. I HSL sl&s ocksd fast att
en av hilso- och sjukvirdens uppgifter ir att férebygga ohilsa. Till
grupp II riknas ocksd habilitering och rehabilitering.

Prioriteringsgrupp 111

Till denna kategori riknas vird av mindre svira akuta och kroniska
sjukdomar. Detta ir antalsmissigt en stor grupp sjukdomar dir
hilso- och sjukvérdens insatser till 6vervigande del utgdrs av s.k.
”vardagssjukvard”.

Hit hor &tgirder inom samtliga medicinska discipliner, t.ex.
mycket av den icke akuta kirurgin, invirtesmedicinen, gynekologin,
infektionssjukvirden, allminmedicinen och psykiatrin. Det handlar
om allt frdn bot, symtomlindring, uppskjutet sjukdomsférlopp,
forebyggande av komplikationer och hindrande av dterinsjuknande
till hjilp med psykisk och social anpassning. Till gruppen hér ocksd
de mindre svira kroniska sjukdomarna som ofta ir livslinga och
ibland kan komma och g8 1 skov. En och samma patient kan, som
nyss nimnts, tillhéra olika prioriteringsgrupper vid olika skeden av
den kroniska sjukdomen.

Prioriteringsgrupp 1V

Till denna grupp hér i forsta hand vdrd av andra skil dn sjukdom
eller skada och som ir relaterad till livskvalitet snarare in hilsa.
Som exempel nimns operation av nirsynthet, kosmetiska
operationer, social snarkning och resevaccinationer.

Patientsikerhetslagen

I patientsikerhetslagen (2010:659) regleras bl.a. frigor om yrkes-
legitimation i sjukvdrden. Vidare finns bestimmelser om att vird-
givare ska bedriva ett systematiskt patientsikerhetsarbete.
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Hindelser i verksamheten som medfért eller skulle kunnat medfora
vardskada ska utredas.

Patienter och nirstiende ska ges information och méjligheter
att bidra till patientsikerhetsarbetet.

Virdgivare ir ocksd skyldiga att s& snart som mojligt anmila
hindelser som medfort eller skulle kunnat medféra allvarlig vird-
skada till Inspektionen fér vidrd och omsorg (s.k. Lex Maria-
anmilan). I samband hirmed ska en utredning av hindelsen limnas
in.

I lagen skiljs mellan vdrdskada och allvarlig vardskada. Allvarliga
virdskador ir sddana som ir bestdende och inte ringa, eller som lett
till att patienten fatt ett visentligt 6kat virdbehov eller avlidit.

Inspektionen f6r vird och omsorg dvervakar lagens efterlevnad.
Myndigheten ska fora ett automatiserat register 6ver verksamheter
som anmils. Registret fir anvindas for tillsyn och forskning samt
for framstillning av statistik. Inspektionen for vird och omsorg
kan vidta tgirder mot virdgivare m.fl. sdsom att anmila till 3tal
och att foreligga en virdgivare vid vite att avhjilpa brister 1 fore-
liggande vid vite att avhjilpa brister som kan iventyra patient-
sikerheten. Det finns ocksi en méjlighet att under sirskilda
forhillanden forbjuda verksamhet.

Personuppgiftslagen

Personuppgiftslagen (1998:204), hirefter PUL, har ull syfte att
skydda minniskor mot att deras personliga integritet krinks nir
personuppgifter behandlas. I PUL finns regler fér hur person-
uppgifter fir behandlas. Begreppet "behandlas" ir brett, det omfattar
insamling, registrering, lagring, bearbetning, spridning, utplining,
med mera.

Lagen giller f6r behandling av personuppgifter som helt eller
delvis dr automatiserad. Lagen giller dven f6r behandling av person-
uppgifter som ingdr eller ir avsedda att ingd i en strukturerad
samling av personuppgifter och som ir tillgingliga f6r sokning och
sammanstillning enligt sirskilda kriterier, det vill siga manuellt
forda register. Personuppgiftslagen giller subsidiirt i férhillande
till andra lagar eller férordningar nir det 1 dessa finns bestimmelser
som avviker frin personuppgiftslagen.
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Lagen bygger i hog grad pd samtycke och information till de
registrerade. Det finns ocksd regler om sikerhet och rittelse av
felaktiga uppgifter. Foretag, myndigheter, foreningar och andra kan
utse personuppgiftsombud som sjilvstindigt kontrollerar att person-
uppgifter behandlas korrekt inom verksamheten. Den personupp-
giftsansvarige ska bl.a. se till att personuppgifter behandlas bara om
det dr lagligt och att insamlingen bara sker f6r sirskilda, uttryckligt
angivna och berittigade indamil. Den personuppgiftsansvarige ska
ocksd se till att personuppgifter som behandlas ir adekvata och
relevanta och att personuppgifterna inte ir for omfattande, dvs.
innehiller mer information in vad som behévs f6r indamélet.

En behandling av personuppgifter fir bara ske om det uppfyller
forutsittningarna foér tilliten behandling. Personuppgifter far bl.a.
behandlas om den registrerade har limnat sitt samtycke till behand-
lingen eller om behandlingen ir nédvindig for att en arbetsuppgift
av allmint intresse ska kunna fullgéras. Det ir som huvudregel for-
bjudet att behandla sddana kinsliga personuppgifter som avslojar
ras eller etniskt ursprung, politiska &sikter, religi6s eller filosofisk
overtygelse, eller medlemskap i fackférening. Det ir ocksd for-
bjudet att behandla sddana personuppgifter som ror hilsa eller
sexualliv. Frin foérbudet giller undantag till exempel nir den
registrerade samtyckt till behandlingen eller om behandlingen ir
nodvindig bla. f6r att skydda vitala intressen eller for att faststilla,
gora gillande eller forsvara rittsliga ansprdk. Kinsliga person-
uppgifter far ocksi utan samtycke behandlas fér hilso- och sjuk-
virdsindamdl, om behandlingen ir noédvindig fér forebyggande
hilso- och sjukvird, medicinska diagnoser, vird eller behandling,
eller administration av hilso- och sjukvird. Den som ir yrkes-
missigt verksam inom hilso- och sjukvirdsomridet och har tyst-
nadsplikt fir iven behandla kinsliga personuppgifter som omfattas
av tystnadsplikten. Detsamma giller den som ir underkastad en
liknande tystnadsplikt och som har ftt kinsliga personuppgifter
frén verksamhet inom hilso- och sjukvirdsomridet.

PUL innehiller ocksd bestimmelser om att den personuppgifts-
ansvarige ska informera den registrerade om behandling som ror
honom eller henne. Den personuppgiftsansvarige ir pd begiran av
den registrerade skyldig att snarast ritta personuppgifter som ir
felaktiga, missvisande eller ofullstindiga eller som annars inte har
behandlats i enlighet med lagen.
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Patientdatalagen

Patientdatalagen (2008:355) tridde 1 kraft den 1 juli 2008. Lagen
giller f6r alla virdgivare och tillimpas vid behandling av person-
uppgifter inom hilso- och sjukvirden. I lagen finns bestimmelser
om skyldigheten att féra patientjournal. Lagen giller 1 tillimpliga
delar dven uppgifter om avlidna personer.

Patientdatalagen omfattar personuppgiftsbehandling 1 den individ-
inriktade patientvirden inom hilso- och sjukvirden. Hit hor dtgirder
for att forebygga, utreda och behandla sjukdomar och skador hos
enskilda oberoende av om verksamheten utférs i enlighet med
hilso- och sjukvirdslagen (1982:763) eller annan lag sdsom t.ex.
smittskyddslagen (2004:168) eller lagen (2006:351) om genetisk
integritet med mera. Hir ingdr dven annan nirliggande medicinsk
verksamhet som insemination, transplantationsingrepp p& givare
och blodgivning m.m. Av patientdatalagen framgr dven att det vid
vard av patienter ska foras en patientjournal som ska innehdlla de
uppgifter som behdvs f6r en god och siker vird av patienten. Om
uppgifterna finns tillgingliga, ska en patientjournal innehélla bland
annat uppgift om patientens identitet, visentliga uppgifter om bak-
grunden till virden, uppgifter om stilld diagnos och anledningen
till mera betydande &tgirder samt visentliga uppgifter om vidtagna
och planerade &tgirder. Dirutdver fir en patientjournal innehilla
de uppgifter som enligt lag eller annan forfattning ska antecknas i
en patientjournal. En journalhandling ska bevaras minst tio &r efter
det att den sista uppgiften fordes in 1 handlingen. Enligt patient-
dataférordningen (2008:360) fir dock Socialstyrelsen meddela
foreskrifter om att vissa slags journalhandlingar ska bevaras under
lingre tid dn de tio &r som sigs 1 patientdatalagen.

I forhallandet mellan personuppgiftslagen (1998:204) och patient-
datalagen giller personuppgiftslagen vid sidan behandling som ir helt
eller delvis automatiserad eller dir uppgifterna ingdr i eller ir
avsedda att ingd 1 en strukturerad samling av personuppgifter som
ir tillgingliga for sokning eller sammanstillning enligt sirskilda
kriterier, om inget annat sigs 1 patientdatalagen eller 1 foreskrifter
som meddelats med stéd av patientdatalagen. Av 9§ person-
uppgiftslagen framgdr att personuppgifter inte fir bevaras lingre
tid in vad som ir nédvindigt med hinsyn till indamilen med

behandlingen.
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Offentlighets- och sekretesslagen

I offentlighets- och sekretesslagen (2009:400), forkortad OSL,
finns bla. bestimmelser om tystnadsplikt 1 det allminnas verk-
samhet och om férbud att limna ut handlingar.

Sekretessen innebir ett forbud att réja en uppgift oberoende av
hur detta sker. Sekretessen giller bide mot enskilda och mot andra
myndigheter men ocksd i férhdllandet mellan olika verksamhets-
grenar inom samma myndighet om de ir att betrakta som sjilv-
stindiga 1 forhillande till varandra.

Enligt 25 kap. 1§ OSL giller sekretess inom hilso- och sjuk-
virden for uppgift om enskilds hilsotillstdnd och andra personliga
forhillanden, om det inte stdr klart att uppgiften kan réjas utan att
den enskilde eller nigon nirstiende till den enskilde lider men.
Med uttrycket hilso- och sjukvird avses de &tgirder som omfattas
av begreppet enligt hilso- och sjukvirdslagen, nimligen dels
dtgirder for att medicinskt foérebygga, utreda och behandla sjuk-
domar och skador, dels sjuktransporter samt att ta hand om
avlidna. Detsamma giller i annan medicinsk verksamhet. Med
uttrycket “annan medicinsk verksamhet” 3syftas verksamhet som
inte primirt har vard- eller behandlingssyfte."

Enligt OSL giller sekretess 1 "verksamhet som avser férande av
eller uttag ur donationsregister som {érs av Socialstyrelsen foér
uppgift om en enskilds personliga férhillanden, om det inte stir
klart att uppgiften kan rojas utan att den enskilde eller nigon
nirstdende till denne lider men.”

Som framgitt 1 det foregdende foljer av gillande EU-direktiv att
viss information om donatorer och organ méiste vidarebefordras till
andra virdgivare och iven till andra organisationer, t.ex. fér en
effektiv allokering av organ ska kunna ske.

5.3.2  Speciella regler om organdonation

Organdonationer kinnetecknas bl.a. av att omhindertagandet av
donatorn fére donationsingreppet delvis sker for att bota en annan
minniska in organdonatorn. Mot den bakgrunden, och d&
verksamheten med organdonation och transplantation aktualiserar

12 Prop. 1979/80:2 s. 167 och Lenberg m.fl., Sekretesslagen, s. 25:1 f.
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en rad speciella etiska frigestillningar, har verksamheten med
organdonation under ldng tid varit féremal {or sirskild lagreglering.
Sedan 1996 giller lag (1995:831) om transplantation m.m.
(transplantationslagen). Av central betydelse ir ocksd frigan om
nir en minniska ska kunna dédforklaras. Forutsittningar for
dédforklaring finns 1 lag (1987:269) om kriterier f6r bestimmande
av minniskans déd.

Transplantationslagen

I 1§ transplantationslagen anges lagens tillimpningsomride. Lagen
innehdller bestimmelser om ingrepp for att ta tillvara organ eller
annat biologiskt material frén en levande eller avliden minniska for
behandling av sjukdom eller kroppsskada hos en annan minniska
(transplantation) eller fér annat medicinskt indamil. Lagen
innehller ocksd bestimmelser om anvindning av vivnad frin ett
aborterat foster och férbud mot vissa foérfaranden med biologiskt
material. I det foljande behandlas frimst bestimmelser som giller
organdonation och transplantation av organ.

Samtycke till organdonation frin avliden donator

Som framgdtt 1 det foregdende krivs, utom i vissa lagstadgade
undantagsfall, samtycke for att dtgirder inom sjukvirden ska vara
mojliga. Samtycke kan ske sivil uttryckligen som underforstétt.
Vid organdonation finns av naturliga skil sirskilda problem nir det
giller att inhimta samtycke. En avliden kan inte utdva sjilv-
bestimmanderitt och ge uttryck for en viljeinriktning. Inte heller
kan den avlidne uppfatta krinkningar av de beslut som eventuellt
har fattats 1 livstiden, sisom o6vertridelser av de restriktioner han
eller hon kan ha gett nir det giller hur den déda kroppen ska 3
behandlas.

Mot den bakgrunden har ett sirskilt regelverk tillkommit for
samtycke till organdonation som omfattar den avlidne, eller snarare
de dispositioner han eller hon gjort under livstiden, och de efter-
levande anhériga och andra som har stitt den avlidne nira.
Regelverket tar sin utgdngspunkt i den avlidnes vilja i den min den
kan klargoras genom sirskild utredning. Dessutom finns regler fér
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hur frigan om samtycke ska hanteras i de fall en sidan utredning
inte leder till tydliga resultat. De olika specialreglerna avser siledes
vad som ska gilla nir den avlidnes vilja inte kan utredas.

Huvudregeln

I 3§ 1 stycket stadgas att biologiskt material avsett fér trans-
plantation eller annat medicinskt dndamadl fir tas frin en aviiden
minniska om denne har medgett det eller det pd annat sitt kan
utredas att dtgirden skulle std i 6verensstimmelse med den avlidnes
instillning. Med biologiskt material avses sivil organ som
vivnader. Annat medicinskt dandamail in transplantation kan t.ex.
avse framstillning av blodsubstanser och andra likemedel eller
forskning och undervisning. En férutsittning ir att den presumtiva
donatorn ir avliden. Bestimmelser om nir en minniska ska for-
klaras avliden finns i lag (1987:269) om kriterier f6r faststillande av
minniskans déd, som ska belysas nedan. Samtycke kan siledes vara
uttryckligt eller underférstdct. Uttryckligt samtycke behover inte
vara skriftligt, men kan givetvis foreligga dven i sddan form, sdsom 1
brev, anteckningar eller ett donationskort. Exempel pd uttryckligt
muntligt samtycke dr nir den avlidne i sin livstid tillkinnagett sin
donationsvilja f6r nirstdende personer. Motsvarande giller givetvis
1 friga om den avlidnes instillning att inze vilja bli donator av organ.

Hjdlpregeln i 3 § 2 stycket

I andra stycket finns kompletterande regler fér det fall det inte gitt
att utreda om ett uttryckligt eller underforstite samtycke till, eller
forbud mot, organdonation féreligger. I sidana fall fir organ tas
om den avlidne.

e inte skriftligen motsatt sig ett sddant ingrepp eller
e uttalat sig mot det eller
o det av annat skil finns anledning att anta att ingreppet skulle

strida mot den avlidnes instillning

Om uppgifterna om den avlidnes instillning ir motstridiga eller det
annars finns sirskilda skidl mot ingreppet, fir detta inte genom-
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foras. I dessa situationer fir den som stdtt den avlidne nira
motsitta sig organdonation (4 §). Det innebir i1 praktiken att denne
1 aktuella fall disponerar &ver frigan om en organdonation ska
genomforas eller inte och kan férbjuda eller tillit att ingreppet
genomfors.

Att {8 fram information om en eventuell negativ instillning till
organdonation kan 1 minga fall antas stilla storre krav pd
utredningen dn nir det giller att finna omstindigheter som talar for
en positiv stindpunke till donation hos den avlidne. Aven i dessa
fall ir de nirstdende en viktig killa. I forarbetena pdpekas ocks3 att
vardpersonalen kan ha relevant information att tillféra. Aven om
det inte kan begiras att hilso- och sjukvardspersonalen genomfér
omfattande undersokningar hos alla dem som den avlidne haft
kontakt med, ir det visentligt att all personal som kan tinkas ha
visentliga upplysningar att limna ges méjlighet till det."

Ett samtycke till organdonation, oavsett i vilken form det
limnats, kan iterkallas nir som helst. Om si skett fir donations-
ingreppet givetvis inte genomféras. P& motsvarande sitt kan ett
férbud mot organdonation nir som helst &tertas.

I vissa fall saknas underlag for att {3 fram vilken instillning den
avlidne haft. Han eller hon har aldrig yttrat eller skrivit nigot i
frigan och dven 1 6vrigt saknas omstindigheter som kan ge vig-
ledning nir den avlidnes instillning ska utredas. I sddana fall ska
ingreppet indd kunna utféras, forutsatt att de nirstdende inte
forbjuder det. Om det diremot i ett sddant fall finns minsta tvekan
om den avlidnes vilja fir ingreppet inte utforas. Detsamma giller
om den avlidne gett motstridiga signaler om sin instillning.

Ndrmare om vetorditten i 4 §

Som nyss framgdtt har personer som stitt den avlidne nira en sjilv-
stindig vetoritt mot organdonation i fall di den avlidnes instillning
inte kunnat faststillas. Detta framgdr av 4 § transplantationslagen.
Begreppet ndrstdende anvinds 1 olika betydelse och rickvidd 1
svensk lagstiftning, dock inte 1 férevarande fall. T det aktuella lag-
rummet anvinds istillet begreppet “ndgon som stdtt den avlidne

3 Prop. 1994/95:148, s. 76.
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ndra”. Hirmed avses 1 forsta hand familjemedlemmar sdsom make,
maka, sambo, barn, férildrar, syskon, mor- och farférildrar. Andra,
som t.ex. mycket nira vinner, kan ocksd vara att anse som personer
som stitt den avlidne nira. A andra sidan kan férekomma att nira
sliktingar under ldng tid inte haft ndgon nimnvird kontakt med
den avlidne och dirmed faller utanfér kretsen av personer som sttt
den avlidne nira. Vem som stdtt den avlidne nira mdste alltsd
avgoras frin fall till fall. Avsikten dr inte att sjukvdrden ska behova
gora omfattande undersdkningar for att kartligga kretsen av
personer som stdtt den avlidne nira och arten av deras relationer
med den avlidne. I normalfallet f&r man utgd frn att den avlidnes
nirmaste familj eller slikt ir personer som stitt den avlidne nira i
lagens mening.

Ingrepp f6r organdonation fir i férevarande situationer, dvs. de
fall som avses 1 hjilpregeln i 3 § 2 stycket, inte foretas innan nigon
som stitt den avlidne nira har underrittats, dels om det tilltinkta
ingreppet, dels om mojligheten att férbjuda det. Den underrittade
ska ocksd ges skilig tid att ta stillning till ingreppet. Denna tid
maste 1 de flesta fall bli relativt kort och begrinsas yttersta av regler
1 lag om kriterier for bestimmande av minniskans dod, varav
framgir att donationsférberedande dtgirder normalt inte fér pdgd
lingre tid 4n 24 timmar efter det att en minniska forklarats dod. Av
4§, jimford med 3 § 2 stycket, foljer dirmed att ingreppet inte far
genomfdras om sjukvirden inte lyckats kontakta nigon som stdtt
den avlidne nira, liksom nir det inte gitt att utreda om sidana
personer finns. Ar det diremot klarlagt att den avlidne saknade
personer som stod honom eller henne nira, fir donationsingreppet
genomforas. Detta forutsitter dock alltjimt att den avlidne inte
haft en negativ eller motstridig instillning till organdonation eller
att det finns andra sirskilda skil som talar mot ingreppet.'*

Organdonation frin levande donator

Donation av en njure, och 1 vissa fall delar av lever, kan 1 Sverige ske
dven frin en levande donatorer. I 5-10 §§ ges sirskilda regler om
foérutsittningarna for sidana s.k. ”levande donatorer”. Inledningsvis

" Prop. 1994/95:148, 5. 78 {.
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stadgas 1 5 § att donation frin en levande minniska inte 1 ndgot fall
blir aktuell om ingreppet kan befaras medféra allvarlig fara for
givarens liv eller hilsa. Hirmed avses sivil fysisk som psykisk
hilsa. Restriktionen ir en grundférutsittning f6r donationer frin
levande minniskor och det saknar betydelse vilka eventuella
personliga skil givaren kan ha fér att vilja genomféra en donation.
En forilder som vill ridda ett barns liv genom organdonation kan
dirmed endast bli aktuell som donator om inte den egna hilsan
dventyras av donationen.

Bedémningen av donationens hilsoeffekter for donator ska
goras av beslutande likare inom ramen for hans eller hennes yrkes-
ansvar. S3vil ingreppets art som donators hilsotillstind ska beaktas
vid bedémningen.

Samtycke frin levande givare

I 6§ transplantationslagen regleras frigan om samtycke till
donation frin levande givare. Inledningsvis stadgas att samtycke
krivs for att en levande donation ska vara méjlig. Hirefter anges
att samtycket under vissa omstindigheter ska vara skriftligr. Det
giller om det organ, eller det biologiska material, som ska tas inte
dterbildas eller om ingreppet pd annat sitt kan medfora
beaktansvird skada eller oligenhet foér givaren. Med detta menas i
forsta hand medicinska oligenheter av fysisk eller psykisk art. I den
min iven oligenheter av annat slag kan forutses ska dven de
beaktas. Donation av blod eller benmirg kriver dirmed inte
skriftlig form om inte risk fér beaktansvird skada eller oligenhet
foreligger.

Sirskilda regler om samtycke finns f6r underdriga och personer
som pd grund av psykisk stérning saknar férmédga att limna
samtycke. I sidana fall fir, enligt 8§, ingreppet ske endast om
givaren ir slikt med den tilltinkte mottagaren och det inte ir
mojligt att ta medicinskt limpliga organ frdn nigon annan. Sam-
tycke ska limnas av virdnadshavare eller god man nir givaren ir
underdrig och av forvaltare eller god man 1 de fall givaren lider av
psykisk storning. Inte i ndgot fall fir ingrepp for levande organ-
donation ske mot givarens vilja. Samtycke enligt 6 och 8 §§ ska
limnas till den likare som ska besluta om ingreppet (10 §).
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Ytterligare en specialregel om biologiskt material som inte dter-
bildas finns i 7 §. Dir anges att levande donation av sddant material,
t.ex. en njure, fir ske bara mellan personer som ir slikt med
varandra eller som pd annat sitt stir varandra sirskilt nira. Om det
finns sdrskilda skdl far dock levande donation av sddant biologiskt
material ske dven till personer utanfér denna krets. Med stod av
den senare regeln kan personkretsen av mottagare utvidgas nigot
exempelvis till ingifta sliktningar eller nira vinner. Ett sdrskile skl
kan ocksd vara att en viss person ir limplig givare medan sddana
helt saknas i mottagarens krets av sliktingar med flera.

Beslutande likare ir enligt 10 § skyldig att upplysa den som wvill
bli levande organdonator om ingreppet och om de risker som ir
forenade med det. Detsamma giller i férekommande fall virdnads-
havare, god man eller férvaltare. Likaren ska forvissa sig om att den
som limnar samtycke har férstdtt innebodrden av upplysningarna.

Beslut om ingrepp m.m.

Enligt 12 § fir beslut om ingrepp fér organdonation fattas av den
likare som ir medicinskt ansvarig fér verksamheten. Besluts-
kompetens fir delegeras till den likare den medicinskt ansvarige
likaren utser. Sddant beslut far dock inte 1 ndgot fall fattas av likare
som ansvarar fér virden av en person som ska bli transplanterad.

Straffbestimmelser

Den som uppsitligen utfér ingrepp pd eller tar biologiskt material
frin en levande eller déd minniska i strid med transplantations-
lagen kan enligt 12 § domas till boter. Handel med organ eller
biologiskt material dr ocksd straffsanktionerat. Av i 8 kap. 6 § lagen
(2006:351) om genetisk integritet m.m. framgdr att den som i
vinstsyfte tar, overlimnar, tar emot eller férmedlar biologiskt
material frén en levande eller avliden minniska kan démas till béter
eller fingelse 1 hogst tvd &r. Samma straffskala giller f6r den som
anvinder eller tar till vara sidant material {6r transplantation eller
annat indamadl trots insikt om att materialet tagits, dverlimnats,
tagits emot eller férmedlats 1 vinstsyfte. I ringa fall ska dock inte
démas till ansvar.
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Foérbudet mot handel med biologiskt material giller dock inte
blod, hir, modersmjolk och tinder.

Kriterier for att bestimma minniskans dod

Organdonation frén avlidna donatorer forutsitter att déden fast-
stillts enligt sirskilda kriterier. Dessa kriterier regleras 1 lagen
(1987:269) om kriterier f6r bestimmande av minniskans déd. Dir
anges att en minniska ir dod nir bjgrnans samtliga funktioner totalt
och odterkalleligt har fallit bort. Vidare anges att det ir detta dods-
begrepp som ska tillimpas nir en minniskas dod tillmits rittslig
betydelse 1 lagar och andra férfattningar, t.ex. transplantationslagen
eller arvdabalken.

Beslut om dodférklaring ska enligt 2§ fattas av likare och
overensstimma med vetenskap och beprévad erfarenhet. Av samma
lagrum framgir att déden intritt nir andning och blodcirkulation
upphort och stillestdndet varat under sd ldng tid, att det med siker-
het kan avgoras att hjirnans samtliga funktioner totalt och odter-
kalleligt har fallit bort. Detta brukar 1 praktisk verksamhet kallas
indirekta kriterier. Om andning och blodcirkulation uppritthills pa
konstgjord vig, ska dodens intride i stillet faststillas genom en
undersdkning av hjirnan som med sikerhet visar att hjirnans
samtliga funktioner totalt och odterkalleligen bortfallit. Detta
benidmns direkta kriterier.

Donationsforberedande medicinska insatser pd avliden

I 2a§ anges en konkret tidsram fér hur linge donations-
forberedande medicinska insatser fir pigd efter dodens intride.
Nir doden faststillts fir sidana insatser fortsittas, om det behovs
for att bevara organ eller annat biologiskt material 1 avvaktan pd
transplantation, under hdgst 24 timmar. Finns synnerliga skil kan en
lingre tid godtas. I praktiken innebir detta fortsatt respirator-
behandling.

Motsatsvis framgdr av lagtexten att huvudregeln annars innebir
att all vdrd och behandling ska avslutas nir déden konstaterats.
Vird och behandling fyller ju di inte lingre ndgon funktion.
Bestimmelsen ska ses som ett undantag frin huvudregeln i en
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situation dir fortsatta medicinska insatser kan ha visentlig
betydelse fér en eller flera andra minniskors liv eller hilsa.”

Insatserna méste, som framgdtt, ske skyndsamt och far inte pdgd
lingre dn 24 timmar om det inte finns synnerliga skil. Synnerliga
skil kan foreligga om ett kortare éverskridande av tidsfristen krivs
for att 1 ett konkret fall gora det mojligt att ridda ett minniskoliv.
Detta dr praktiskt taget, enligt forarbeten till lagen, den enda
situation som kan ifrigakomma. Utrymmet for att tillimpa
undantagsregeln i andra fall torde vara nist intill obefintligt.'

Bestimmelsen i 2 a § om donationsférberedande dtgirder tridde
1 kraft samtidigt som nu gillande transplantationslag. Frigan var
tidigare oreglerad. Regeringen bedomde emellertid att dtgirder for
att pd konstlad vig uppritthilla cirkulationen hos en avliden bér 3
forekomma, men bara under kort tid och endast nir det kan ha stor
betydelse f6r andra minniskors liv och hilsa. Detta ansdgs behova
klarliggas genom en ny lagregel. Regeln innebir motsatsvis att det
ir forbjudet att, av andra skil in de lagstadgade, fortsitta
medicinska insatser efter den tidpunkt di déden intritt.

Lagen om kvalitets- och sikerhetsnormer vid hantering av
minskliga organ

Gillande EU-direktiv, som berdrts 1 det féregdende, har inforts i
Sverige bl.a. genom lagen 2012:263) om kvalitets- och sikerhets-
normer vid hantering av minskliga organ. Inledningsvis ges 1 2 §
definitioner av begrepp sdsom organ och delegerad inritining.

Av 5§ framgdr att en virdgivare som ansvarar for att tillvarata
ett organ omedelbart ska underritta den virdgivare som ansvarar
for att transplantera organet om misstinkta och konstaterade
allvarliga avvikande hindelser och allvarliga biverkningar som kan
pdverka organets sikerhet och kvalitet. Om sddana hindelser eller
biverkningar misstinks hinga samman med en donator vars organ
skickats till ett annat EU- eller EES-land det anmiilas till en behérig

5 Ytterligare ett undantag anges i lagrummet, nimligen nir det giller en gravid kvinna, som
bir pd ett livsdugligt foster, och syftet med de medicinska insatserna ir att ridda livet p3 det
vintade barnet. Denna reglering birs fram av samma intresse som i fallet med organ-
donation, dvs. att sikerstilla liv eller hilsa for en annan minniska 4n den som ir foremal for
vird- och behandlingsinsatser.

' Prop. 1994/95:148, s. 104.
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myndighet eller delegerad inrittning 1 det land som mottagit
donatorns organ. Anmilan ska, enligt 6§ ocksi goras till
Inspektionen fér vdrd och omsorg (IVO).

Lagen innehéller ocksd bemyndiganden for regeringen eller den
myndighet regeringen bestimmer att utfirda nirmare foreskrifter
om bl.a. rapportering till IVO.

Socialstyrelsens foreskrifter

Socialstyrelsen har utfirdat foreskrifter, allminna r&d och anvis-
ningar 1 en rad frigor med koppling till donation av organ och
annat biologiskt material. Av central betydelse dr Socialstyrelsens
foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av minskliga organ
avsedda fér transplantation. EU-direktiven om organdonation och
om genomférande har, férutom den 1 nyss berérda lagen om
kvalitets- och sikerhetsnormer m.m., inférts genom Socialstyrelsens
foreskrifter. I det foljande berdrs ndgra punkter 1 foreskrifterna
som bedéms relevanta utifr@n utredningens uppdrag. I fére-
skrifterna ges detaljerade anvisningar fér bl.a. laboratorietester och
annan utredning for att faststilla donators limplighet och om
dokumentation av sidan utredning.

Foreskrifterna omfattar ocksd mer allminna férhillningsregler. I
1 kap. 4 § anges att syftet med foreskrifterna dr att frimja donation
och skydda minniskors hilsa vid donation och transplantation
samt att sikerstilla hog kvalitet och sikerhet di minskliga organ
hanteras. I 4 kap. 6 § finns en regel om att virdgivare som ansvarar
for donationsverksamheten ska frimja donation av organ frin
avlidna och verka for att mojliga donatorer kan identifieras. De led-
ningssystem som ska finnas ska omfatta de processer och rutiner
som behovs for att verksamheten ska uppfylla kraven 1 fore-
skrifterna. Sirskilda féreskrifter finns om ledningssystem (SOSFS
2011:9) till vilka hinvisas 13 kap. 1 §.

De krav som ska uppfyllas avser bl.a. dokumenterade rutiner for

¢ identitetskontroll av donatorer och mottagare,

e hur samtycke, godkinnande eller avsaknad av invindningar infor
donation frin en donator eller dennes nirstiende ska himtas in
och dokumenteras,
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e organ- och donatorkarakterisering,

o hur uppgifter om sdvil donator som det organ som ska doneras
ska himtas in samt hur bedémningar som baserar sig pd dessa
uppgifter ska goras,

e tillvaratagande, bevarande, kontroll, férpackning och mirkning
av organ,

e transport av organ samt

e hur spirbarheten ska sikerstillas.

Det ska ocksd finnas dokumenterade rutiner f6r hur kompetensen
hos personalen ska uppritthillas, t.ex. nir det giller utbildning.

Vidare framgdr av 4 kap. 7 § att sjukvdrdsinrittningar och andra
enheter dir organ tillvaratas frén avlidna donatorer ska ha tillgdng
till donationsansvarig likare och donationsansvarig sjukskiterska.
Den donationsansvariga likaren och den donationsansvariga sjuk-
skoterskan ska ha det évergripande ansvaret for att

e samordna donationsverksamheten,
e frimja samarbetet mellan olika virdgivare och

e stddja kvalitetssikringen 1 den verksamhet som omfattar donation
av organ frin avlidna personer.

Det ska férutom DAL och DAS, dygnet runt, finnas en likare
tillginglig for att ge vigledning infér medicinska beddmningar som
gors av ovrig hilso- och sjukvdrdspersonal. I transplantations-
verksamhet ska det dessutom dygnet runt finnas minst en trans-
plantationskoordinator och nigon som dygnet runt ansvarar for att
finns en person tillginglig som kan skicka och ta emot

¢ information om organ- och donatorkarakterisering och

¢ anmilningar om allvarliga avvikande hindelser och biverkningar.
Kapitel 6 innehdller detaljerade regler for hur spirbarheten ska siker-
stillas och 1 kapitel 7 finns foreskrifter om organ- och donators-
karakterisering. En persons limplighet som donator och ett organs

limplighet for transplantation ska bedémas med utgingspunkt i de
uppgifter som framkommer vid sidan karakteriseringen. Reglerna i
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denna del har tillkommit for att genomféra ovan redovisade EU-
direktiv. Det framgdr bl.a. att uppgifterna under avdelning A i
bilaga 3 ull f6reskrifterna alltid ska insamlas och dokumenteras och
att uppgifterna under avdelning B i bilagan ska dokumenteras nir
det dar mojligt.

1. namnet pd och kontaktuppgifter till den virdinrittning dir
organet har tagits till vara organet,

. typ av donator,
. donatorns blodgrupp,

. donatorns kén,

. donatorns lingd och vikt,
. datum och tidpunkt fér dodsfallet,
. dodsorsak,

2

3

4

5. donatorns ilder,
6

7

8

9. tidigare eller pdgdende intravendst narkotikamissbruk,
10.tidigare eller pigiende cancersjukdom,

11.pdgdende smittsam sjukdom,

12.andra sjukdomar hos donatorn av betydelse {6r karakteriseringen,

13.laboratorietester for HIV-1, HIV-2, Hepatit B, Hepatit C och
Treponema Pallidum (syfilis) samt

14.grundliggande information fér utvirdering av det donerade
organets funktion.

I kapitel 8 slutligen finns bestimmelser om hur organ ska packas,
transporteras och mirkas.
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Utredningen ska analysera flera olika organisatoriska frige-
stillningar och vid behov foresld férindringar. Det giller t.ex. hur
den donationsfrimjande verksamheten bér organiseras pd nationell
och regional nivd och ansvarstordelningen mellan staten, lands-
tingen och icke offentliga aktérer. Med donationsfrimjande verk-
samhet menas hir alla insatser som ir avsedda att, direkt eller
indirekt, i enskilda fall eller mer generellt, frimja tillgdngen till
organ avsedda for transplantation. Exempel pd sddana verksamheter
ir att sprida information till allminheten, fortbilda sjukvirds-
personal, utfirda foreskrifter och vigledningar, utova tillsyn éver
verksamheten samt att f6lja upp och rapportera donationsresultat.
En viktig friga giller Donationsrddets uppdrag och organisatoriska
hemvist. En annan central frigestillningen avser arbetssitt och
organisation 1 enskilda landsting eller sjukhus.

Mot den bakgrunden kartliggs i det foéljande de olika aktdrer
som, pa ett eller annat sitt, har roller att spela i verksamheten med
organdonationer. Det giller t.ex. regioner och landsting, sjukvards-
och transplantationsregioner, statliga myndigheter och privata
organisationer, som bedriver donationsfrimjande arbete.

Framstillningen inleds med en beskrivning av sjukvirdshuvud-
minnen och hur ansvaret for transplantationsverksamhet och
donationsfrimjande arbete for nirvarande férdelas mellan dem.

6.1 Allméant om den svenska sjukvardens
organisation och indelning

Landstingen och regionerna ansvarar f6r uppgifter som ir gemen-
samma for stora geografiska omriden och som kriver stora
ekonomiska resurser. Det mest omfattande uppdraget ir att svara
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for hilso- och sjukvirden inom respektive geografiskt omride.
Foérutom hilso- och sjukvird svarar landsting och regioner dven f6r
kollektivtrafik och vissa frivilliga dtaganden sdsom kulturfrigor,
turism och viss utbildning. Verksamheten regleras i kommunal-
lagen (1991:900). Landsting och regioner har en betydande grad av
sjilvstyre och kan anpassa verksamheten till de regionala forut-
sittningarna. Verksamheten finansieras till stérsta delen med
landstingsskatt och i mindre grad via statliga utjimningsbidrag och
virdavgifter. Landstingens och regionernas geografiska omriden
sammanfaller med linsindelningen.

Under senare &r har en ny indelning med stérre geografiska
enheter dn lin aktualiserats 1 olika sammanhang. En av flera orsaker
till detta dr att modern sjukvdrd ir hogteknologisk och resurs-
intensiv. Ett stérre befolkningsunderlag och en bredare skattebas
kan dirmed behovas, alternativt ett nira samarbete mellan olika
landsting och regioner. Mot den bakgrunden inférdes under 1990-
talet, pd forsdk, nya och storre enheter, s.k. regioner, i Skine och
Vistra Gotaland. Regionerna utgérs i praktiken av flera angrins-
ande landsting med sirskilda och regionalt sammanhillna sam-
ordnings- och utvecklingsuppgifter.

Hirefter har frigan om en ny ansvarsférdelning och en ny
indelning utretts av Ansvarskommittén. Kommittén lade i februari
2007, i sitt slutbetinkande, fram en rad forslag om dndringar i den
regionala samhillsorganisationen.' Betriffande hilso- och sjuk-
virdens organisation féreslogs att landstingens uppgifter skulle
dvertas av visentligt firre och mer jimnstora regionkommuner.
Varje regionkommun foreslogs ha ett regionsjukhus eller, om detta
inte var mojligt, etablera ett institutionaliserat samarbete med en
regionkommun som hade det. Vidare féreslogs att den statliga styr-
ningen av hilso- och sjukvirden skulle renodlas mot normering.
Antalet styrformer borde, enligt Ansvarskommittén, begrinsas.
Det ansdgs sirskilt gilla styrformer med oklar status, sisom 6verens-
kommelser, handlingsplaner och ullfillig projektfinansiering.

Emellertid har utvecklingen mot stérre administrativa omraden
kommit att avstanna. Diremot har ombildningen till regioner fort-
satt, dock utan indrade geografiska grinser. Frin och med 2015 har
exempelvis, férutom inom regionerna Skine, Halland, Vistra

! Hallbar samhillsorganisation med utvecklingskraft, SOU:2007:10.
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Gotaland och Gotland, iven landstingen i Jénkopings, Orebro,
Givleborgs, Ostergétlands, Kronobergs och Jimtlands = lin
ombildats till regioner. Férindringen innebir 1 allt visentligt att
ansvaret for regional utveckling dvertas av regionerna frin lins-
styrelserna, men alltsd inte att stérre geografiska enheter bildas.
Diremot har sedan bérjan av 1980-talet en ordning med s.k.
sjukvdrdsregioner tillimpats.

6.1.1  Sjukvardsregioner

Enligt 9 § hilso- och sjukvirdslagen fir regeringen foreskriva att
landet ska delas in 1 regioner f6r den hilso- och sjukvird som inom
ett geografiskt omride ber6r flera landsting. Landstingen inom
sddana omriden ska samverka i frigor som rér hilso- och sjukvard.
Med stéd av detta bemyndigande har de s.k. sjukvirdsregionerna
tillkommit genom férordningen (1982:777) om rikets indelning i
sjukvirdsregioner foér hilso- och sjukvird som berdr flera
landstingskommuner.

Syftet ir i forsta hand att skapa forutsittningar for samverkan
och gemensamt utnyttjande av sjukvirdens resurser. Regionerna ir
formellt sett kommunalférbund, vars bildande och verksamhet
regleras i kommunallagen (1991:900).”

I varje sjukvdrdsregion finns ett eller tvd universitetssjukhus, som
ir regionsjukhus. Hirutéver finns linssjukhus och mindre linsdels-
sjukhus, som formellt ingdr i respektive landsting eller “region”.

Verksamheten inom ramen fér sjukvdrdsregionerna regleras 1
avtal mellan de landsting och regioner som ir medlemmar. Syftet ir
att medlemmarna ska samverka foér att uppni hogsta mojliga
kvalitet, tillginglighet och valfrihet inom hilso- och sjukvirden
samt 1 specialisttandvirden. Medlemmarna ska vidare striva efter
att tillvarata och utveckla gemensamma intressen och att effektivt
utnyttja resurserna inom hela sjukvirdsregionen. I avtalen regleras
ocksd frigor om forskning, utbildning, finansiering och gemensamt
resursutnyttjande. Regiongemensamma spérsmél hanteras 1 en
gemensam regionsjukvirdsnimnd, vars verksamhet regleras i sir-

% Se 3 kap. 20-28 §§ kommunallagen (1991:900).

141



Institutionella férhallanden

SOU 2015:84

skild arbetsordning.” Indelningen i sjukvirdsregioner enligt
nimnda férordning visas 1 tabell 6.1.

Tabell 6.1 Sjukvardsregionerna geografiska indelning
Sjukvards Omfattar Folkmangd Regionsjukhus
vardsregion
Region Syd Region Skane, region Kronoberg, 1769 000 Skéanes universitets-
Blekinge lans landsting samt sjukhus
s6dra delen av region Halland
(Laholms, Halmstads,
Falkenbergs och Hylte
kommuner)
Region Uppsala/  Region Gavleborg, Region Orebro 1982 000 Akademiska sjukhuset i
Orebro samt Dalarnas-, Uppsala-, Uppsala, Universitets-
Varmlands-, Sérmlands- och sjukhuset i Orebro
Vastmanlands lans landsting
Region Stockholms lans landsting och 2184 000 Karolinska
Stockholm Region Gotland universitetssjukhuset
Region Vast Region Vastra Gétaland och norra 1736000 Sahlgrenska
delen av Region Halland (Varbergs- universitetssjukhuset
och Kungsbacka kommuner)
Region Norr Vasterbottens-, Vasternorrlands-, 877000 Universitetssjukhuset i
Norrbottens lans landsting samt Umea
Region Jdmtland
Region Sydost Region Jonkdping, Region 1006 000 Universitetssjukhuset i

Ostergdtland samt Kalmar lans
landsting.

Linkdping

Sjukvdrdsregionerna foljer linsgrinserna med ett undantag. Som
framgdr av tabell 6.1 tillhor sédra delen av Region Halland sjuk-
vdrdsregion Syd. Den norra delen av Region Halland, med Varbergs
och Kungsbacka kommuner, ingir diremot i sjukvdrdsregion Vist.*

? Se t.ex. Regionavtal f6r S6dra sjukvérdsregionen:
www.skane.se/sv/Webbplatser/Sodraregionvardsnamnden/Arbetsomraden/Styrande-
dok/Regionavtal-sodra-sjvreg/#1 Avtal
* Som framgitt ir begreppet “region” problematiskt frin ett pedagogiskt perspektiv. Det
férekommer i svensk offentlig férvaltning i flera olika betydelser och med olika geografiska
och regleringsmissiga férutsittningar.
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Donationsregioner

Numera tycks samarbete inom verksamheten med organdonation
bedrivas med indelningen 1 sjukvirdsregioner som bas. Begreppet
*donationsregion” forekommer dock ofta. Dessa sammanfaller
dock 1 en geografisk dimension med sjukvdrdsregionerna. Nir det
giller transplantationer tillimpas en annan regionindelning, till
vilken vi dterkommer nedan.

Den senaste 6versynen av organdonationsverksamheten skedde
for drygt 10 r sedan. I promemorian Transplantationer riddar liv
(Ds 2003:57) beskrevs den organisatoriska indelning som dd gillde.
Dir redovisas bl.a. en uppdelning pd tre regioner fo6r samarbete i
frigor om organdonation och transplantation. Enligt promemorian
uppstod regionindelningen i borjan av 1990-talet med utgdngs-
punkt i var patienter frin olika delar av landet rent faktiskt blev
transplanterade. Indelningen beskrevs som “inofficiell”.

For nirvarande forutsitts att en organdonator vérdas i respirator,
1 regel vid en intensivvirdsavdelning (IVA), om en organdonation
ska vara méjlig.”> Vid varje sjukhus i Sverige som bedriver intensiv-
vdrd finns en lokal organisation och handlingsprogram for
organdonation. Som stdd finns ocksd anvisningar frin respektive
transplantationscentrum 1 form av en donationspirm eller
donationsmanual Vid varje sjukhus som bedriver intensivvird finns
ocksd donationsansvarig likare (DAL) och donationsansvariga
sjukskoterskor (DAS). Organdonationen, dvs. den operation dir
organen tas ut, genomfors i regel pd det sjukhus dir donator virdats.

Foérutom lokala donationsansvariga likare och donations-
ansvariga sjukskoéterskor finns ocksd regionalt ansvarig DAL och
DAS. Dessa har samordnande och kunskapsspridande funktioner
for erfarenhetsutbyte, men inga direkta beslutsfunktioner.

> Intensivvird definieras som avancerad 6vervakning, diagnostik eller behandling vid hotande
eller manifest svikt i vitala funktioner.
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Transplantation utférs vid fem transplantationscentra. Geografiskt
har landet indelats 1 tre transplantationsregioner,

o Sodra regionen som omfattar Region Skine och Blekinge,

e Vistra och norra transplantationsregionen, som omfattar Vistra,
sydéstra och norra sjukvardsregionerna.

e OFO Mellansverige, som omfattar Svealand, delar av sédra
Norrland samt region Gotland.

Transplantationsregionerna med respektive transplantationscentra

visas 1 tabell 6.2.

Tabell 6.2

transplantationscentra

Transplantationsregionerna med respektive

Transplantations-
region

Transplantationscentrum

Transplantationsregionen
omfattar

Véstra och norra
regionen

OFO Mellansverige

Sodra regionen

Transplantationscentrum vid
Sahlgrenska Universitetssjukhuset,
Goteborg

1. Transplantations-kirurgiska
kliniken vid Akademiska Sjukhuset,
Uppsala

2. Transplantations-kirurgiska
kliniken vid Karolinska Universitets-
sjukhuset, Huddinge

Thoraxkirurgiska kliniken vid Skanes
Universitetssjukhus

i Lund samt Njur- och transplanta-
tionskliniken vid Skanes
Universitetssjukhus i Malmd

Véstra Gotalands, Kalmar-
Jonkopings, Kronobergs-,
Ostergbtlands 1an samt
norrlandslanen
Véarmlands-, Dalarnas-
Véstmanlands- Stockolms-,
Gotlands-, Uppsala-
Gévleborgs-
Sodermanlands- och Orebro
l&n

Skane- och Blekinge lan

Generellt giller for alla transplantationscentra att de har en organ-
isation anpassad till snabb samordning av organdonation och
transplantation i enskilda fall. Det innebir bl.a. att det finns trans-
plantationskoordinatorer tillgingliga dygnet runt och att trans-
portkapacitet fér mark- eller flygtransport av personal och organ
finns med stindig beredskap.
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Stora krav stills pd organisationens effektivitet och méjlighet att
koordinera flera olika forlopp pd olika platser. Sniva tidsramar
giller. En sddan tidsram avser senaste tid for uttag av organ. Det
maste 1 regel ske inom 24 timmar efter det att en donator dod-
forklarats. Varierande tidsramar giller sedan, av medicinska skil,
for olika organ. Ett hjirta méste transplanteras inom cirka 4 timmar
och en njure inom cirka 20-24 timmar. Samtidigt ska de mot-
tagande patienternas restid, tid foér operationsforberedelse av
patienten, tiden det tar att operera ut de sjuka organen etc. planeras
och samordnas.

S&vil organdonation som férdelningen av organ till de patienter
som ska transplanteras sker inom de olika transplantations-
regionerna. Det innebir till exempel att om en organdonator
identifieras vid nigot sjukhusen i Ostersund eller Ornskéldsvik, ir
det transplantationscentrum  (transplantationskoordinator) vid
Sahlgrenska Universitetssjukhuset 1 Goteborg som kontaktas.
Forst om limplig mottagare saknas inom den aktuella regionen gir
frigan vidare till ndgon av de tv 6vriga transplantationsregionerna,
dvs. OFO Mellansverige eller Region Syd. Om det saknas en
limplig mottagare 1 Sverige erbjuds organen slutligen till mottagare
1andra linder.

Utover arbetet med att koordinera organdonationer och trans-
plantationer utarbetar transplantationsregionerna vigledningar och
informationsmaterial, sisom donationspirmar, anordnar utbild-
ningar och férelisningar samt svarar for uppféljning, statistik,
dokumentation och verksamhetsutveckling.®

6.2 Statliga myndigheter
6.2.1  Socialstyrelsen

Socialstyrelsen dr central statlig forvaltningsmyndighet inom
omridet hilso- och sjukvird samt social omsorg. Myndighetens
overgripande uppdrag ir att verka fér god hilsa och social vilfird

¢ Mer information om transplantationsregionernas verksamhet och transplantationscentra
finns pé deras respektive hemsidor:
http://www.sahlgrenska.se/sv/SU/Omraden/5/Verksamheter/Transplantationscentrum/
http://ofomellansverige.se/index.html
http://www.skane.se/sv/Webbplatser/Sodra-regionvardsnamnden/Transplantation/
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samt omsorg och vdrd av hég kvalitet och pa lika villkor for hela
befolkningen. Verksamhetsfiltet omfattar dven tandvird, hilso-
skydd, socialtjinst, stéd och service till vissa funktionshindrade
samt frigor om alkohol och droger. Uppdraget giller frigor inom
angivna omrdden dir ingen annan statlig myndighet har forvalt-
ningsuppgifter. Socialstyrelsen har omfattande bemyndiganden att
utfirda normer i form av féreskrifter, anvisningar och vigledningar
for hur verksamheten 1 bl.a. hilso- och sjukvird ska bedrivas.

Myndigheten har nyligen fitt ett nytt uppdrag med anledning av
den myndighetsstruktur, som successivt inférts pd omradet hilso-
och sjukvird och inom social omsorg under senare r. Bland annat
har tillsynsuppgifterna och klagomalshanteringen 6verférts frdn
Socialstyrelsen till Inspektionen f6r vird och omsorg (IVO), som
startade sin verksamhet den 1 juni 2013. IVO:s verksamhet berors
nirmare 1 det f6éljande.

I instruktionen till Socialstyrelsen anges en rad arbetsuppgifter
som myndigheten 1 forsta hand ska utféra. Nigra av de mer
sektorsoévergripande uppdragen giller att

e f6lja utvecklingen inom myndighetens verksamhetsomriden
och regelbundet rapportera till regeringen om denna utveckling
samt om tillstindet inom verksamhetsomridena,

e vaka over verksamheterna vad giller kvalitet och sikerhet samt
den enskildes rittigheter,

e svara for kunskapsutveckling och kunskapsférmedling inom
Socialstyrelsens verksamhetsomride,

e {olja, analysera och rapportera om hilsoutvecklingen i landet
samt belysa epidemiologiska konsekvenser av olika dtgirder,

o f6lja forsknings- och utvecklingsarbete av sirskild betydelse
inom sitt ansvarsomride och verka for att sidant arbete kommer
till stdnd samt att

e delta i internationellt samarbete inom myndighetens an-
svarsomrade.

Socialstyrelsen ska ocksd samverka med relevanta aktérer inom sitt
verksamhetsomrade for att uppnd milen med verksamheten.

146



SOU 2015:84 Institutionella férhallanden

Tva overgripande verksamheter, kunskapsstyrning samt statistik
och utvirdering, lyfts fram som strategiska i Socialstyrelsens
beskrivning av sin verksamhet.

Verksamheten inom omrddet kunskapsstyrning syftar till att
genom normering och vigledning sprida kunskap om t.ex. evidens-
baserade behandlingsmetoder och arbetssitt. Verktyg for att sprida
sddan kunskap ir bl.a. bindande regler i form av féreskrifter, men
ocks3d allminna rdd och liknande, som inte ir bindande. Fore-
skrifter och allminna rdd publiceras i Socialstyrelsens forfattnings-
samling (SOSFS).

Socialstyrelsen férmedlar ocksd kunskap via andra, icke bind-
ande dokument, sisom nationella riktlinjer, vigledningar och
kunskapséversikter. De nationella riktlinjerna tas i férsta hand
fram inom omriden som rér mdnga minniskor och som tar stora
resurser 1 ansprik. Prioriterade omrdden f6r nationella riktlinjer ir
ocksd sidana dir det finns stora regionala skillnader i anvindning
av rekommenderade behandlingar och metoder. For nirvarande
finns riktlinjer inom ett femtontal omriden, exempelvis cancer-
sjukdomar, diabetes, tandvird och schizofreni. Féljsamheten till de
nationella riktlinjerna utvirderas fortlopande. Utvirderingarna
innehdller ocksd forslag till férbittringar. Socialstyrelsen har ocksd
tagit fram vigledningar och rekommendationer inom andra
omriden, till exempel om vérd 1 livets slutskede, om den nationella
virdegrunden 1 ildreomsorgen och, inte minst, inom omridet
organ- och vivnadsdonationer.

Socialstyrelsens arbete med organdonationer sammanfattas
under benimningen nationell donationsfrimjande verksambet. Verk-
samheten omfattar kunskapsstéd, uppféljning, analys och rapport-
ering av resultat, statistikbearbetning samt informationsinsatser,
som riktas bide mot allminheten och berérda personalgrupper.
Hir ingdr ocksd Nationella ridet f6r organ- och vivnadsdonation,
nedan Donationsriddet, vars roll och verksamhet ska belysas
nirmare 1 det f6ljande.

Socialstyrelsen har fem avdelningar med ansvar for var sitt
verksamhetsomrdde. Dessa omrdden ir Statistik och jimforelser,
Kunskapsstyrning, Kunskapsstod, Regler och behorighet samt
Utvirdering och analys. Dessutom finns stédfunktioner sisom
generaldirektdrens stab, administrativt verksamhetsstéd och kom-
munikation. Socialstyrelsens organisation visas i figur 6.1.
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Figur 6.1 Socialstyrelsens organisation 2015

Kélla: Socialstyrelsen.

Den nationella donationsfrimjande verksamheten, inklusive verk-
samheten med Donationsridet, bedrivs inom flera organisatoriska
enheter, men frimst inom Avdelningen f6r kunskapsstyrning for
hilso- och sjukvdrden, enhet Patientsikerhet samt inom Kom-
munikationsavdelningen, enheten Uppdragskommunikation.

Sdvil bindande foreskrifter som vigledningar har tagits fram
inom omridet organdonation. Exempel pd sidana dokument ir
Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av
minskliga organ avsedda for transplantation och en vigledning frin
&r 2014 for virdgivare och verksamhetschefer nir det giller hur
donationsansvariga likares och sjukskéterskors arbete bor
organiseras och vad som bér ingd 1 arbetsuppgifterna. Diaremot har,
hittills, inga nationella riktlinjer som giller rutiner i samband med
organdonationer utfirdats.

Socialstyrelsen féljer fortldpande utvecklingen inom omridet
organdonationer. Resultaten har sedan ar 2010 &rligen publicerats i
rapportform. Den senaste rapporten, Organdonationer i1 Sverige
2014 — en rapport baserad pd doédsfall inom intensivvérden, offent-
liggjordes 1 maj 2015. Socialstyrelsen har ocksd vid flera tillfillen
mitt befolkningens attityder till organdonation genom enkitunder-
sokningar. Den senaste enkiten genomfordes dr 2010. Social-
styrelsen administrerar ocksd donationsregistret. Donationsradet
bildades 2005, men verkar frdn och med r 2010 i praktiken som ett
ridgivande organ. Det 6vergripande ansvaret f6r den donations-
frimjande verksamheten vilar numera pd Socialstyrelsen.
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En minskning av budgetutrymmet och personalresurserna har
successivt skett sedan det nationella donationsfrimjande arbetet
inforlivades 1 Socialstyrelsen. Det dr dock oklart vilken effekt
minskningen fitt 1 praktiken. Det har inte gitt att {8 fram data om
hur budgeten fordelades innan 2011. En del av férklaringen till den
minskade budgeten kan vara att utbildningsinsatser har gitt éver
till SKL. Socialstyrelsen understryker dven att det dr svirt att exakt
definiera hur stor personalresurs som &tgir inom donations-
omridet, eftersom det numera ir en integrerad del av Social-
styrelsen samlade verksamhet. Tvd utredare arbetar {6r nirvarande
cirka 80 procent av respektive heltidstjinst med donationsfrigor
och en handliggare arbetar heltid med donationsregistret. Det
innebdr sammantaget 2.6 heltidstjinster. Till detta kommer insatser
av informatdrer, som enligt Socialstyrelsen motsvarande 80 procent
av en heltidstjinst, juridisk kompetens och sirskild resurs for
vivnadsfrigor. Hirutdver involveras olika enhetschefer och avdel-
ningschefer.

Nirmare om Donationsriadet

Enligt Socialstyrelsens instruktion ska det inom myndigheten
finnas flera olika ridgivande och beslutande organ. Av dessa har det
nyss nimnda Donationsrddet, med ridgivande funktioner, och
Rikssjukvdrdsnimnden, som ir ett beslutsorgan, betydelse frin
utredningens utgdngspunkter.

Donationsridets uppgifter regleras 1 13§ 1 Socialstyrelsens
instruktion. Dir framgdr att ridet ska

e vara ett kunskapscentrum i donations- och transplanta-
tionsfrigor,

¢ ha en opinionsbildande roll och se till att allminheten och mass-
medierna fir kontinuerlig information i donationsfrigor,

o folja utvecklingen inom hilso- och sjukvirden i donations- och
transplantationsfrdgor och ta de initiativ denna kan ge anledning

till,

e medverka 1 kvalitetssikring och utbildning av donationsansvarig
likare och donationsansvarig sjukskéterska,
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e medverka vid internationella kontakter och i framtagandet av
nyckeltal,

e ge vigledning i etiska frigor samt

e svara for frigor som giller donationskort

Om Socialstyrelsen bestimmer det, fr rddet dven fullgéra andra
uppgifter. Ridet bestir av en ordférande och sju andra ledaméter,
som utses av regeringen. For nirvarande foretrids 1 Donationsradet
patientorganisationer, SKL, donations- och transplantations-
verksamheterna inom hilso- och sjukvirden samt verksamheten
med vivnadsdonation. Ridet sammantrider 4-6 gdnger per &r.

Donationsrddets tillkomst och syfte

Donationsridet inrittades ar 2005 och hade inledningsvis en mer
sjilvstindig stillning dn 1 nuvarande ordning. Frigan om att inritta
ett rdd for frigor om organdonation hade wutretts inom
Socialdepartementet, vars éverviganden och forslag redovisades ar
2003 i promemorian Transplantationer riddar liv’. Promemorian
remissbehandlades.®

Regeringen bedémde mot bakgrund av promemorian att det
fanns behov av en sjilvstindig, central instans for att sikerstilla
frimst kontinuiteten i informationen till allminheten om organ-
donation och, i synnerhet, om hur den enskilde kan tillkinna ge sin
instillning till organdonationer. Regeringen konstaterade att medie-
bevakning och informationsinsatser av olika slag, t.ex. informations-
projektet “Livsviktigt”, som genomfoérdes av ddvarande Landstings-
forbundet 2002-2004, hade lett till en betydande tillstrémning av
anmilningar i donationsregistret. For att hélla frigan aktuell och
kunskaperna vid liv krivdes, enligt regeringen, upprepade
informationsinsatser. Att till exempel apoteken fortlopande till-
handahller informationsmaterial ansgs inte tillrickligt.

Detsamma gillde, enligt regeringen, dven olika frivilliga
organisationer som Livet som Géiva och sammanslutningar av
donationsansvariga likare och sjukskoterskor, som har tagit pd sig

7 Ds 2003:57.
8 Prop. 2003/04:179, s. 17 £.£.
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minga av de angeligna uppgifter som finns pid omrddet. Dessa
aktorer bedomdes ge virdefulla tillskott, som dock inte ansdgs vara
fulle ut dgnade att sikerstilla kontinuitet. Det rddde, enligt
regeringens bedémning, knappast ndgon tvekan om att en central
instans for hela landet skulle vara av stort virde, exempelvis nir det
giller att sidkerstilla den efterstrivansvirda kontinuiteten i
anstringningarna att 6ka antalet organdonationer. Vidare pekades
pd de exempel pd centrala organisationer med sddana uppgifter som
fanns i bla. Storbritannien och Spanien. Aven om dessa
organisationer var av en omfattning och uppbyggnad som det
knappast fanns férutsittningar for eller behov av i Sverige, visade
de pd en mingfald av arbetsuppgifter som var tinkbara ocks hir.
Flera remissinstanser, bla. Socialstyrelsen och Sahlgrenska uni-
versitetssjukhuset, hade framhillit att Donationsridets uppgifter
borde renodlas och att tyngdpunkten borde ligga p& donations-
frigorna i syfte att férbittra donationsfrekvensen.

Mot den bakgrunden skulle Donationsrddet ha i1 uppdrag att
vara en central kunskapsbank i1 donations- och transplantations-
frigor samt ha en opinionsbildande roll och svara fér att allmin-
heten fir en kontinuerlig information om organdonation och om
vikten av att s§ minga som mojligt tar stillning 1 donationsfrigan.
Hir understroks att rddet ocksd borde ¢verviga dtgirder som beror
minniskors attityder till donationer. De etiska virderingarna
bedémdes ha stor betydelse nir det giller i vilken utstrickning
minniskor ir beredda att donera sina organ.

Vidare slogs i forarbetena fast att Donationsridet sjilvstindigt
och pid central nivi skulle ge information till allminheten och
massmedia i frigor som hinger samman med organ- och vivnads-
donation samt transplantation. I dessa frigor skulle verksamheten 1
ridet avlgsa ddvarande Landstingsférbundets informationsprojekt
Livsviktigt.

Mot den nu angivna bakgrunden inrittades Donationsrddet den
1 januari 2005 med Socialstyrelsen som virdmyndighet, men med
en reglering som innebar en sjilvstindig stillning 1 férhillande till
Socialstyrelsen. Sjilvstindigheten framgick indirekt genom en
bestimmelse 1 1996 4rs instruktion fér Socialstyrelsen, som innebar
att generaldirektoren avgor irenden som inte ska avgoras i vissa
andra utpekade beslutsfora, sisom myndighetens styrelse och
Donationsradet (12 §).
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Donationsrddet forsdgs ocksd med en kansliresurs, som frin
bérjan motsvarade tre heltidstjinster, men som under perioden
2006-2009 enligt uppgift utdkades till fem heltidstjinster. Per-
sonalen omfattades under denna period av en enhetschef,
informationsansvarig, informatdr/webbredaktor, utbildningssam-
ordnare, utbildningsadministrator, utredare med donations- och
transplantationskompetens samt assistent. Under den aktuella
perioden hade Donationsrddet och dess ordférande ritt att fatta
egna beslut, som dokumenterades i minnesanteckningar frin rddets
moten. Inom ridet bedrevs ocksd operativ verksamhet med
nationellt donationsfrimjande arbete.

Den 1 januari 2010 indrades regleringen av Donationsridets
verksamhet och uppdrag. Detta skedde genom en férindring i for-
ordningen (2009:1243) med instruktion fér Socialstyrelsen och
innebar att Donationsrddet blev ett nationellt rddgivande organ vid
Socialstyrelsen.” Samtidigt fick Socialstyrelsen en ny organisation
f6r myndighetens samlade verksamhet.

Donationsrddets nya roll definieras frimst genom att dess upp-
drag nu dterfinns under rubriken "Ridgivande organ” (13 §) i for-
ordningen med instruktion fér Socialstyrelsen. Ridets arbets-
uppgifter har ocksd foérindrats nigot. Uppgiften att utforma rikt-
linjer fér donationsansvariga likare och donationsansvarig sjuk-
skoterska har utgdtt ur instruktionen. I den del som avser inter-
nationella kontakter ska ridet nu medverka. Tidigare skulle ridet
svara for sddana kontakter. Donationsrddet ska heller inte lingre
svara for driften av donationsregistret och for frigor som giller
donationskort.

Denna ansvarsfoérdelning ir 1 forsta hand avsedd att tydliggéra
Donationsridets  konsultativa  stillning 1 foérhdllande il
Socialstyrelsen. Diremot bér noteras, sdvitt avser ansvarsfordelning,
att uppdraget att arbeta med kontinuerlig information och
opinionsbildning alltjimt enligt instruktionen &ligger Donations-
ridet. Det giller iven 1 dess numera renodlat ridgivande roll. Nigra
sirskilda resurser har dock, sdvitt utredningen kunnat finna, inte
avsatts for ridets verksamhet med information och opinions-
bildning.

’ Numera férordningen (2015:284) med instruktion fér Socialstyrelsen.

152



SOU 2015:84 Institutionella férhallanden

Rikssjukvirdsnimnden

Rikssjukvidrd innebidr att vissa typer av hogspecialiserad vird
centraliseras till ett eller flera sjukhus 1 syfte att uppnd en hogre
kvalitet och ett bittre resursutnyttjande. Exempel pd sddan hog-
specialiserad sjukvird ir svira brinnskador, vissa typer av hjirt-
kirurgi samt transplantation av lungor, lever och hjirta. Trans-
plantation av njure definieras diremot for nirvarande inte som
rikssjukvard. Ett sjukhus som har tillstind att bedriva rikssjukvéard
kan dirmed ha hela landet som upptagningsomride f6ér den
aktuella, hégspecialiserade behandlingsmetoden

Rikssjukvirdsnimnden (RSN) beslutar dels om vilka typer av
hégspecialiserad vird som ska definieras som rikssjukvard, dels om
vilka landsting som ska f3 tillstdnd att bedriva sddan sjukvird.
Tillstdnd att bedriva rikssjukvird beviljas vanligen fér en femérs-
period. Tillstdindet kan férenas med villkor.

Frigor om rikssjukvird administreras av Socialstyrelsens enhet
for hogspecialiserad vird. Inom enheten utreds och bereds under-
lag infor Rikssjukvirdsnimndens beslut. Nimnden uppdrag och
beslutsbefogenheter regleras i 19§ Socialstyrelsens instruktion.
Rikssjukvdrdsnimnden bestdr av en ordférande samt nio andra
ledaméter, varav sex ska representera landstingen, en ska repre-
sentera Statens beredning f6r medicinsk och social utvirdering och
en ska representera Vetenskapsridet. Ordféranden i nimnden och
stillforetridaren f6r denne ska vara representanter frin
Socialstyrelsen.

6.2.2 Inspektionen fér vard och omsorg

I juni 2012 beslutade regeringen att inritta en ny tillsyns- och
tillstdndsmyndighet f6r hilso- och sjukvird samt omsorg. Avsikten
var att skilja tillsynen frin normering, kunskapsutveckling och
bidragsgivning, som alltjimt ska ske inom Socialstyrelsen. Ddvar-
ande tillsynsverksamhet vid Socialstyrelsen bréts ut och
Inspektionen for vard och omsorg (IVO) bildades den 1 juni 2013.
IVO:s huvuduppgift ir dirmed att svara for tillsyn och till-
stdndsprévning inom hilso- och sjukvird och dirmed jimforlig
verksamhet, socialtjinst och verksamhet enligt lagen (1993:387)
om stdd och service till vissa funktionshindrade.
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IVO ska ocksd regelbundet analysera och dra generella slut-
satser av de brister och missférhillanden férekommer 1 verk-
samheterna med hilso- och sjukvird samt socialtjinst. IVO ska till
exempel senast den 1 mars varje &r limna en sirskild rapport till
regeringen med en sammanfattande analys av arbetet med tillsyn,
klagomal enligt patientsikerhetslagen och tillstdndsprévning under
det gingna verksamhetsdret. Rapporten ska innehilla de viktigaste
iakttagelserna, de &tgirder som myndigheten vidtagit med anled-
ning av uppmirksammade brister och slutsatser av tillsynen. I
redovisningen av tillsyn av verksamhet som ror hilso- och sjukvird
ska prévningen av klagomadl enligt patientsikerbetslagen ingd som en
sirskild del.

Tillsynsverksamheten ir organiserad med sex tillsynsregioner
som sammanfaller med de sjukvirdsregioner som beskrivits 1 det
foregdende. Dessutom finns flera centrala funktioner, bla.
Avdelningen f6r analys och utveckling, som har huvudansvaret fér
riskanalys och analys av tillsynens resultat. Avdelningen svarar
ocksd for utveckling av tillsynsmetoder. Vid denna avdelning finns
ocksd IVO:s registerverksamhet.

Om det 1 en verksamhet férekommer brister som utgor en fara
for patientsidkerheten eller missférhillanden som har betydelse for
enskildas mojligheter att £ de insatser som de har ritt till, kan IVO
fatta beslut om féreliggande, med eller utan vite, enligt patient-
sikerhetslagen. I de fall den granskade verksamheten inte dtgirdar
patalade brister kan IVO ytterst utfirda ett férbud eller dterkalla
verksamhetens tillstind.

Enligt Socialstyrelsens foreskrifter om hantering av minskliga
organ avsedda for transplantation (SOSFS 2012:14) ska trans-
plantationsverksambet anmilas till IVO. En nyinrittad verksamhet
ska anmilas senast en ménad innan den startar. Dessutom ska en
rapport Over transplantationsverksamhetens art och omfattning
drligen inges till IVO och senast den 30 april. Givetvis omfattas den
vard som sker under och 1 anslutning till en organdonation eller en
transplantation av IVO:s generella tillsynsuppdrag 1 hilso- och
sjukvirden.
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6.2.3  Statens beredning fér medicinsk och social utvardering

Statens beredning for medicinsk och social utvirdering (SBU) ir en
statlig myndighet med uppdrag att utvirdera metoder som anvinds
1 virden. Det giller bdde etablerade och nya metoder. Utifrin
aktuell forskning redovisas vilken medicinsk effekt olika metoder
har, om det finns ndgra risker med dem, och om &tgirderna ger
mesta mojliga nytta for pengarna.

6.3 Sveriges kommuner och landsting

Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) ir en arbetsgivar- och
intresseorganisation foér Sveriges kommuner och landsting. Samt-
liga Sveriges 290 kommuner och 21 landsting och regioner ir
medlemmar. I rollen som arbetsgivarorganisation tecknar SKL
centrala kollektivavtal om 16n och andra anstillningsvillkor for
medlemmarnas anstillda. T 6vrigt dr huvuduppgiften dr att driva
frigor som ir angeligna fér kommuner och landsting och att
erbjuda stod och service 1 verksamheten.

SKL fungerar som ett nitverk for kunskapsutbyte och sam-
ordning. I rollen ingdr att ge service och professionell rddgivning i
alla de frigor som kommuner, landsting och regioner ir verksamma
inom. Kurser och konferenser ir en viktig del av verksamheten.
Vidare bedrivs intressebevakning i de politikomriden som berdr
medlemmarna f6r att pdverka beslutsfattare, sdvil nationellt som
internationellt.

SKL styrs politiskt. Hogsta beslutsfattande organ ir kongressen
med 451 ombud, som beslutar om de &vergripande riktlinjerna fér
verksamheten. Ombuden utses per valkrets och viljs av fullmiktige
1 kommuner, landsting och regioner landet runt. Kongressen utser
styrelse och ordférande f6r SKL, liksom valnimnd och revisorer.
Mellan kongresserna leder styrelsen det politiska arbetet.

SKL:s I8pande arbete skots av ett kansli med drygt 400 med-
arbetare, som har expertkunskaper inom nistan alla de omraden dir
kommuner, landsting och regioner bedriver verksamhet. Kansliet dr
indelat i 8tta avdelningar, bl.a. Avdelningen for vird och omsorg.

SKL:s verksamhet inom omridet organdonation bedrivs frimst i
det Nationella ridet for organ, vivnader, celler och blod, nedan
benimnt Vivnadsridet.
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6.3.1 N&rmare om Vavnadsradet

Med vivnader och celler avses bl.a. ben, stamceller, hjirtklaffar,
hud och hornhinna. Verksamhet med vivnader och celler omfattar
kontroll, bearbetning, konservering, férvaring eller distribution av
minskliga vivnader eller celler avsedda fér anvindning pd min-
niskor eller for tillverkning av humanlikemedel. Verksamhet med
vivnader och celler bedrivs i vivnadsinrittningar och regleras 1
lagen (2008:286) om kvalitets- och sikerhetsnormer vid hantering
av minskliga vivnader och celler (vivnadslagen). Genom lagen
inférdes EG-direktivet 2004/23/EG 1 Sverige.

Sjukvirdshuvudminnens kostnader for att inféra de krav som
lagen stiller 1 Sverige har beriknats till 119 miljoner kronor per ir
under tiodrsperioden 2008-2017. Staten betalar bidrag till landsting
och regioner med motsvarande belopp fér att stddja och samordna
landstingens tillimpning av vivnadslagen nir det giller kvalitets-
och sikerhetsnormer.

Infér lagens ikrafttridande startade SKL Landstingens
Nationella Vivnadsprojekt. Inom projektet utarbetades en ansok-
nings- och beslutsprocess for tilldelning av medel ur statsbidraget
samt ett forslag till hur statsbidraget ska disponeras under den
forsta tredrs-perioden. Ett viktigt syfte med ansdknings- och
beslutsprocessen ir att frimja bdde nationell och regional sam-
verkan och samordning inom de olika vivnads- och cellomridena.
Hirtill kommer att verksamheten med vivnader och celler varierar
mellan landstingen ifrdga om bl.a. inriktning och volym.

Verksamheten 1 Landstingens Nationella Vivnadsprojekt éver-
fordes 1 oktober 2010 till det d& inom SKL nyinrittade Nationella
ridet for organ, vivnader, celler och blod, nedan Vivnadsridet.
Vivnadsrddet ska verka for en nationell samordning och enhetliga
rutiner i den praktiska tillimpningen av vivnadslagen samt frimja
vardgivarnas ansvar i verksamheten med donation av organ, celler,
vivnader och blod.

Det finns méinga likheter mellan, & ena sidan, donation och
transplantation av vivnader och celler och, & andra sidan, organ-
donation och transplantation av organ. Likartade frigestillningar
och problem uppkommer. Mot den bakgrunden arbetar Vivnads-
ridet dven med frigor om organdonation, i férsta hand nir det
giller de donationsfrimjande insatserna hos virdgivarna. En viktig
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del av detta arbete avser att stédja donationsansvariga likare
(DAL) och donationsansvariga sjukskéterskor (DAS) med utbild-
ning och information.

Vivnadsrddets 6vergripande uppdrag ir mot den nu angivna
bakgrunden att

e dstadkomma en enhetlig nationell tillimpning hos virdgivarna
av lag och foreskrift om sikerhet rérande minskliga vivnader
och celler,

o stddja vardgivarnas ansvar fér hantering av organ, vivnader,
celler och blod samt att

e frimja virdgivarnas utveckling inom omridet.

Arbetet 1 Vivnadsridet bedrivs 1 nio vivnadsomridesgrupper
(VOG) for de olika vivnads- och celltyperna samt f6r blod och
organ. En separat arbetsgrupp har i uppdrag av Vivnadsrddet att
frimja och underlitta donationsverksamheten 1 Sverige. Gruppens
arbete omfattar blodgivning samt vivnader och organ frin sivil
levande som avlidna donatorer. Arbetsgruppens uppdrag ir bl.a. att
skapa medvetna strategier for tidig identifiering av mojliga
donatorer och att kontinuerligt utbilda personal inom intensiv-
virden. Donationsansvariga likare och sjukskéterskor dr hir en
nyckelgrupp. Frigor med koppling till donation och trans-
plantation av organ bereds allts sivil 1 VOG-Organ som 1 Arbets-
gruppen f6r donationsfrimjande verksamhet. Vivnadsridet leds av
en ordférande och bistds av en kanslifunktion med tre medarbetare.

Verksamheten med kurser och annan fortbildning 1 organ-
donation bedrivs nu 1 Vivnadsrddets regi, men delvis ocksd i regi av
olika landsting och regioner. Vivnadsridet har en samordnande
roll. En &rsarbetskraft av Vivnadsridets kansliresurs har avsatts {or
att administrera och samordna utbildningsverksamheten.

Tidigare har Socialstyrelsen med stéd av Donationsrddet svarat
for denna utbildningsverksamhet. Frin och med r 2012 éverfordes
detta ansvar till SKL och Vivnadsridet. Detta skedde, enligt fore-
tridare foér Socialstyrelsen, genom ett “gentlemen’s agreement”,
som dokumenterats 1 informella métesanteckningar. Bakgrunden
till den férindrade ansvarsférdelningen var i huvudsak att fort-
bildning av personal fir anses vara en uppgift for arbetsgivarna, dvs.
landsting och regioner.
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6.4 Ovriga aktorer

Foérutom sjukvirdshuvudmain, statliga myndigheter och SKL finns
: . . . : .
ytterligare nigra aktdrer inom omridet organdonationer. Livet som
Géva arbetar med upplysning om organdonationer. P& senare tid
har dven organisationen Mer organdonation (MOD) tillkommit.
Svenskt intensivvirdsregister (SIR) idr en ideell foérening, som
registrerar statistiska data om intensivvdrden i Sverige. Social-
styrelsens rapportering av utvecklingen av donationsverksamheten

bygger 1 forsta hand pd statistik frén SIR.

6.4.1 Livet som Gava

Livet som Géva ir en politiskt och religiést obunden samverkans-
grupp som bestdr av bdde patientorganisationer och féreningar for
professionerna. Samverkansgruppen arbetar med information och
opinionsbildning fér att fler donationer av organ och vivnader ska
bli mojliga. Medlemmar i Livet som Géva ir ett antal organisationer
sdsom Njurforbundet, Hjirt- och Lungsjukas Riksférbund, Riks-
forbundet for Leversjuka, Diabetesférbundet, Storstockholms
Diabetesférening. Hjirtebarnsforbundet, Transplanterades
Forening, och Svensk Transplantationsférening.

Livet som Géva tillhandahiller information om organdonation
pd olika sitt och med varierande milgrupper. Organisationen har
till exempel tagit fram en brett upplagd serie med faktablad, som ir
avsedda att anvindas i skolundervisning och vid annan utbildning
och kursverksamhet. Faktabladen avser till exempel

e transplantationstekniken och dess historia,

o den svenska lagstiftningen om organdonation och

e vem som kan bli donator.

Flera av faktabladen handlar om de olika slag av organ som kan
doneras och transplanteras, sisom hjirta, lever och njurar och de
skillnader som finns 1 férutsittningar och foérfaranden. Slutligen
behandlas dven, i separata faktablad, t.ex. etiska frigor 1 samband

med organdonation, olika religioners syn och hur en organ-
donation gér till. Faktabladen har utgivits med st6d av Allminna
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arvsfonden. Dokumenten fir spridas vidare. Materialet komplet-
terar de kortare texter och personliga berittelser, som &terfinns
bl.a. pd organisationens hemsida: livetsomgava.nu

6.4.2  Mer organdonation

Organisationen Mer organdonation (MOD) grundades av tvd
personer som sjilva ir transplanterade. Syftet dr att lyfta fram
fordelarna med organdonation och visa hur man kan leva ett full-
gott liv efter en transplantation. MOD anvinder sig bl.a av sociala
medier sisom Facebook for att sprida sitt budskap.

Foretag, institutioner och organisationer kan bestilla féredrag
och seminarier. MOD har dven tagit fram utbildningsmaterial i
frigor kring transplantation och organdonation som framfér allt
riktar sig till skolor.

En viktig strivan f6r MOD ir att fler 1 samhillet aktivt ska ta
stillning for att donera sina organ. Detta kan till exempel ske
genom att anvinda den mobilapplikation, som MOD utvecklat,
och som kan laddas ned kostnadsfritt till en smart mobiltelefon
(Donationsappen).

Liksom pd hemsidan Livsviktigt.se finns hir ett antal personliga
berittelser, som ger olika perspektiv pd frigan om organdonation.
Det finns ocksd en funktion med frigor och svar samt linkar till
donationsregistret och Livsviktigt.se. Besdkaren uppmanas félja
MOD pi Facebook. Inga linkar finns till andra sociala media.
Tekniken att sprida budskapet, dvs. att skapa opinion fér organ-
donation, ir i vissa delar annorlunda dn pg Livsviktigt. Hir finns till
exempel webbfilmer och en webbshop. I denna kan siljs foremal
som mobiltelefonskal, muggar, vattenflaskor och &rngott med
MOD:s logotyp. MOD erbjuder ocksd utbildning, forelisningar
och skolinformation. Nirmare information om sidana tjinster
finns pd webbplatsen. P4 webbplatsen finns dven linkar till ett antal
svenska och utlindska organisationer med liknande mélsittning.

6.4.3  Svenska intensivvardsregistret

Svenska intensivvirdsregistret ir en ideell férening, som bildades i
augusti 2001 i syfte att driva ett kvalitetsregister for intensivvard i
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Sverige. Medlemmar ir, enligt foreningens hemsida, ”svenska
intensivvirdsavdelningar”. Foreningens verksamhet finansieras
genom medlemsavgifter och genom anslag som Socialstyrelsen och
SKL beviljar fér nationella kvalitetsregister. Svenskt intensiv-
vérdsregister dr ett nationellt kvalitetsregister. Det innebir att
verksamheten med registrering av data regleras 1 7 kap. patient-
datalagen.

Svenska Intensivvirdsregistret har som syfte att utan egen
vinning som en ideell férening driva ett nationellt kvalitetsregister
for intensivvdrd i Sverige 1 egen regi eller som upphandlad tjinst for
att folja och héja kvaliteten pd svensk intensivvdrd inom utvalda
kontinuerligt uppfoljda omriden. Svenska Intensivvirdsregistret
ska dessutom frimja metodutveckling och forskning inom
intensivvirden.
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7 Statistiska utgangspunkter

I ett internationellt perspektiv visar den svenska verksamheten med
organdonation relativt goda resultat. Det finns dock en rad jim-
forbara linder som lyckas bittre nir det giller att ta tillvara
organdonatorer. Statistiken 6ver de olika lindernas resultat foljs
noga av EU-kommissionen och data presenteras &rligen.! Dess-
utom gors attitydmitningar, som vi dterkommer till 1 det féljande.
Nirmare data om den svenska befolkningens kunskaper och
attityder 1 en rad frigor med koppling till organdonation har
kartlagts av utredningen och redovisas 1 kapitel 9. I det f6ljande ska
vissa grundliggande statistiska data behandlas med fokus pd
frekvensen av organdonationer och transplantationer och p3
skillnader i dessa avseenden mellan Sverige och andra jimférbara
linder.

7.1 Attityden till organdonation

Allminhetens attityder till organdonation och dirtill relaterade
frigor har undersokts vid flera tillfillen, bdde 1 Sverige och 1 minga
andra linder. Ar 2010 redovisade Europeiska kommissionen en
undersokning bland samtliga EU-linder (EU-27) med syfte att
belysa befolkningens attityder i1 imnen som ir centrala fér en
fungerande transplantationsverksamhet. Datafingsten skedde
genom cirka tusen telefonintervjuer 1 vart och ett av de undersokta
linderna. Intervjuerna genomfdérdes mellan den 2 och 19 oktober
2009. Bland annat stilldes frigan ”Skulle du vara villig att donera
ett av dina organ omedelbart efter din dod?”.

! Newsletter Transplant — International figures on donation and transplantation. Senaste
tillgingliga data presenterades &r 2014 och avser r 2013.
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En liknande friga och en rad andra stilldes ocksd i de under-
sokningar med motsvarande storlek och liknande metodik, som
Donationsridet respektive Socialstyrelsen genomférde 1 Sverige
dren 2008 och 2010.

Resultaten dr entydiga. Det kan konstateras att Sverige ligger
hoégst bland EU-linderna nir det giller befolkningens vilja att
donera organ. En sammanvigning av olika undersékningsresultat
under senare tid visar att omkring 80 procent av befolkningen ir
positiva till att efter ddden donera egna organ. Lingt firre gér dock
ett aktivt val genom att registrera sin uppfattning i donations-
registret, fylla i ett donationskort eller uttryckligen tillkinnage sitt
stillningstagande foér nirstdende. Vi &terkommer till detta 1
kapitel 9. Resultaten fér linder med en donationsvilja éver EU-
genomsnittet visas 1 figur 7.1.

Figur 7.1 Andel av befolkningen i olika ldnder som svarar ja pa fragan om
de kan tanka sig att donera organ

Kélla: EU-kommissionen.

Andelen 80 procent, som anges for Sverige, utgdr ett sammanvigt
virde utifrin flera olika undersékningar dir frigans formulering
varierat nigot. Vidare framgir av figuren att flera av de stérre EU-
linderna, till exempel Spanien, Storbritannien och Tyskland
placerar sig nira EU-genomsnittet. Med 61 procent av befolk-
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ningen som ir positiv till organdonation ligger Spanien nigot 6ver
EU-genomsnittet, som ir 55 procent. Donationsviljan i Estland
motsvarar EU-genomsnittet. Nirmast under ligger Polen med
53 procent. Europas ligsta donationsvilja finns i Makedonien med
29 procent av befolkningen som ir positiva till organdonation. De
fem mest positiva befolkningarna finns 1 Sverige, Malta, Belgien,
Finland och Danmark.

En hog donationsvilja 1 Sverige redovisades ocksd 1 en kvanti-
tativ studie som Socialstyrelsen genomférde i december 2010. Dir
svarade totalt 77 procent av de tillfrigade ja pd frigan "Kan du
tinka dig att donera dina organ och vivnader efter din d6d?” Nigot
fler min (79 procent) dn kvinnor (75 procent) gav ett jakande svar.
Totalt svarade 10 procent nej och évriga var osikra eller avstod frin
att svara.

I utredningens undersékning hésten 2014 har frigan stillts med
ytterligare ett svarsalternativ. Férutom Ja, Nej och Vet ej har
enkitdeltagarna kunnat kryss alternativet "Har ej bestimt mig”.
Utredningens analys leder till att donationsviljan i vart fall inte
minskat, snarare Okat, sedan den senaste foregiende attityd-
undersékningen av detta slag genomférdes av Socialstyrelsen r
2010.

7.2 Antalet organdonatorer i Sverige

Internationellt anvinds nyckeltalet antal organdonatorer per dr och
miljon invdnare. Mitt med detta mitt har antalet organdonatorer 1
Sverige sedan millennieskiftet &r 2000 varierat mellan knappt 11
och drygt 17 donatorer per miljon invinare och &r. Skillnaden
mellan det ligsta virdet &r 2000 och det hogsta virdet &r 2014 ir
drygt 50 procent. Nigon tydlig l&ngsiktig trend kan dock inte
utlisas 1 tidsserien. Virdet varierar upp och ned inom femtio-
procentsintervallet. Antalet donatorer per miljon invinare tkade
exempelvis varje ir under perioden 2002-2006, minskade nigot ar
2007 for att dter 6ka dr 2008 och direfter minska igen under
fsljande tvi &r. Ar 2014 redovisades 17,2 donatorer per miljon
invinare. Det dr det hogsta virdet under den redovisade perioden.

% Se kapitel 9, avsnitt 9.2.
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Figur 7.2 Antal organdonatorer per miljon invanare i Sverige under
perioden 2000-2014

Kalla: Svenskt intensivvardsregister.

Antalet organdonatorer har under de senaste drygt trettio dren
varierat mellan knappt hundra och 166. Det senare virdet avser &r
2014. T figur 7.3 visas utvecklingen av det drliga totala antalet
avlidna organdonatorer i Sverige sedan dr 2000. Det ligsta antalet
organdonatorer under perioden noterades detta ir med totalt
97 donatorer. Andra &r med en donationsfrekvens strax under
100 donatorer var 1996 och 2002. Senare under 2000-talet tycks en
mer lngsiktig och svagt stigande trend kunna noteras, dock med
undantag f6r en nedgdng 2009 och 2010.

164



SOU 2015:84 Statistiska utgangspunkter

Figur 7.3 Totalt antal avlidna organdonatorer per ar i Sverige 1981-2013,
antal avlidna donatorer

Kalla: Svenskt intensivvardsregister.

Antalet organdonatorer varierar alltsd 6ver tiden pa riksnivd. P4 den
regionala nivin, dvs. med utgdngspunkt frin de sex sjukvirds-
regionerna, varierar donationstalen betydligt mer 6ver tiden och
dven mellan regionerna. Stora skillnader finns till exempel mellan
sydostra sjukvirdsregionen och norra sjukvirdsregionen. I Norr
redovisades under &ren 2007 och 2008 drygt dubbelt, respektive
drygt tre ginger, s& minga organdonatorer per miljon invinare som
1 sydost. Donationstalen riknat i donatorer per miljon invinare f6r
region norr har dock varierat mellan 14,8 och 27,3 under den
senaste tiodrsperioden. Liknande stora fluktuationer i antalet
donatorer finns i flera andra sjukvirdsregioner. Samtliga visar
kraftigt varierande donationsfrekvenser, som ocksd i minga fall
okar och minska dramatiskt under kort tid eller mellan enskilda &r.
Det ir svirt se nigot samlat ménster eller ndgra tydliga trender 1
denna volatila utvekling.

En slutsats kan dock méjligen dras, men den bor dras med viss
forsiktighet. Sydéstra sjukvdrdsregionen redovisar vid en sam-
mantagen beddmning av perioden efter r 2000 ligst donationstal
bland sjukvirdsregionerna. Endast under tre enskilda &r sedan millen-
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nieskiftet, nimligen dren 2004-2006, redovisade andra regioner
(Stockholm och Sédra) ligre donationstal 4n den sydéstra.

Regionala donationsfrekvenser i enheten donatorer per miljon
invdnare visas i figur 7.4.

Figur 7.4 Antal organdonatorer per ar och miljon invanare i Sveriges sex
sjukvardsregioner under perioden 2004-2014

Kalla: Svenskt intensivvardsregister.

Aven den kurva som representerar Region norr avviker pitagligt
frdn de 6vriga. Under perioden 2007-2008 ligger regionen lingt
over ovriga regioner med donationstal per miljon invdnare om
drygt 27 for bdda dren. Hirefter sjonk antalet donatorer i norr med
undantag f6r en mindre uppgdng &r 2012. Under 2014 6kade iter
donationsfrekvensen 1 regionen och uppgick ir 2014 ull drygt
20 donatorer per miljon invnare.

Frekvensen av avlidna organdonatorer mits internationellt, och
dven 1 Sverige, 1 nyckeltalet antal organdonatorer per miljon
invinare. Hirigenom kan donationsfrekvensen jimféras mellan
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regioner eller linder pd ett adekvat sitt, dock forutsatt att befolk-
ningsunderlaget dr tillrickligt stort. Ju mindre basen ir, dvs. ju
firre invnare som ingdr 1 en mitenhet, desto mindre relevant blir
nyckeltalet ifriga. Det beror pd att slumpfaktorn di far ett allt for
stort genomslag. Det kan vara en av flera orsaker till att donations-
frekvensen varierar s& starkt dver tiden i regionerna, medan fullt s3
kraftiga variationer inte ses pd nationell nivd. Nir det giller
jimforelser linder emellan dr det aktuella nyckeltalet anvindbart.
Ifrdga om s smi befolkningsunderlag som en sjukvirdsregion
representerar, anser utredningen att enheten organdonatorer per
10 000 avlidna borde vara ett bittre nyckeltal. T figur 7.5 visas
donationsfrekvensens utveckling med denna enhet.

Figur 7.5 Antal organdonatorer per ar och 10 000 avlidna i Sveriges sex
sjukvardsregioner under perioden 2004-2014

Kalla: Svenskt intensivvardsregister.

167



Statistiska utgangspunkter SOU 2015:84

En redovisning av donationsfrekvensen 1 antal donatorer per
10 000 avlidna leder till att kurvorna tycks dra ndgot mer mot
mitten in i féregdende figur. Undantag ir hir region Sydost, som
forefaller avvika ndgot mer frin 6vriga regioner nir donationstalen
redovisas pd detta sitt dn nir det sker 1 form av donatorer per
miljon invénare. I sjilva verket varierar donationstalen i sydost sd
att de under storre delen av perioden uppgdr till omkring
50 procent av riksgenomsnittet. Den viktigaste iakttagelsen ir dven
hir att det finns stora variationer 6ver tid inom enskilda regioner,
men ocksd att enstaka regioner stadigt underpresterar 1 férhillande
till de flesta vriga regioner och jimfoért med riksgenomsnittet.

7.3 Antal organdonationer i férhallande till avlidna i
intensivvard

Socialstyrelsen redovisar &rligen statistik 6ver hur ménga av de
patienter som avlider 1 intensivvdrd som blir organdonatorer samt
hur ménga av det totala antalet avlidna i intensivvdrd, som av olika
skil exkluderas frdn mojligheten att bli organdonatorer. Metoden
for att kartligga antalet donatorer bygger pd flddesschema. Den
forsta posten i schemat utgdrs av det totala antalet avlidna 1
intensivvard det aktuella &ret. Direfter identifieras successivt en rad
kritiska kriterier f6r mojlig organdonation, sisom om den avlidne
intensivvdrdats, och patienter som inte uppfyller dessa riknas bort.
Slutligen redovisas pd sista raden antal faktiska organdonatorer.
Dataunderlaget utgdrs av statistik frdn Svenskt intensivvirds-
register och finns tillgingligt 1 jimférbar form sedan &r 2008. I
tabell 7.1 redovisas en oversikt de data Socialstyrelsen rapporterar i
nyss beskrivna flédesschema.
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Tabell 7.1 Antal avlidna i intensivvard, antal som blir organdonatorer samt
olika skél for att den i intensivvard avlidne inte blir organdonator

2008-2014
2009 2010 2011 2012 2013 2014
Antal avlidna pa IVA 3409 3267 3334 3331 3462 3433
Varav svar nytillkommen
hjérnskada fore doden 993 999 941 973 1024 1084
Varav respirator-behandlade 905 894 857 898 948 1010
Varav ddden faststalld med
direkta kriterier 248 203 256 251 267 291
Varav medicinskt lamplig donator 209 166 219 214 225 243
Varav  ként "Ja” 59 61 77 78 81 93
presumerat "Ja” 75 59 80 69 84 88
kant "Nej” 30 26 29 34 29 28
presumerat "Nej” 42 18 27 31 26 32

Summa medicinskt l[ampliga
donatorer med lagstadgat

samtycke till donation 134 120 157 147 165 181
Varav ej genomférd donation 6 6 14 6 14 15
Donatorer enl. SIR 129 114 146 141 154 168
Faktiska donatorer enl.

Scandiatransplant 128 118 143 141 151 166

Kélla: Svenskt intensivvardsregister och Socialstyrelsen.

Mot bakgrund av internationella data om donationsfrekvens, som
ska redovisas 1 det f6ljande, kan konstateras att det finns potential
for tler organdonatorer 1 Sverige dn de 118-166 som enligt tabell
7.1 identifierats under de senaste sex dren. Frigan ir di i vilket
skede, dvs. var i tabellen denna potential finns. Redan hir ska kort
refereras en undersékning Donationsridet ir 2009 genomférde av
patienter 1 intensivvdrd med svir nytillkommen hjirnskada fére
doden och som behandlades i respirator. Utgdngspunkten fér
undersékningen var ett flodesschema av den typ som nyss berorts.

Donationsradets studie

Syftet med studien var att retrospektivt underséka 1 vilken
utstrickning det under en del av &r 2009 varit mojligt att dverviga
donation bland patienter med nytillkommen allvarlig hjirnskada
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fore doden och som respiratorbehandlades 1 intensivvdrd. Ytter-
ligare en forutsittning var déden konstaterats med de indirekta
kriterierna. Om denna mdjlighet funnits, men férbisetts, skulle
ocksa orsaken till detta belysas.

Metod

P4 uppdrag av Donationsridet gjorde statistikforetaget Statisticon
ett representativt urval av 40 bland landets 85 intensivvards-
avdelningar. Studieobjekten svarade mot en statistiskt representativ
fordelning av typ av sjukhus, intensivvirdsavdelning och geografisk
spridning. Av de utvalda intensivvirdsavdelningarna fanns sju vid
universitetssjukhus, 12 vid linssjukhus och &tta vid linsdels-
sjukhus. Journalhandlingar frén avlidna som uppfyllde kriterierna,
det vill siiga

e svir nytillkommen hjirnskada fore déden,
¢ pigiende invasiv ventilatorbehandling samt att

e doden har konstaterats med indirekta kriterier

sindes in f6r granskning och analys till Donationsridets kansli frin
de utvalda intensivvirdsavdelningar som ingick i studien. Vid en av
avdelningarna fanns under studieperioden inget dodsfall som
svarade mot kriterierna. Journaler frdn 39 intensivvirdsavdelningar
granskades sdledes.

Journalkopiorna avidentifierades och férdelades mellan fyra par
av granskare, vardera bestdende av en erfaren regionalt dona-
tionsansvarig likare och en erfaren transplantationskoordinator.
Granskarna fick dock inte ta del av journalhandlingar frin den region
de sjilva var verksamma i. Studietiden pdbérjades 2009-02-01 och
avslutades 2009-11-30. Totalt granskades i studien 177 journaler som
uppfyllde kriterierna.

Resultat

Av de 177 fall som granskades bedémdes att det saknades mojlig-
het till donation 1 118 fall. Det giller dven om andra virdinsatser
gjorts och handliggningen varit annorlunda. I 59 av de granskade
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fallen bedémdes att en annan typ av behandling och handliggning
skulle ha lett till en tinkbar utveckling till total hjirninfarkt, vilket
skulle kunna ha mojliggjort donation. I 34 av de 59 fallen bedom-
des sannolikheten fér en sddan utveckling som l3g (1-3), medan
den 125 av de 59 fallen bedémdes som hég (4-5). Orsakerna till att
behandlingen inte fortsatte for att mojliggdra donation redovisas i
tabell 7.2.

Tabell 7.2 Orsaker till att donationsutredningen ej kunde genomfdras

Avbruten behandling 33
Total hjarninfarkt misstanktes ej 21
Avstod fran behandling 13
Medicinskt olamplig som donator 13

Ej aterstalld hjartverksamhet

Méjlighet till donation ej uppmarksammad
Avlidne negativ till donation enl. narstdende
Ej tillgang till neuroradiologisk diagnostik

— = O oo

Kalla: Donationsradet.

Donationsridet konstaterar att studien har flera svagheter, men att
resultaten trots detta visar att donationsfrdgan inte alltid tas upp
eller uppmirksammas innan en behandling avslutas. Studien ir
retrospektiv. Det innebir att datafingsten inte har kunnat styras.
Vidare har metoden inneburit att tolkningen av de insamlade sker
utifrin subjektiva beddémningar. Dock har samtliga granskare
gemensamt gjort en slutgiltig bedémning fér att minska risken for
att enskilda granskares enskilda éverviganden slir igenom.

Aven om behandlingen hade fortsatt i de 59 granskade fall, dir
det bedémdes att mojlig utveckling till donation fanns, hade
sannolikt inte alla avlidit 1 total hjirninfarkt under pigiende
respiratorbehandling och dirmed kunnat konstateras déda med de
direkta kriterierna.

En bidragande orsak till en osikerhet 1 resultaten dr ocksd en
bristande dokumentation av beslut och &tgirder 1 journal-
handlingarna. En orsak till bristfillig dokumentation kan vara att
man inte velat dokumentera att samtal om donation férts innan
patienten avlidit. Detta argument ir, enligt Donationsridet, litt att
forstd: R&det menar dock att en sddan handliggning kan innebira
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att nirstdende i efterhand frigar sig om en donation hade varit
mojlig. Det kan dirfor vara limpligt att dokumentera samtal av
detta slag. En medelvig kan vara att nirstdende underrittas om att
donation inte ir mojlig nir sd ir fallet.

Donationsridet konstaterade ocksd att det 1 flera fall var svirt
att i journalhandlingarna utlisa Aur samtalen med nirstiende hade
gatt till. Ofta kan, enligt Donationsridet, upprepade samtal med
nirstdende, med tid for eftertanke mellan samtalen, hjilpa nir-
stiende att komma fram till en tolkning av den avlidnes instillning
till donation 1 de fall den ir okind.

7.4 Antalet organdonatorer i ett internationellt
perspektiv

I den internationella statistiken intar Sverige, 1 motsats till nir det
giller donationsvilja, en timligen medelmittig plats i forhillande
till jimférbara linder. Det beror till viss del pd att vi 1 Sverige inte
for nirvarande tillvaratar organ di déden intriffat efter cirkulations-
stillestdnd (DCD).

Denna faktor kan dock bara foérklara en del av skillnaden mellan
Sverige och andra linder. Fér enskilda linder spelar dock
forfarandet med DCD en stor roll. I Nederlinderna sker till
exempel en huvuddel av organdonationerna, cirka 60 procent,
genom DCD. Andra linder med en hég andel DCD ir
Storbritannien med cirka 40 procent DCD-donatorer och Belgien
dir cirka en fjirdedel av fallen avser donation genom DCD. I
Spanien, som har Europas hogsta donationsfrekvens med cirka
35 donatorer per miljon invdnare, svarar donation genom DCD {6r
ungefir 10 procent av det totala antalet avlidna organdonatorer.

Hir ska ocksd noteras att Sverige och Spanien praktiskt taget
bytt plats i statistiken vid en jimforelse med ovan redovisade data
om befolkningens donationsvilja. Spanien genomfér klart flest
organdonationer 1 Europa med cirka 35 per miljon invdnare och &r.
I Kroatien, Belgien och Malta genomfors ocksd forhillandevis
ménga donationer i férhillande till folkmidngden med en nivd kring
eller strax under 30 per miljon invinare och &r. Genomsnittet for
de jimférbara linder som omfattas 1 figur 7.6 ir 21,2.

172



SOU 2015:84 Statistiska utgangspunkter

De nordiska linderna redovisar en splittrad bild. Norge placerar
sig dock over genomsnittet bland redovisade linder med
23 donationer per miljon invinare. Finland ligger nigot hégre in
Sverige och Danmark nigot ligre.

Det finns inte nigot samband mellan befolkningen storlek och
antalet donationer per miljon invdnare. Donationsfrekvensen i
Kroatien ir exempelvis den nist hogsta efter Spanien. Kroatien har
cirka 4 miljoner invinare medan nirmare 50 miljoner minniskor
bor i Spanien. Donationsfrekvensen for ett antal jimférbara linder,

uppdelat pA DBD och DCD, visas i figur 7.6.

Figur 7.6 Antal organdonatorer, DBD och DCD, i jamfdrbara lander samt
medeltal, Donatorer per miljon invanare ar 2014

Kélla: EU-kommissionen.

7.5 Antal transplanterade

Organ fr&n en och samma donator kan, i vart fall i teorin,
transplanteras till upp till 4tta olika mottagare. Det forutsitter att
alla organ ir limpliga f6r transplantation. Hirtill kommer vivnads-
donationer, som inte nirmare behandlas hir.

Betydligt fler patienter blir féremal for transplantation in de
som blir organdonatorer. Aven frekvensen av transplanterade
patienter mits internationellt 1 antal per miljon invinare. Under
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2014 uppnidddes i Sverige 72 transplanterade patienter per miljon
invdnare. Det innebir att varje avliden organdonator under 2014
gav organ till i genomsnitt drygt fyra personer. Flera organ kan g3
frdn en organdonator till en och samma mottagare.

Sverige placerar sig i den internationella statistiken, och i
forhdllande till folkmingd, nigot bittre nir det giller antal trans-
planterade dn i friga om antal avlidna organdonatorer. Bland de
jamforbara linder utredningen valt ut dterfinns Sverige pa trettonde
plats och under medel nir det giller antal organdonatorer. I friga
om antal transplantationer finns Sverige pd dttonde plats, dvs. strax
ovan medel, se figur 7.7. Sammantaget innebir det att vi 1 Sverige
presterar nigot bittre in genomsnittet av 1 tabellen redovisade
linder pd att tillvarata organ fr&n organdonatorer. Hir ska dock
understrykas att Spanien inte bara ir frimst i Europa pi att
identifiera organdonatorer; de ir ocksd bist pd att tillvarata organen
frén de donatorer som identifieras.
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Figur 7.7 Antal organtransplanterade patienter per miljon invanare
ar 2014

Kélla: EU-kommissionen.

Antalet transplanterade organ frin avlidna donatorer har lingsiktigt
okat sedan 2000-talets borjan. Det giller samtliga organtyper.
Antalet transplanterade njurar frin avlidna donatorer ©kade
exempelvis frin 193 4r 2000 till 289 3r 2014. Utvecklingen ir dock
inte linjir. En minskning av det &rliga antalet transplanterade njurar
frn avlidna donatorer intriffade under perioden 2008-2009.
Orsaken till denna nedgdng ir oklar. Den tycks inte direkt kor-
relera med antalet avlidna organdonatorer.
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Figur 7.8 Antal transplanterade organ fran avlidna donatorer 2000-2014

Kalla: Svensk transplantationsforening.

Aven antalet transplanterade njurar frin levande donatorer har
l&ngsiktigt, men inte linjirt, 6kat frdn 90 &r 2000 till 151 &r 2014.
Det storsta antalet njurtransplantationer frin levande donator
under den aktuella perioden genomférdes ar 2011 (184 stycken).
Utvecklingen av antalet transplanterade organ fr8n avlidna
donatorer visas i figur 7.8. I figur 7.9 visas hur antalet njurtrans-
plantationer frn levande donatorer varierat under 2000-talet.
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Figur 7.9 Antal levande njurdonatorer i Sverige 2001-2014

Kalla: Svensk transplantationsférening.

7.6 Antal vantande m.m.

Antalet patienter som vintar pd transplantation av ett eller flera
organ 6kade frdn 562 &r 2008 till 765 ar 2010. Direfter har antalet
vintande patienter varierat nigot mellan &ren 2011 och 2014. Data i
denna del har himtats frin Scandiatransplant och avser antalet
vintande den 1 januari varje 3r. Orsaken till férindringar pd
vintelistan dr 1 huvudsak att patienter tillkommer genom remiss till
transplantation, och att patienter av olika skil avférs frin listan.
Det senare sker givetvis nir transplantationen genomférts. Hirtill
kommer att patienter avlider under vintan pd organ eller avférs
frdn listan av andra skil. Ett sddant skil kan vara att patientens
allmintillstdnd har blivit s diligt att en transplantation inte lingre
ir mojlig.

Antalet patienter som avlidit under vintan pd transplantation
varierar sedan &r 2006 mellan 32 personer (ren 2007 och 2009) och
50 personer (3r 2008). Aren 2012, 2013 och 2014 avled 42, 41
respektive 34 personer som vintade pd transplantation av organ.
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Figur 7.10  Antal patienter pa vintelista till organtransplantation, avlidna
under vantan samt antal avlidna organdonatorer 2006-2014

Kalla: Svensk transplantationsférening, Scandiatransplant.
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3 Forutsattningar for att ta stallning
till organdonation

8.1 Inledning

Ett kint stillningstagande till organdonation underlittar f6r bide
nirstdende och hilso- och sjukvirdspersonal om frigan om donation
uppkommer. En férutsittning fér att kunna ta stillning till frigan
om organdonation ir att det finns tillging tll saklig och ma&l-
gruppsanpassad information som ir littillginglig.

I detta kapitel redogors forst for de alternativ som finns till-
gingliga 1 nuliget f6r att ta stillning till organdonation. Direfter
foljer en analys av de forutsittningar som finns fér att nd allmin-
heten med information om organdonation.

8.2 Att ta stallning till organdonation

Transplantationslagen bygger pd att varje mianniska har ritt att sjilv
bestimma om man vill donera eller inte. Nir man som enskild har
uttryckt sin vilja s& ir det denna som giller. Har man inte tagit
stillning och nirstdende inte kinner till vad ens vilja var forvintas
man vara positiv till donation (presumerat samtycke). I det fall
instillningen till donation ir helt okind har nirstiende mojlighet
att motsitta sig donation.

Det finns i huvudsak tre sitt att gora sin instillning till organ-
donation kind. Dessa ir att fylla i en registrering i donations-
registret, fylla 1 ett donationskort som man bir med sig eller tala
om sin instillning fér nirstdende, dvs. frimst familj och vinner.
Alla sitt dr lika giltiga och det ir alltid den senaste uppgiften som
giller.
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8.2.1 Donationsregistret

Donationsregistret inrittades ir 1996 i samband med att den nu
gillande transplantationslagen tridde i kraft. Socialstyrelsen admi-
nistrerar registret och man kan som enskild anmila sin instillning
till organdonation via en internetsida. Anmilningssidan ir dven
anpassad till smarta telefoner och surfplattor. Registrering kan ske
med eller utan e-legitimation (bank-ID m.fl.). Om man inte har
tillgdng till dator kan man ringa till Socialstyrelsen fér att {3 hjilp
med anmilan. Det gir att anmila sig sjilv eller, som vérdnads-
havare, sina barn. D3 ett barn anmilt av en virdnadshavare blir
myndigt skickar Socialstyrelsen ett informationsbrev om att
anmilan dr gjord till donationregistret.

P& anmilningssidan finns mojlighet att ange indamal och vilka
organ eller vivnader som omfattas av donationen. Tv indamil kan
viljas, antingen transplantation och annat medicinskt andama4l eller
enbart transplantation. Med andra medicinska indamail avses till
exempel forskning.! P& anmilningssidan kan anmilaren ocksd
markera om det dr nigot organ eller vivnad som han eller hon inte
vill donera. Slutligen kan man ange att man verhuvudtaget inte vill
donera vore sig organ eller vivnader. Hirefter ska personuppgifter
anges i form av personnummer samt f6r- och efternamn.

Vid anmilan med e-legitimation himtas dessa uppgifter auto-
matiskt frin folkbokforingen och ir ifyllda i férvig sedan anmi-
laren legitimerat sig. Vid anmilan utan e-legitimation krivs att
anmilaren sjilv fyller i namn och personnummer. Adress for
skriftlig bekriftelse himtas 1 bida fallen frin folkbokféringen,
vilket anmilaren upplyses om pd anmilningssidan. Man ir inte s6k-
bar i registret f6rrin den anmilde fitt hem den skriftliga bekriftel-
sen och haft méjlighet att reagera pd denna.

! Annat medicinskt indam3l ska inte férvixlas med donation av hela kroppen f6r medicinsk
undervisning. Den som vill donera hela sin kropp till medicinsk och anatomisk undervisning,
méste i stillet under sin livstid skriva ett avtal om detta med nigon av de medicinska
hégskolorna. Lag (1995:832) om obduktion m.m.
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Figur 8.1 Donationsregistrets anmalningssida

Anmilningsfrekvens

Den 19 januari 2015 fanns 1551348 personer registrerade i
donationsregistret. Det innebir att cirka 16 procent av befolk-
ningen har anmilt sin instillning.” Férdelningen mellan de som
anmilt ett forbehllslost ja till organ- och vivnadsdonation, de som
anmilt att de donerar vissa organ eller vivnader och de som sagt nej
till donation ir timligen jimn. Cirka 70 procent har sagt ja till
donation med eller utan restriktioner medan 30 procent har sagt
nej till alla former av organ- och vivnadsdonation.

2 Livsviktigt.se
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Antalet anmilningar har varit relativt konstant sedan registret
inrittades men det finns en uppitgdende trend de tvd senaste ren.
Antalet negativa anmilningar var som hogst d& registret inrittades
dr 1996. En orsak till detta tros vara den negativa publicitet som
uppstod 1 samband med att presumerat samtycke fér organ-
donation inférdes genom att transplantationslagen tridde ikraft
den 1 juli 1996. En minskning av antalet registrerade noterades i
bérjan av 2000-talet, di antalet anmilda personer sjonk tll drygt
1,2 miljoner. Detta berodde pd att antalet anmilningar var mindre
in antalet personer som gallrades bort pd grund av att de avlidit
eller flyttat utomlands. Informationskampanjen ”Livsviktigt” var
da en bidragande faktor till att siffran gick upp igen.

En okning av antalet positiva anmilningar kan sirskilt ses 1
samband med informationskampanjer s& som Donationsveckan och
dven 1 samband med att frigan uppmirksammas positivt i media. P3
motsvarande sitt 6kar antalet negativa anmilningar vid negativ
publicitet. Totalt antal inkomna anmilningar de fyra senaste dren
visas 1 tabell 8.1.

Tabell 8.1 Totalt antal inkomna anmalningar oavsett typ
kalenderaren 2011, 2012, 2013 och 2014

Kalenderar Antal inkomna anmalningar
2011 34132
2012 33987
2013 62 799
2014 106 191

Kélla: Socialstyrelsen.

De anmilningar som redovisas ovan omfattar samtliga typer av
registreringar 1 registret som enskilda personer gjort respektive &r.
Hir ingdr alltsd dven avanmilningar eller andra typer av dndringar i
tidigare registrerade uppgifter. Uppgingen av antalet registreringar
har 6kat betydligt de tv senaste dren. En av flera tinkbara orsaker
till denna 6kning ir att frigan varit synlig pd ett positivt sitt i
media de senaste dren, vilket piverkar antalet anmilningar i positiv
riktning. Aktiviteter s som Donationsveckan ékar dven antalet
anmilningar. En annan férklaring till det 6kade antalet anmilningar
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kan vara att organisationen Mer organdonation aktivt arbetat med
informationsinsatser som riktar sig mot media och allminheten.

Tva ginger per ir sker en administrativ gallring av donations-
registret avseende avlidna och personer som permanent flyttat ut ur
landet. Detta innebir att trots ett 6kat antal nyanmilningar de
senaste dren uppgir antalet anmilda personer ganska konstant till
cirka 1,5 miljoner, eller 16 procent av befolkningen. Enligt in-
formation utredningen tagit del av sommaren 2015 ser for-
delningen i registret ut som foljer:

e 80 procent av de registrerade ir mellan 30-80 ar.

e Nigot fler registrerade finns i gruppen 40-49 4r (cirka
20 procent) jimfort med 1 6vriga dldersgrupper (tiodrsintervall).

e Fler kvinnor d4n min ir registrerade i samtliga ldersgrupper.
Kvinnorna dominerar i sirskilt hog grad i ldersgrupperna 20-29
dr och 30-39 ir.

e Cirka 30 procent av samtliga anmilda ir negativt instillda till att
donera organ, oavsett typ av organ eller indamal.

8.2.2 Donationskort

I forarbetena till 1995 ars lag om transplantation m.m. behandlades
frigan om donationskort.” Det fanns di inget donationskort i
Sverige av officiell karaktir, s§ som 1 till exempel Storbritannien
och USA. Regeringen konstaterade att det var viktigt, inte minst
mot bakgrund av inférandet av presumerat samtycke, att underlitta
fér minniskor att gora sin stdndpunkt i donationsfrigan kind. Ett
ifyllt donationskort ansdgs, liksom donationsregistret, innebira
klara fordelar for de nirstiende och for sjukvarden. Diremot ansdgs
det inte troligt att mer in en begrinsad andel av befolkningen
skulle komma att fylla i och bira donationskort. Det visade bl.a.
erfarenheter frin andra linder. Bedémningen var dock att donations-
kortens sjilva existens var ett viktigt medel foér att 6ka medveten-
heten bland befolkningen om organdonation. Detta ansdgs vara det
viktigaste argumentet for att infora ett enhetligt och mer officiellt

3 Prop. 1994/95:148, s. 49.
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priglat donationskort i1 Sverige. Socialstyrelsen fick 1 uppdrag att
utarbeta donationskort.

Totalt har drygt 3 miljoner donationskort bestills sedan ar 2007.
Bestillningarna fortgar kontinuerligt. Donationskort 1 pappersform
tillhandahélls via tll exempel apotek, virdcentraler och olika
intresseféreningar.

Donationskortet kan ocksd fyllas i via ett formulir pd Social-
styrelsens webbplats om organdonationer (Livsviktigt.se). Liksom i
donationsregistret kan man ange om man vill donera sina organ
efter sin déd eller inte. Fér den som vill donera sina organ finns
mojligheten dels att vilja bort ”annat medicinskt indamal” med
donationen in transplantation, dels att begrinsa samtycket till
enbart vissa organ eller vivnader. Inga andra restriktioner for
donationen kan goras. Donationskorten pd internet har samma
grafiska utformning som de tryckta korten. Sedan kortet ir ifyllt
via webbgrinssnittet ska det skrivas ut i skrivare och biras av
innehavaren 1 till exempel plinboken.

Webbformuliret nds frin startsidan pd Livsviktigt.se via en
mellanliggande sida med allmin och kortfattad information om
olika sitt att férmedla sin instillning till organdonation. P& webb-
platsen finns kortet dven tillgingligt pd svenska och engelska, men
inte pd nigra andra sprik. Formuliret visas 1 figur 8.2.
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Figur 8.2 Livsviktigts webbformular for donationskort,
som kan fyllas i via dator och harefter skrivas ut

8.2.3 Informera nirstaende

Ett tredje sitt att tillkinna ge sin stdndpunkt 1 donationsfrigan ir
att informera nirstiende. Det kan goras bidde skriftligen och
muntligen. Infér en eventuell organdonation samtalar hilso- och
sjukvirdspersonal med anhériga 1 samband med utredningen av
vilken instillning patienten hade till organdonation. Det finns dir-
for skil for den enskilde att informera nirstiende om sin vilja dven
nir ett donationskort finns eller anmilan i donationsregistret skett.

Den 6kade anvindningen av sociala medier innebir att det finns
nya metoder for att sprida information om instillningen till
donation. Ett exempel ir den Facebooksida som Socialstyrelsen
anvinder for att informera om organdonation. I dagsliget har nir-
mare 30 000 personer “gillat” sidan, vilket 1 sin tur syns 1 deras egna
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Facebookprofiler. Det gir dven for enskilda att linka till sidan pd
den egna Facebooksidan.

Ett annat exempel dr den mobilapplikation som organisationen
Mer organdonation (MOD) har utvecklat och som kan laddas ned
till smarta telefoner. I applikationen fyller man 1 ett digitalt
donationskort. Tv4 alternativ finns, donera eller inte donera organ.
Diremot saknas de mojligheter till restriktioner ifrdga om dindamal
och organtyp, som erbjuds i donationsregistret och pd donations-
kort 1 pappersform. Skillnaden i férhéllande till ett donationskort i
pappersform ir att det digitala ”donationskortet” finns 1 en applikat-
ion 1 mobiltelefonen. Inga uppgifter sparas ndgon annanstans. Efter
att ha laddat ned och fyllt 1 det digitala donationskortet kan det
sedan spridas till nirstdende och vinner via SMS, e-post, Facebook
och Twitter. Detta "kort” har dirmed inte samma funktion som
donationskort 1 pappersform, men kan ses som ytterligare ett sitt
att informera nirstiende, vinner och bekanta om instillningen 1
donationsfrgan.

Ett s kallat medicinskt ID finns dven som en del av standard-
uppsittningen av mobilapplikationer fér vissa mobiltelefoner. Hir
kan man fylla 1 ett ja ull organdonation. Informationen ir
tillginglig 1 nddsituationer iven om telefonen ir I3st.

8.3 Informationsinsatser som riktar sig mot
allmanheten

En forutsittning foér att kunna ta stillning till frigan om organ-
donation ir det finns tillgdng till saklig och milgruppsanpassad
information som ir littillginglig. Som utgingspunkt fér utred-
ningens forslag foljer hir nedan en nuligesanalys av information
om organdonation som riktar sig mot allméinheten.

Inledningsvis beskrivs hur information om donation ter sig fér
den som aktivt soker efter fakta. Sedan féljer ett avsnitt om
effekterna av tidigare genomforda informationskampanjer och 1i
vilken grad senare informationsinsatser har fitt ett genomslag.
Hirefter foljer en kort redogérelse av hur férutsittningarna for nya
kampanjer och informationsinsatser férindrats i ett medielandskap
i snabb férindring. Slutligen gors en kort genomging av forut-
sittningar och nulige vad giller malgruppsanpassad information.
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8.3.1 Information via internet

Utredningen har kartlagt hur informationen om organdonation ter
sig f6r en person, som férutsittningslost séker den via internet.
Studien har skett genom sékning via Google, som fér nirvarande ir
den mest anvinda sokmotorn. Som sékord har begreppen *Organ-
donation” respektive “Transplantation” samt en kombination av
dessa bida begrepp anvints. Undersokningen genomférdes den 11
november 2013. En uppféljande kontroll av underséknings-
resultaten, som skedde 1 april 2015, gav 1 huvudsak samma resultat.
Resultatet, som presenteras nirmare i utredningens rapport frin
mars 2014, visar att avsindare av informationen bland de forsta 100
soktriffarna med angivna s6ktermer 1 allt visentligt var svenska och
utlindska myndigheter, sjukvirdshuvudmin och organisationer.*

F3 privatpersoner tycks blogga om organdonationer eller
anvinda kommentarsfilt och liknande kanaler. Overlag var antalet
bloggar eller bloggliknande inslag litet. Sjukvirdshuvudmin och
olika organisationer inom omridet organdonation och trans-
plantation ir vanliga avsindare av information i undersékningen.
Diremot tycks det inte bloggas, eller diskuteras i sociala medier,
om dessa dmnen, i vart fall inte i den utstrickning som en liknande
kartliggning &r 2010 visade nir det gillde allminna vaccinations-
program. Vaccinutredningen fann dd att felaktig information om
vaccinationer och dess effekter var ett utbrett fenomen och att
sidan information spreds snabbt via bloggar och i sociala medier.’
Motsvarande felaktig information har utredningen siledes inte
funnit nir det giller imnet organdonation.

8.3.2 Genomforda informationsinsatser

Sedan transplantationslagen tridde i kraft i mitten av 1990-talet har
flera stora informationskampanjer genomforts med allminheten
som mélgrupp. Utredningen har gitt igenom de utvirderingar som
gjorts av kampanjerna for att nirmare undersdka vilken effekt de

haft.

*Se kapitel 5 i utredningen rapport Att donera organ - férutsittningar f6r information till
allminheten och sjukvirdspersonal, diarienummer $2013:04 /2014/1. Rapporten kan laddas
ned frin utredningens hemsida, www,sou.gov.se/organdonation

> Betinkandet Ny ordning fér nationella vaccinationsprogram (SOU 2010:39), s. 383 ..
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Socialstyrelsen 1996

Socialstyrelsen genomférde en storre informationskampanj 1996
nir den nya transplantationslagen och de nya bestimmelserna om
presumerat samtycke bérjade gilla. Syftet med kampanjen var att
informera om de nya reglerna och mojligheten att gora sin vilja
kind i donationsregistret. Kampanjen bestod av utskick till alla
hushdll i Sverige samtidigt som media fick information och en
annonskampanj genomférdes. Utskicket inneholl tvd donations-
kort samt tvd anmilningsblanketter till donationsregistret. Utvir-
deringen som gjordes av kampanjen visade att den haft resultat pd
s& sitt att informationen hade uppmirksammats av 82 procent och
lett wll att 65 procent diskuterat frigan om organdonation med
nigon, oftast en nirstdende.® Informationskampanjen bidrog vidare
till att 1,4 miljoner invdnare hade registrerat sig 1 donationsregistret
dret efter, dvs. cirka 16 procent av befolkningen. Det kan obser-
veras att utvirderingen av informationsinsatsen inte kunde visa att
det faktum att fler tog stillning till organdonation 1 sig ledde till
okad donationsfrekvens. ’

Livet som Gava 2001

Livet som Giva genomférde en kortare kampanj under oktober
2001. Kampanjen genomférdes pd ett flertal sitt; genom informa-
tion pd internet, nyhetsprogram och diskussioner 1 TV och radio,
och annonser i pressen. Fokus under kampanjen var att skapa en
positiv instillning till donation samt att uppmana till att informera
sina anhoriga. Under kampanjen lyftes dven sirskilt donations-
kortet fram som ett sitt som férklara sin vilja. Insatserna nddde 40
procent av befolkningen genom informationen i tidningar och 45
procent av befolkningen genom informationen via TV enligt
berikningarna av den ansvariga kommunikationsbyran.

®New Transplant Legislation in Sweden. The Transplantation Act and its introduction.
Gibler et al.

7 Information on new transplant legislation: how it was received by the general public and
the action that ensued. Transplant Proc 1997:29:3093.
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Landstingsférbundets kampanj “Livsviktigt”
2003-2005

Landstingsférbundet startade 2002, efter en 6verenskommelse
mellan Socialdepartementet och férbundet, ett tredrigt nationellt
informationsarbete om organdonation. Syftet med projektet var
stirka sjukvdrdshuvudminnens arbete med information till allmin-
heten genom att informera om behovet av organdonation och 3
minniskor att ta stillning fér organdonation. Projektet finansie-
rades med 9 miljoner kronor per &r (totalt 27 miljoner kronor) av
de s kallade Dagmarmedlen.® Den utitriktade delen av projektet,
som riktade sig till allminheten, gick under namnet ”Livsviktigt”.
Ett tydligt syfte med kampanjen var att f& allminheten att ta
stillning f6r organdonation.

Projektet lanserades den 1 oktober 2003 och avslutades viren
2005. Ansvaret for arbetet inom ramen for projektet *Livsviktigt”
gick sedan o6ver till Donationsridet vid Socialstyrelsen 1 slutet av
2005. I slutet av projektet genomforde Landstingsférbundet en
utvirdering av projektet via en extern konsult.” Overgripande mal
var att bidra till att 6ka antalet genomférda transplantationer med
organ och vivnader frin avlidna donatorer. Som en del av projektet
horde att f3 fler att gora sitt stillningstagande tillgingligt for
sjukvirden, helst genom en anmilan till donationsregistret, samt
genom att meddelat sin instillning till nirstiende. For att under-
litta registrering till registret inférdes mojligheten att anmila sin
instillning via internet. En sirskild telefonlinje skapades ocks3 dit
allminheten kunde vinda sig for att {8 mer information och anmila
sig till registret. For att uppnd det 6vergripande maélet satte man
inom ramen for projektet upp ett antal mitbara mél, bland annat
vad gillde antalet nyanmilningar till donationsregistret samt andel
av befolkningen som ndtts av kampanjen.

Slutsatsen 1 den utvirdering som gjordes 2005 var att det inte
gick att se att insatsen pdverkat donationssiffrorna di dessa natur-
ligt varierar dver tid. Slutsatsen var ocksd att det inte finns nigot

8 Syftet med Dagmaréverenskommelsen ir att genom riktade satsningar, i samférstdnd
mellan staten och huvudminnen, stimulera olika former av utvecklingsarbete i hilso- och
sjukvirden. Overenskommelsen sluts mellan staten och Sveriges kommuner och landsting.

? Sveriges kommuner och landsting, Fler 4n ndgonsin — men dnd4 for {3 ... Utvirdering av
livsviktigt, Landstingsférbundets nationella arbete f6r organ- och vivnadsdonation, 2005.
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direkt samband mellan antalet personer som meddelat sin instill-
ning till donation och antalet donatorer per &r men man gjorde
antagandet att en dkad kinnedom och positiv instillning 6ver tiden
leder till 6kade donationssiffror. Det kvantitativa méilet p& 500 000
anmilningar till donationsregistret uppfylldes inte. I utvirderingen
framgdr att dessa uppgick till 280 000 och av dessa rorde det sig
inledningsvis om ménga som glémt bort att de redan var anmilda.
Diremot visade utvirderingen att projektet lyckades med att nd ut
och medvetandegora frigan hos allminheten.

Samlad analys av genomslag och resultat

En analys av det sammanlagda resultatet av de kampanjer som
redogjorts fér ovan publicerades 2009."° Analysen byggde pd de tre
opinionsundersékningar som genomférdes 2001-2005. En opinions-
undersékning baserat pi telefonintervjuer med 1000 personer
genomfoérdes infér Livet som Gévas korttidskampanj. Kampanjen
foljdes sedan upp av en ny undersékning i mitten av november
samma &r. En tredje opinionsundersékning genomférdes i
september 2005 efter att projektet ”Livsviktigt” avslutats. Vad
gillde attityderna till att ta emot och ge organ var 88 procent
positiva till att sjilv ta emot ett organ och 86 procent var positiva
till att donera sina organ i forsta studien 2001. Tio procent var
negativa till att donera sina organ efter déden och fyra procent
visste inte. Det kan dock observeras att detta var ett betydligt mer
positivt resultat dn tidigare studier som hade visat att cirka tvd av
tre var positiva till att donera sina organ. Resultatet frdn 2001 var i
princip oférindrat vid mitningen 2005. Vid slutet av kampanjen
Livsviktigt hade siffrorna f6r hur man gér tillviga for att géra sin
vilja kind okat. Till exempel hade kinnedomen om donations-
registret Okat frdn 20 procent till 40 procent. Trots detta var det
bara ungefir 14 procent som faktiskt var anmilda i donations-
registret. Slutsatsen blev att i alla fall den lingre kampanjen hade
effekt vad gillde att nd allminheten och skapa medvetenhet om
organdonation. Diremot var effekten vad giller forindring av

1% Clin Transplant 2009:23343-350, From words to action — influence of two organ donation
campaigns on knowledge and formal decision making, Linda Gyllstrom Krekula et al.
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beteende for att gora sin vilja kind mindre. En av slutsatserna i
analysen var att variationen 1 attityder varierade mellan &lders-
grupper och mellan min och kvinnor. Enligt analysen stiller detta
dirfor krav pa tydligare milgruppsinriktad information.

Vad gillde donationssiffrorna gick de upp frin 12,1 donatorer
per miljon invinare 2001 till 14,2 2005. I analysen drogs slutsatsen
att informationsinsatserna kan ha bidragit till 6kningen di de
paverkat bide allminhetens men dven professionens instillning till
organdonation i positiv riktning.

8.3.3 Resultat av senare informationsinsatser

Ingen storre samlad nationell informationskampanj som riktar sig
till allminheten har genomférts sedan projektet Livsviktigt
avslutades 2005. Diremot har organdonationer uppmirksammats 1
mer begrinsade men dterkommande aktiviteter.

Under den sd kallade Donationsveckan, som dger rum varje ir i
oktober, genomfér landstingen informationsinsatser gentemot
allminheten. Socialstyrelsen tillhandahéller informationsmaterial,
som landstingen och andra aktorer kan bestilla. I samband med
Donationsveckan ¢kar antalet anmilningar till donationsregistret.
Den uppmirksamhet i media som Donationsveckan genererar leder
ocks3 till ett 6kat antal besék pd webbplatsen Livsviktigt.se och en
okad aktivitet 1 Socialstyrelsens Facebook-sida fér organdonation.
Utover detta okar antalet forfrigningar via telefon och e-post
kraftigt 1 samband med Donationsveckan.
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Figur 8.3 Antal besok pa Livsviktigt.se och pa donationsregistrets
anmaélningssida per manad ar 2012, antal bes6k
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Kalla: Socialstyrelsen.

I figur 8.3 framgdr tydligt effekten av den mediabevakning som
férekom 1 samband med donationsveckan 1 oktober. P4 bida webb-
platserna trefaldigades antalet besok i foérhdllande till manaden
innan med 15 061 besok pd Livsviktigt och 12 474 besdk pd dona-
tionsregistret.

Ett liknande monster framtrider dr 2013, dock med en kraftig
topp 1 december, som enligt Socialstyrelsen intriffade i samband
med att foretridare f6r kungafamiljen i flera olika TV-inslag under
december aktualiserat frigan om organdonation.

Utover de aktiviteter som Socialstyrelsen hiller 1 har organisa-
tionen Mer organdonation (MOD), genomfért ett antal aktiviteter
for att upplysa och informera allminheten om organdonation. Ett
samarbete med TV4 nyhetsmorgon och aktiviteter i samband med
detta kan antas ha bidragit tll att antalet registreringar till
donationsregistret gick upp i slutet av 2014.
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Figur 8.4 Antal besok pa Livsviktigt.se och Donationsregistrets
anmaélningssida per manad ar 2013, antal
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Kalla: Socialstyrelsen.

Besok

Medial uppmirksamhet 3terspeglar sig ocksi 1 Socialstyrelsens
Facebook-grupp i form av ett 6kat antal besok, ”gilla”-markeringar
och delningar. Antalet ”gilla”-markeringar har kontinuerligt okat
och ir i bérjan av ir 2014 uppe 1 36 300 personer som genom att
*gilla” sprider vidare ett positivt budskap om att ta stillning.
Omkring tre fjirdedelar av dem (76 procent) dr kvinnor. Den
storsta &ldersgruppen bland de som ~gillar” Facebooksidan ir
mellan 35-44 3r och ett inligg lises av 1 genomsnitt 15 000-20 000
personer.

Rickvidd och resultat av enstaka inligg som Socialstyrelsen
gjort pd Facebook 1 samband med donationsveckorna under senare
4r visas 1 tabell 8.2.
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Tabell 8.2 Antal besokare, "gilla”-kommentarer och delningar i
Socialstyrelsens Facebook-grupp i samband med
Donationsveckan 2011, 2012 och 2013

Héndelse Réckvidd  Antal Antal Antal

"gilla” kommentarer delningar
Inlagg om Donationsveckans start 2011 10614 304 30 181
Inldgg om Donationsveckans resultat 2011 11327 258 23 38
Inldgg om Donationsveckans start 2012 11620 1021 64 598
Inldgg om Donationsveckans resultat 2012 8916 605 20 196
Inlagg om Donationsveckans start 2013 27 088 872 33 283
Inlagg om Donationsveckans resultat 2013 37696 798 40 154

Kalla: Socialstyrelsen.

Donationsveckan infaller drligen i oktober. Aktiviteten 1 Facebook-
gruppen i samband med Socialstyrelsens inligg ir betydligt storre 1
oktober dr 2013 4n 1 férhillande till de bida foregiende dren. Hir
bér ocksd inflikas att data frdn oktober manad 2013 avser tiden
innan den mediala uppmirksamheten med foretridare fér kunga-
huset intriffade, som av allt att déma genererade en ny kraftig
tillstrémning av besok pd webbplatsen Livsviktigt.se och pd dona-
tionsregistrets hemsida. Det ir i1 synnerhet rickvidden som 6kat.
Hirmed avses antalet besokare i gruppen. Det ir, enligt Social-
styrelsen, tydligt att sociala medier ndr mnga minniskor om man
jamfor med att till exempel medverka vid missor eller att dela ut
tryckt material. Det dr ocksd ett kostnadseffektivt sitt att nd ut till
allminheten.

8.4 Forandrade forutsattningar for
informationsspridning till allmanheten

Dags att vilja! S8 16d huvudrubriken pd programtidningen Réster i
Radio-TV:s omslag den 29 november 1969. Fredagen den 5
december kl. 18.29 invigdes nimligen TV2, Sveriges andra TV-
kanal, med tal av ddvarande radiochefen Olof Rydbeck. Talet var
tydligen kort. Det foljdes, enligt programtablin, redan kl. 18.30 av
Babar, en barnfilm i firg om en liten fransk elefant. Introduktionen
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av firg-TV, och en andra TV-kanal, var stora hindelser i det sena
sextiotalets Sverige. De fyllde l6psedlarna vid tunnelbanestationer,
pressbyrikiosker och busskurer. Men hindelserna har ocksi
betydelse frdn utredningens utgdngspunkter. De var viktiga mil-
stolpar 1 konkurrensen om vdr uppmirksamhet pd massmedialt
tilltal och, som det ska visa sig, offentlig kommunikation i en mer
allmingiltig och interaktiv mening.

Sedan 1969, men framfér allt under de senaste irtiondena, har
medielandskapet och forutsittningarna fé6r masskommunikation
totalt forindrats. Andra milstolpar i denna utveckling var intro-
duktionen av kabel-TV under &ttiotalet och évergdngen till digitala
sindningar 1 marknitet, som skedde stegvis under perioden 2005-
2007. Satellitsinda TV-kanaler var en foreteelse som pdskyndade
denna utveckling. Bda férindringarna 6ppnade for en méngfald av
nya, 1 de flesta fall reklamfinansierade, TV-kanaler. En liknande
utveckling av radiomediet har ocksi skett. Den bdérjade med
nirradiosindningar i slutet av 1970-talet och har lett fram till ett
stort antal kommersiella radiokanaler.

Den digitala tekniken i kombination med internet har dock
inneburit den mest omvilvande foérindringen i forutsittningarna
for spridning och anvindning av information. Mojligheten att
snabbt finna svar pd frigor har helt forindrats genom internet,
datorer 1 hemmen och pd arbetsplatserna och genom smarta
telefoner, lisplattor och armbandsur, som kan vara uppkopplade i
stort sett var man in befinner sig. Var och en kan numera {3
offentlig information och framféra sin mening offentligt, inte bara
pa till exempel Facebook, Twitter och Instagram, utan ocksd i mer
journalistisk form pd webbfora, i egna bloggar och 1 tidningarnas
kommentarsfilt. I det sammanhanget spelar hundratals nya och
reklamfinansierade TV- och radiokanaler en ganska liten och av allt
att ddma minskande roll i den mediala utvecklingen. Det linjira
TV-tittandet ersitts av strommad video.

De viktigaste forindringarna innebir nibarhet och inter-
aktivitet. Vi kan stindigt nds av meddelanden, privata, profes-
sionella och kommersiella, via e-post, sms och en mdingfald av
internetbaserade fora och andra funktioner. Tekniken erbjuder
numera ocksd interaktivitet. Det innebir att var och en kan kom-
municera snabbt och elektroniskt med en bestimd person, en
grupp av personer eller med allminheten i Sverige eller globalt. En
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nyhet, en 1dé, en bild eller en film kan bli viral, dvs. spridas snabbrt i
stora delar av befolkningen i Sverige och i andra linder. Det giller
dven en ogrundad missuppfattning om organdonation.
Informationslandskapet har sannerligen férindrats sedan radio-
chefen under en minut, 1 december 1969, férdubblade det svenska
TV-utbudet, titt f6ljd av en liten fransk elefant i1 firg. Det giller
bida i den informationsstkande allminhetens perspektiv och for de
myndigheter och organisationer, som vill nd ut med en méngfald av
samhillsviktig information. Aven allminheten kan numera mass-
kommunicera och vicka opinion. En viktig slutsats ir att samhalls-
informationen numera sker pd helt andra villkor in 1969 eller, fér
den delen, 2004 nir den senaste stoérre kampanjen for organ-
donation genomférdes. Numera behéver myndigheterna noggranna
kommunikationsanalyser och initierade strategier. Det ricker inte
att finnas pd Facebook. I det féljande ska ngra iakttagelser om
allminhetens medieanvindning under senare tid belysas.

8.4.1 Allmdnhetens medieanvandning

Traditionella medier, sdsom tidningar, radio och TV, svarar
fortfarande foér en stor del av allminhetens mediekonsumtion.
Anvindningen av papperstidningar och radio har dock minskat
under senare ir. Det har dven det linjira TV-tittandet, men 1i
mindre utstrickning. I genomsnitt tittade svenskar pid TV 153
minuter per dag under 2014. Det ir sex minuter mindre dn 2013
och 13 minuter mindre dn 2010. Totalt sett ir det TV och sedan
internet som ir de medier som man ligger mest tid pi medan radio
kommer pd tredje plats. Allra viktigast som informationskilla ir
dock personliga kontakter och detta har legat hogst under de 10 &r
som frigan stillts till allminheten. Hir sker dock forindringar
beroende pd &ldersgrupp och sirskilt fér unga spelar internet och
personliga kontakter en betydligt viktigare roll in andra informa-
tionskillor."

Det mest anvinda kommunikationsmedlet ir fortfarande tele-
fonen. 97 procent av befolkningen anvinder sig av telefon for att
prata. Direfter kommer textmeddelanden via e-post och SMS.

" Medieutveckling 2015, rapport frin Myndigheten fér radio och TV.
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Nir det giller att aktivt sprida information till allminheten,
spelar de traditionella medierna alltjimt en viktig roll. Hir ska dock
inflikas att andelen marknadsféring och myndighetsinformation via
internet 6kat avsevirt under senare tid.

Forutsittningarna for att {8 genomslag 1 traditionella medier har
forindrats under den senaste 20-3rsperioden. Det beror bl.a. pd att
antalet kanaler 6kat 1 bdde TV och radio, men ocksg pd att en stor
andel av TV-konsumtionen numera sker via internet och olika si
kallade Play-on-demand-tjinster. Méjligheten att via TV eller radio
nd en stor andel av befolkningen med ett budskap, oavsett om det
ir kommersiellt eller avser viktig samhillsinformation, ir nu funda-
mentalt annorlunda jimfért med den tid, fére 1969, d Sverige hade
tre radiokanaler och bara en TV-kanal.

Kommersiell marknadsféring finner mot den bakgrunden nya
metoder och tekniker att ni konsumenterna. Marknadsféring
utformas som redaktionell text i tidningar och trycksaker.
Produktplacering anvinds systematiskt 1 spelfilm och TV-serier.
Tekniken gor det mojligt att nd minniskor pd nya platser, sdsom
via storbildsskirmar 1 kon till kassan 1 butikerna. Konkurrensen om
konsumenternas uppmirksamhet har 6kat. Det giller dven de
samlade reklaminvesteringarna, som 6kat med 14 procent under
perioden 2005-2010. Under samma tid minskade reklaminveste-
ringarna 1 tryckta kataloger och informationsmaterial med 46
procent samt dkade investeringarna i butiksmedia och 1 internet-
och mobilreklam med 68 respektive 256 procent.'

I marknadsféringssammanhang talas ofta om “bruset”. Med
detta avses den stora mingden budskap, inte minst reklambudskap,
som nir oss varje dag och i fler kanaler och former in tidigare.
Utmaningen fér den som ska marknadsféra en vara, eller fér den
delen formedla samhillsinformation, ir att nd fram till allminheten
och den enskilde, genom ”bruset”. Det har lett till att mingden
reklam 1 samhillet 1 stort sett férdubblats under en tjugodrsperiod
och inneburit att andelen reklam 1 dagstidningar, TV- och radio-
kanaler okat 1 forhdllande tll 6vrigt medieinnehdll. En annan
tendens ir en 6kad anvindning av s.k. marknads-PR. Det ir en
strategi som syftar till att {8 medier att vinkla nyheter eller och

2 Nordiskt informationscenter f6r medie- och kommunikationsforskning vid Géteborgs
universitet, Medienotiser nr 3/2011.
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utforma berittelser si att varumirken och produkter inkluderas.
Denna strategi kan dven anvindas av organisationer av olika slag i
sin strivan frimja organisationens intressen."

Den beskrivna utvecklingen leder till att det inte blir littare fér
det allminna att fi gehor nir viktig samhillsinformation ska spridas.
Det ir en utgdngspunkt av betydelse nir en kommunikationsstrategi
kring organdonationer ska formuleras.

8.4.2 Internetanvdndningen

Internetanvindningen har ocksd férindrats 6ver dren. Nir nu
gillande transplantationslag tridde ikraft &r 1996 hade tv procent
av befolkningen tillgdng till internet medan drygt 90 procent hade
sidan tillgdng &r 2014. Internet fortsitter ocksd att expandera. Det
giller bide tillging och anvindning. Okningen ir storst bland de
yngre pensionirerna och bland férskolebarn. I den senare gruppen
ir det framfér allt surfplattan som ir orsaken till den 6kade inter-
netanvindning.

I rapporten Svenskarna och internet frin dr 2014 belyses utveck-
lingen av internetanvindningen som gitt frdn bredbandsfasen till
den mobila fasen. P3 kort tid har det skett en uppging 1 mobila
uppkopplingar via mobiltelefon och surfplatta och numera har
ungefir hilften av den svenska befolkningen tillging till mobilt
internet. Trenderna att allt fler anvinder sig av mobilen for att
koppla upp sig mot internet 1 kombination med en ¢kad anvind-
ning av surfplattor har dven drivit utvecklingen av nya tjinster
sdsom webbapplikationer ("appar”).

Det vanligaste dr att man anvinder internet for att skriva och
lisa e-post. P4 andra plats kommer att séka nyheter och pi tredje
att besoka sociala nitverk.

Sociala nitverk dr ocksd ett férhillandevis nytt fenomen (Face-
book grundades 2004)och omfattar bland annat Facebook, Twitter,
Instagram och bloggar. De senaste fem aren har anvindningen av
sociala medier 6kat med cirka tio procent per dr. Av de som ir
medlemmar i sociala nitverk ir dock en tredjedel aldrig aktiva.'

3 Konsumentverkets rapport Reklam i nya klider, Konsumentverket 2012.
4 Svenskarna och Internet 2012, Stiftelsen for internetinfrastruktur.
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8.4.3  Malgruppsanpassad information

I utredningens uppdrag ingir idven att underséka hur man bist
malgrupps- och situationsanpassar den information som tillhanda-
hills. Utredningen har dirfér som en del av kartliggningen av
information till allminheten undersokt i vilken grad information
till allminheten ir anpassad till personer med sirskilda behov,
sdsom personer med funktionshinder eller som har svenska som
andrasprik.

Skillnader i anvindningen av internet och sociala nitverk

Ungefir 1,2 miljoner svenskar &ver 12 &r anvinder sig inte alls av
internet eller mycket sillan. Ojimlikheter 1 anvindningen av
internet illustreras dven av att halva befolkningen saknar e-legiti-
mation. Hir ir det dock stora skillnader 1 olika grupper. 90 procent
av de hogutbildade i 3ldern 26-45 har en e-legitimation medan
motsvarande andel for dldre med utbildning eller inkomst under
genomsnittet dr 19 procent.”

Sprik

Utredningens kartliggning hdsten 2013 av tillginglig information
visar att det dd 1 stort sett saknades information pd andra sprik in
svenska. Livsviktigt redovisar, nirmast 1 punktform, en mycket
kortfattad information pd engelska. Hirifrdn hinvisas ocksd, pd
engelska, via link till donationsregistrets webbsida. Denna, liksom
registrets anmilningsformulir, finns dock bara 1 svensk sprik-
version. Enligt uppgift pdgir ett arbete inom Socialstyrelsen med
att ta fram information om organdonation iven pi finska och att
utdka informationen pd engelska. Valet att dversitta viss information
till finska och engelska ir baserat pa en allmin milgruppsanalys som
visat att information p3 finska och engelska var mest efterfrigat. P4
andra omriden dir Socialstyrelsen har information till allminheten
finns informationsmaterial pd betydligt fler sprik. Till exempel

15 Svenskarna och Internet 2012,
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finns information om allminna vaccinationsprogram som riktar sig
till allmanheten 6versatt till ett 20-tal olika sprik.

Funktionshinder

Det finns for nirvarande ingen sirskild anpassning for personer
med funktionshinder pd Socialstyrelsens hemsida fér organ-
donation, Livsviktigt.se. Det finns en kort text med sirskild
anpassad littlist information om organdonation pd Socialstyrelsens
egen hemsida, men dir ingdr till exempel inte information om hur
man som enskild gor f6r att forklara sin vilja att donera.

Omkring fyra procent av befolkningen uppger att de har olika
funktionshinder som forsvarar deras anvindning av internet. For de
ildre uppger nistan hilften att detta har goéra med synsvérigheter.
Bland de yngre ir det frimst dyslexi och svirigheter att lisa och
skriva som kan orsaka problem.'

Trostillhorighet

Transplantationsutredningen behandlade 1 slutet av 1980-talet frigan
om hur olika religiésa grupper stiller sig till organdonation."” En
kortare skrift har dven tagits fram av Livet som Gava. Slutsatsen ir
att de stora virldsreligionerna generellt sett stiller sig positiva till
organdonation och transplantation. Alla de storre religionerna
accepterar att organdonation ir individens val. Diremot skiljer sig
argumenten bakom stillningstagandena it mellan de olika religion-
erna och de olika religionernas allminna syn pd déden och den
déda kroppen priglar deras instillning.

Det kan vara virt att observera att andra linder sisom t.ex.
Storbritannien och Australien har lagt ned ett avsevirt arbete vad
giller att milgruppsanpassa information utifrdn kulturell bakgrund
och religionstillhérighet. Storbritannien har till exempel tagit fram
en sirskild rapport, "Faith and Organ Donation”, som visar att alla
de storre religionerna i landet stédjer principerna bakom organ-
donation och transplantation. Sirskilt informationsmaterial har

!¢ Rapport Svenskarna och Internet 2012.
7SOU 1989:98, Transplantation — etiska, medicinska och rittsliga aspekter.
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dven tagits fram i samarbete med de religiésa ledarna fér de sex
storsta religionerna 1 landet, det vill siga buddism, hinduism,
kristendom islam, judendom och sikhism. Aven i Australien finns
sirskilt informationsmaterial som ir anpassat for olika trosinrikt-
ningar och fér personer med annan kulturell bakgrund.

Alder och kon

Attitydundersdkningar visar att det finns klara skillnader i mins
och kvinnors instillning till frigor om donation. Detta giller dven
mellan olika 3ldersgrupper. Den grupp som sticker ut 1 de opini-
onsundersékningar som gjorts dr medeldlders kvinnor (50-64).
Denna grupp l3g hogre vad gillde att ta till sig information, prata
med nirstdende och anmila sig till donationsregistret. Min ligger
diremot pi de flesta omrddena ligre i resultat. En slutsats som
dragits av detta dr att det behovs anpassade och riktade kampanjer
och informationsinsatser beroende p kon."®

Det dr ocksd tydligt att det skiljer sig t, bdde mellan kénen och
dldersmissigt, vad giller hur olika grupper anvinder nya media. Ett
exempel hir ir till exempel Socialstyrelsens Facebook-grupp. Hir
ir det cirka 76 procent som ir kvinnor. Den stérsta dldersgruppen
bland de som ”gillar” sidan ir mellan 35-44 4r."”

8.5 Slutsatser

Utredningen anser att informationsinsatser riktade mot allmin-
heten dven fortsittningsvis ir viktiga for att uppricthilla befolk-
ningens positiva instillning till organdonation. Emellertid méste
numera helt andra och betydligt mer kvalificerade kommunika-
tionsstrategiska 6verviganden ske infér sddana insatser.
Genomgingen av de kampanjer som genomférts och andra
sirskilda informationsinsatser visar att de har viss effekt vad giller
att paverka enskilda att ta stillning fér organdonation. Forut-
sittningarna for kampanjer och andra informationsinsatser har

8 Clin Transplant 2009:23343-350, From words to action — influence of two organ donation
campaigns on knowledge and formal decision making, Linda Gyllstrém Krekula et al.
1 Statistik Socialstyrelsen.
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dock forindrats i ett medielandskap och samhille som férindrats
betydligt de senaste tio dren. Det finns dirfor anledning att soka
nya alternativ f6r att informera mer regelbundet om organdonation
for att hilla frigan levande. Utredningen bedémer att enbart punkt-
insatser ir otillrickliga. Kanaler for sddan rutinmissig informat-
ionsspridning kan t.ex. utgdras av myndighetsutskick och annan
kommunikation mellan det allminna och allminheten, sisom 1
samband med kérkortsirenden, vid ansékan pass eller id-kort, 1
rutinmissiga kontakter med Skatteverket eller vid allminna val.
Gemensamt for dessa tillfillen och situationer ir att en stor
majoritet av befolkningen berérs mer eller mindre regelbundet.
Sddana alternativ for att férbittra férutsittningarna for spridning
av information samt for att underlitta f6r personer att ta stillning
behandlas sirskilt 1 kapitel 17.

Kartliggningen av befintlig information visar att den informa-
tion som finns tillginglig om organdonation via internet ir bra,
relevant och littillginglig — f6r den som aktivt sdker den. Diremot
finns klara forbittringsmojligheter vad giller att marknadsfora
informationen och att mélgruppsanpassa denna.
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9 Allmanhetens attityder

Allminhetens attityder till organdonation och till frigor relaterade
till donation har undersokts vid flera tillfillen under senare ir, bide
i Sverige och i minga andra linder. Ar 2010 redovisade Europeiska
kommissionen en undersékning bland samtliga EU-linder (EU-27)
med syftet att belysa befolkningens attityder i frigor som ir
centrala for en fungerande transplantationsverksamhet. Data-
fingsten skedde genom cirka tusen telefonintervjuer i vart och ett
av de undersokta linderna. Intervjuerna genomftérdes mellan den 2
och 19 oktober 2009. Bl.a. stilldes frigan ”Skulle du vara villig att
donera ett av dina organ omedelbart efter din d6d?”. En liknande
friga och en rad andra stilldes ocksi 1 de undersékningar med
motsvarande storlek och metodik, som Donationsridet respektive
Socialstyrelsen genomférde i Sverige &r 2008 och &r 2010.

En femdrsperiod har forflutit sedan dess. Attityder kan
forindras fort i ett samhille med ett intensivt informationsflode
och dir anvindningen av sociala medier har 6kat snabbt 1 de flesta
dldersgrupper. Mot bakgrund av utredningens uppdrag finns en rad
attitydfrigor som behover belysas nirmare, men som inte stillts 1
tidigare undersékningar. Utredningen ska till exempel analysera
och bedéma mojligheten och limpligheten att utifrdn olika
aspekter genomféra medicinska insatser som enbart syftar till att
underlitta organdonation, om samtycke till sidan finns. Vi ska
ocksd undersoka befolkningens syn pd alternativa sitt att informera
om donationsvilja, till exempel via kérkort och ID-kort.

Mot den bakgrunden har utredningen genomfért en ny enkit-
undersdkning bland allminheten, vars resultat 1 huvuddrag redo-
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visas 1 det foljande. Undersokningen ir sannolikt den stérsta av
detta slag som genomférts i ett enskilt land under senare tid.'

9.1 Undersokningens syfte och metod

Syftet med enkitstudien ir att kartligga befolkningens attityder till
organdonationer och alternativa sitt att reglera, organisera och
praktiskt genomféra organdonationer. Studien har genomférts av
Markér Marknadsfakta AB pd uppdrag av utredningen.

Undersékningspopulationen ir Sveriges befolkning 1 alders-
gruppen 18-74 &r. Urvalet bestilldes frin SPAR och ir ett slump-
missigt, stratifierat urval.” Stratifiering av urvalet har skett utifrin
koén, dlder och sjukvirdsregion. Ett urval om 500 personer drogs ur
varje region, férutom 1 sddra regionen dir 858 personer ingick 1
urvalet. Bruttourvalet uppgar alltsd till 3 358 personer.

I redovisningen har viktning skett utifrin sjukvirdsregion, kon
och lder 1 syfte att justera f6r bortfallet 1 undersékningen och fér
att spegla de korrekta proportionerna i1 befolkningsmingd mellan
sjukvirdsregionerna.” Samtliga resultat redovisas i det féljande
baserade pd viktade data, om inget annat anges.

Datafdngsten har skett genom en brevenkit. Enkitfrigorna har
utarbetats 1 utredningens sekretariat mot bakgrund av bla. en
kvalitativ férstudie med djupintervjuer som utredningen lit genom-
féra hosten 2014. Utredningen har ocksd, som underlag for enkit-
frigor, fitt ta del av preliminira resultat av den studie med fokus-
grupper som Stockholm lins landstinggenomférde under 2014.*
Hirefter har enkitfrigornas formuleringar justerat i utredningens
expertgrupp. Den slutliga utformningen av enkitfrigorna, och
enkitens missiv, har bestimts 1 samrid med Markor AB.

Enkiten bestdr av totalt 86 frigor, frimst om attityder till
organdonation, men dven kunskapsfrigor om regelverket pa

! Resultaten av enkitstudien i tabellform finns pé utredningens hemsida,
www.gov.se/organdonation

? Stratifiering dr en urvalsmetod i statistiska undersékningar dir den studerade populationen
har delats in i undergrupper, strata, och urvalet direfter har styrts s att varje grupp bidrar
med ett pd forhand bestimt antal individer.

* Begreppet sjukvirdsregion forklaras i kapitel 6.

* Rapporten Hur ska vi arbeta optimalt med organdonation i SLL?, 28 november 2014,
Gullers grupp pd uppdrag av Stockholms lins landsting.
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omridet och ett antal bakgrundsfrigor, exempelvis gillande utbild-
ning och inkomst.’

Forsta utskicket med missivbrev, enkit och portofritt svars-
kuvert gjordes 5 september 2014. Den 18 september skickades en
forsta pAminnelse 1 form av ett vykort. Sista pAminnelsen skickades
3 oktober 2014, bestdende av ny enkit, brev och svarskuvert. For
de personer som dnnu inte svarat den 5 oktober bestilldes telefon-
nummer frdn Bisnode och under perioden den 8-16 oktober
gjordes telefonpidminnelser. Datafingsten avslutades den 7
november 2014.

Sédra sjukvdrdsregionen kom pd grund av ett férbiseende inte
att omfattas 1 det inledande utskicket, varfér en kompletterande
undersékning med 358 personer genomfoérdes 1 denna region.
Forsta kompletterande utskicket gjordes den 25 november inne-
hillande brev, enkit och portofritt svarskuvert. Den 4 december
skickades en forsta pdminnelse i form av ett vykort. Sista pdmin-
nelsen skickades 12 december, bestiende av ny enkit, brev och svars-
kuvert. Mellan den 15 december och 22 december genomférdes
telefonpdminnelser till dem som idnnu inte besvarat enkiten. Data-
fingsten 1 Sodra sjukvardsregionen avslutades den 2 januari 2015.

9.1.1 Svarsfrekvens och bortfall

Totalt inkom 1499 svar. Det innebir en svarsfrekvens pd
45 procent. I tabell 9.1 framgar hur bortfallet férdelar sig med avse-
ende pd ett antal bakgrundsvariabler. Skillnaden 1 svarsfrekvens
mellan de olika regionerna ir férsumbar, diremot framgdr att kon
och alder har stor paverkan pd svarsviljan, framfor alle giller detta
dlder. Ju ildre svarspersoner, desto hogre dr svarsbenigenhet.
Bortfallet dr nista dubbelt si stort 1 gruppen 18-24 3r (68 procent)
som 1 gruppen 65-74 r (37 procent).

Bortfallet ir dven hogre bland utlandsfédda (8 procent av
svaren, men 19 procent av befolkningen 18-74 dr). Det saknas
exakt statistik om antalet utlandsfédda per sjukvirdsregion, varfor
resultatet inte kompenserats f6r fédelseland. Andelen utlandsfédda
som pa grund av bortfall inte ingdr 1 undersdékningen ir l3g, cirka 10

* Enkitfrigorna finns i bilaga 4.
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procent av den totala populationen. En viktning med hinsyn till
fodelseland skulle dirmed endast paverka totalresultatet marginellt,
med ndgon eller nigra enstaka procentenheter i vissa enskilda
frigor. Den 6vergripande bedémningen ir dirfor att en viktning
som 4ven tar hinsyn till fédelseland inte skulle ha ngon signifikant
betydelse for slutsatserna av undersdkningens totalresultat.

Tabell 9.1 Svarsfrekvens utifran bakgrundsvariabler

Antal Antal i Svarsfrekvens
svar Urval Bortfall (procent)
Omrade Norra 224 500 7 45
Stockholms-
regionen 221 500 5 45
Uppsala-
Orebroregionen 225 500 4 45
Syddstra regionen 231 500 5 47
Sodra regionen 380 858 6 45
Véastra Gotalands
lan 218 500 3 44
Kon Kvinna 187 1627 12 49
Man 712 1730 18 42
f\ldersgrupp 18-24 &r 118 381 10 32
25-39 &r 310 872 12 36
40-64 ar 728 1558 7 47
6574 &r 343 546 1 63
Antal Antal i
Svarsfrekvens samtliga svar urval Svarsfrekvens
1499 3358 30 45

Utover det externa bortfallet férekommer dven internt bortfall.
Det innebir att alla respondenter inte har svarat pd alla frigor 1
enkiten. I databearbetningen har vi exkluderat enkiter med ett
internt bortfall som 6verstiger 50 procent. Av det skilet rensades
20 enkiter bort helt. Bland de 1499 svar som studeras har minst
hilften av frigorna besvarats.

Sammantaget kan konstateras att svarsfrekvensen ir for-
hillandevis 1ag. Det ir ett fenomen som dessvirre och generellt sett
blivit vanligare 1 studier av detta slag. Utredningen har samrdtt med
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Markér AB, med SCB och med Socialdepartementets analysenhet
om hur resultaten kan tolkas med hinsyn till svarsfrekvensen. Av
samrddet framgir att svarsfrekvenser omkring 50 procent (40-60
procent) numera kan forvintas. Till detta kommer att utredningens
enkit ir omfattande och giller frigestillningar med etiska implika-
tioner, som mdinga kan uppfatta som svira att besvara. Hir ska
ocksd noteras att 1499 svar inkommit. I tidigare undersékningar,
som refererats 1 kapitel 7, har bruttourvalet utgjorts av cirka 1 000
personer. Det dr dock angeliget att sd lingt mojligt analysera vad
som skiljer gruppen ”svarande” fr&n gruppen “icke svarande”
(bortfall) Det har s3 lngt mojligt skett genom statistisk viktning.

I det foljande redovisas de viktigaste resultaten i huvudsak
utifrdn samtliga svarande. Mot bakgrund av den liga svars-
frekvensen dr det vanskligt att jimfoéra delgrupper med varandra
om inte skillnaderna ir klart signifikanta.

9.2 Installningen till att donera organ

Av enkitresultaten framgdr att 70 procent av befolkningen kan
tinka sig att donera egna organ efter déden och att 6 procent inte
kan tinka sig detta. Aren 2008 och 2010 angav 77 respektive 79
procent att de kunde tinka sig att donera organ.® I dessa tidigare
undersékningar fanns bara svarsalternativen Ja, Nej och Vet ¢. 1
utredningens undersdkning, hésten 2014, har enkitdeltagarna dven
kunnat vilja svarsalternativet Har ej bestimt mig.

En knapp femtedel (19 procent) har angett detta alternativ. Med
hinsyn till den héga andelen Ja-svar bér det rimligtvis kunna antas
att hilften eller fler av de som inte bestimt sig i sjilva verket ir
positiva till organdonation. Denna slutsats vinner stéd av det
faktum att andelen som inte kan tinka sig att donera organ har
minskat frin 9, respektive 10, procent &ren 2008 och 2010 till 6
procent &r 2014. En samlad analys av resultaten i denna del talar
dirmed, med viss styrka, for att allmidnhetens donationsvilja 1 vart
fall inte minskat, snarare okat nigot, sedan de féregdende under-
sokningarna genomférdes. Detta ir en internationellt sett hog

¢ Se kapitel 7, avsnitt 7.1.
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donationsvilja. I EU uppgdr den genomsnittliga andelen av
befolkningen, som ir positiv till organdonation, till 55 procent.”

Vissa geografiska variationer férekommer. Mest positiva till att
donera egna organ efter doden ir befolkningen i Stockholms-
regionen och Norra regionen med 75 respektive 73 procent som
svarar ja pa frigan. De ligsta andelarna Ja-Svar finns i Region vist
och Region syddst med 63 respektive 66 procent som svarade Ja pd
frigan om de kan tinka sig att efter déden donera sina organ.
Motsvarande skillnader finns 1 svarsalternativet "Har ej bestimt
mig.

Skillnaderna mellan riket och de olika regionerna ir som mest
sju procentenheter nir det giller Ja-svar. Inbérdes mellan regi-
onerna ir den dock som mest 12 procentenheter nir Stockholms-
regionen, som ligger hogst med 75 procent Ja, jimférs med Region
Vist, som ligger ligst med 63 procent Ja. Denna skillnad ir s stor
att den, trots storlek pd strata (ca 500 individer) och en allmint lig
svarsfrekvens, fir anses sikerstilld. Det giller dven i viss mén
mellan de tvd regioner som har hogst frekvens Ja-svar 1 férhillande
till de tvi regioner som har ligst Ja-frekvens. Det innebir att
befolkningen 1 Stockholmsregionen och 1 Region norr dr ndgot mer
positiva till organdonation in befolkningen i Region Vist och
Region sydést. Korresponderande skillnader 1 samma storleks-
ordning finns 1 andelen osikra. Lingre giende slutsatser in s3 bor
inte dras av resultaten i denna del. Resultaten fér de olika regi-
onerna inbdrdes och 1 foérhdllande till riket visas 1 figur 9.1.

7 Se kapitel 7.
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Figur 9.1 Svarsfordelning i fragan "Kan du tinka dig att efter din dod
donera dina organ?”
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De sammantaget 6 procent (91 personer)som svarat att de inte vill
donera organ har tillfrigats om orsaken. Det mest valda svars-
alternativet dr att "Min kropp ska vara intakt efter doéden”
(37 procent eller 31 personer). En ungefir lika stor andel
35 procent, har angivit att de antagligen dr f6r gamla (19 procent)
eller har for diligt hilsolige (16 procent) fér att kunna komma
ifrdga som donator. En knapp femtedel av de som inte kan tinka
sig att bli organdonatorer har alltsd baserat sin instillning p& upp-
fattningen att de dr fér gamla. De flesta av dessa dterfinns 1 den
ildsta dlderskategorin, dvs. 64-74 &r. Ingen 6ver 74 irs dlder har
deltagit 1 undersdkningen. Det ska dock understrykas att gruppen
som svarat att de inte vill donera organ ir s3 liten, att det egentligen
inte gir att dra ndgra slutsatser om orsakerna tll stillningstagandet.

9.2.1 Instéllningen till att en narstaende donerar organ

I praktiken fors alltid ett samtal med en méjlig organdonators
nirstiende innan en organdonation genomférs. Det sker dven om
en positiv donationsvilja ir kind, t.ex. genom att donatorn tydligt
tillkinnagivit sin vilja i donationsregistret eller pd annat sitt.
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Vid s kallat presumerat samtycke, dvs. nir en mojlig donators
instillning ir okind, har de nirstiende en lagstadgad mojlighet att
forbjuda organdonation.® Enkitdeltagarna har fitt ange om de skulle
tilldta eller forbjuda organdonation i ett fall nir en nira anhorig
avlidit och hans eller hennes instillning till att donera organ ir
okind.

En knapp tredjedel av enkitdeltagarna vill inte ta stillning till
detta. Drygt hilften av deltagarna svarar att de skulle tillita organ-
donation, medan en dryg tiondel anger att de skulle férbjuda den.
Andelen som i ett sdant fall skulle tillita organdonation varierar
mellan 47 procent i Region vist och 65 procent i Region Stockholm.
Det ligger 1 linje med den ndgot mer negativa attityd till organ-
donation som finns i Region vist jimfért med 1 Region Stockholm
och som belysts ovan.

9.3 Att gora sin vilja kand och att kdnna till andras

Av samtliga svarande har 39 procent uppgivit att de aktivt, pd ett
eller annat sitt, tillkinnagjort sin donationsvilja. De som gjort det
har ocksd tillfrdgats om pd vilket sitt detta har skett. Flera
svarsalternativ kunde viljas eftersom fler sitt kan anvindas av en
och samma individ.

Drygt hilften (52 procent) av de som angett sin vilja har fyllt i
donationskort. Det mest valda alternativet ir dock ”Beridttat for
ndrmast anhoriga eller andra nérstiende”. Nistan tvd tredjedelar (64
procent) har angivit detta alternativ. Totalt 41 procent har angivit
att de registrerat sin instillning 1 donationsregistret. Hir ska
noteras att basen utgérs av de 593 personer (39 procent) som aktivt
angivit sin instillning. De som anvint donationsregistret utgdr
dirmed 15,7 procent av samtliga svarande i undersékningen. Det
stimmer vil med befintlig kunskap om den andel av befolkningen
som faktiskt registrerat sin instillning 1 donationsregistret.

Enkitdeltagarna har ocksd fitt virdera betydelsen av att det
finns ett donationsregister genom att ange hur mycket de
instimmer 1 eller tar avstdnd frén pistendet: “Det ir viktigt att jag
om jag vill kan ange min instillning till organdonation (for eller

8 Se kapitel 5, avsnitt 5.3.2.
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mot) 1 ett sekretesskyddat register, som en myndighet ansvarar
for.”

Nirmare tvd tredjedelar instimmer helt eller delvis 1 pdstdendet;
42 procent instimmer helt. En knapp femtedel uppger att de
varken instimmer eller tar avstind. Mindre in en tiondel

(8 procent) tar helt eller delvis avstdnd frin pistdendet.

9.3.1 Kannedom om anhorigas donationsvilja

Utdver den egna instillningen till att donera organ har utredningen
ocksd undersokt de svarandes kunskap om anhorigas och
nirstiendes donationsvilja. De svarande fick ange om de kinde till
eller inte kinde till donationsviljan bland ett urval av olika slag av
anhoriga sdsom make/maka/sambo etc. Bland svarsalternativen
fanns, férutom Ja och Nej, dven ”"Har ej” (make/maka etc.),
”Osiker” samt "Vet ej/Vill ej svara”. Likalydande frigor stilldes i
denna del i Socialstyrelsens undersékning r 2010.

Av resultaten 1 tabell 9.2 framgdr att den andel som kinner till
anhorigas och nirstdendes donationsvilja dr ungefir lika stor
hésten 2014 som 1 undersdkningen frin 2010. Det giller genom-
gdende, mojligen med undantag f6r kategorin ”Nira vin”. Dir har
den andel som uppger sig kdnna till nigon nira vins donationsvilja
okat frdn 17 procent ar 2010 till 21 procent &r 2014. Detta resultat
ska mojligen nalkas med viss forsiktighet.

Signifikanta dr diremot skillnaderna mellan de tv8 under-
sokningarna 1 dvriga svarsalternativ i1 frigan som giller nira vinner.
Ar 2010 uppgav 77 procent att de inte kinde till nigon nira vins
donationsvilja. Motsvarande andel &r 2014 var 43 procent. Andelen
“osikra” dkade frin fyra procent &r 2010 till cirka en femtedel (19
procent) dr 2014. Resultaten indikerar att det sker en utveckling
nir det giller minniskors benigenhet att tala om donationsvilja
med nira vinner. Denna utveckling har dock av allt att déma dnnu
inte resulterat i att fler dn tidigare anser sig kunna svara Ja pd frigan
om de kinner till nigon nira vins instillning till organdonation.

211



Allménhetens attityder SOU 2015:84

Tabell 9.2 Andel som kanner till respektive inte kanner till anhdrigas och
nirstaendes donationsvilja, procent (Bas: samtliga)’

2010 2014

Ja Nej Ja Nej
Make/maka/sambo 39 46 37 23
Foralder/foraldrar 18 54 18 33
Mor/farforaldrar 4 44 3 33
Vuxna barn 11 47 11 27
Néra vén 17 77 21 43

9.3.2  Alternativa satt att tillkinnage donationsvilja

Utredningen ska analysera om nya sitt att tillkinnage sin vilja bor
erbjudas. Exempelvis ska ¢vervigas om korkort och ID-kort ska
kunna férses med information om birarens donationsvilja, liksom
om skattedeklaration, patientjournal eller olika IT-tjinster pa
internet ir limpliga kanaler f6r den enskilde att kommunicera sin
donationsvilja. Uppdraget omfattar ocksd att utvirdera nya sitt att
sprida information till allminheten via myndighetsutskick och
annan kommunikation frin t.ex. Skatteverket och Transport-
styrelsen. Vi dterkommer nedan till denna frigestillning och ser
forst pd hur allminheten virderar alternativa sitt att gora sin vilja
kind.

Enkitdeltagarna har fitt ta stillning till hur limpligt de anser det
vara att forse korkort och ID-kort med information om
donationsvilja t.ex. genom en symbol. De har ocksd fitt ange hur
de ser pi patientjournalen vid till exempel virdcentralen, och
skattedeklaration, elektronisk eller pd papper, som kanal for att
informera om den egna donationsviljan. Frigan har stillts genom
att enkitdeltagarna fitt ange i vilken grad de instimmer eller tar
avstdnd frin ett antal pistdenden sisom att "Min instillning till
organdonation borde anges pd korkort eller ID-kort, till exempel 1
form av en symbol.”"

°1 tabellen redovisas Ja- och Nej-svar, men inte &vriga svarsalternativ, sisom “Har ej”
(farforilder etc.)
' Frigornas och pdstdendenas exakta formulering framgdr i bilaga 4.
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Tabell 9.3 Enkatdeltagarnas stod for olika alternativa satt att tillkinnage
donationsvilja

Varken Tar delv. Tar helt
Inst.helt  Inst.delv. eller avst. avstand
Korkort, ID-kort 28 20 16 10 17
Skattedeklaration 23 11 18 8 28
Patientjournal
vardcentral 59 19 7 3
Journal pé natet 37 22 14 6

Tabell 9.3 visar att patientjournalen som informationskilla fir ett
starkare stod dn 6vriga alternativ. I praktiken ir det samma journal
som avses 1 alternativen “patientjournal vid virdcentral” och
”journal pd nitet”. Skillnaden mellan alternativen ir att det senare
fallet giller ett férfarande dir patienten sjilv via internet och efter
inloggning kompletterar sin journal. Denna teknik ir under utveck-
ling, men ir for de flesta dnnu inte tillginglig. Det andra fallet avser
patientjournal i mer generella termer, och férutsitter att patienten
skriftligen eller muntligen tillkinnagivit sin donationsvilja vid en
vardkontakt.

I detta sammanhang bor ocksd kort berdras hur enkitdeltagarna
ser pd att informera sjukvirdspersonal 1 primirvirden om den egna
instillningen till organdonation. Respondenterna har fitt ta still-
ning till pdstiendet *Vdrdcentralen dr en plats dir jag i fortroende
kan beritta for en likare eller sjukskiterska om min instillning till
organdonation.” T detta pistdende instimmer 70 procent helt eller
delvis; 50 procent instimmer helt. En knapp tiondel tar helt eller
delvis avstind och 14 procent foérhdller sig neutrala genom att
varken instimma eller ta avstind.

I det foregdende har belysts vilka sitt som anvints av dem som
redan aktivt har tagit stillning till organdonation. Slutligen ska 1
detta sammanhang ocksd ndgot beréras vilka sitt respondenterna
helst skulle anvinda om de nx vill tillkinnage sin instillning till
organdonation. Endast ett svarsalternativ har kunnat markeras.
Frigan ir siledes framitriktad i tiden och hypotetisk. Den har
stillts till samtliga respondenter, inte bara till dem som redan aktivt
tagit stillning.
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Det 1 sirklass mest valda alternativet dr “Registrera min
instillning 1 donationsregistret (62 procent). Hirefter kommer
”Beritta muntligt f6r nirmast anhérig/nirstiende”, som 14 procent
pekat ut som det sitt de helst skulle anvinda. I samma niv, med 13
procent, ligger alternativet “Fylla i donationskort”. Ovriga alter-
nativ avser anvindning av mobilapp, beritta foér andra in nira
anhoriga/nirstdende och att informera via sociala medier. Dessa
samlar vardera en procent eller mindre. Tva personer har valt alter-
nativet att "Anvdnda dator eller mobil for att informera via Facebook
eller andra sociala medier” som det sitt de helst skulle anvinda. Det
blir avrundat noll procent. Frigan har besvarats av 93 procent av
samtliga.

9.4 Alternativa informationskanaler

Deltagarna i enkiten har ocksd tillfrdgats om hur de ser pd olika
alternativa kanaler for att informera och bilda opinion 1 frigor om
organdonation. Inledningsvis ska konstateras att hilften av
samtliga instimmer helt eller delvis 1 pdstiendet ”Jag vet for lite om
organdonationer och behover mer information”. En fjirdedel tar helt
eller delvis avstind frin pastdendet. En femtedel av samtliga
forhaller sig neutrala till detta pastdende.

De alternativa informationskanaler, som mot bakgrund av
utredningens uppdrag berorts 1 enkiten, dr webbaserat hilsokonto 1
ndgon form, primdrvdrden samt i samband med myndighetsutskick
angdende t.ex. fordon, pensioner eller skatter.

Respondenterna har fitt ta stillning till tre pdstdenden sdsom att
*Vardcentralen dr en bra plats for att informera om organdonationer,
tex. 1 TV-skirmar, broschyrer och affischer.” Stodet for de olika
informationskanalerna varierar enligt tabell 9.4.

Tabell 9.4 Stodet for olika informationskanaler, Bas: samtliga

Varken Tar delv. Tar helt

Inst.helt  Inst.delv. eller avst. avstand
Vardcentralen 50 20 14 4 5
Myndighetsutskick 22 20 20 12 17
Halsokonto péa natet 35 24 18 6 6
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Slutligen har enkitdeltagarna fitt ta stillning till en rad andra
alternativa kanaler, platser och sammanhang, dir information om
organdonation skulle kunna vara tinkbar. I denna friga har de fatt
ange om alternativet bedéms som oldmpligt, mindre bra, bra eller
mrycket bra. Resultaten visas 1 tabell 9.5.

Tabell 9.5 Enkéatdeltagarnas vardering av olika kanaler for information om
organdonation, Bas: samtliga

Olampligt Mindre bra Bra Mycket bra

Pa apoteket 2 6 38 50
| bilskolan 35 31 19 8
| skolan, ak. 1-6 43 29 15 7
| skolan, ak 7-9 19 19 36 20
| gymnasieskolan 5 6 39 46
Pa mjolkpaketen 34 23 22 14
Pa vardcentralen 1 2 24 69
| lokaltrafiken 21 27 32 14
| tidningar b 11 51 28
| mobilen 23 26 30 13
| TV/radio 6 9 47 34
Genom utskick till min 11 18 39 27
adress

| sociala medier 24 22 28 14
P4 bio 35 25 22 10
Pa jobbet 16 19 41 17
| idrottsforeningar 19 26 34 12

Av tabellen framgir att information pd virdcentralen och 1
apoteken fir stdd av hilften eller fler. Traditionella medier sdsom
radio, TV och tidningar har ocksd ett sammantaget stéd av minga.
Det giller ocksd gymnasieskolan och, 1 viss min, de hogre &rs-
kurserna i grundskolan. Minst stéd fir information till barn 1 de
lagsta drskurserna. Mer in tvd tredjedelar (72 procent) anser att det
ir olimpligt eller mindre bra. Totalt 43 procent anser att det ir
olimpligt att informera barn i drskurs 1-3 om organdonation.
Information via bilskola, pd mjélkpaket och 1 biografer ir andra
exempel pd informationskanaler med forhillandevis svagt stod
bland allminheten. Information via sociala medier har ett oklart
stdd. Det dr ocksd dubbelt s8 manga (12 procent) som avbojt att ta
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stillning wll detta alternativ som nir det giller évriga informa-
tionskanaler. Den genomsnittliga andelen som avbojt att bedéma
de olika alternativen ir 6 procent och varierar mellan 4 procent och
8 procent.

9.5 Donation som en aspekt av varden i livets
slutskede

I enkiten har stillts ett antal frigor avsedda att mita attityder till
centrala kirnpunkter i utredningens uppdrag. Det giller i forsta
hand om medicinska insatser for att méjliggéra donation ska vara
tillitna 1 livets slutskede och om patientens donationsvilja under
samma skede ska {8 utredas.

Deltagarna 1 enkiten har fitt ta stillning till 1 vilken grad de
instimmer 1 eller tar avstdnd frin ett antal pdstdenden. Pistdendena
utgdr frin en beskriven situation med en patient som virdas i
respirator och dir allt hopp om att kunna ridda patientens liv ir
ute. Den inledande informationen till enkitdeltagrana lyder:

Tink dig en situation dir en svirt sjuk person intensivvdrdas i respi-
rator och allt hopp om att ridda personens liv ir ute. Fortsatt vird ir
dirfér utan nytta for personen sjilv. Enligt svensk praxis ska den livs-
uppehillande behandlingen da avslutas och patienten fi lindrande
insatser under ddendet. Ange 1 vilken grad du i en sidan situation
instimmer 1 eller tar avstind frin f6ljande pistienden.

Det forsta pastiendet enkitdeltagarna fitt ta stillning till lyder:

I en sddan situation bor respiratorvrd och likemedel £ ges under en
begrinsad tid (ndgra dygn) trots att personens liv inte kan riddas, om
det behovs for att uppfylla personens kinda 6nskan om att donera
och vederborande inte lider av behandlingen. Donationen genomfors i
s8 fall forst efter att doden idr faststilld.

Tre fjirdedelar instimmer helt eller delvis i att medicinska insatser
for att mojliggora donation 1 en sidan situation ska fi inledas fore
dédens intride, forutsatt att patienten ir positiv till organdonation.
En klar majoritet, 60 procent, instimmer helt 1 pistdendet. Av
samtliga svarande har fyra procent tagit avstind, helt eller delvis,
medan sju procent angivit att de varken instimmer eller tar avstind.
En tiondel har avbojt att ta stillning till pdstiendet.
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Nista pastdende giller samma situation, dock med skillnaden att
patientens donationsvilja ir okind:

I en sddan situation bér respiratorvird och likemedel f& ges under en
begrinsad tid (nigra dygn) trots att personens liv inte kan riddas,
iven om personens donationsvilja ir okind, férutsatt att personen
inte lider av behandlingen. Virden férlings di for att ta reda pd den
avlidnes instillning och mojliggéra en eventuell organdonation efter
att déden ir faststilld.

Aven detta pistiende stods av en majoritet. Nistan tvi tredjedelar
instimmer helt eller delvis 1 att medicinska insatser fér att
mojliggéra donation ska vara tillitna 1 ett fall som det beskrivna
och dven om donationsviljan ir okind. Nirmare hilften, 44 procent
instimmer helt och 21 procent instimmer delvis. Vardera en dryg
tiondel tar helt eller delvis avstind frin pdstiendet, kan varken
instimma eller ta avstdnd respektive har avbéjt att besvara frigan.

Det tredje pdstiendet handlar om donationsviljan ska fi utredas
1 en situation som den inledningsvis beskrivna, dvs. dir en mojlig
organdonator intensivvirdas 1 respirator 1 livets slutskede. P3sta-
endet lyder:

I en sidan situation ska sjukvirden fi underséka om personen vill eller

inte vill donera sina organ, t.ex. genom att tala med nirstdende eller se

efter 1 Donationsregistret. Om personen uttryckt att han eller hon inte
vill donera sina organ avslutas behandlingen.

Nistan fyra femtedeler (79 procent) instimmer helt eller delvis 1
detta pdstiende; 68 procent instimmer helt. Vardera tv procent tar
avstind helt respektive delvis.

Slutligen har enkitdeltagarna i detta sammanhang fatt ta still-
ning till ett mer allmint pdstdende, som dock kopplar till den
vdrdsituation som inledningsvis beskrivits. Det handlar om huru-
vida en positiv donationsvilja ska anses innefatta ett underforstdte
samtycke till medicinska insatser 1 livets slutskede som syftar till att
mojliggdra donation. Pstiendet lyder:

Om man angett att man vill donera sina organ har man ocksa samtyckt
till vissa medicinska Atgirder 1 livets slutskede, t.ex. likemedels-
behandling och respiratorvird, som behdvs for att sjilva organ-
donationen ska kunna genomféras och som inte innebir smirta eller
lidande f6r organdonatorn.
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Totalt 76 procent instimmer helt eller delvis 1 att ett sddant
underforstitt samtycke till medicinska dtgirder ska anses foreligga
hos personer som angivit att de vill donera sina organ. Mer in
hilften, 58 procent, instimmer helt 1 pistdendet. Sammanlagt fyra
procent tar helt eller delvis (vardera tvd@ procent) avstdnd frin
pastiendet.

9.6 Donation fran levande givare

I vissa fall kan organdonation ske fr@n en levande donator. Det
giller 1 synnerhet njure. Det ir dock méjligt, men ovanligt, att del
av en lever doneras frin en levande donator.

Utredningens uppdrag i denna del handlar bl.a. om att analysera
effekterna av nu gillande begrinsningar av vilka som kan donera
organ under livstiden och de regler och rutiner som tillimpas for
ekonomisk ersittning till sidana organdonatorer.

Mot den bakgrunden har enkitdeltagarna fitt ta stillning till om
de sjilva skulle kunna tinka sig att donera en njure och i s fall
under vilka férutsittningar.

Den forsta frigestillningen giller njurdonation som krivs fér
att en nirstiende, sdsom eget barn, forilder syskon etc., ska kunna
riddas till livet. Svaren med olika férutsittningar framgir av tabell
9.6.
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Tabell 9.6 Skulle du kunna tanka dig att donera en av dina njurar om det
krévs for att radda livet pa en nérstaende t.ex. eget barn,
foralder, syskon, make/maka, nirmaste vin och i sa fall under
vilka forutsattningar? Flera alternativ kan markeras, Procent

Svarsalternativ Andel som markerat
Nej, inte under nagra som helst férhallanden 2

Nej, inte under nagra av de forhdllanden som namns

i Ja-alternativen nedan 2

Ja, med nuvarande sjukforsakringsregler for léne-

kompensation m.m. 49

Ja, om jag far full ekonomisk kompensation for inkomst-

bortfall och andra kostnader 19

Ja, om jag far full ekonomisk kompensation for inkomst-
bortfall och andra kostnader och aven for kostnader som
kan uppsta vid eventuell komplikation efter operationen 46

Vet ej/Ville ej svara 14

Nista friga giller donation av en njure till ndgon okind person om det
behovs for att ridda livet pd honom eller henne. Detta brukar kallas
anonym levande organdonation.

Tabell 9.7 Skulle du kunna tanka dig att donera en av dina njurar om det
krévs for att radda livet pa nagon du inte kdnner och i sa fall
under vilka forutsattningar? Flera alternativ kan markeras,

Procent
Svarsalternativ Andel som markerat
Nej, inte under nagra som helst férhallanden 23
Nej, inte under nagra av de forhdllanden som namns
i Ja-alternativen nedan 15
Ja, med nuvarande sjukforsakringsregler for Ione-
kompensation m.m. 7
Ja, om jag far full ekonomisk kompensation for inkomst-
bortfall och andra kostnader 5

Ja, om jag féar full ekonomisk kompensation for inkomst-
bortfall och andra kostnader och dven for kostnader som
kan uppsta vid eventuell komplikation efter operationen 20

Vet ej/Ville ej svara 37
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9.7 Sammanfattande slutsatser

Den svenska befolkningens instillning till att donera egna organ
for transplantation ir alltjimt mycket positiv. Vissa indikationer
pekar pd att andelen positiva okat till ver 80 procent sedan fore-
gdende mitningar dren 2008 och 2010. Resultaten 1 utredningens
undersokning visar att det finns signifikanta skillnader mellan de
olika sjukvirdsregionerna i frdga om donationsvilja. Det skiljer
12 procentenheter mellan andelen Ja-svar i Region Stockholm
(75 procent) och Region vist (63 procent). Andelen Nej-svar, dvs.
“kan inte tinka sig att donera organ” ir dock ungefir lika stor i
bida regionerna, sex respektive fem procent. Andelen som valt
svarsalternativet "Har ej bestimt mig” korresponderar mot andelen
Ja-svar.

Det har inte gitt att finna ndgra tydliga ménster i svaren pi
ovriga enkitfrdgor, som kan forklara dessa skillnader. En viss sam-
variation med inkomst utbildningsnivi finns dock. A andra sidan
har Region norr den nist hogsta donationsviljan efter Region
Stockholm. Dir ir utbildningsnivin och inkomsterna ligre dn 1
Region Stockholm.

En annan viktig slutsats ir att en stor majoritet av befolkningen
ir positivt instilld till medicinska insatser foér att mojliggora
donation nir det finns samtycke till donation. Det giller dven, men
1 nigot mindre grad, 1 situationer nir den mojlige donatorns
donationsvilja ir okind. Vidare finns ett starkt stod for att det ska
vara mojligt att redan innan doédens intride underséka en mojlig
donators donationsvilja.

I friga om kanaler f6r information till allminheten om organ-
donation ir det tydligt att kanaler med anknytning till sjukvirden,
sdsom virdcentralen, far starkast stod. Detsamma giller kanaler for
att gora den egna donationsvilja kind, dir patientjournal vid
vérdcentral fir mest stod.
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10  Sjukhuslakarnas attityder m.m.

10.1 Inledning

I kapitel 9 har allminhetens attityder till organdonation och till
frdgor som sammanhinger med sidana redovisats mot bakgrund av
en enkitundersokning. Utredningen har ocksi bedémt det som
angeliget att pd ett liknande sitt kartligga de olika professionernas
attityder till organdonation och hur sjukvirdspersonalen ser pa
frigor om arbetssitt, fortbildning och kunskapsstéd, som kan ha
betydelse for ett gott resultat av donationsverksamheten. Av
sirskilt intresse r att kartligga eventuella regionala skillnader i
undersokta delar och hur dessa férhiller sig till de skillnader 1
donationsfrekvens som beskrivits i kapitel 7.

Utgdngspunkten har varit att flera olika personalgrupper 1 sjuk-
virden, pd olika typer av avdelningar, skulle omfattas av undersok-
ningen och att denna skulle genomféras i form av en webbenkit.
Viktiga personalkategorier att tillfrdga ir likare och sjukskéterskor,
men iven t.ex. sjukhusprister och kuratorer inom delar av sjuk-
virden, dir frigor om organdonation kan tinkas férekomma. Det
giller 1 forsta hand landets intensivvdrdsavdelningar, men iven vid
till exempel sjukhusanknutna akutmottagningar och neurologiska
virdavdelningar.

Utredningen har i1 samrdd med bla. Socialstyrelsen, SKL och
utredningens expertgrupp analyserat hur adressuppgifter till
aktuella personalgrupper vid sidana virdavdelningar ska kunna
samlas in. Regionalt donationsansvariga likare och sjukskéterskor
har ocks3 bistitt med rdd och synpunkter.

Emellertid har arbetet med att sammanstilla ett adressregister
visat sig vara férenat med betydande praktiska svirigheter. Det har
exempelvis inte varit mojligt att, inom ramen fér utredningen,
samla adresser via virdgivarna. Det beror till viss del pd att 1
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synnerhet likare vid akutmottagningar i regel har en fast tjinst vid
nigon annan avdelning vid sjukhuset in akutmottagning. Det har
heller inte varit mojligt att via donationsansvariga likare eller
sjukskoterskor samla in ett urval av e-postadresser, som ir
representativt for de aktuella milgrupperna.

Utredningen har mot den bakgrunden stannat foér att i sam-
arbete med Sveriges likarforbund gora ett bruttourval som sam-
manfaller med de medlemmar i yrkesféreningen Sjukhuslikarna,
som har angivit en e-postadress, dock med undantag fér pension-
erade medlemmar. Sjukhuslikarna ir den storsta yrkesféreningen
inom Sveriges likarférbund med totalt cirka 18 500 medlemmar.
Foreningen organiserar 1 huvudsak specialistkompetenta likare vid
sjukhusen. Sammanlagt 14 200 sjukhuslikare ingick i urvalet. Det
ir siledes friga om ett totalurval av yrkesaktiva medlemmar i
Sjukhuslikarna, som har anmilt en e-postadress i medlemsregistret.

Det har dessvirre inte varit méjligt att finna en liknande urvals-
och distributionsmetod for enkiten 1 6vriga yrkeskategorier, som
dessutom ir kongruent med urvalsmetoden i den del som avser
likarprofessionen.

10.2 Narmare om undersékningens design
10.2.1 Syfte och malgrupp

Syftet med undersékningen var att 1 kvantitativa termer kartligga
svenska sjukhuslikares attityder till organdonation och vissa andra
relevanta faktorer, sisom hur mycket fortbildning om organ-
donation likarna deltagit 1 och vilka kunskapsstéd som finns
tillgingliga. Om mojligt ska resultat frin nyckelgrupper, sisom
likare 1 akut- eller intensivvird, kunna analyseras sirskilt. Vidare
ska resultat frdn olika sjukvardsregioner kunna jimforas.

Genomforande och svarsfrekvens

Undersokningen utférdes som en webbenkit med fasta svars-
alternativ av Markor marknadsfakta AB pd uppdrag av utredningen.
Frigeformuliret togs fram av utredningen och reviderades nigot
efter samrdd med Markér. Frigorna handlar dels om regelverket
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och olika éverviganden kring organdonation, dels om erfarenheter
av organdonation 1 yrkesutdvningen sdsom rutiner, kunskaps-
inhimtning etc.

Enkiten besvarades via en webblink som skickades ut via e-post
med Sjukhuslikarna som avsindare. I utskicket fanns en inledande
text dir syftet med undersdkningen beskrevs. Markor skapade
webbenkiten och de 14 200 unika linkar som skulle fordelas till
respondenterna. Direfter distribuerade Sjukhuslikarna linkarna
per e-post till sina medlemmar. Markér har dirmed inte haft
tillgdng till medlemsregistret och inte heller till de e-postadresser
som ingdr i registret. Datainsamlingen pgick 11 mars—10 april 2015
med tre piminnelser.

Totalt inkom 2953 svar. Det innebir en svarsfrekvens pd
21 procent. En analys av orsakerna till den l8ga svarsfrekvensen,
som skett i samrid med sjukhuslikarna och Markér, visar att likare
fir ett stort antal forfrigningar om att delta i olika undersdkning
frin foretag, intresseorganisationer och myndigheter. Det ir
sannolikt en viktig del av férklaringen till den l3ga svarsfrekvensen.
Andra troliga forklaringar ir likarnas hoga arbetsbelastning och
potentiellt inaktuella e-postadresser i medlemsregistret. Dessutom
har, som ocksd konstaterats 1 kapitel 9, minniskors benigenhet att
svara pa enkiter stadigt sjunkit de senaste dren. Det ir en trend
som giller i samhillet generellt.

I detta sammanhang ska ocksd noteras att den enkit utred-
ningen genomférde med allminheten som maélgrupp utgjordes
bruttoturvalet av cirka 3 000 slumpmissigt utvalda individer. Svar
inkom fr&n 1499 personer. 1 foéreliggande undersékning har
nirmare 3 000 av landets sjukhusanstillda likare svarat pd enkiten.
Det innebir att det trots en lig svarsfrekvens finns vissa mojlig-
heter att dra slutsatser som giller fér svenska sjukhuslikare
generellt. Emellertid bor enkitresultaten pd grund av den l3ga
svarsfrekvensen nalkas med stor forsiktighet. Det dr vanskligt att
dra generella slutsatser och praktiskt taget omdjligt att jimfora
delmingder av svarande. Diremot finns vissa monster, som fram-
trider 1 svaren frin de olika sjukvirdsregionerna, och som samman-
tagna kan tyda pa skillnader i férutsittningarna fér organdonation.
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10.3 Resultat

I resultatdelen redovisas svaren pd enkiten med uppdelning pd
attitydfrigor, erfarenhet av donationsfrigor 1 yrkeslivet samt frigor
om fortbildning och kunskap. Sist 1 resultatdelen diskuteras, 1 den
maén tillrickligt underlag finns, skillnader mellan sjukvardsregioner.
Vi inleder redovisningen med ndgra bakgrundsdata. Respon-
denterna har bl.a. fitt ange vilken typ av virdavdelning de huvud-
sakligen tjinstgor vid.

10.3.1 Bakgrundsdata

De svarande representerar en timligen jimn foérdelning med
avseende pd kén och olika &ldersgrupper. De flesta arbetar vid ett
regionsjukhus (42 procent) eller linssjukhus (32 procent).

De svarande har inledningsvis fitt ange om tjinstgér vid t.ex.
intensivvdrdsavdelning, sjukhusanknuten akutmottagning, neuro-
logisk vdrdavdelning samt ytterligare nigra exempel pd arbets-
platser dir frigan om organdonation kan tinkas uppkomma mer
eller mindre frekvent. Alternativet Annan vdrdavdelning, specialitet
eller verksambet in har ocksd kunna viljas. Det senare ir det mest
forkryssade svarsalternativet f6ljt av sjukbusanknuten akutmot-
tagning.

Tre procent (87 personer av samtliga) har varit eller ir donations-
ansvarig likare (DAL). En majoritet av samtliga svarande uppger sig
ha begrinsad erfarenhet av donationsfrigor generellt i sitt arbete.
Drygt 6 av 10 uppger att de inte en enda ging under de senaste fem
dren varit med om att organdonation blivit aktuellt eller
genomforts for en patient 1 vars vird de medverkat. Likasd svarar
en stor majoritet att de bara dgnat ett par procent av sin totala
arbetstid under de senaste fem 4ren till arbete med organdonation,
till xempel 1 enskilda fall eller till generellt donationsfrimjande
arbete inklusive fortbildning.
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Tabell 10.1 Andel av samtliga som under nagot av de senaste fem aren
tjanstgjort vid nagon av féljande verksamheter/specialiteter,

procent

Intensivvardsavdelning (CIVA, NIVA, BIVA etc.) 26
Sjukhusanknuten akutmottagning 44
Akutsjukvard utanfor sjukhuset, ambulans, ambulanshelikopter etc.

Neurologisk/neurokirurgisk vardavdelning utom NIVA 7
Thoraxkirurgi, lungmedicin eller kardiologi 13
Njurmedicin 6
Internmedicinsk vardavdelning 18
Annan vardavdelning, specialitet eller verksamhet 4n ovan 71

10.3.2 Grundldggande kunskaper om gédllande férutsattningar
for organdonation

Enkiten omfattade ndgra frigor avsedda att mita likarnas
kunskaper om organdonation, hur sikra de kinner sig infor olika
stillningstaganden samt ndgra faktafrigor om de nu gillande legala
férutsittningarna fér organdonation.

Av tabell 10.2 nedan framgir ett en storre andel svarar positivt 1
samtliga frigor som giller bedémning av den egna kunskapsnivin.
Mest osikerhet framtrider 1 pdstendet Jag kinner mig siker pd
vilket sdtt frdgan om organdonation i forekommande fall ska tas upp
med en patients ndrstdende, dir 35 procent helt eller delvis tar
avstdnd frin pdstdendet. En nigot mindre andel ir tveksamma
(33 procent) betriffande pistdendet Jag kinner mig siker pd i vilken
situation_eller skede fragan om organdonation ska tas upp med en
patients ndrstdende. Tre av tio anser att de vet for lite om organ-
donationer och skulle behéva mer information och fortbildning.

Noterbart 1 sammanhanget ir att frigor om organdonation
rimligen berér respondenterna 1 olika utstrickning. En liten andel
arbetar frekvent med donationsfrigor. Dessutom ir det i alla
hindelser svdra avvigningar, sannolikt dven for en likare med stor
erfarenhet. Ett visst mdtt av 6dmjukhet hos den svarande infér
frdgorna dr dirfor i sig inte ndgot anmirkningsvirt.

I tabell 10.2 redovisas svar pd fyra faktafrigor. Det ir
pistienden som handlar om den gillande principen om presumerat
samtycke (frdgal) och tre frigor om nirstdendes vetoritt. P3
frégan om presumerat samtycke viljer 38 procent det korrekta
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svarsalternativet, 46 procent svarar fel och 16 procent kan eller vill
ej svara.

Tabell 10.2 Utfall av kunskapsfragor om bl.a. legala férutsattningar for
organdonation med facit, procent av samtliga

Kan ej/
Facit Sant Falskt villejsvara Total

| Sverige antas vi enligt lag samtycka till

att donera vara organ om vi under var

livstid inte sagt nej eller omstandigheterna

tyder pa en negativ installning till donation Sant 38 46 16 100
Nar en person har avlidit kan de anhoriga/

narstaende inte forbjuda organdonation om

den avlidne i sin livstid angett att han eller

hon vill donera sina organ Sant 62 20 18 100
Nér en person har avlidit kan de anhériga/
narstaende alltid forbjuda organdonation Falskt 20 59 21 100

Bara nér en avliden persons instalining till

organdonation ar okand eller inte kan tolkas

kan de anhdriga/nérstaende forbjuda

organdonation Sant 60 18 22 100

Enligt gillande regler kan anhériga rent formellt inte férbjuda
organdonation om den avlidne tidigare gett uttryck for att han eller
hon vill donera organ. I praktiken torde dock sillan férekomma att
en organdonation i sddana fall genomférs 1 strid med de nir-
stiendes uttryckliga vilja. Dock har de anhériga en formell vetoritt
om den avlidens vilja ir okind och inte kan utredas. Anhériga kan
ocksd ha kinnedom om en senare viljeyttring in vad som finns
registrerat 1 exempelvis donationsregistret. D3 giller den senaste
viljeyttringen.

10.3.3 Sjukhusldkarnas syn pa organdonation

En stor majoritet av de tillfrigade likarna, 88 procent, ir villiga att
donera egna organ efter sin dod. Tidigare studier har pekat pd att
omkring 80 procent av svenskarna ir positiva till att donera organ'.

' Se kapitel 7, avsnitt 7.1.
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Frigan om man ir villig att donera organ stilldes dven utredningens
enkit till befolkningen (dock med det ytterligare svarsalternativet
har inte bestimt mig forutom f6r vet e7) och dir svarade 70 procent
positivt.

Det ir en klart storre andel bland likarna som aktivt informerat
om sitt stillningstagande 1 frigan om organdonation, 71 procent,
jimfért med befolkningen generellt. I utredningens studie av
allminhetens attityder svarade 4 av 10 att de aktivt angivit sin
instillning.

En majoritet (85 procent) av likarna har mycket eller ganska
hogt fortroende for svensk sjukvdrd generellt sett och 74 procent
har mycket eller ganska hogt fortroende for svensk sjukvird nir
det giller organdonation. Detta kan jimféras med befolkningen i
stort dir 67 procent har ganska hogt eller mycket hogt fortroende
for svensk sjukvird generellt och 66 procent har fortroende for
sjukvirden nir det giller organdonation.

Hir bor tilliggas att bdde 1 frigan om man kan tinka sig att
donera och betriffande foértroendet f6r svensk sjukvard framgick i
undersékningen till befolkningen att hogutbildade svarar klart mer
positivt dn dvriga grupper. De positiva svaren hir kan alltsd, utéver
det faktum att likare arbetar inom svensk sjukvird, betraktas som
representativa for hogutbildade 1 befolkningen.

En mycket liten andel av likarna tycker att organdonation ir
obehagligt och nigot man helst inte vill prata om. En hégre andel
(32 procent) tycker att det kinns/skulle kinnas svirt eller obe-
hagligt att tala med en déende eller nyss avliden patients nirstiende
om en eventuell organdonation.

Drygt 9 av 10 anser att sjukvirdspersonalen ska ta upp frigan
om organdonation med de nirstdende av hinsyn tll den avlidne
och f6r att sikerstilla att ett dnskema3l att f donera organ sd lingt
mojligt kan tillgodoses.

I Norge framgir av riktlinjer till hilso- och sjukvirdpersonalen
att personalen,

med tanke pd bristen pi organ fér transplantation och de mainga

patienter som vintar pd en livriddande transplantation, ska stilla

frdgan om organdonation till de anhériga (pirerende) med malsitt-
ningen att fi ett positivt svar.
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Detta ir en riktlinje som varit omdiskuterad, nirmast kontro-
versiell, 1 Sverige. Mot den bakgrunden har Sveriges sjukhuslikare
fitt ange 1 vilken grad de instimmer i eller tar avstind frin ett
pistiende formulerat som den norska riktlinjen. Resultaten visar
att nistan 7 av 10 av samtliga svarande instimmer 1 pistdendet, dvs.
de anser att frigan om donation ska stillas till de nirstdende med
malsdttningen att {3 ett positivt svar.

7 av 10 likare dr ocksd positivt instillda tll presumerat sam-
tycke, vilket framgdr av forsta pdstiendet 1 figuren nedan. Endast
17 procent av likarna tar avstind fr@n principen om presumerat
samtycke. Detta kan jimféras med befolkningen dir 41 procent ir
kritiska till en princip som beskriver presumerat samtycke. En stor
andel av likarna dr ocksé positiva till att patientens instillning bér
noteras i journal och 74 procent anser att donationsregistret ir ett
fungerande instrument nir patientens donationsvilja ska utredas.

Organdonation som en aspekt av virden i livets slutskede

Liksom i befolkningen har ocks3 likarna ftt ta stillning till hur de
ser pd medicinska insatser {6r att mojliggdéra donation i ett lige nir
allt hopp att ridda patientens liv ir ute. Det handlar i férsta hand
om att sitta in eller fortsitta respiratorvird och om tillférsel av
vissa likemedel. I detta sammanhang har likarna ocksd, liksom
befolkningen, tillfrigats om sin syn pd att i1 ett sddant skede
undersdka patientens instillning till organdonation.

Till skillnad frin befolkningen har likarna i enkiten stillts infor
tvd olika scenarier. Det forsta scenariot avser, liksom 1 befolk-
ningsenkiten, en patient som intensivvardas i respirator och att dir
det stdr klart att fortsatt vird inte lingre ir meningsfull och virdig.
Enligt Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2011:7) bor livsuppe-
hillande insatser d& avslutas och palliativ behandling inledas. Det
andra scenariot, som alltsa bara likarna fitt ta stillning till, avser en
situation dir en olycksfalls- eller strokepatient kommer in med
ambulans till akutmottagningen och undersékning visar att livs-
uppehillande vird inte ir meningstull eller virdig.
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Scenario 1 — Patient i intensivvdrd

Det forsta scenariot har 1 likarenkiten beskrivits pa foljande sitt:

Tink dig en situation dir en svdrt sjuk person intensivvirdas i
respirator och att allt hopp om att ridda personens liv ir ute. Enligt
Socialstyrelsens forfattningssamling (SOSFS 2011:7) bor livsuppe-
hillande behandling di avslutas (respiratorvird och likemedel) och
patienten fi lindrande insatser under ddendet. De nirstiende ir
informerade om prognos m.m.

De svarande har direfter ombetts ange i vilken grad de instimmer i
eller tar avstdnd frin ett antal pdstdenden, dock utan att lita sig
begrinsas av nuvarande regler och rutiner. De svarande uppmanas
allts att ange hur det anser att regler och rutiner borde vara
utformade.

Det forsta pdstdendet likarna fitt ta stillning till giller utred-
ning av donationsvilja medan patienten ir 1 livet, men efter det att
fortsatt livsupphdllande behandling bedémts meningslés, och
lyder:

I en sddan situation ska sjukvérden fi underséka om personen vill eller

inte vill donera sina organ, t.ex. genom att friga nirstiende eller se

efter i Donationsregistret. Om personen uttryckt att han eller hon inte
vill donera sina organ avslutas den livsuppehillande behandlingen.

I detta instimmer 95 procent av sjukhuslikarna, varav 88 procent
av samtliga instimmer helt och fem procent instimmer delvis.
Tre procent tar helt eller delvis avstind frin pdstiendet. Sam-
manlagt fyra procent har avbéjt att svara pd frigan eller ansett sig
varken kunna instimma eller ta avstdnd.

For att sikerstilla att frigan uppfattats riktigt har ocksi en
kontrollfriga med en spegelvind formulering stillts. De svarande
har alltsi fitt ange i vilken grad de instimmer 1 pdstiendet att
sjukvirden i en situation som den beskrivna inte ska fi utreda
patientens instillning till organdonation. Resultatet blir hir i stora
drag det omvinda. Sjuprocent instimmer helt eller delvis och
88 procent tar helt eller delvis avstind frin det negerande pdsti-
endet om huruvida den aktuella utredningens borde fi genomforas
innan déden intritt.

Nista pdstdende giller medicinska insatser fér att mojliggdra
donation medan patienten innu ir i livet och lyder:
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I en sidan situation ska respiratorvird och annan behandling {3 ges
under en begrinsad tid (nigra dygn) trots att det inte gagnar personen,
om det behovs for att uppfylla personens kinda 6nskan att donera
organ. Donationen genomfdrs 1 si fall efter att déden ir faststilld med
direkta kriterier.

I den beskrivna situationen har alltsd, rent hypotetiskt, en utred-
ning av patientens donationsvilja redan skett och lett till ett positivt
resultat. Sammanlagt 95 procent instimmer helt eller delvis i
pastiendet, varav 82 procent av samtliga instimmer helt och
13 procent instimmer delvis. Tre procent har helt eller delvis tagit
avstdnd frin pdstdendet. Fyra procent av de svarande har avstirtt
frdn att ta stillning genom att ange att de varken instimmer eller
tar avstind eller genom att avbdja att besvara frigan (2 procent).
Slutligen har likarna i scenario 1 pd nytt fitt ta stillning till ett
pastdende om medicinska insatser fér att mojliggéra donation fére
déden, men nu med férutsittningen att patientens donationsvilja ir

okdnd. Pistiendet lyder:

I en sidan situation ska livsuppehdllande behandling (respiratorvird
och likemedel) {8 ges under en begrinsad tid (ndgra dygn) trots att det
inte gagnar personen, dven om personens donationsvilja ir okind.
Virden forlings d& nigot for att ge tid att utreda om personen vill eller
inte vill donera organ och i férekommande fall medicinskt férbereda
en eventuell donation efter att déden ir faststilld med direkta
kriterier.

Aven i detta pistiend, dvs. med en okind donationsvilja, instim-
mer en majoritet 1 att medicinska insatser foér att mojliggora
donation bér f3 sittas in under en begrinsad tid, bla. i syfte att
kunna utreda donationsviljan. Tre fjirdedelar (74 procent)
instimmer helt eller delvis och 60 procent av samtliga instimmer
helt 1 pastdendet. Nio procent tar avstdnd helt eller delvis och
sju procent anger att de varken instimmer eller tar avstind.
Tre procent har avstdtt frin att besvara frigan. Svarsférdelningen 1
scenario 1 visas i tabell 10.3.
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Tabell 10.3 Sjukhusldkarnas syn pa donationsférberedande atgirder fore
doden i scenario 1, procent av samtliga

Pastaende’ Instdmmer  Instimmer  Varken Tar Tarhelt Total Vet
helt delvis instimmer  delvis avstand ejvill
eller tar avstand ej
avstand svara
I en sddan situa- 88 7 2 1 2 100 2

tion ska sjuk-

varden fa under-

Stika om perso-

nen vill eller inte

vill donera sina

organ.

| en sadan situa- 5 2 4 10 78 100 4
tion ska sjuk-

varden inte f4

underséka om

personen vill

eller inte vill

donera sina

organ.

| en sadan situa- 82 13 2 2 1 100 Vi
tion ska respi-

ratorvard och

annan behand-

ling vid kdnd

donationsvilja fa

ges under en

begransad tid .

| en sadan 60 24 7 5 4 100 3
situation ska

livsuppehéallande

behandling vid

okand

donationsvilja fa

ges under en

begransad tid.

2 Pastdendenas fullstindiga formuleringar framgar i det féregdende.
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Scenario 2 — Patient kommer till sjukbusets akutmottagning

Under utredningsarbetet har rutinerna vid de sjukhusanknutna
akutmottagningarna vid upprepade tillfillen kommit i fokus. Det
giller i forsta hand vilka insatser som gors, eller borde goras, for
patienter som kommer in med svira skallskador eller stroke och
dir undersdkningen visar att patienten inte kan riddas till livet.
S&dana patienter kan bli organdonatorer forutsatt att respiratorvard
inleds. De medicinska insatser f6r att mojliggéra donation som hir
skulle kunna bli aktuella avser siledes introduktion av livsuppe-
hillande behandling och vidare remittering till IVA {6r donations-
utredning inklusive samrid med nirstiende och kontroll i donations-
registret.

Mot den bakgrunden har i likarenkiten ett andra scenario
skissats utifrdn denna situation. Scenariot har beskrivits pé foljande
satt:

Tink dig en situation dir en olycksfalls- eller strokepatient inkommer
med ambulans till akutmottagningen. Rontgen visar att patienten har
drabbats av en mycket allvarlig blédning i hjirnan och patienten
bedéms vara bortom all riddning. De nirstiende har informerats om
prognos m.m. Ange 1 vilken grad du instimmer i, eller tar avstind frin,
det som sigs i foljande pdstdenden.

Aven i denna del har de svarande uppmanats att bortse frin nu
gillande regler och rutiner och i stillet besvara frigorna utifrdn hur
de anser att regler och rutiner borde vara utformade.

Det forsta pdstiendet likarna fitt ta stillning till mot bakgrund
av scenario 2 lyder:

I en sddan situation ska det finnas rutiner for att redan vid inkomst till
akutmottagning forbereda patienten fér en eventuell organdonation.
Denna forberedelse sker genom introduktion av livsuppehillande
behandling (respiratorvird och likemedel) och vidare remittering till
IVA {6r donationsutredning inklusive samrid med nirstdende.

Sammanlagt 86 procent instimmer helt eller delvis 1 pdstiendet och
59 procent av samtliga instimmer helt. En dryg fjirdedel instim-
mer delvis. Atta procent tar helt eller delvis avstdnd frin pistdendet
(543 procent) och sju procent anger att de varken instimmer eller
tar avstdnd. Fyra procent har avbéjt att besvara frigan.
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Tabell 10.4 Sjukhusldkarnas syn pa donationsférberedande atgirder fore
doden i scenario 2, procent av samtliga

Pastaende’ Instammer Instimmer ~ Varken Tar Tarhelt Total Vet
helt delvis instammer delvis avstand ejvill
eller tar avstand ej
avstand svara

[ en sadan 59 27 7 5 3 100 4
situation ska det

finnas rutiner for

att redan vid

inkomst till

akutmottagning

forbereda

patienten for en

eventuell

organdonation.

| en sadan 82 12 3 2 2 100 3
situation ska

sjukvarden fa

understka om

personen vill eller

inte vill donera

sina organ

10.3.4 Vardprogram, rutiner och uppfdljning

De svarande har tllfrigats 1 vilken utstrickning det finns vird-
program eller liknade stéd for att identifiera och omhinderta
presumtiva organdonatorer samt 1 vilken utstrickning donations-
frekvensen f6ljs upp. Frigorna har stillts dels utifrdn kinnedom
om den egna avdelningen, dels utifrin kinnedom om det egna
sjukhuset.

Virdprogram och rutiner

P34 frigan om det vid den avdelning den svarande tjinstgor fore-
kommer ett virdprogram, alternativt annan instruktion eller rutin,
med syfte att identifiera organdonatorer, svarar drygt hilften nej
och 15 procent ja. Tre procent anger att de inte kan eller inte vill
svara och 28 procent att det inte vet. De svarande har hirefter

3 P3stdendenas fullstindiga formuleringar framgdr i det féregiende.
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tillfrigats om det pd den avdelning de tjinstgdr férekommer ett
virdprogram, alternativt annan instruktion eller rutin, med syfte att
forbereda en organdonation nir en donator vil har identifierats.
Nigot fler, 22 procent, svarar jakande pd denna friga jimfért med
den foregdende. Knappt hilften svarar nej och 26 procent vet ej.
Tre procent kan ej eller vill ej svara.

Nu redovisade resultat av de bida frigorna om virdprogram och
rutiner avser samtliga svarande. Av dessa har omkring en fjirdedel
under de senaste fem 4ren i huvudsak tjinstgjort vid intensiv-
virdsavdelning (fyra procent) eller sjukhusanknuten akutmot-
tagning (22 procent). Rimligen bér kunna antas att svarande som
tjinstgdr vid avdelningar eller enheter dir organdonation fére-
kommer eller kan bli aktuella 1 huvudsak och 1 f6rsta hand dterfinns
bland de cirka 15-20 procent som uppger att det finns virdprogram
eller liknande rutiner fér organdonation pd den avdelning dir de
tjinstgor.

Detsamma giller frigan om donationsfrekvensen f6ljs upp pd
den avdelning dir den svarande tjinstgér och 1 sd fall hur ofta. P3
denna friga svarar 74 procent av samtliga nej. De flesta av de
svarande arbetar inte vid avdelningar dir en sddan uppféljning ir
motiverad eller meningsfull.

Liknande resultat f&s pd frigan om det pd akutmottagningen vid
det sjukhus den svarande arbetar férekommer att patienter fr livs-
uppehillande behandling (respiratorvird och likemedel) och remit-
tering till IVA fér donationsutredning for att méjliggora eventuell
donation. Sammanlagt 72 procent av samtliga svarar att de inte vet
nigot om detta. En dryg fjirdedel, 26 procent, anser sig diremot
veta. Det borde kunna antas att denna grupp 1 allt visentligt sam-
manfaller med den nistan lika stora andel (22 procent) som under
de senaste 4-5 dren huvudsakligen tjinstgjort vid sjukhusets akut-
mottagning 1 kombination med de fyra procent som under samma
tidsperiod arbetat 2-3 &r vid akutmottagningen. S3 ir emellertid
inte riktigt fallet. Av de respondenter som under senare tid
huvudsakligen tjinstgjort vid akutmottagning svarar en tredjedel
att de inte kinner till om det férekommer donationsférberedande
dtgirder vid akutmottagningen.

Bland dem 1 gruppen samtliga som ansett sig kunna limna
besked om foérekomsten av donationsférberedande &tgirder vid
sjukhusets akutmottagning, sammanlagt 648 personer, anger
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sex procent att sddana dtgirder ofta forekommer, 35 procent att det
forekommer ibland och 23 procent att sidana Atgirder sillan
férekommer. Totalt 36 procent av de som redovisat en uppfattning
1 frigan svarar att medicinska insatser f6r att méjliggéra donation
pd olycksfalls- eller strokepatienter 1 form av introduktion av livs-
uppehillande behandling med mera aldrig férekommer vid akut-
mottagningen.

10.3.5 Fortbildning och kunskapsstod

Drygt 4 av 10 likare har aldrig deltagit 1 fortbildning om organ-
donationer, utéver det som ingdr i grundutbildningen och
25 procent har deltagit i fortbildning mindre in en dag. Det
vanligast skilet (55 procent) till att inte ha deltagit 1 fortbildning
om organdonation ir att det inte ber6r den egna verksamheten. En
nistan lika vanlig orsak (48 procent) ir att inte ha kint till eller
blivit erbjuden sidan fortbildning.

De nirmare 60 procent som &tminstone nigon ging under
yrkeslivet deltagit i fortbildning om organdonation ir éverlag ir
mycket ndjda med denna. Drygt 80 procent av gruppen fortbildade
anser att de har haft nytta av fortbildningen 1 sin verksamhet och
en nistan lika stor andel uppger att fortbildningen har bidragit till
att hoja deras insikt om betydelsen av organdonation. En majoritet
anser ocksd att fortbildningen bidragit till att de involverat sig i
donationssituationer och att de arbetar foér att frimja organ-
donation pd arbetsplatsen.

Av de som deltagit 1 fortbildning anger 60 procent att den varat
mindre in en dag. Femton procent av de fortbildade har deltagit i
heldagsutbildning och sju procent har fitt totalt tvd dagars fort-
bildning. En knapp femtedel av de som deltagit i fortbildning om
organdonation har under yrkeslivet dgnat tre dagar eller mer it
sddan fortbildning. En tiondel har sammantaget deltagit under fem
dagar eller mer.
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Kunskapsstod

Med kunskapsstdd avses hir anvisningar och vigledningar om hur
man gir tillviga i en viss vardsituation. Kunskapsstdd kan vara IT-
baserade eller 1 pappersform. Den donationspirm som 1 regel finns
vid sjukhusens intensivvirdsavdelningar ir exempel pd kunskaps-
stdd. Kunskapsstdd kan vidare férmedlas via sirskild personal, t.ex.
donationsansvariga likare och sjukskéterskor.

Likarna i undersdkningen har tillfrdgats om vilka kunskapsstod
nir det giller regelverk, rutiner och kontaktvigar vid organ-
donation, som de vet finns vid den avdelning de arbetar. Knappt
hilften av samtliga kinner inte till nigra sddana kunskapsstéd. En
femtedel kinner till att det finns en donationspirm och 30 procent
har kinnedom om donationsansvariga likare och sjukskéterskor.
IT-baserade kunskapsstéd dr kinda av 15 procent och en knapp
tiondel, tta procent, anger att det finns en checklista f6r &tgirder
vid organdonation, som man kan ha i fickan.

Nistan 30 procent av likarna vet inte vem pd sjukhuset de ska
vinda sig till om de har frigor om organdonation. Hir framgir
vidare att kunskapsstodet pd arbetsplatsen 1 vissa avseenden ir
bristfilligt och att en majoritet anser att regler och rutiner om
organdonation och vilka tgirder som sjukvirden fir vidta i sam-
band med organdonation behover fortydligas. Over hilften av de
svarande anser dock att det finns stéd frin sjukhusledning i
verksamheten med organdonation.

10.3.6 Regionala skillnader

Mot bakgrund av de regionala skillnader i donationsfrekvens, som
belysts 1 kapitel 7, finns anledning att nigot jimféra enkit-
resultaten mellan de olika regionerna, t.ex. ifrdga om arbetssitt och
likarnas erfarenheter och attityder, som kan reflektera olika for-
hillanden p& sjukhusen. Vi utgdr i jimfoérelsen frdn ndgra
pistienden och andra frigestillningar i enkiten. Resultaten brutet
pd regioner 1 sin helhet redovisas 1 tabeller som kan nds visa
utredningens hemsida.’

* www.sou.gov.se/organdonation
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Péstdendet ”Jag vet for lite om organdonationer och skulle behéva mer
information och fortbildning.”

Totalt instimmer 31 procent av likarna (helt eller delvis) 1 att de
vet for lite om organdonationer och skulle behéva mer information
och fortbildning. Hir framtrider mindre skillnader mellan region-
erna. Hogst andel som instimmer i pdstiendet finns 1 syddstra
regionen (36 procent) och ligst andel i Uppsala/Orebro- och vistra
regionen (27 procent).

Pdstdendet ”Jag kinner mig siker pd i vilken situation eller skede
frdgan om organdonation ska tas upp med en patients nérstiende.”

Aven hir ir skillnaderna mellan regionerna smé. Hogst andel som
kinner sig sikra finns bland likarna i sédra regionen (54 procent)
och ligsta andel sikra finns 1 Stockholm (48 procent).

Péstdendet ”Pa det sjukbus dir jag arbetar borde organisation och
arbetssitt fordndras, sd att fler mojliga organdonatorer kan identifieras
och utredas.”

Storst andel som instimmer i att organisation och arbetssitt borde
forindras finns 1 Stockholm (48 procent) och ligst andel som
instimmer finns i Uppsala/Orebro respektive vistra regionen
(35 procent).

Fértroende for donationsverksambeten vid den egna arbetsplatsen och
i landet

Hir noteras ganska stora skillnader mellan regionerna. I
Uppsala/Orebro och vistra regionerna uppger 83 procent att
fortroendet f6r donationsverksamheten dir de arbetar ir mycket
eller ganska hogt, medan motsvarande andel i syddstra regionen
bara dr 66 procent.

Hogst andel med fortroende fér donationsverksamheten i
Sverige generellt har likarna 1 vistra regionen dir 81 procent svarar
mycket eller ganska hogt fértroende. Ligsta andel med fértroende
for donationsverksamheten 1 hela Sverige konstaterats dven hir i
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sydostra regionen (63 procent). I Uppsala/Orebro har likarna ligre
fortroende for donationsverksamheten i riket (76 procent) in pd
det egna sjukhuset (83 procent, se ovan).

Fortbildning

Hir dr skillnaderna mellan regionerna mindre. I Sédra regionen
svara 43 procent att de inte deltagit i fortbildning alls, jimfort med
37 procent i Uppsala-/Orebroregionen.

Vardprogram och rutiner

I norra regionen svarar hégst andel ja bdde pd frigan om det finns
ett virdprogram eller instruktion/rutin med syfte att identifiera
mojliga organdonatorer (19 procent) och for att férbereda en organ-
donation (26 procent). I Stockholmsregionen svarar ligst andel ja pa
frdgan om rutin for att identifiera mojliga donationer (13 procent)
medan ligst andel som svarar ja pd frigan om rutiner for att
forbereda organdonationer finns i sydéstra regionen (18 procent).

Forekommer regelbundna wppfoliningars?

Hir svarar en stor majoritet nef totalt och skillnaderna mellan
regioner dr smd. Storst andel som svarar ne finns 1 syddstra
regionen (78 procent) och ligst andel i Stockholmsregionen
(71 procent).

Jag vet vilken eller vilka personer vid sjukbuset jag ska vinda mig till
om jag har fragor om organdonation.

I Uppsala-/Orebroregionen uppger 67 procent av likarna att de vet
vem de ska vinda sig till pd arbetsplatsen med frigor om organ-
donation medan endast 51 procent vet detta 1 Stockholmsregionen.
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Det finns stid fran sjukbus- och/eller klinikledningen i verksambeten
med organdonation.

I Vistra regionen instimmer 63 procent av likarna i att det finns
stdd frin ledningen i verksamheten med organdonation. Ligst
andel som instimmer hir noteras i sédra regionen (53 procent).

Kunskapsstod

Detta dr en friga dir flera svar kan anges och de vanligaste
kunskapsstoden som anges totalt ir sirskilda sjukskoterskor och
likare som ir insatta och kan svara pd frigor och donationspirm,
donationshandbok eller liknande skriftlig material. Dock ir det
vanligaste svaret att Jag inte kinner till nigra sidana kunskapsstod.
Hogst andel som svarat att de inte kinner till kunskapsstod alls
finns bland likarna 1 syddstra regionen (55 procent) och ligst andel
konstaterats 1 sédra regionen (43 procent).

Den egna donationsviljan

Aven om detta egentligen ir personliga stillningstaganden kan det
ocksd vara en &terspegling av den kultur och det synsitt som
likaren omger sig med till vardags. Hogst andel likare som ir villig
att donera finns i Uppsala-/Orebroregionen (92 procent) och ligst
1 sédra regionen (85 procent). Likasd 1 frigan om att aktivt ha
informerat om sitt stillningstagande utmirker sig Uppsala-/
Orebroregionen med 75 procent ja. Ligst andel som angett sitt
stillningstagande finns i syddstra regionen (66 procent).
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11  Det regionala
donationsframjande arbetet

11.1 Inledning

Utredningen har uppdragit it regionalt donationsansvariga likare
och sjukskoterskor (RDAL och RDAS) att beskriva de regionala
forutsittningarna for donationsverksamheten. Beskrivningarna har
skett utifrdn ett underlag som sammanstillts 1 nira samrdd med
utredningens experter och som omfattar ett antal strategiska
omriden, sisom organisation, flaskhalsar 1 virdkedjan, fortbildning
etc. I det foljande sammanfattas redovisningarna frin regionerna.
Framstillningen féljer i huvudsak strukturen i utredningens
underlag for regionala beskrivningar.

Hir ska understrykas att det dr foretridarna for respektive
region som ir avsindare i féljande text. Det innebir bl.a. att fram-
stillningens omfattning och utformning varierar och att det ir
regionforetridarnas beddmningar, slutsatser och synpunkter som
redovisas 1 denna del, inte utredningens. Vi dterkommer 1 kapitel 16
till utredningens 6verviganden i anledning av de samlade resul-
taten.

11.2 Region Mellansverige
Regionens sarskilda forutsattningar

Sjukvirdsregionen omfattar sju landsting (Uppsala, Givleborg,
Dalarna, Vistmanland, Sérmland, Orebro och Virmland). Inom
regionens omride finns tvi regionsjukhus i Uppsala och i Orebro.

Donationsfrekvensen inom regionen har historiskt varit hég, dven
innan befattningarna donationsansvarig likare (DAL), donations-
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ansvarig sjukskoterska (DAS), RDAL och RDAS inrittades.
RDAL och RDAS uppdraget ir till stora delar stddjande for
regionen via mail och telefon. RDAL ir 1 midn av mojlighet till-
ginglig for diskussion 1 enskilda donationsirenden nir likare lokalt
behéver stod 1 donationsprocessen. Kontakten férmedlas via jour-
havande transplantationskoordinator. En telefonlista finns ocksi
med frivilliga, erfarna intensivvirdslikare, som kan bistd nir RDAL
inte finns tillginglig.

Det faktum att det 1 stora delar av regionen ir ldngt till neuro-
kirurgin 1 Uppsala och sjukhusanknutna neurologjourer, kan bidra
till att man ute 1 regionen inte har lika hég specialistkompetens i
forsta linjen. Det kan leda till att man ute i regionen pibérjar eller
fortsitter intensivvard i stérre utstrickning in om neurokirurgi och
neurologikompetens finns tillgingligt dygnet runt.

Uppfdljning lokalt och regionalt

En ging per minad fir regionala donationsansvariga en samman-
stillning frin OFO-Mellansverige i form av rapporter dir detaljer
beskrivs kring varje fall." Rapporterna omfattar féljande typer av
data.

e Donatorer, dvs. faktisk donator,

e Erbjudande: total hjirninfarkt diagnosticerad men olika orsaker
leder till att donation inte genomférs, till exempel nej i registret,
anhorig veto, medicinska kontraindikationer m.m.

e Forfrigan: mojlig donator. Detta innebir en tidig kontakt med
koordinatorn. I den fortsatta processen kan olika orsaker leda
ull att donation inte genomfdres till exempel patienten
utvecklar aldrig total hjirninfarkt, virden avbryts efter en tid,
hjirtstopp leder till att patienten avlider m.m.

Utdver dterkommande méinadsrapportering sammanstiller OFO-
Mellansverige rapporter f6r hela det foregdende dret. Nagon syste-
matisk uppféljning varfér mojliga donatorer inte blev donatorer

! OFO-Mellansverige ir den transplantationsregion som omfattar Svealand, delar av sédra
Norrland samt region Gotland. Se kapitel 6, avsnitt 6.1.1.
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sker inte pd regional nivi. Det forvintas diremot ske lokalt pd
respektive intensivvirdsavdelning. Ansvaret ligger hos lokalt dona-
tionsansvariga. Regionalt donationsansvariga har p.g.a. begrinsad
tid inte mojlighet att gora sddan uppfoljning pi regionnivin. Om
lokalt donationsansvariga vid granskning av sina patienter hittar
tveksamma handliggningar forvintas detta diskuteras med de
berérda medarbetare, som ansvarat fér virden av den enskilde
patienten.

P4 flertalet sjukhus i regionen granskar de donationsansvariga
verksamheten utifrdn rapporter som tas ut frdn Svenskt intensiv-
vardsregister (SIR). Dessutom granskas alla dédsfall inom intensiv-
vdrden med ett donationsperspektiv, dvs. kunde donation ha varit
eller ha blivit en mojlighet eller ej?

Fortbildning och annan personalinformation

I det lokala perspektivet har donationsansvarig personal pd varje
sjukhus ett fortlépande utbildningsansvar gentemot all personal.
Utbildningen riktar sig inte bara till samtliga yrkeskategorier inom
intensivvdrden, utan iven till personal 1 dvriga delar av sjukhuset.
DAL och DAS ska se till att all personal ir uppdaterad om
eventuella nyheter och férindringar som giller donationsverk-
samheten pd det egna sjukhuset. Regionala donationsansvariga och
transplantationskoordinator har pd énskemal av de lokalt donations-
ansvariga medverkat 1 lokala utbildningsinsatser vid flera sjukhus,
sisom utbildningsdagar i Hudiksvall, Mora, Orebro, Visterss,
Karlskoga och Karlstad. Dock himmas denna verksamhet rent
praktiskt av regionens geografi och de regionalt donations-
ansvarigas begrinsade arbetstid.

Pi den regionala nivin bedrivs 3terkommande 2 dagars
EDHEP-kurser 1 samarbete med Sjukvirdsregion Stockholm-
Gotland.” T dessa kurser lirs ut hur likare och sjukskoterskor i
intensivvirden ska beméta minniskor i sorg och kris, limna déds-
besked och hur donationsfrigan kan stillas. Normalt arrangeras
3 kurser/ar inom OFO-Mellansverige med 16 deltagare per kurs.

2 Utredningens anmirkning: EDHEP stdr fér European Donor Hospital Education
Programme och ir ett tvd dagars utbildningsinternat riktat till likare och sjukskéterskor 1
intensivvdrden och handlar om att f3 djupare kunskap om méten med sérjande nirstdende.
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Efterfrigan har dock varit si stor att en extra kurs arrangerats de
senaste 2 dren med extra ekonomiskt bidrag frdn Vivnadsridet och
landstinget 1 Stockholm. Regionalt donationsansvariga ingdr i
kursledningen tillsammans med transplantationskoordinator och
tvd moderatorer. Kurserna administreras av transplantations-
koordinatorerna pA OFO-Mellansverige.

Hirutover arrangeras ocksd for DAL och DAS &rligen en s&
kallad regiondag i1 samverkan med Stockholm-Gotland och OFO-
Mellansverige. Vid dessa moten ges allmin information om nyheter
inom donationsomridet, ren fortbildning och allmin diskussion
och kontaktskapande verksamheter dir DAL och DAS frin olika
sjukhus kan samtala och ta del av varandras erfarenheter. Region-
dagarna arrangeras av de regionalt donationsansvariga 1 Uppsala
Orebro regionen eller Stockholm-Gotland vartannat r i samverkan
med OFO-Mellansverige.

I regionen har de senaste tvd iren seminarier om donation fér
ST-likare arrangerats av regionalt donationsansvarig likare med
hjilp av videodverfoéring. Utbildningen har skett med hjilp av
interaktiv utbildning, sjilvstudier, grupparbeten, filmen med efter-
foljande diskussion. Utbildningarna har avslutats med en forelis-
ning om vard av organdonator.

Vidare har regionens donationsansvariga medverkat vid natio-
nella méten forlagda till Uppsala Orebro regionen t.ex. Arsméte
for patologer och obduktionstekniker samt regionalt vid Njur-
medicinska métet och forelist om organdonation.

Flaskhalsar i vardkedjan

Sannolikt finns 1 regionen fr&n tid till annan problem med
begrinsat antal intensivvirdsplatser. Det gor att ansvariga likare i
skarpt lige tvingas prioritera bort svirt hjirnskadade patienter med
ddlig prognos till f6rmin fér de patienter som bedéms ha storre
glidje av intensivvdrdsinsatser. Ndgra sikra data om var och i vilka
situationer detta férekommer finns dock inte.

Ett vixande problem ir dock ullgingligheten till fyrkirls-
angiografi pd lokal nivd. Allt firre radiologer behirskar tekniken
och idn firre kan det forvintas bli med den radiologiska utveck-
lingen, dir invasiv teknik anvinds allt mindre p& de sma sjukhusen.
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Inom regionen initieras nu en diskussion kring hur detta ska l6sas
nir till exempel en patient 1 Mora behéver diagnosticeras avliden
med fyrkirlsangiografi och radiologisk kompetens saknas dir.

Goda exempel i regionen

Inom regionen har donationsfrekvensen dver ling tid varit hég. Ett
antal faktorer kan sannolikt férklara detta faktum. Region-
foretridarna har identifierat och i kvalitativa termer beskrivit ndgra
sidana faktorer enligt féljande.

I regionen finns forhillandevis manga intensivvirdsplatser med
hinsyn till befolkningsunderlaget. Det bor, enligt foretridare for
regionen, framhillas dven om det saknas sikert stod for att detta ir
en avgorande faktor. Portugal har minst antal intensivvirdsplatser i
EU, men jimforelsevis minga donatorer. Tyskland har flest
intensivvirdsplatser 1 EU, men {8 donatorer. Stockholm har linge
haft {8 intensivvirdsplatser och i donatorer men antalet donatorer
okar nu kraftigt 1 Stockholm med oférindrat antal intensiv-
vardsplatser.

Vid Akademiska sjukhuset 1 Uppsala har neurokirurgen under
lang tid prioriterat verksamheten med organdonation. Erfarenheten
visar att ledningens syn pd om, och i vilken grad, donation ingdr 1
verksamhetsuppgiften idr av stor betydelse som framgingsfaktor.

Flera sjukhus inom Uppsala Orebro regionen, sisom Karlstad,
Givle, Falun, Eskilstuna och Visterds, har éverlag hog donations-
frekvens. En forklaring kan vara en tydlig kultur, som innebir att
svart hjirnskadade patienter intensivvirdas under en provbehand-
lingstid for att sikerstilla diagnos och prognos och fér att ge nir-
stiende ridrum. En konsekvens av detta handlingssitt ir att fler
donatorer kan identifieras, anhoriga fir ett optimalt omhinder-
tagande och ett antal svirt hjirnskadade patienter fir dessutom en
bittre vird med foérbittrad prognos. Att undvika snabb prognosti-
sering och snabba beslut pd akutrummet klockan fem en lérdag
morgon kan innebira att fler donatorer kan identifieras och bittre
vard kan sikerstillas for ett begrinsat antal svirt sjuka patienter.

P2 flera av regionens intensivvirdsavdelningar med hog dona-
tionsfrekvens har befattningen DAL och medicinskt lednings-
ansvarig likare for IVA delats av samma person. S3 ir fallet 1 till
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exempel Givle, Falun och Visterds. I Visterds har den ordningen
tillimpats under en tjugodrsperiod. Att chefen f6r intensivvirds-
avdelningen med stéd av klinikledningen kunnat bedriva ett ling-
siktigt och kontinuerligt arbete med att utveckla processerna inom
donationsomrddet upplevs ha gett stor positiv pdverkan pd verk-
samheten och dess resultat.

Att DAL och DAS arbetar nira tillsammans och att DAL verk-
ligen fyller sitt uppdrag med ett praktiskt inneh8ll har stor bety-
delse. P4 vissa sjukhus férekommer att uppdraget finns pd pappret,
men att det saknas tid att genomféra det i praktiken. Det gor det
svirt att verka och se resultat pd sikt. Ett tydligt stod frén sjukhus-
ledning och klinikledning till de donationsansvariga lokalt ir enligt
region Uppsala-Orebro, avgérande for donationsverksamheten.

Verksamhetsstod i varden

Minga lokala initiativ har tagits for att sikerstilla goda kunskaps-
stod vid donation, eftersom det ir en relativt sillan férekommande

hindelse.

e Flertalet intensivvirdsavdelningar har lokala virdprogram som
stod for personalen i skarpt lige.

e Flertalet intensivvirdsavdelningar har 1 ledningssystemen
dokument som beskriver processen vid donation.

e D3 regional nivd har samverkan mellan RDAL, RDAS och
OFO-Mellansverige resulterat 1 en modernisering av den
medicinska virden av donator.

e OFO-Mellansverige har en Donationsmanual som ger god vig-
ledning i samband med en donationsprocess. Donations-
manualen finns 1 pirmar lokalt pd alla sjukhus men ocks3 digitalt
tillgingligt pd OFO-Mellansveriges hemsida. Manualen har
nyligen uppdaterats och moderniserats. Det giller sirskilt den
medicinska delen. Dir har RDAL 1 Stockholm och i
Uppsala/Orebro regionen i samverkan med intensivvirds-
personal svarat f6r moderniseringen, s att manualen littare ska
kunna tolkas av intensivvdrdspersonalen. Den ir nu skriven
tydligare med ett intensivvdrdsperspektiv. Det ir viktigt for att
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tydliggéra att virden av en donator ir en naturlig del av
intensivvarden.

¢ Transplantationskoordinatorerna p& OFO har sedan 1999
distribuerat smi inplastade fickmanualer, som ir baserade pd
donationsmanualen, till alla berérda sjukhus inom regionen. De
uppdateras  fortlopande, nu senast 1 samarbete med
RDAL/RDAS.

Organisationen

Uppsala Orebro regionen har en samverkansnimnd, som har avsatt
gemensamma medel fér att finansiera RDAL och RDAS.
Samverkansnimnden dr uppdragsgivare for RDAL och RDAS.
Befattningarna ir tidsbegrinsade till 3 &r och efter utvirdering
beslutar nimnden om férlingning ska ske eller ej.

Uppdraget att vara RDAL har innehafts av samma person vid
Visterds sjukhus i snart 6 ir, dvs. tvd perioder. Tvd personer har
delat pd uppdraget att vara RDAS i nirmare 4 &r. Frin och med
2015 ir arbetstiden f6r RDAL- och RDAS-uppdragen utdkad till
25 procent f6r RDAL och 30 procent fér RDAS. Frin och med
2016 kommer uppdraget att vara RDAS &vergd till 25 procent for
en person. RDAL och RDAS har kvar sina tinster i hem-
landstinget Vistmanland. Landstingen i1 Vistmanland fakturerar
Samverkansnimnden f6r uppdraget, som utférs med ordinarie l6n.
Nigot sirskilt lonetilligg har inte varit aktuellt.

RDAL och RDAS arbetar mycket sjilvstindigt med ansvar for
arlig dterrapportering till Samverkansnimnden. RDAL och RDAS
arbetar stédjande gentemot lokala DAL och DAS och har ett nira
samarbete med OFO-Mellansverige, transplantationskoordinatorer
och transplantationsenheter. Hirtill kommer, som framgatt, utbild-
ning lokalt, regionalt och nationellt. Aven samverkan med RDAL
och RDAS frin andra regioner ingdr i uppgifterna.

Lokalt pd varje sjukhus finns utsedda DAL och DAS. Det
varierar hur uppdraget i praktiken utférs och spinner frin tydligt
avsatt tid till sidouppdrag som inte hinns med. DAL och DAS ir
vanligen understillda nirmaste chef pd aktuell klinik — oftast
intensivvrdsklinikerna.
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11.3 Region Stockholm-Gotland
Regionens sarskilda forutsattningar

En styrka i regionen ir att sjukhusen ligger geografiskt samlade,
dock med undantag fér Visby lasarett. Det férsvirar och fordyrar
deltagandet 1 moten och kongresser for DAL och DAS frin Visby.
Befolkningen 1 Storstockholm har relativt 13g medeldlder, vilket
innebir att firre personer dor under den tid de bor i Stockholm.
Detta pdverkar antalet donatorer.

Uppfoljning

P23 det regionala planet registrerar transplantationskoordinatorerna
l6pande alla donatorer frin mojliga till faktiska i drenden dir trans-
plantationskoordinator har kontaktats. Kvartalsvis redovisning sker
till alla DAL och DAS i regionen.

I Stockholm sker 16pande registrering och ménatlig redovisning
till RDAL av alla donatorer (frdn mojliga till faktiska) dir DOSS
har kontaktats. DOSS stir f6r donationsansvarig sjukskéterska och
vi dterkommer nedan till vad denna befattning innebir. P3 det
lokala planet, dvs. vid sjukhusen, sker l6pande registrering av
samtliga avlidna med svdr nytillkommen hjirnskada med varierande
frekvens till SIR. Denna registrering utférs av DAL och DAS pi
respektive IVA. Resultatet ir tillgingligt via internet.

Det dligger lokal DAL och DAS att informera om problem och
avvikelser 1 forsta hand till den medicinskt ledningsansvariga pa IVA
och verksamhetschefen, men idven till den likare och sjukskéterska
som ansvarat f6r den enskilde patienten.

En systematisk analys av Stockholmsregionen och Gotland sker
i den 4rliga verksamhetsberittelsen, som i forsta hand baseras pd
registreringen i SIR. Aterkoppling till samtliga verksamhetschefer i
SLL, inom till exempel anestesi- och intensivvird, akutmedicin,
neurokirurgi och neurologi sker i samband med workshop som
Hilso- och sjukvirdsdirektéren kallar tll varje dr 1 augusti. Lokal
dterkoppling sker till respektive klinik 1 samband med besok av
RDAL och RDAS vid behov.
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Fortbildning och annan personalinformation

Mellan en och tre likare eller sjukskoterskor deltar &rligen 1 TPM
(Transplant Procurement Management). Kursen iger rum i
Barcelona och omfattar en vecka.

P3 det nationella planet deltar arligen 4-7 likare och sjuk-
skoterskor i ADD  (Avancerad Donationsutbildning fér Dona-
tionsansvariga). Vidare deltar ett tjugotal likare och sjukskéterskor
arligen 1 EDHEP.

Inom regionen anordnas regelbundet dterkommande ST-utbild-
ning om organdonation foér samtliga ST-likare 1 anestesi och
intensivvdrd, akutmedicin, neurologi och neurokirurgi. Alla ST-
likare 1 anestesi och intensivvird deltar 1 denna utbildning. Det
innebir drygt 100 ST-likare &ver en femdrsperiod. Vidare anordnas
regelbundet dterkommande utbildning fér specialistsjukskoterskor
och underskéterskor inom intensivvard, anestesi och operation. Ett
trettiotal personer deltar drligen 1 sddan utbildning.

Lokalt pd enskilda sjukhus anordnas utbildnings- och planerings-
dagar vid respektive intensivvirdsavdelning 1 vilka fler in 100
personer arligen deltar.

Regionféretridarna framhéller att det kan vara svért att frigora
personal som kan delta i externa kurser eftersom det finns en brist
pd, 1 synnerhet, specialistutbildade sjukskéterskor. Kostnaden for
kurserna utgor ocksi ett hinder.

Flaskhalsar i vardkedjan

Som nyss berérts finns 1 regionen en brist pd specialistutbildad
personal, sirskilt intensivvardssjukskéterskor. Det leder i forling-
ningen till brist pa intensivvirdskapacitet.

Vidare framhills en brist pd angiografikunniga rontgenlikare
och apparatur f6r diagnostik. Det férsimrar mojligheten till dygns-
tickande kapacitet for cerebral angiografi. Detta uppges gilla samt-
liga sjukhus 1 regionen med undantag for Karolinska Universitets-
sjukhuset 1 Solna. En sidan brist utgér ett direkt hinder fér organ-
donation nir cerebral angiografi krivs for att faststilla déden.
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Goda exempel

Centralintensiven vid Karolinska Universitetssjukhuset 1 Solna
framhills som ett gott exempel pd vad som kan utvecklas nir alla
personalkategorier, frdn verksamhetschef till underskoterska,
uppfattar att donation ir en del av intensivvirdens ansvar. Vid
avdelningen har antalet organdonatorer sedan 2014 ¢kat frin 3—4
donatorer per &r till 11.

Vid Soédersjukhuset har ett samarbete mellan intensiv-
vérdsavdelningarna inletts med maélsittningen att omhinderta fler
personer med svéra nytillkomna hjirnskador. I samarbetet invol-
veras ocksd neurologer, som ansvarar for strokeriktlinjerna pd
akutmottagningen. Detta forvintas leda tll bittre omhinder-
tagande av strokepatienter, fler som &verlever sin stroke, men
ocksd fler som trots optimalt strokeomhindertagande utvecklar
total hjirninfarkt, dédférklaras och blir donatorer. Vid Capio
Sankt Géran 6kade antalet donatorer frdn 1-2 per r, till 3—4 per &r.

Verksamhetsstod i varden

SKLs handlingsplan fér donation anvinds 1 regionen. Det finns
planer att koppla journalsystemet Take Care till Svenskt Intensiv-
vardsregister. Donationsrddet vid Karolinska universitetssjukhuset
arbetar f6r nirvarande med att inféra en obligatorisk rubrik,
Organdonation, 1 journalmallen fér intensivvdrdens dagliga likar-
anteckning 1 Take Care.

Transplantationsorganisationen ~ OFO  har en  hemsida
(www.ofomellansverige.se) dir donationspirmen finns tillginglig
elektroniskt. Kapitlet Vdrd av organdonator ir uppdaterad 2014 av
RDAL/RDAS i ett samarbete mellan region Stockholm och region
Mellansverige. Detta utgér nu underlag f6r en nationell manual t6r
vard av organdonator.

Utdrag ur donationsmanualen finns tryckta pd inplastade kort 1
ett format som passar for benfickan, uppdelat pd kategorierna IVA
eller Anestesi/Operation.
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Organisationen

Ar 2012 inrittades en Central Donationskommitté under ledning
av cheflikaren 1 Stockholms lins landsting. I kommittén ingir
ocksid Vivnadsridets ordférande, RDAL, RDAS, ordférande i
OFO-Mellansverige, foretridare for Socialstyrelsens vetenskapliga
rid, DOSS-gruppens medicinskt ledningsansvariga likare och en
transplantationskirurg. Kommittén sammantrider en ging 1
méinaden. Atgirdsplaner upprittas och f5ljs upp, politiker infor-
meras och uppdraget till sjukhusen tydliggors. Resultaten f6ljs upp
pd 6vergripande niva.

Det formella ansvaret pd sjukhusnivd gir i linjen frdn sjukhus-
direktorer, via divisionschefer pd storre sjukhus till verksamhets-
chefer och ibland férsta linjens chefer.

Karolinska Universitetssjukhuset har inrittat ett donationsrad,
som leds av sjukhusets cheflikare. I Donationsrddet ingdr alla
verksamhetschefer for berorda verksamheter sisom akutmedicin,
traumacenter, neurologi, neurokirurgi, anestesi och intensivvard,
transplantationskirurgi och njurmedicin.

I normalfallet har DAL och DAS i region Stockholm 10 procent
av sin arbetstid reserverad for uppdraget. DAL och DAS har
skriftliga uppdragsbeskrivningar undertecknade av chefslikaren vid
respektive sjukhus eller dennes chef. DAL och DAS ir endast i
undantagsfall chefer med linjeansvar. Detta uppfattas som en stor
nackdel.

I Stockholms lins landsting finns sedan 2006 3tta donations-
specialiserade  sjukskoterskor, s.k. DOSS. De ir specialist-
sjukskoterskor inom intensivvdrd som uppritthiller beredskap
dygnet runt, dret runt, fér att bistd IVA med hjilp och stéd i
donationsprocessen. DOSS har ett uppdrag som under beredskaps-
tjanstgdring ir skilt frén ordinarie tjinst. Fér uppdraget bor minst
25 procent av en ordinarie heltidstjinst avsittas. Innehavare av
DOSS uppdrag bér dven vara Donationsansvarig sjukskoterska
(DAS). I de fall d8 DAS-uppdraget ingdr 1 tjinsten utdkas tjinste-
utrymmet till 35 procent varav 10 procent finansieras via lokala
DAS-medel.

En av férdelarna med DOSS ir att sjukskéterskan pd en allmin
IVA som aldrig har virdat en organdonator, fir en van kollega med
sig under hela arbetspasset. Vidare fir transplantations-
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koordinatorn arbeta med samma skoterskor vid varje donationsfall.

De

t underlittar deras arbete eftersom DOSS ir van vid vilka

utredningar och provtagningar som kan komma ifriga. IVA-

lik

aren kan f& svar pd olika frigor, men dven stod i samtalet med

nirstdende. Enligt uppdragsbeskrivningen ska DOSS bl.a. ansvara
for foljande uppgifter.

Tillsammans med patientansvarig likaren delta 1 informationen
och samtalen kring organdonation med anhériga till patienter
som utvecklar total hjirninfarkt under pigdende respiratorvard.

Avlasta ordinarie personal genom att medverka 1 vdrden och ge
information till anhériga. Uppdraget pigér tills en eventuell
donation genomfdrts, alternativt till dess beslut tagits att sidan
inte ska genomforas. Stor vikt liggs vid anhérigstéd och
information.

Tillsammans med transplantationskoordinator utreda om den
potentiella donatorn kan accepteras som donator.

Samverka med ansvarig likare 1 alla medicinska frigor som berér
donatorns vird och behandling.

Tillsammans med enhetens medicinsk ansvarige likare (RDAL)
samt RDAS medverka till att det finns goda rutiner och metoder
for en god och siker vird av potentiella donatorer i regionen.

P4 lokal niv4, tillsammans med donationsansvarig likare och, i
de fall separat sidan finns, Donationsansvarig sjukskoterska,
bygga upp en organisation f6ér donatorvird pd sjukhusens
intensivvardsavdelningar.

11.4 Region Norr

Regionens sarskilda forutsattningar

Norra regionen ir geografiskt mycket stor och omfattar Norr-
botten, Visterbotten, Visternorrland och Region Jimtland, vari
dven Hirjedalen ingdr. Befolkningens genomsnittsilder ir hogre in

1st

orstadsomridena.
En forsvirande omstindighet ir de linga transporterna.

Transporttiden mellan sjukhusen ir minst en och en halv timme.
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Det gor det svart att flytta patienter for t.ex. diagnostik och uttags-
operationer. Det dr ocksd svirt {6r nirstdende, som kan ha upp till
60 mil enkel vig att resa for att komma till en déende eller dod
nirstdende. Transportresurserna ir ocksi begrinsade. Det kan
innebira att sjukvdrden tvingas prioritera flyg- eller helikopter-
kapacitet mellan en patient med méjlighet till 6verlevnad och en
patient som sannolikt kommer att dé, men dir donation varit
medicinskt mojlig.

Uppfdljning lokalt och regionalt

Halvérsrapportering sker for regionen till Norrlandstingens region-
forbunds direktdr och till verksamhetsomrddeschefen i Visterbottens
lins landsting, som ocksd ir uppdragsgivare fér RDAL/DAS. Kopia
av redovisningen gir till regional vivnadssamordnare. Redo-
visningen omfattar

e sammanstillning av donationsfrekvens fér hela regionen samt
jamforelse med rikets siffror samt, f6r regionen totalt respektive
varje enskild IVA,

¢ mojliga och faktiska donatorer,
e antal avlidna som konstaterats déda pd direkta kriterier,

e totalt antal avlidna samt

analys och egna reflektioner kring rapporterade data.

Alla rapporter skickas dven till de lokalt donationsansvariga for att
de ska kunna vidareférmedla inom sin organisation pd det sitt de
anser limpligt, exempelvis till verksamhetschef samt avdelningschef
pd IVA. Intresset for donationsfrigor uppfattas i vissa landsting 1
regionen som svalt.

Det sker ingen systematisk uppféljning eller analys, och dirmed
inga sirskilda dtgirder frin ledningshdll, utifrin de donationsdata
som rapporteras in. Diremot diskuteras resultaten 1 gruppen
DAL/DAS vid arligt regionalt méte.
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Fortbildning och annan personalinformation

Inga systematiska utbildningsinsatser férekommer 1 regionen.
Enstaka kliniker har dock organdonation som fast punkt vid intro-
duktion av ny personal.

Ett drligt regionalt mote, som ocksd kan omfatta utbildning,
anordnas f6r DAL/DAS. Ombkring hilften av regionens DAL/DAS
brukar delta. F& av DAL/DAS ges mojlighet att delta 1 det &rligen
dterkommande nationella DAL/DAS-métet.

Vartannat dr ordnar RDAL/RDAS utbildning for regionens ST-
likare. Ovrig TVA-personal i regionen bjuds ocksi in till dessa
utbildningstillfillen. Enstaka lokala utbildningsinsatser pd klinik-
nivd férekommer. Enstaka personer utanfér DAL/DAS-gruppen
har ocksd deltagit i1 nationella utbildningar i Vivnadsridets regi.
Det ir i forsta hand sjukskdterskor som utbildats, eftersom det
visat sig svart for likare att frigora tid. De giller iven de lokala
utbildningsinsatserna 1 den min de férekommer. Resursbrist
uppfattas som det storsta hindret f6r fortbildning. Det giller bide
tid och pengar.

Flaskhalsar i vardkedjan

Det uppfattas som allt svirare att f3 tillging till angiografi nir det
behovs for att slutfora diagnostik av total hjirninfarkt. Kompetens
och utrustning for angiografi finns endast 1 Umed, Sunderby
sjukhus, i Sundsvall och i Ostersund.

Det férekommer att enstaka patienter skickats till annat sjukhus
for att genomfora diagnostik pd grund av personalbrist pd intensiv-
virdsavdelningen f6r klinisk diagnostik. I norra Norrbotten finns
ingen komplett organisation fér tillvaratagande av organ och dirfor
skickas 1 forekommande fall den avlidne frdn IVA 1 Kalix och
Kiruna vidare till Sunderby sjukhus f6r uttagsoperation.

Antalet intensivvirdsplatser har dock hittills aldrig identifierats
som ett hinder som lett till missad donationsméjlighet i regionen.

En begrinsande faktor dr ocksd att handliggningen av patienter
med nytillkommen hjirnskada inte sker likformigt. Det fore-
kommer att enskilda likares férbiseenden innebir att donations-
mojligheter inte tillvaratas.
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Goda exempel

Ostersunds sjukhus framhills som ett gott exempel pi en fram-
gdngsrik donationsverksamhet. Dir finns en tydlig och wvil
etablerad kultur, dir verksamheten med donation ir hégt priori-
terad. DAL tar alltid personlig kontakt med patientansvarig likare
om det finns misstanke om att en mojlig donator férbisetts.
Sjukhuset visar ocksd en stabil och hog donationsfrekvens. En
patient med nytillkommen hjirnskada handliggs alltid, och redan
pd akutmottagningen, pd ett sddant sitt att donation inte utesluts.

I Ume3 har stora resurser lagts p& donation, med DAL och DAS
pd vardera 25 procent av arbetstiden. Hirtill kommer en sjuk-
skotersketjinst pd heltid som vivnadsdonationsutredare. Tid som
inte gir till vivnadsdonation kan anvindas till stéd fér intensiv-
vérdspersonalen vid organdonationssituationer.

Verksamhetsstéd i varden

I Umed finns dokument for kvalitetssikring och vil etablerade
hjilpdokument, som ir mycket uppskattade.

Samtliga sjukhus 1 regionen har tillgdng till Donationspirmen
frén Sahlgrenska sjukhuset, som ocksd tillhandah8ller checklistor
for organdonation i fickformat. Det finns inget sirskilt IT-st6d for
verksamheten med organdonation. I Umed finns en dokumenta-
tionsmall 1 patientjournalen (NSC Cross), som anvinds vid mojlig
och faktisk donationssituation. Virdprogram fér donation finns
endast 1 Umed. P& ovriga sjukhus anvinds Donationspirmen
kompletterad med enstaka lokala anvisningar. Inget landsting eller
sjukhus har hittills anvint sig av den kvalitetshandboksmall, som
tagits fram av Vivnadsrddet. Sivitt kint finns i regionen ingen
akutmottagning som har anvisningar fér organdonation.

P4 regional niva finns ett styrdokument f6r organdonation, men
detta tillimpas inte i praktiken. Den regionala DAL/DAS-funk-
tionen saknar beslutsmandat, eftersom den ligger utanfér linje-
organisationen. Det innebir i praktiken en ridgivande och stod-
jande funktion till lokala DAL/DAS. Detta har lett ull mycket
begrinsade méojligheter att pdverka och det har varit svirt att
initiera och genomféra férindringar och férbittringar, sisom
regionalt verksamhetsstod.
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Organisationen

RDAL och RDAS har vardera 10 procent av en heltid att disponera
for donationsverksamheten. Ingen budget finns utdver detta for
sirskilda insatser, utbildning, resor etc. Varje sidant tillfille eller
drende innebir siledes férhandlingar med den klinik dir grund-
tjinsten ir placerad. Beslutsvigarna uppfattas som otydliga och det
saknas samlade grepp om donationsverksamheten.

For lokala DAL och DAS finns i de flesta fall formulerade
uppdragsbeskrivningar frin verksamhetschef eller avdelningschef
pd IVA. De flesta DAL och DAS har dock ingen sirskild tid
reserverad for sitt uppdrag med organdonation. Detta arbete far
ske inom den ordinarie verksamheten. En vanlig uppfattning ir att
det under det senaste &ret varit svirare att fi tiden att ricka till
donationsverksamheten in forut.

11.5 Region Sydést
Regionens sarskilda forutsattningar

Den sydostra sjukvirdsregionen omfattar Jonkopings- Oster-
gotlands- och Kalmar lin. Blekinge lin ingdr i sédra regionen.

I regionen finns nio sjukhus, varav sju bedriver intensivvard. Vid
sjukhusen 1 Motala och Oskarshamn har intensivvirdsavdelning-
arna under senare ir avvecklats. Siledes finns i1 regionen sju all-
minna intensivvirdsavdelningar samt, dirutdver, fyra specialiserade
intensivvardsavdelningar vid universitetssjukhuset 1 Linképing.

Ingen verksamhet med organtransplantation bedrivs 1 regionen.
Diremot finns ett samarbete med Sahlgrenska sjukhuset 1 Géteborg
som transplanterande centrum. Patienter som behéver transplan-
teras remitteras ocksd till Karolinska sjukhuset 1 Huddinge och till
universitetssjukhuset 1 Lund.

I samtliga tre lin finns donationsansvariga likare och sjuk-
skoterskor, dock med undantag fér Kalmar lin, dir det sedan ling
tid saknas donationsansvarig likare. P4 det regionala planet har
regionalt donationsansvarig sjukskoterska saknats under en tvdrs-

period.
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I Linkoping bedrivs, enligt regionens foretridare, Sveriges bista
strokesjukvird och dir uppnds ocksd landets bista virdresultat vid
svira hjirninfarkter.

Uppféljning lokalt och regionalt

Nigon samordnad regional rutin fér uppféljning av organdonation
finns inte och, sivitt kint, inte heller pd det lokala planet. Inom
verksamheten med donation av vivnader med mera noteras dock
alla avlidna patienter, som forts till patologavdelningen. Detta sker
dagligen och inkluderar dédsfall som intriffat pd intensivvirds-
avdelningarna. Om oklarheter framkommer {6ljs fallet upp via
kontaktpersoner pd aktuell intensivvdrdsavdelning.

Det finns pd regional nivd ingen kunskap om hur landstingen 1
Jonkopings- och Kalmar lin arbetar med donationsfrigor i inten-
sivvdrden, inklusive uppféljning av faktiska och méjliga organ-
donatorer. Emellertid rapporterar alla intensivvirdsavdelningar sin
verksambhet till SIR. Bristen pd donationsansvarig likare vid Kalmar
lasarett bidrar sannolikt till att detaljerna kring de lokala uppfolj-
ningsrutinerna inte ir fullt ut kinda p4 regional niv.

Kopplat till frigan om uppféljning ir de relativt sett l3ga
donationstal, som landstingen 1 regionen redovisat under senare tid,
t.ex. dren 2007, 2010 och 2013. Det ledde till att foretridare for
regionen och Ostergétlands och Jonkopings lins landsting skrift-
ligen uppvaktade Socialstyrelsen och dess Donationsrdd fér en
genomgéng av aktuella data och fér éverliggningar om hur resul-
taten skulle kunna forbittras. Nigra sidana 6verliggningar har
emellertid aldrig kommit till stdnd.

Ett projekt har nu startat i regionen med maélet att nirmare folja
upp olika landstingens utfall i verksamheten med organdonation.
Uppféljning ska ske genom direktkontakt mellan respektive lands-
tingsledning och donationsansvariga likare och sjukskoterskor.
Initiativet till projektet har tagits av regionsjukvirdsledningen.
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Fortbildning och annan personalinformation

Fortbildning om organdonation sker i regionen fortlépande och
for olika kategorier av personal och studerande. Alla som efter-
frigar fortbildning, utbildning eller information erbjuds sddan vid
limpligt tillfille. Den 7 oktober 2015 anordnas en heldagsutbild-
ning, eller temadag, f6r all personal inom anestesi/operation och
intensivvird inom Region Ostergitland med forelisning av en
inbjuden gist. Regionens donationsansvariga likare och sjuk-
skoterskor inbjuds till temadagen.

Det finns dock hindrande faktorer i frdga om fortbildning. Det
ir tydligt att fortbildning pd donationsomridet inte prioriteras och
detta uppfattas som ett problem. Det borde vara uppenbart att ett
kontinuerligt fortbildningsbehov finns. Det kan métas, organiseras
och samordnas pd ett bittre sitt in som nu sker.

Flaskhalsar i vardkedjan

Antalet IVA-platser kan vara en tring sektor, en flaskhals 1 vird-
kedjan. I denna del tycks situationen vara som mest anstringd vid
universitetssjukhuset 1 Linképing. Brist pd diagnostik, som ir en
forutsittning f6r medicinska beslut, bér dock framhillas som en
mer betydande flaskhals i den sydéstra sjukvardsregionen.

Kapaciteten att utfora fyrkirlsangiografi for att faststilla déden
har minskat successivt i sjukvdrdsregionen, dvs. 1 Jonkopings- och
Kalmar lin och i Region Ostergotland.> Sidan kapacitet finns nu
inte lingre 1 Motala och inte heller 1 Norrképing. Savitt kint kan
denna diagnostik alltjimt utforas 1 Jonképing, vid Ryhovs sjukhus,
och pd Kalmar lasarett. De mindre sjukhusen saknar dock den
medicintekniska utrustning som krivs for fyrkirlsangiografi. Att
kunna faststilla déden genom denna metod, dven pd det lokala
sjukhuset, ir dock 1 de flesta fall en forutsittning for en framgings-
rik verksamhet med organdonation.

’ Utredningens anmiirkning: Begreppet region férekommer i minga betydelser, dven i
forvaltningspolitiska sammanhang. Hir avses med Region Ostergdtland, f.d. Ostergétlands
lins landsting, som geografiskt sammanfaller med Ostergotlands lin. Region Ostergdtland
ir dock ndgot helt annat in den Sydéstra sjukvirdsregionen, som nirmare definieras i lag,
och dir Region Ostergétland numera ingdr som en del vid sidan av Region Jénképing och
Kalmar lins landsting.
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Goda exempel

I region sydost framhills Rybohovs sjukhus 1 Jonképing som ett
gott exempel eftersom de 2014 hade tre organdonatorer, vilket ir
ett bra utfall med hinsyn till befolkningsunderlaget. Sjukhuset
anger ocksg att de har bra och genomtinkta rutiner som tagits fram

lokalt.

Verksamhetsstod i varden

Bide checklistor och donationspirmar finns i regionen och 1 sdvil
pappersform som i form av elektroniska dokument. Donations-
pirmen dr sammanstilld av transplantationsenheten 1 Géteborg.
Dessutom anvinds 1 Linkdping lokala handlingsplaner for IVA,
THIVA (thorax) och NIVA (neurokirurgisk IVA), som regel-
bundet revideras.

De lokala handlingsplanerna kan litt anpassas fér andra
intensivvirdsavdelningar i regionen och de har dirfér erbjudits
lokalt donationsansvariga pd andra hill. Av oklar anledning har
materialet dock inte kommit till anvindning. Det ir pd regional
nivd okint om egna, lokala processtdd tagits fram vid de olika sjuk-
husen.

Organisationen

Uppdragsformuleringar finns i Region Ostergétland for de
donationsansvariga liksom fér verksamheten. Verksamheten
avrapporteras rligen i en rapport, som sammanstills av sam-
ordnaren enligt uppdrag.

Donationsverksamheten var till en bérjan (1996) en egen enhet,
som rapporterade direkt till landstingsledningen och Hilso- och
sjukvirdsnimnden. Senare, &r 2011, inordnades verksamheten i
Centrum fér Hilsa och Virdutveckling (CHV) och direfter,
3r 2013, 1 Sinnescentrum (SC). Det innebar att ytterligare tvi
chefsnivder tillkom mellan verksamheten och landstingsledningen,
vilket medfort simre kontakt med ledningen och svirigheter att
fatta beslut och att utveckla verksamheten.
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Donationsverksamhetens kirngrupp bestdr fér nirvarande av
fyra sjukskoterskor, som arbetar 40 procent vardera med sivil
vivnads- som organdonation. Dessutom finns 1 regionen RDAL pd
30 procent. I Region Ostergotland finns lokala DAL och DAS
(4 st). Dessa har tid reserverad fér sitt arbete p& donationsomradet.

I Kalmar- och Jénkopings lin finns DAL och DAS, ibland flera,
sdsom vid Ryhovs sjukhus i Jonkoping. Som tidigare nimnts saknas
dock DAL vid sjukhuset 1 Kalmar.

Mer av linjeorganisation skulle behévas och ett tydligare och
mer aktivt ledningsengagemang. Ett vilfungerande regionalt nit-
verk av donationsansvariga vore ocksd dnskvirt, men intresse foér
detta har hittills inte funnits i regionen.

Regionsjukvirdsledningen har sedan december 2013 arbetat med
ett projekt for att stirka nitverket av donationsansvariga och 6ka
antalet organdonatorer. Det har hittills inte gitt att etablera
regionalt framgingsrika arbetssitt. Dirfor satsas nu pd direke
kontakt mellan landstings- och regionledning och de dona-
tionsansvariga i respektive landsting/region.

I Region Ostergétland tillkom 2013 ett Donationsrid. I Dona-
tionsrddet ingdr forutom donationsansvariga politiker, landstings-
jurist, informatdr, vivnadssamordnare verksamhetsansvariga och
cheflikare. Det ir ett bra sitt att samla personer med besluts-
mandat och representanter for olika verksamheter, som alla har en
roll i donationsprocessen. Det ir en forutsittning for att skapa
gemensamma riktlinjer, se dver resursférdelningen etc.

11.6 Region Syd
Regionens sarskilda forutsattningar

Sodra regionen ir en geografiskt liten region med cirka 1,8 miljoner
invdnare. I sodra sjukvirdsregionen ingdr Region Skéne, lands-
tingen 1 Kronobergs- och Blekinge lin samt sddra delen av Region
Halland. T sjukvérdsregionen finns totalt nio sjukhus dir intensiv-
vard bedrivs vid en eller flera intensivvirdsavdelningar.

I regionen finns tvd styrgrupper, dels fér organdonation, dels
fér vivnadsdonation. Sammansittningen och uppdraget ska revi-
deras under 2015 liksom uppdragsbeskrivningarna. I den regionala
styrgruppen for organdonation ingir
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e regional DAL

e regional DAS

¢ tvi transplantationskoordinatorer (SUS Malmo)

e en transplantationskirurg (SUS Malmé) samt,

e som adjungerad ledamot, en thoraxtransplantationskirurg (SUS
Lund)

Uppdraget till styrgruppen innebir att

e kvalitetssikra donationsprocessen,

e kontinuerligt genomféra utbildningar 1 regionen om organ-
donation och transplantation,

e tvd ginger per dr arrangera moten med regionens DAL och

DAS,

e en ging per ir arrangera regiondag for personal inom intensiv-
och anestesivard, operationsavdelningar och akutsjukvird,

o aktivt verka f6r diskussioner om etik och policy kring forutsitt-
ningarna fér organdonation,

e ansvara fo6r utveckling och uppdatering av befintlig organ-
donationspirm,

e ingd i nitverksarbete pd regional, nationell och internationell
niva samt att

e drligt rapportera styrgruppens arbete till Sédra Regionvards-

nimnden.

De bida styrgrupperna har en gemensam hemsida som ir 6ppen for
alla: www.srvn.se. Hir liggs aktuell information upp, kalendarium,
kunskapsbank, linkar m.m., m.m.

Uppféljning

Donationsresultaten f6ljs upp kvartalsvis dels via utkast frin
Svensk Transplantationsférenings transplantationsregister, dels via
muntlig informell uppféljning 1 dialog med transplantations-
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koordinatorerna. Vid drets slut redovisas donationsresultaten 1i
styrgruppens verksamhetsrapport. Transplantationsenheten 1 Sédra
regionen foljer upp kontakter med intensivvdrdsavdelningarna
angdende mdjliga donatorer, dir donation ej genomférts samt
limpliga  donatorer. Parametrar som foljs upp via Svensk
Transplantationsférenings Transplantationsregister kvartalsvis ir:

o Aktuell donator, dvs. en limplig donator dir hudincision gjorts 1
syfte att ta till vara organ for transplantation eller dir minst ett
organ tagits ut 1 syfte att transplanteras och

o Faktisk donator, dvs. en aktuell donator dir minst ett organ

tagits tillvara for transplantation.

Analys av varfér mojliga donatorer inte blivit donatorer £6ljs upp
via SIR (Svenskt intensivvdrdsregister). Detta diskuteras pid en
stiende punkt med DAS och DAL i samband med arbetsméten
som genomfors tvd gdnger arligen. D3 redovisas ocksd specialfall
for diskussion och djupare analys med 3terkoppling av DAS och
DAL ull kollegerna. P4 det lokala planet si sker 3terkoppling
genom informella samtal med inblandad personal i aktuella fallet av

lokala DAS och DAL.

Fortbildning och annan personalinformation

I S6dra regionen genomférs féljande utbildningar:
¢ Grundutbildning i donation fér intensivvardspersonal,

e EDHEDP, ett seminarium om konsten att mdta minniskor 1 kris
och sorg,

e ADD, Avancerad Donationsutbildning f6r Donationsansvarig,
¢ Grundutbildning i vivnadsdonation samt
e Specialkurs i vivnadsdonation,

o ST-kurs for blivande specialister 1 anestesi och intensivvird
(fr.o.m. 2015).

e ETPOD, dvs. European Training Program on Organ Donation
(regionen bidrog till att kursen skapades),
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e tvd arbetsméten per &r for DAS och DAL,
e en DAS och en DAL bereds mojlighet att delta pd en TPM, dvs.

Transplant Procurement Management 1 Spanien, som ir en
veckoldng kurs i alla aspekter pd organdonation samt

o deltagande i det drliga nationella arbetsmotet f6r DAS och
DAL.

De flesta av de ovan listade utbildningarna ir riktade till likare och
sjukskoterskor inom intensivvirden. ETPOD erbjuds tll alla
personalkategorier pd sjukhusen. Ytterligare utbildningsbehov som
identifierats giller underskéterskor inom intensivvirden, utbild-
ning i diagnostik och faststillande av total hjirninfarkt for likare
inom intensivvirden samt generellt om organdonation fér sjukhus-
personal.

Faktorer som uppfattas som hindrande f6r mer fortbildning ir
oftast tidsbrist d& personal behévs pd arbetsplatsen och inte kan
frigoras for deltagande 1 fortbildning.

Flaskhalsar i vardkedjan

Brister pd IVA-platser och intensivvirdspersonal idr ett faktum,
men liksom personaltitheten varierar denna bide under dygnet och
periodvis.

Angiografi som ibland ir nédvindig for bekriftelse av att
patienten ir dod och kan vara svér att genomféra pd grund av brist
giller kompetens och utrustning. Inom Sédra regionen har ett PM
tagits fram med instruktioner si att patienten vid behov kan flyttas
till neurokirurgiska intensivvirdsavdelningen (NIVA), som d3 tar
over virden och genomfér angiografin.

Goda exempel

Majoriteten av Sodra regionens sjukhus ir aktiva inom omrddet
organdonation. Engagemanget har ¢kat markant frin ar wll ar. Tvd
sjukhus bor lyftas fram som goda exempel. Det giller Kristianstad
sjukhus och Helsingborgs lasarett. Bdda sjukhusen har mycket
aktiva donationsansvariga, som arrangerar lokala utbildningar fér

263



Det regionala donationsframjande arbetet SOU 2015:84

personalen pd olika kliniker. De ir ocksd aktiva mot allminheten
under donationsveckan.

Genom att de kontinuerligt lyfter frigan om donation hélls
kunskapsnivin och engagemanget hogt bland personalen pd
intensivvardsavdelningarna.

Verksamhetsstod i varden

Generellt finns en bristande koppling mellan virdprogram for
omhindertagande av patienter med intrakraniella skador och
organdonation.

Donationspirmar finns pd alla sjukhus i regionen och lokala
initiativ som checklistor férekommer. Initiativ f6r dokumentation
av donation bérjar introduceras. Regionalt arbetas det for att det
materialet som kan utgora stod ska spridas till samtliga sjukhus i
Sodra regionen.

Organisationen

Sédra regionen hade tidigt personer i virden som var kontakt-
personer for transplantationsenheten 1 Malmé. I bérjan av 2000-
talet byggdes en organisation med en intensivvdrdslikare och en
intensivvirdsskoterska som pd en del av arbetstiden, 50 procent
respektive  25-50 procent, (funktionellt regionalt donations-
ansvariga) drev utvecklingen av intensivvirdens ansvarstagande och
engagemang f6r donationsfrigor.

Efterhand bildades en styrgrupp tillsammans med transplanta-
tionssidan (kirurg och koordinator). Vidare har regionen bidragit
till Donationsrddets rekommendationer till donationsansvariga och
representanter frin regionen har suttit 1 Donationsridets utbild-
ningsgrupp. Regionalt donationsansvariga var de férsta med
inrittade uppdrag.

Organisationen 1 Sodra regionen innefattar bide organ och
vivnader och idr huvudsakligen informell iven om uppdrag ir
skrivna och férmedlade. I styrgrupperna ingdr alla beroérda aktérer.

Det finns en klar foérbittringspotential om de donations-
ansvarigas roll och uppdrag kunde fértydligas. Det ir inte rimligt
att DAL och DAS har ett uppdrag med ansvar for resultat, men
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saknar formella beslutsfunktioner och mandat. Vidare bor fram-
hillas att regelverken, dvs. lagar och foreskrifter, miste vara si
utformade att de stédjer de donationsansvarigas uppdrag och
arbete. Regelverken bor dirfor stodja mojligheten att beakta och
forbereda donation i de situationer nir patienten ir bortom all bot
och bittring men dnnu i livet.

11.7 Region Vast

Region Vist redovisar inga sirskilda foérutsittningar som anses
behéva beskrivas 1 detta sammanhang. Inte heller bedéms att det i
Region Vist finns nigra flaskhalsar 1 virdkedjan som behéver
belysas hir. Det storsta hindret, som gor att méjliga donatorer
forbises, ir att likare och sjukskéterskor i intensivvirden inte ir
ullrickligt trinade och kinslomissigt férberedda. Det dr ocksé en
typ av flaskhals.

Uppfdljning

Resultaten av verksamheten med organdonation iterkopplas till
samtliga anestesikliniker tvd ginger per &r. D3 redovisas sdvil
antalet donatorer som antalet pdringningar till transplantations-
koordinatorerna. Dessutom dterkopplas hur ménga organtrans-
plantationer och vad fér slags transplantationer som genomférts.
Detta sker givetvis utan att donator och mottagare samman-
kopplas. Emellertid férekommer innu inte nigon systematisk
analys av varfor vissa mojliga donatorer inte blir faktiska donatorer.

Fortbildning och annan personalinformation

Regelbundna moten hélls tv8 gdnger per 4r med donationsansvariga
pd samtliga sjukhus inom regionen dir utbildningsfrigor disku-
teras. Var och en méste dock ta ansvar for sitt sjukhus med stod
frin RDAL och RDAS, som ocks3 forsoker besoka s§ minga klini-
ker som mojligt.

Flera sjukhus har bjudit in RDAL och RDAS att hélla lokala

utbildningsdagar. Vartannat 4r anordnas ocksi en heldags-
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utbildning i donationsfrigor for specialister inom regionen kallad
Vistsvensk intensivvirdsutbildning och Vistsvensk anestesivrds-
utbildning (VIVU/VAVU).

Samtliga bakjourskompetenta pd8 centrala intensivvards-
avdelningen vid Sahlgrenska universitetssjukhuset (SU/S) har
utbildats av DAL f6r att kunna stddja kollegor i Vistra Gotalands-
regionen i donationsfrigor.

Samtliga sjukskéterskor och underskéterskor inom intensivvard
och anestesi vid SU/S har genomgitt en heldagsutbildning 1
donationssjukvird. RDAS har ansvarat for utbildningen. Vidare har
3tta sjukskoterskor vid IVA gitt ytterligare heldagsutbildning fér
att kunna fungera som stéd for sjukskéterskor vid CIVA, NIVA
vid donationsirenden. I regionen bedrivs ocksé en nationell grund-
liggande utbildning inom organdonation i SKL:s regi.

Samtliga kliniker i regionen har anvint den film med titeln Ett
livsviktigt beslut, som tagits fram i utbildningssyfte.* Filmen har
bidragit till att personal, men dven allminheten, diskuterar frigan
och donationsprocessen. Filmen har ocksd anvints i andra regioner
vid till exempel arbetsplatstriffar.

De senaste tre dren har en drlig s.k. Grundliggande donations-
utbildning anordnats. Kursen riktar sig till all personal inom
intensivvard.

Goda exempel

En promemoria har tagits fram om hur omhindertagande av
medvetslds patient ska ske pd akutmottagningen. Det innebir att
alla som inkommer medvetslosa till akuten bedéms av intensiv-
virdslikare innan beslut om eventuella begrinsningar i virden tas.
Promemorian bedéms pa regional nivd som féredomlig.

P4 centrala intensivvirdsavdelningen vid SU/S hyjilps vidare alla
3t att identifiera eventuella méjliga donatorer. Bide DAL och DAS,
samt de ovan nimnda 4tta specialutbildade sjukskéterskorna,
arbetar aktivt for att identifiera eventuella mojliga donatorer.

*Se https://www.youtube.com/watch?v=yB4SVzNNRmI.
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Verksamhetsstod i varden

En donationspirm med information har tagits fram. Denna finns
pd varje IVA-avdelning i regionen. Dir finns dven en checklista att
ha i fickan. Vidare har ett flédesprogram och en checklista utar-
betats, som ska gds igenom vid varje organdonation. Dessa stod
anvinds pd samtliga IVA-avdelningar i regionen.

Organisationen

Samtliga sjukhus har DAL och DAS. Kontakten mellan lokal och
regional DAL och DAS ir mycket god. Sirskilt avdelade sjuk-
skoterskor ringer upp samtliga nirstdende till avlidna som kan vara
aktuella som hornhinnedonatorer.

Regiondirektoren fir fortldpande information angiende upp-
draget med organdonation. En gemensam journalanteckning ir
under utveckhng, som ska fyllas i vid samtliga dédsfall pd TVA
inom regionen. Annu har dock inte klartecken getts att borja
anvinda denna journalfunktion. Samtliga intensivvdrdsavdelningar
far dterkoppling frin transplantationsverksamheten 1 vilken ingir
information om hur de donerade organen fungerar.
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12 Halsoekonomiska aspekter

12.1 Bakgrund

Njurtransplantation ir den vanligaste formen av transplantation 1
svensk sjukvird och utgér mer dn hilften av alla organ-
transplantationer. I det perspektivet dr njurtransplantationer en
viktig del av svensk sjukvird. Uppgifter i samband med tidigare
utredningar visade att en njurtransplantation kostar cirka en miljon
kronor 1 virdkostnader 6ver 10 ir samtidigt som kostnaden for
dialys uppgér till 4-7 miljoner kronor éver samma period. Inne-
hillet och ursprunget till dessa uppgifter dr dock osikra. Utred-
ningen har dirfér uppdragit it Hilsoekonomi, Institutionen for
Kliniska Vetenskaper, Lunds universitet att genomféra en hilso-
ekonomisk studie for att f8 uppdaterade siffror baserat pd nuvarande
medicinsk behandling och teknik. Uppdraget redovisades i slut-
rapporten “Svensk njurtransplantation Hilso- och sjukvirdens
kostnader och en diskussion om kostnadseffektivitet” i april 2015.'
Nedan refereras studiens resultat. Kapitlet avslutas med utred-
ningens samlade bedémning baserat pd studien men dven pa under-
lag frdn expertgruppen.

! Svensk njurtransplantation Hilso- och sjukvirdens kostnader och en diskussion om kost-
nadseffektivitet, Jarl J, Welin K-O, Priitz KG, Desatnik P, Peetz-Hansson U, Dozet A,
Gerdtham U-G. 2015. Bilaga 6.
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12.2 Héilsoekonomisk studie’
12.2.1 Syfte

Syftet med en ekonomisk utvirdering ir att jimféra virdet av en
behandling 1 forhillande till den mest relevanta alternativa be-
handlingen. Kunskap om kostnadseffektivitet skapar mojlighet att
pd ett objektivt sitt avgora vilka behandlingar som bér tillhanda-
hallas for att maximera hilsan i samhillet givet begrinsade resurser.

Uppdraget innebar att studera hilso- och sjukvirdens kostnader
for njurtransplantation och dialys. Utifrdn tidigare forskning och
erfarenhet av ekonomiska utvirderingar av njurtransplantationer
innehiller rapporten dven ett kvalitativt resonemang kring behand-
lingarnas sambhillsekonomiska effekter (t.ex. sjukfrinvaro och
forvirvsarbetande) och kostnadseffektivitet. Nedan redogors kort-
fattat for studiens resultat. Den fullstindiga studien finns bifogad
till betinkandet 1 bilaga 6.

12.2.2 Metod

Patienter 1 aktiv dialys identifierades i Svenskt Njurregister (SNR).
Registret ticker perioden frdn 1991 och uppdateras kontinuerligt.
Over 95 procent av alla patienter i Sverige som behandlas med
dialys ir inkluderade i registret och tickningsgraden fér njur-
transplanterade patienter dr nistintill 100 procent. Registret
innehdller bland annat information éver tid av olika behandlingar
och overlevnad. Informationen i registret linkades med Region
Skdnes och Stockholms lins landstings virddatabaser. I vird-
databaserna finns tillgdng till sjukvirdskonsumtion och relaterade
kostnader for patienter i dessa regioner.

I studien anvindes en si kallad fore-efter strategi vilket innebir
att kostnaden for de transplanterade patienterna anvinds som sina
egna kontroller dir deras sjukvirdskonsumtion &ret fére trans-
plantation antas fortsitta 1 avsaknad av transplantat, en si kallad
fore-efter-strategi.

2 Svensk njurtransplantation Hilso- och sjukvirdens kostnader och en diskussion om kost-
nadseffektivitet, Jarl J, Welin K-O, Priitz KG, Desatnik Peter, Peetz-Hansson U, Dozet A,
Gerdtham U-G. 2015. Bilaga 6.
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Patienter som startade aktiv uremivird (dialys)under dren 1998—
2012 ingick 1 studien. For denna tidsperiod togs totala sjuk-
virdskostnader fram for dret patienten blir transplanterad samt hela
&r upp till 10 &r foére och efter transplantationen, begrinsat av
studieperioden (1998-2012) alternativt dédsdatum. Motsvarande
giller dven for dialyspatienter men dir utgick studien dels frin start
av aktiv dialys, dels frin en punkt beriknad pd genomsnittliga
antalet dagar 1 aktiv dialys for transplanterade patienter innan
genomgangen transplantation, s.k. justerad start. Det senare tillater
kostnader for dialys att forindras over behandlingstiden, t.ex.
genom forvirrad sjukdomsbild och komplikationer i férhillande
till transplanterade.

Forutom fordelning av resultaten for kén och lder innehdller
rapporten siffor for tre olika grupper: 1) patienter som har fung-
erande transplantat under hela uppféljningsperioden, 2) patienter
som gir tillbaka till dialys efter transplantation och 3) patienter
som genomgdr flera transplantationer under perioden.

12.2.3 Begransningar

Studien behandlar endast kostnadseffektivitet kopplat till njur-
transplantationer i jimférelse med dialys. Studier av kostnader och
vinster av transplantation av andra organ i jimférelse med alternativ
behandling ir inte inkluderat i studien.

Studien innehdller data frdn Region Skdne och Stockholms lins
landsting. Det bor noteras att det ursprungligen var meningen att
data skulle inkluderas frin samtliga transplantationsregioner i
Sverige. Det var dock inte méjligt for projektet att ta del av data
frdn samtliga regioner pi grund av olika restriktioner 1 data-
utlimning. Bedémningen ir dock att de data som presenteras kan
anses vara representativa fér samtliga regioner iven om det kan
finnas mindre variationer.

En brist i datamaterialet dr frinvaron av vdrdkonsumtion 1 privat
vird for Region Skdne. Analys av data frén Stockholms lins lands-
ting dir privat vird ingdr visar, som férvintat, att avsaknad av
privat vard underskattar kostnaderna. Dock ir underskattningen
relativt liten och d& kostnadsstrukturen tenderar att vara den
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samman mellan privat och offentlig vird bedémdes att detta varken
paverkar analys eller slutsatser.

12.2.4 Halso- och sjukvardens kostnader fér transplanterade
och patienter i dialys

Tabell 12.1 Halso- och sjukvardskostnader per patient upp till tio ar fére
och efter behandlingsstart

Transplantation Dialys

Behandlingsar* Obs. Kostnad 0Obs. 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 40746
-5 931 72 291 1756 50 353
-4 1010 131 237 1922 63 446
-3 1082 199763 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 671433
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
8 277 122 548 38 782 025
9 212 146 591 22 807 852
10 139 155 250 11 741 696

§ Ar noll &r transplantationsaret eller forsta aret i aktiv uremivard plus 625 dagar for dialyspatienter.
625 dagar motsvarar den genomsnittliga vantetiden pé ett organ for transplantationspatienter i under-

laget.

I Tabell 12.1, som &skddliggdrs grafiskt 1 Figur 12.1, visas hilso-
och sjukvirdskostnaderna for dren fore, under och efter njurtrans-
plantation. Kostnaderna ¢kar markant fram till 8ret for trans-
plantation. En kostnadsékning syns under aret f6r transplantation
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jimfort med dret innan (88 000 kr). Efter dret for transplantation
sjunker kostnaderna och redan férsta &ret efter transplantationen
noteras en besparing pd 1 snitt 353 000 kronor jimfoért med &ret
fore transplantation (Tabell 12.2). Kostnaderna ligger sedan relativt
konstant f6r att efter sex &r sakta borja 6ka. Stora skillnader 1 kost-
nader kan noteras mellan patienter och ett flertal genuina extrem-
fall drar upp medelkostnaden. De 173 transplanterade patienter
som avlider under undersékningsperioden har i genomsnitt en hilso-
och sjukvardskostnad under sista levnadséret pd 724 000 kronor per
patient. Kostnadsspridningen under sista levnadsiret ir dn storre dn
for levande patienter och mediankostnaden ligger pd 277 000 kronor.

Figur 12.1  Halso- och sjukvardskostnader per patient och ar for patienter i
aktiv uremivard* i jamférelse med transplantation

* Rr noll &r &ret for transplantation eller forsta aret i aktiv uremivard plus 625 dagar for dialys-
patienter. 625 dagar motsvarar den genomsnittliga vintetiden pa ett organ fér transplantations-
patienter i underlaget.

Motsvarande kostnader foér hilso- och sjukvirden for patienter i
dialys visas ocks i Figur 12.1. Ar noll ir den justerade starten av
aktiv uremivdrd dir starten dr framskjuten 625 dagar, vilket mot-
svarar den genomsnittliga vintetiden pd en njure for patienterna
som blir transplanterade. En topp noteras tvd &r innan justerad start
av uremivard (dvs. faktisk start av uremivdrd) vilket troligtvis
sammanfaller med héga kostnader fér vdrd av den akuta sjuk-
domen. Kostnaderna efter justerad start av uremivird stiger
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kontinuerligt 6ver tid 1 dialys. Dialyskostnaderna ligger hela tiden
hégre jimfort med transplanterade patienter &ret fore trans-
plantation. Dialyspatienter har under sista levnadsiret en genom-
snittkostnad pd 751 000 kronor per patient (median 703 000 kr),
vilket dr en forvintad kostnad f6r en patient efter ndgra r 1 dialys
(Figur 12.1).

Baserat pd resultaten ovan kan andelen av hilso- och sjuk-
vardskostnader per patient och dr som kan undvikas genom njur-
transplantation beriknas, se Tabell 12.3. Kostnadsbesparingen ir
som storst dren direkt efter transplantationen med besparing pd
upp till 79 procent av férvintade kostnader om patienten inte hade
fate tillgdng till en ny njure. Andelen sjunker sedan 6ver tid men
ligger fortfarande pd 66 procent 10 ir efter transplantationséret.
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Figur 12.2  Andel av hidlso- och sjukvardens kostnader per patient och ar
som kan sparas in genom njurtransplantation

Transplanta- Kostnad efter Forvantad kostnad Kostnads- Besparad
tionsar  transplantation  utan transplantation’  besparing?  andel (%)
0 544 526 456 815 -87 711 -19%
+1 103 928 456 815 352 887 77 %
+2 98 000 456 815 358 815 79 %
+3 99 157 456 815 357 658 78 %
+4 103 050 456 815 353 765 77 %
+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 %

§ Forvantad kostnad motsvarar kostnaden aret innan transplantation.

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

Snittkostnader i hilso- och sjukvirden f6r kontakter direkt
relaterade till dialys och transplantation

En transplantation, definierat utifrdn 3tgirds- och ICD10-kod,
kostar i genomsnitt 303 081 kronor’ inom slutenvird och inga
andra virdgrenar berérs av den direkta behandlingen. Ett dialys-
tillfille 1 5ppenvérd kostar 1 snitt 4 229 kronor. D3 dialys generellt sett
utfors 3 gdnger 1 veckan hamnar arskostnaden pd 660 000 kronor.
Dialys utférs ibland ocksd inom slutenvirden om dialyspatienten
till exempel dr inlagd f6r komplikationer eller annan sjuklighet. Att
inkludera dessa kostnader riskerar éverskatta kostnaden for dialys
som sidan di annan behandling ingdr i slutenvirdstillfillet. Aven
inom primirvirden 3terfinns vissa direkta dialyskostnader men
dessa ir 18ga och relativt ovanliga och kan dirfér bortses frin i
detta sammanhang. Bide dialysrelaterade kostnader inom sluten-
och primirvdrd 4r dock inkluderade i virdkonsumtionsberik-
ningarna ovan.

3 Detta inkluderar inte kostnaden for identifikation av donator och tillvaratagande av organ.
En indikation pd storleken av denna kostnad, baserad pd internfakturering mellan sjukhus
utifrdn grupperade utbetalningar vid Helsingborgs lasarett 4r 2014, ir 50 000-80 000 kr.
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12.2.5 Samhillsekonomiska aspekter och kostnadseffektivet

Den presenterade kostnadsinformationen ovan ir bara en del av
kostnadssidan i en ekonomisk utvirdering. For att {3 en fullstindig
bild miste dels 6vriga kostnader inkluderas, dels miste eventuell
nytta (t.ex. hilsoférbittring) med behandlingen ocksd skattas. Det
ingick i studien att fora ett kvalitativt resonemang om de aspekter
som tillkommer. Nedan féljer dirfér en genomging av de storre
kostnadskategorier som saknas samt livskvalitetseffekter for att f3
en oversiktsbild av kostnadseffektiviteten av njurtransplantation i
forhillande till dialys som behandlingen i1 dag ser ut. Det ska hir
noteras att det finns varianter av dialys som pdverkar hur stor
effekt behovet av dialys fir pd livskvalité och arbetsférmaga. Dessa
ir hemodialys (HD), dven kallad bloddialys, dir blodet renas utan-
for kroppen normalt vid ett sjukhus. Vid peritonealdialys (PD),
dven kallad buk- eller pdsdialys, utférs normalt dialysen 1 hemmet
av patienten sjilv.

Produktivitetseffekter

Rapportens slutsats 1 denna del var att det krivs separata studier
och tillging till specifik data 6ver arbetsrelaterade utfall for ate £3
en god och fullstindig bild av produktivitetseffekterna vid njur-
transplantation. En grov uppskattning gjordes dock angdende
produktivitetsvinsten vid transplantation. Detta ir dock endast ett
illustrative exempel pd en del av produktivitetseffekterna. En
svensk studie frdn 2002 fann efter intervjuer med kliniska experter
att svenska HD-patienter sillan férvirvsarbetar, PD-patienter
forvirvsarbetar 1 snitt 37,5 procent av heltid, medan motsvarande
andel f6r transplanterade patienter var 75 procent.* Dessa siffror far
anses vara relativt osikra men om vi antar att detta motsvarar en
faktisk 6kning 1 forvirvsarbetande av njurtransplantation kan en
illustrativ skattning av produktivitetsvinsten av den 6kade syssel-
sittningen genomforas.

I undersékningsurvalet i studien har 81 procent av alla patienter
i dialys HD och 19 procent PD, vilket ligger nira en tidigare

*Sennfilt et al. 2002, Comparison of hemodialysis and peritoneal dialysis--a cost-utility
analysis”, Peritoneal Dialysis International, 22 (1), 39-47.

276



SOU 2015:84 Héalsoekonomiska aspekter

rapport frdn Svenskt Njurregister.” Om vi antar att denna for-
delning dven skulle gilla transplanterade patienter under 65 dr om
de inte fick tillgdng till ett organ skulle detta innebira att en njur-
transplantation i1 genomsnitt tillfér samhillet 68 procent av en
heltidstjinst 1 produktivitetsvinst per r med fungerande trans-
plantat. Detta ir en betydande effekt och storleksmissigt dr den
storre dn kostnadsbesparingarna inom hilso- och sjukvirden.

Exemplet ovan rér endast effekten pd sysselsittningsgraden 1
yrkesverksam produktivetet for patienten sjilv och inkluderar inte
andra yrkesverksamma produktivitetseffekter sisom forindrad risk
for sjukfrinvaro och fértidspension.® Det ir ocksd rimligt att pati-
enten ocksd kommer att ¢ka sin hemproduktion. Om alla dessa
delar kan liggas samman till en skattning av produktivitetsvinsten
forvintas kostnadseffektiviteten av njurtransplantation 1 for-
hillande till dialys foérbittras. I en ekonomisk utvirdering maste
dock dven hinsyn tas till organets och patientens livslingd, dvs.
risken att forlora njuren och risken for fortidig déd 1 komplika-
tioner.

Livskvalitetseffekter

De positiva effekterna av njurtransplantationer férvintas spinna
over ett flertal olika kategorier. Mdnga av dessa kan inkluderas i en
ekonomisk utvirdering sdsom en minskad kostnad, till exempel
minskat hilso- och sjukvdrdsutnyttjande och minskade produktivi-
tetsforluster, som ovan diskuterats. Andra positiva effekter miste
mitas direkt sdsom vunna levnadsdr. Transplantation har ocksd
visats ha bredare effekter in endast en forlingning av livet d3 det
ocksd paverkar livskvaliteten till det bittre.” Det vanligaste mittet
for att mita livskvalitet 6ver tid (dvs. nyttoviktade levnadsér) ir det
sd kallade QALY madttet (quality-adjusted life-years — kvalitets-
justerade levnadsdr). En QALY motsvarar ett levnadsdr i full hilsa
medan noll QALY motsvarar déd. Forindringar i skalan mellan

® Gabara et al. 2013, Svenskt Njurregister drsrapport 2013.

¢ Sennfilt et al. 2002.

7 Liem et al. 2008; 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, Sennfilt et al. 2002.
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noll och ett pavisar livskvalitetsférindringar och kan mitas utifrén
standardiserade frigeformulir, t.ex.

Det finns en studie genom metaanalys av livskvalitetseffekterna
av olika behandling i aktiv uremivird som visar 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 ndgot mindre
skillnader (HD: 0.69, PD: 0.72, Tx: 0.82).” Detta kan jimforas med
en svensk studies berikning f6r svenska patienter (HD: 0,44; PD:
0,65; Tx: 0,86)." Skillnaden i livskvalitet mellan grupperna maéste
tolkas med forsiktighet di selektion in 1 olika behandlingar inte har
kontrollerats for fullt ut. Till exempel kan en viss del av skillnaden
bero pid skillnader 1 patientkarakteristika (t.ex. dlder och co-
morbiditet) och de faktiskta skillnaderna ir eventuellt ligre." Trots
detta kan en livskvalitetsvinst férvintas med njurtransplantation i
jimforelse med att kvarstd i dialys'’, och di speciellt den vanligare
hemodialysen. Denna livskvalitetsvinst mdste dock i en ekonomisk
utvirdering justeras utifrin organets och patientens livslingd, dvs.
risken att forlora njuren och risken for fortidig dod 1 kom-
plikationer.

Ovwriga 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.

En kostnad som ir viktig att beakta, speciellt for dialys, ir
patientens tidskostnad, som férutom att vara en kostnad fér pati-
enten i sig ocksd har en betydande pdverkan pd patientens produk-
tivitet. Till dessa kostnader kan liggas kostnader som hamnar p4 nira
anhoriga, t.ex. tids-, produktivitetsférluster och eventuella utligg
vid resor, informell vird och si kallade ”intangibla” kostnader
sdsom oro for den anhériga. Tidigare forskning har visat att an-
hériga till cancerpatienter uppvisar hogre morbiditet, hilsovirds-

8 Liem et al. 2008.

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

1% Sennfilt et al. 2002.

""Liem et al. 2007; Liem et al. 2008; Wyld et al. 2012.

2 Wyld et al. 2012.
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kostnader och sjukfrinvaro” och motsvarande effekter kan
eventuellt férvintas hos anhoriga till patienter med kronisk njur-
sjukdom.

Ytterligare kostnader for transplantation dterfinns bland annat
inom hilso- och sjukvirden i form av extra resursdtgdng for vird av
mojliga donatorer och tillvaratagande av organ. Utdver detta méste
transplanterade patienter ta immunosuppressiva likemedel under
dterstdende livstid med en ungefirlig kostnad p& 70 000 kronor per
ir. Eventuella komplikationer eller problem vid transplantation i
forhillande till dialys som leder till fortidig déd mdste ocksd
inkluderas. Vissa tidigare studier har enbart fokuserat pd lyckade
transplantationer vilket riskerar att 6verskatta den positiva effekten
av transplantation.'*

Lingsiktiga konsekvenser fér levande donatorer ir relativt out-
forskade och de studier som finns visar skilda resultat. Till exempel
finns en studie som visar att det inte finns nigra kroniskt njursjuka
bland svenska levande njurdonatorer men en signifikant andel av
donatorerna hade férhéjt blodtryck och bristande behandling av
hypertension.” En annan studie fann diremot fann férhojd relativ
risk for donatorer, bide 1 total dédlighet och hjirt- och kirl-
dodlighet men framfor allt 1 dédlighet frin njursjukdom efter ling
tids uppféljning.' Den eventuella risken knutet till att donera en
njure bor inkluderas i en fullstindig ekonomisk utvirdering, vilket
kommer goéra behandlingen mindre kostnadseffektivt. Hur stor
piverkan detta har beror pi vidden av komplikationerna och
andelen levande givare, men pdverkar inte kostnadseffektiviteten
for transplantation med avliden donator.

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

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

4T.ex. Kontodimopoulos and Niakas 2008, An estimate of lifelong costs and QALY in
renal replacement therapy based on patients” life expectancy”, Health Policy, 86, 85-96,
Quinn et al. 2007.

von Zur-Miihlen 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.

® Mjoen et al. 2014, Long-term risks for kidney donors”, Kidney Int, 86 (1), 162-67.
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12.3 Sammanfattning och diskussion

Kronisk dialysbehandling medfor patagligt nedsatt livskvalitet och
héga kostnader for samhillet medan njurtransplantation har
betydande effekter pd sjukvirdskonsumtion, produktivitet och livs-
kvalitetet.

Resultaten ovan visar att njurtransplantationer medfér en
betydande minskning av hilso- och sjukvirdskostnaderna o6ver
10 4r i forhdllande till dialys. Besparingen per patient uppgér till
dver 70 procent av forvintade kostnader utan transplantation fér
de forsta sex &ren efter transplantationen for att sedan falla ner till
66 procent efter 10 &r. Detta motsvarar total en kostnadsbesparing
pd 3,3 miljoner &ver 10 &r."” Storleken pi besparingen pdverkas av
utfallet pd transplantationen och de storsta besparingarna noteras
naturligtvis for lyckade transplantationer. For dialyspatienter ligger
hilso- och sjukvirdskostnaderna betydligt hogre och uppvisar en
dkande kostnad under uppféljningsperioden.

Skulle tillgdngen till njurar 6ka ir det méjligt att vissa dialys-
patienter som 1dag inte fir tillging till ett organ ocksi skulle
genomgd transplantation. Kostnadseffektiviteten kommer 1 stor
utstrickning bero pé dessa gruppers férméga att tillgodogéra sig ett
nytt organ samt deras livssituation. Dialyspatienter dr dock inte en
homogen grupp och kostnadseffektiviteten av en expansion kommer
skilja sig mellan patientgrupper. Diskussionen om kostnads-
besparingar blir dock, enligt utredningen, framfor allt aktuell for de
patienter som stdr pd vintelistan for transplantation. En 6kad till-
ging pd njurar for transplantation har frimst effekten att vintetiden
for de som faktiskt transplanteras minskas. Studien visar att den
genomsnittliga vintetiden for en njure dr nirmare 2 &r (625 dagar)
och vintetiden 1 sig innebir en 6kad kostnad pd cirka 1 miljon.
Skulle vintetiden minska skulle detta dirmed ytterligare minska
kostnaderna 1 hilso- och sjukvdrden och dirmed foérbittra kost-
nadseffektiviteten.

Antagandet att transplanterades kostnader 3ret fore transplan-
tation fortsitter 1 avsaknad av transplantation dr i studien ett
relativt starkt antagande. Till exempel uppvisar dialyspatienter 1 den

72,8 miljoner diskonterat. Diskontering innebir att de effekter och kostnader som
estimerats diskonteras vanligen med 3 % per &r for att effekter och kostnader som nira i
tiden skall virderas hégre dn eventuella vinster langt fram d& dessa ir mer osikra.
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hir studien en 6kad kostnad over tid efter justerad start av dialys-
vard. Det ir alltsd enligt studien mer troligt att hilso- och sjuk-
virdskostnaderna dven f6r transplanterade patienter skulle ka 6ver
tid 1 avsaknad av transplantat. Utredningen anser att de redovisade
resultaten sikerstiller en sidan slutsats. Det anvinda antagandet 1
studien fir dirfor ses som ett konservativt antagande som snarare
underskattar dn Overskattar kostnadsbesparingen med njur-
transplantation. Vidare ir patientdverlevnaden visentligt hogre
bland transplanterade patienter och en forbittrad 6verlevnad i
jimforelse med dialyspatienter kan férvintas fortfarande 25 &r efter
transplantation.'”® Studieperiodens lingd fir dirmed ocksi anses
som en konservativ begrinsning di den med stor sannolikhet
underskattar nyttan med transplantation i férhéllande till dialys.

Utoéver den kostnadseffektivitet som studien visar for hilso-
och sjukvirden finns det dven ett flertal studier som stédjer slut-
satsen att patienter med vilfungerande njurtransplantat har bittre
livskvalitet, méjlighet att 8tergd i arbete och lingre férvintad livs-
lingd in patienter i dialysbehandling.”

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

1 Utdver ovan redovisade studier se dven Magisteruppsats KI, M Korkeila 2011: Aterging i
arbete efter njurtransplantation.
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13 Organdonation i Norden och
vissa andra lander

13.1 Bakgrund

Skillnader 1 linders befolkning, politiska och legala system, geo-
grafiska forutsittningar, virderingar och tradition ir alla faktorer
som spelar in pd hur olika linder valt att organisera sin donations-
och transplantationsverksamhet. Trots olika grundférutsittningar
ir det intressant att studera goda exempel och férsoka identifiera
framgdngsfaktorer frin donationsverksamheten i andra linder i
samband med en 6versyn av det svenska systemet.

I detta avsnitt finns dirfér en kortfattad genomging av hur
organ- och transplantationsverksamheten ir uppbyggd 1 de
nordiska linderna, Spanien, Storbritannien, Australien och USA.
De nordiska linderna ir i hog grad intressanta di det finns ett
samarbete inom Norden genom Scandiatransplant. Vad giller ur-
valet av icke-nordiska linder har utredningen valt att sdrskilt titta
pa Spanien, Storbritannien, Australien och USA som ir nigra av de
linder som tillimpar donation d3 déden intriffat efter cirkulations-
stillestind (DCD) 1 sin donationsverksamhet.

For att jimféra donations- och transplantationsfrekvensen
mellan linderna anvinds begreppet ”“per miljon invdnare” (per
million population, nedan férkortat p.m.p).
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13.2 Donations- och transplantationsverksamheterna
13.2.1 Danmark
Organisation

Danmark har en befolkning p& drygt 5,6 miljoner invdnare. Den
1 januari 2007 genomfordes en stdrre omorganisation som innebar
att de 271 kommunerna slogs ihop till 98 och de si kallade amterna
avskaffades. I stillet inférdes 5 sjukvirdsregioner vilka sedan dess
ansvarar for sjukhusvird, likemedel, allminlikarsystem samt tand-
vidrd. Kommunerna ir bland annat ansvariga foér forebyggande
hilsovirdsarbete, rehabilitering och ildreomsorg. Beskattnings-
ritten har 1 sin helhet 6vertagits av staten och kommunerna far
pengar i form av ramanslag frin staten. Regionerna fir i sin tur
finansiering frin staten med 80 procent och frin kommunerna med
20 procent. Detta innebir att Danmark har en stark central styr-
ning av sjukhusvirden. Stérre delen av den offentligfinansierade
primirvirden utférs av privatpraktiserande likare. De har avtal med
respektive region och ingdr i socialférsikringssystemet. Den slutna
varden vid sjukhus m.m. sker 1 huvudsak i regionernas regi med
personal anstilld av regionerna.

Donations- och transplantationsorganisationen

Organdonation sker pd samtliga landets intensivvirdsavdelningar
men huvuddelen av donationerna sker pd de fyra neurointensiv-
avdelningar som finns pd Odense Universitetshospital, Rigshospitalet,
Aarhus Universitetshospital samt Aalborg Universitetshospital.
Organtransplantationer dger rum pd landets 3 transplantations-
centra som finns pd Aarhus Universitetshospital, Odense
Universitetshospital och Rigshospitalet. Lever och lungor trans-
planteras pd Rigshospitalet, hjirtan transplanteras pd Rigshospitalet
och Aarhus Universitetshospital och njurar transplanteras pd alla
tre. Vart center har transplantationskoordinatorer kopplat till sig.
Det finns inte en nationell vintelista utan i férsta hand erbjuds
organ till en mottagare vid det egna transplantationscentrat. Forst
om det inte finns ndgon limplig mottagare erbjuds organet till
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andra transplantationscentra 1 Danmark och direfter till 6vriga
nordiska linder.

Alla intensivavdelningar ska ha utsett en donationsansvarig
likare och sjukskoterska samt en donationsansvarig ledning.

Den nationella myndigheten, Sundhedsstyrelsen, ansvarar for
befolkningsinriktade insatser med information till allminheten
samt kampanjer. Myndigheten ansvarar dven for driften av det
danska donationsregistret.

Dansk Center for Organdonation ir ett sirskilt organ som
regeringen tillsatte 2008. Sekretariatet har som uppgift att genom-
fora och koordinera de uppdrag som centret arbetar med och ir
organisatoriskt placerat pi Arhus Universitetshospital genom ett
skriftligt avtal. Dansk Center for Organdonation arbetar mot
professionen och samarbetar med landets sjukhus for att sikra en
optimal anvindning av donationspotentialen. Huvuduppgifter ir
utbildningsinsatser som riktar sig till hilso- och sjukvardspersonal,
overvakning och uppféljning av donationsarbetet 1 virden, kun-
skapsstod till intensivvdrdsavdelningarna men dven generellt vad
giller virdens donationsfrimjande arbete. I uppdraget ingdr inte att
arbeta med frigor rorande levande givare. Centret stottar sirskilt
de donationsansvariga likarna och sjukskéterskorna. Dansk Center
for Organdonation administrerar iven Organdonationsdatabasen,
som idr en nationell klinisk kvalitetsdatabas. En sirskild styrgrupp
ir knuten tll centrat med uppdraget att komma med initiativ och
utvirdera verksamheten. Styrgruppen bestir av representanter frin
de danska regionerna, de tre transplantationskoordinators-
funktionerna, Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, Arhus
Universitetshospital, Transplantationsféreningen, Neurokirurgiska
foreningen, foreningen for anestesi och intensivmedicin, njur-
foreningen, lungféreningen, hjirtféreningen och Sundehedsstyrelsen
(som ir ordférande i styrgruppen). Uppdraget och arbetsformerna
finns preciserat 1 ett beslut frin ministeriet f6r Sundhed och
Forebyggelse. Finansieringen sker frin statlig nivd med cirka
7 miljoner danska kronor per ar.

Frivilligorganisationen, Oplysning om Organdonation — gi' livet
videre, bildades av tio patientféreningar 1991 genom ett samarbets-
avtal. I kirnuppdraget ingér att informera befolkningen om organ-
donation for att f3 fler att ta stillning for organdonation. Arbetet
sker 1 samarbete med Sundhedsstyrelsen, patientféreningar och
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frivilliga. Knutet till organisationen finns ett s.k. info-team som
bestdr av 50 frivilliga som finns &ver hela landet och som infor-
merar om organdonation och transplantation. Sundhedsstyrelsen
bidrar ekonomiskt till verksamheten med drygt 300 000 danska
kronor per ar. Pengarna gir till sekretariatsfunktionen, informa-
tionsaktiviteter, hemsida och medlemsméten. Viss finansiering
kommer dven via sponsorer.

Donations- och transplantationsstatistik

Danmark hade 13,6 donatorer per miljon invdnare 2012 och siffran
gick under 2013 ner till 10,4. Trots detta ligger landet nira snittet 1
EU om man tittar p4 antalet faktiska transplanterade patienter vilka
uppgdr till 53,8 p.m.p. Detta ir uttryck for att det i genomsnitt
transplanteras 3—4 organ frin varje enskild donator och att antalet
njurdonationer frin levande givare ir foérhdllandevis stort 1 jim-
forelse med andra europeiska linder med 19,1 njurtransplantationer
frén levande givare p.m.p."

Lagstiftning och samtyckesbestimmelser

Danmark antog 2005 en ny lag, Sundhedsloven, i samband med en
storre reform av det danska hilso- och sjukvirdssystemet.” Den
nya lagen samlar lagstiftningen p4 hilso- och sjukvirdsomridet och
reglerar ansvarsfordelningen f6ér behandling, férebyggande och
hilsofrimjande tgirder.

Lagen innehéller dven specialbestimmelser pd ett antal omrdden
inom hilso- och sjukvirden. Hit hor bestimmelserna om samtycke
till donation bide frdn levande och avlidna givare och reglerna om
vem som f&r utfora en transplantation (kap. 12).

Enligt lagen kan donation av vdvnader och annat biologiskt
material ske om den avlidne fyllt 18 och limnat sitt samtycke
antingen skriftligen eller muntligen. Ar 2001 infordes en tilliggs-
bestimmelse som innebidr att nirstiende inte kan motsitta sig

! Newsletter Transplant, vol. 18, september 2013.
? LBK nr 95 af 07/02/2008 Historisk (Sundhedsloven) Offentliggorelsesdato: 22-02-2008
Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse.

286



SOU 2015:84 Organdonation i Norden och vissa andra lander

ingreppet om den avlidne skriftligen limnat sitt godkinnande, om
inte samtycket dr limnat under férutsittning att dven nirstiende
accepterar donation. I de fall den avlidnes vilja inte ir kind fir
donation ske om de nirstiende limnar sitt samtycke. Finns det
inga anhdriga fir donation inte ske. Fér minderdriga (under 18 4r)
maste virdnadshavare ge sitt samtycke till ingreppet.

Enligt Sundhedsloven, kapitel 54, kan déden konstateras d&
andning och hjirtverksamheten odterkalleligen upphort eller dd
hjirnans funktioner odterkalleligen upphort.

Att som enskild gora sin vilja kind

Cirka 87 procent av den danska befolkningen har en positiv instill-
ning till organdonation enligt en undersékning som Sundheds-
styrelsen gjorde 2006.°

Liksom 1 Sverige kan man i Danmark anmila sin instillning till
organdonation pd tre sitt: Genom att underritta de nirstiende,
fylla 1 ett donationskort som man bir med sig och genom att
anmila sig till donationsregistret. Den 1 januari 2014 fanns drygt
15 procent av befolkningen anmilda i donationsregistret.*

Det finns fyra olika varianter for att registrera sin vilja i registret
eller pd donationskortet: Dessa ir fullt tillstind, begrinsat tillstdnd,
vet inte och férbud. Vid fullt tillstdnd giller donationen hjirta,
lungor, njurar, lever, tunntarm, hud, bukspottskértel och horn-
hinnor. Vid begrinsat tillstind viljer man vilka organ man kan
tinka sig att donera genom att kryssa i dessa. Viljer man ’vet inte’
blir det de anhériga som tar stillning till om organdonation kan ske
om det skulle bli aktuellt. Vid férbud giller detta all donation av
organ och vivnader.

Anmilan ull donationsregistret sker pd hemsidan sundhed.dk
som ir en portal {or virdrelaterad information som tillhandahills av
staten, regionerna och kommunerna. Hir kan man som enskild
samla sin vdrdinformation, till exempel 3 tillging till journal-
information och hantera olika registreringar, b.la. registreringen i
donationsregistret. Antalet nyanmilningar i registret varierade fram

3 Arbejdsgrupens anbefalinger till Handlingsplan for Organdonation, (kommissorie dok. nr.
1140795, 23 januari 2013).
* hetp://www.organdonor.dk/spoergsmaal-svar/tal-der-taler/venteliste.aspx
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till 2008 mellan 10 000 och 35 000 arligen. Siffran gick upp till mellan
60 000-80 000 anmilningar &rligen sedan det inférdes att alla som
byter adress 1 samband med det far tillskickat sig ett donationskort.
Alla som bestiller ett nytt patientkort (sundhedskort) far ocks3 ett
donationskort.

Levande donatorer

I Danmark ir det endast nirstdende som kan bli levande givare.
Donation frin en levande givare utgoér nistan en tredjedel av de
njurtransplantationer som gors arligen 1 Danmark.

Det danska Sundhedsministeriet har upprittat ett ersittnings-
system enligt vilket donatorer fir ekonomisk ersittning for for-
lorad arbetsinkomst och andra utgifter i samband med donationen
s som transportkostnader. Levande donatorer omfattas dven av
patientskadeforsikringen som ticker alla patienter.

Arbete f6r att frimja organdonation

En sirskild arbetsgrupp tillsattes av danska regeringen i bérjan av
2013 med uppdraget att utvirdera mojligheterna att forbittra
identifieringen av potentiella organdonatorer. Det ingick dven att
utvirdera insatserna rorande levande donatorer. I uppdraget lig
slutligen att se 6ver de nationella informationsinsatserna fér att f3
fler att ta stillning till organdonation. Gruppen presenterade sina
rekommendationer till en handlingsplan fér organdonation viren
2014.°

Arbetsgruppen foreslog en rad olika insatser for att stirka
donationsverksamheten. Hit hor att utarbeta gemensamma rikt-
linjer for registrering av data och inféra minimikrav pd intensiv-
vardsavdelningarnas beredskap for donation. En annan rekom-
mendation ir att vigledningarna for relevanta professionerna samt
Sundhedsstyrelsens rekommendationer ska precisera att behandling
av patienter med allvarliga hjirnskador inte avbryts innan méjlig-
heten till donation har undersokts. Andra férbittringsomrdden ir

> Arbejdsgrupens anbefalinger till Handlingsplan for Organdonation, (kommissorie dok. nr.
1140795, 23 januari 2013).

288



SOU 2015:84 Organdonation i Norden och vissa andra lander

att se over donationspotentialen pd andra avdelningar in IVA,
samtal och uppféljning med anhériga, nationella rutiner f6r proces-
sen 1 samband med donation frin levande givare samt att utdka
kretsen av personer som kan bli aktuella som levande donatorer.

Donation dd déden intriffar efter cirkulationsstillestind (DCD)

Arbetsgruppen hade dven 1 uppgift att se over fordelar och
nackdelar med att dteruppta donation efter DCD, nigot som inte
utfors 1 Danmark. Gruppen kom till slutsatsen att det inte finns
nigra legala hinder fér att genomféra DCD. Arbetsgruppen
rekommenderade diremot inte att transplantationscentrumen
borjar tillvarata organ frin patienter dir déden intriffat genom
cirkulationsstillestdnd. Skilen var att gruppen ansig att detta
potentiellt skulle minska antalet donationen di ddéden intriffat
genom en primir hjirnskada och dirmed riskera bide att antalet
och kvalitén av donerade organ skulle férsimras. Man hinvisade
jven till de etiska aspekterna som kan bli aktuella di donation blir
aktuellt efter ett beslut om att upphéra aktiv behandling. Diremot
ansig man att donation av lungor vid DCD kunde &vervigas, 1 de
fall det finns tekniska férutsittningar f6r att anvinda lungor som
varit utan syretillfoérsel och utan nedkylning en viss tid efter att
déden konstaterats.

13.2.2 Norge
Organisation

Norge har en befolkning p& drygt 5,1 miljoner. En omorganisation
av hilso- och sjukvirdssystemet dgde rum 2002. Staten &vertog di
ansvaret frin kommunerna fér dgande och ansvar fér sjukhusen
och fér specialistvird. Statsbidrag finansierar numera hilso-
regionernas sjukvirdsarbete, vilka leds av opolitiska styrelser. Stat
och kommuner delar pd ansvaret, dir staten har ansvar for
specialistsjukvirden genom fyra regionala hilsomyndigheter. De
435 kommunerna ansvarar fér primirvird och ildrevird. Den
offentligfinansierade primirvirden utfors till stor del av privat-
praktiserande likare som har avtal med kommunen.
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Donations- och transplantationsorganisationen

I Norge uppfyller 28 sjukhus villkoren fér att genomféra dona-
tioner, vilket innebir att de har nédvindig medicinsk utrustning
och personal f6r donationsprocessen. Dessutom ska det finnas en
sirskild donationsansvarig likare. Sedan 2002 dger staten alla sjuk-
hus 1 Norge. Dessa ir sjilvstindiga enheter, men Helsedeparte-
mentet kan styra verksamheten pa sjukhusen genom styrdokument.
Helsedepartementet har tydliggjort b.la. tolkningen av gillande lag-
stiftning p& donationsomridet genom sirskilda skrivelser.

Organtransplantationer utférs bara pd Rikshospitalet 1 Oslo dir
sex transplantationskoordinatorer dr anstillda. De utgdr linken
mellan de 28 donationssjukhusen och transplantationsteamet pa
Rikshospitalet. Rikshospitalet har iven utarbetat en nationell
vigledning for organdonation som beskriver donationsprocessens
olika steg som fungerar som en vigledning f6r donationssjukhusen.

Donationsteam, bestiende av transplantationskoordinatorer,
operationssjukskéterskor, anestesilikare och kirurger, utfér dona-
tionsoperationerna. Ofta dger dessa rum pid det sjukhus dir
donatorn befinner sig och organen transporteras sedan till
Rikshospitalet.

Norsk resursgrupp for organdonasjon (NOROD) har som upp-
drag att hdlla i utbildningsinsatser for personal som arbetar pd
donationssjukhusen. Gruppen har ocksi som uppgift att vara
ridgivande till departementet och myndigheter genom sin fack-
expertis. Transplantationskoordinatorerna hiller i sekretariats-
funktionen.

Helsedirektoratet, som 4r den nationella myndigheten pa
omrédet, fick 2008 i uppdrag av regeringen att stirka arbetet med
organdonation och att f6lja upp insatserna pd omradet, I samband
med det tillsattes ett Nasjonalt fagrdd for organdonasjon dir repre-
sentanter frin professionen och patientorganisationer ingdr. Ridet
ir ridgivande och ska bistd Helsedirektoratet med mailsittningen
att oka antalet organdonatorer 1 Norge. Sekretariatsfunktionen for
ridet ir placerad pd Helsedirektoratet. I uppgifterna ingdr att
behandla frigor rérande regelverk, anpassning till internationella
overenskommelser, vigledningar f6r professionen, utbildnings-
insatser samt att utvirdera informationsinsatser som riktar sig till
allminheten.
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Stiftelsen organdonasjon bildades 1997 av
patientorganisationerna fér njur-, hjirt- och lungsjukdomar. Syftet
ir att informera allminheten om vikten av att ta stillning till
organdonation. Stiftelsen anordnar informationskampanjer och
ansvarar for utformningen och spridningen av donationskort.
Stiftelsen leds av en styrelse, bestiende av representanter frin
patientorganisationerna. Ett informationskontor med totalt
6 heltidstjinster  utfor  det  dagliga  arbetet.  Stiftelsens
grundfinansiering kommer frdn staten och uppgir tll cirka
5 miljoner norska kronor per 4r. Utdver det finansieras
verksamheten med bidrag frin enskilda och niringslivet. 2013 upp-
gick bidragsdelen till drygt 315 000 kronor.

Donations- och transplantationsstatistik

Norge har hog donationsfrekvensen 1 jimférelse med alla de euro-
peiska linderna och hogst av de nordiska linderna med 23,4 avlidna
donatorer per miljon invdnare 2012. Denna gick ner nigot under
2013 till 22,2. Landet har dven héga siffror 1 jimforelse med andra
europeiska linder f6r antalet levande njurdonatorer med 16,2 p.m.p
2012. Antalet gick ner under 2013 till 13,6 p.m.p.

Norge ligger dven i topp bland de europeiska linderna vad giller
antalet transplanterade patienter. Dessa uppgér till 6ver 90 p.m.p.°

Lagstiftning och samtyckesbestimmelser

Norge antog en ny lagstiftning f6r donation och transplantation
vdren 2015.” Lagen ersatte b.la. den tidigare lagstiftningen frin 1973
och skapar ett tydligt regelverk f6r donationsverksamheten.

I lagens forsta paragraf anges syftet med lagen som ir att sikra
bista méjliga tillgdng pd organ, celler och vivnader for att behandla
andra minniskor, respekt f6r donatorns vilja och integritet samt
omsorg for de nirstiende.

¢ Newsletter transplant 2013 och 2014.
’Lov om donasjon og transplantasjon av organ, celler og vev (transplantasjonslova),
kungjord 07.05.2015.
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I 4§ tydliggors ansvaret f6r de regionala hilsomyndigheterna. I
ansvaret ligger att sikra att alla potentiella donatorer kan utvirderas
och ges mojlighet till donation.

Nytt i lagstiftningen dr dven att det férts in sirskilda bestim-
melser om insatser innan doéden intriffat fér att mojliggora
donation. Nir doden har intriffat, eller dd det dr hogst sannolike
att déden kommer att intriffa inom kort och livsuppehillande
behandling ir meningslés, ska det utvirderas om patienten kan vara
aktuell som donator (11§). I de fall fortsatt livsuppehdllande
behandling ir meningslos kan den patientansvarige likaren ta beslut
om att ge behandling i donationssyfte. En férutsittning for detta ir
dock att de nirmast anhériga inte motsitter sig sddan behandling.
Likaren ska i samrdd med de anhériga ta beslut om hur linge sddan
behandling fir vidtas. Sidan behandling ska avslutas om det stdr
klart att villkoren fér donation inte lingre ir uppfyllda.’

Samtycke till donation efter déden kan ges dd man fyllt 16. Nir
det finns ett samtycke kan inte anhoriga siga nej till donation. I de
fall det inte finns ett samtycke till donation kan den ske om det
inte finns nigot som talar fér att den avlidne skulle motsatt sig
donation. I de fall viljan ir okind har dock anhériga vetoritt. Det
ir inte heller tillitet att genomféra donation om det inte finns
anhoriga eller dessa inte gir att nd. Detta innebir en stirke roll for
anhoriga i jimforelse men den tidigare lagstiftningen.

Foreskrift 10.6.1977 nr 2 om dédsdefinitionen féreskriver att en
person ir dod nir det finns sikra tecken pd att hjirnans funktioner
totalt har upphért. Varaktigt hjirtstillestdnd och andningsuppehill
ir sikra tecken pd att hjirnans funktioner forstorts. I de fall doden
faststills d4 alla hjirnans funktioner fallit bort ska déden bekriftas
av tvd likare. Dessa fir inte vara inblandade i uttags- eller trans-
plantationsoperationen.

Att som enskild gora sin vilja kind

I Norge finns inget donationsregister utan enskilda uppmanas
istillet att gora sin vilja kind f6r nirstdende. Stiftelsen Organ-
donasjon har tagit fram ett donationskort som trycks och distri-

812 § Lov om organdonasjon m.m.
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bueras till t.ex. apotek. Kortet finns dven att trycka ut pa stiftelsens
hemsida. Ett ifyllt donationskortet innebir ett ja till donation och
det gir inte att pd kortet villkora eller siga nej till donation. P3
kortet ska man dven uppge namn och telefonnummer till tvd nir-
stdende personer vilket bidrar till att man dven informerar dessa.
Organisationen har dven utvecklat en applikation fér smarttelefoner
som innebir att man kan ladda ner donationskortet och ligga det
som skirmslickare pd telefonen.

Levande donatorer

Det finns inte ndgon grins fér vem som kan vara levande givare
men 1 praxis ir det frimst familjemedlemmar och nira vinner som
accepteras som givare.” Den nya lagstiftningen limnar utrymme for
anonyma donationer, till exempel fér att mojliggdra parvisa
donationer eller domino donationer.'

Alla utgifter och inkomstbortfall som en levande donator eller
nirmast anhoriga till en avliden donator har till {6]jd av en donation
ska ersittas av den regionala hilsomyndigheten." Detta giller i det
fall som utgifterna inte ticks av ndgot annat regelverk s& som
regelverk for sjukforsikringssystemet.

Donation dd déden intriffar efter cirkulationsstillestind (DCD)

Som beskrivits ovan har Norge nyligen antagit en ny lagstiftning
fér donation och transplantation. Lagen féregick av en statlig
utredning som limnade forslag till ny lagstiftning 2011. Utred-
ningen klargjorde 1 rapporten till regeringen att den divarande lag-
stiftningen inte hindrade DCD i Norge. Det pdgir for nirvarande
ett forskningsprojekt som bedrivs pd Oslo Universitetssjukhus.
Syftet med projektet ir att underséka mojligheten for kontrollerad

? Protokoll f6r nyretransplantasjon.

!9 Parvis donation ir dd man har tvd eller fler par dir en i paret vill donera och en behdver
transplantation. Parterna i vart par dr sinsemellan inkompatibla men donatorerna ir
kompatibla med mottagaren i det andra paret. Domino donation (eller donationskedja) ir
nir en anonym levande donator donerar sin njure in i donationskedja eller donationspool.
Genom att matcha en eller fler donatorer kan en donationskedja sittas igdng. Aterstiende
organ i kedjan kan sedan doneras till en mottagare pd den nationella vintelistan.

"' Lov omdonasjon, 18 §.
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donation efter cirkulationsstillestind.” Den férsta DCD
donationen dgde rum under 2014 och det ska enligt uppgift ha dgt
rum totalt tre donationer fram till maj 2015.

13.2.3 Finland
Organisation

Finland har en befolkning p& 5,4 miljoner invdnare. Landet ir upp-
delat 1 fem storre sjukvirdsregioner baserat pid de 5 universi-
tetssjukhusen. Inom dessa finns det sedan 20 mindre sjukhus-
distrikt. T Finland ligger ansvaret for all vird pd kommunens
socialtjinst med stéd frin berérda myndigheter. De offentliga
hilsocentralerna ansvarar fér primirvard, rehabilitering, ildre-
omsorg och viss specialistvird. Kommuner méste ansluta sig till
nigot av de 20 sjukvirdsdistrikten. Varje distrikt ska, férutom att
tillhandahdlla kvalificerad sjukvdrd, svara foér utveckling och
kontroll av de kommunala hilsocentralernas mest kvalificerade och
kostnadsintensiva tjinster, sisom laboratorie- och réntgen-
undersdkningar. Finland har ett av de mest decentraliserade sjuk-
virdssystemen 1 Europa. Det finns bidde offentliga och privata
vardgivare, men de privata utgér endast en liten del.

Donations- och transplantationsorganisationen

Alla sjukhus 1 Finland ir enligt lagstiftning donationssjukhus vilka
ska ha utsett sirskilda koordinatorer fér organdonation.

I Finland ir transplantationer av organ centraliserat till Helsing-
fors Universitetssjukhus och Nylands sjukvardsdistrikt (HNS)
som har en transplantationsbyrd med 24 timmars jour. Sjukhusen
informerar transplantationsbyrdn om alla déda patienter som kan
tinkas vara mojliga donatorer. Transplantationsbyrdn bedémer
sedan pd basis av sina utredningar om den avlidne ir en limplig
givare och matchar med limpliga mottagare.

Det finns ingen sirskild budget avsatt frdn staten for utbild-
ningsinsatser och dylikt utan detta ses som en del som ingdr i

2ZNOU 2011:21, ”Nér déden tjener livet”.
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hilso- och sjukvirdsorganisationens ordinarie verksamhet. Organ-
donation ska vara en integrerad del av existerande verksambhet.
Hittills har utbildningarna riktat sig till IVA och operations-
personal men det finns planer pd att bredda till samtliga berérda till
exempel akutvirdspersonal.

Donations- och transplantationsstatistik

Finland hade 20 avlidna donatorer per miljon invinare 2012 och
dret efter 17,8. Enligt uppgift varierar donationsfrekvensen mycket
mellan regionerna och olika sjukhus och ocks3 frin &r till &r.

En liten andel av de njurar som transplanteras kommer frin
levande givare. 2012 var siffran 2 p.m.p och 2013 var den 2,4.

Totala antalet transplanterade patienter uppgick till 55,7 p.m.p
2012 och 50,7 p.m.p 2013.

Lagstiftning och samtyckesbestimmelser

Finland antog en ny lag om organdonationer 2010.” Den revi-
derade lagen betonar en persons egen vilja nir det giller donation
av organ. Enligt tidigare regelverk krivdes tillstdnd for organ-
donation frin en anhérig om den avlidne inte hade ett dona-
tionskort. Med det nya regelverket infordes i stillet en presumtion
for att en avliden som ir en limplig givare har gett sitt samtycke till
organdonation om man inte kinner till att den avlidne under sin
livstid hade motsatt sig ingreppet. Innan donationen genomfors ska
likaren 1 m&n av mojlighet utreda den avlidnes donationsvilja. Om
den avlidne till exempel inte har ett donationskort frigar man de
anhériga om den avlidnes instillning till organdonation. Om
donationsviljan inte kan bekriftas inom rimlig tid kan donationen
indd genomforas.

D4 utredningen besokte den finska donationsverksamheten
hade lagindringen inte lett till nigon stérre 6kning av antalet
donationer. En forklaring till detta var att det redan fanns en hog
donationsvilja hos befolkningen. Utmaningen 1&g snarast i att for-
bittra organisationen och medvetandegdéra frigan hos vird-

'3 Lagen om organdonationer 1.8.2010.
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personalen for att oka mojligheterna tll att identifiera mojliga
donatorer. En sirskild arbetsgrupp tillsatt av Social- och hilsovards-
ministeriet hade fitt som uppgift utarbeta en nationell plan om
organdonationer och transplantationer fér att 6ka tillgdngen pa
organ.

Enligt 21§ i vivnadslagen ir en minniska déd nir samtliga
hjarnfunktioner odterkalleligt har upphort. Skrivningen ligger nira
den svenska definitionen som finns i1 lag om kriterier fér bestim-
mande av minniskans déd. Déden ska konstateras 1 enlighet med
social- och hilsovirdsministeriets férordning.'*"

Att som enskild gora sin vilja kind

Information till allminheten och distribution av donationskort
skots av patientorganisationen for lever- och njursjuka. Verksam-
heten finansieras med cirka 800 000 kronor per dr av medel frin
spelverksamhet. Detta dr de enda 6ronmirkta statliga medlen som
gér till organdonationsverksamheten.

Det gér att bestilla eller ladda ner donationskort frin internet
och fylla i. Korten innehiller endast alternativet ja till donation."
Det finns inget donationsregister i Finland men diremot pigir
arbete med att bygga upp ett nationellt elektroniskt arkiv for
patientinformation dir tanken ir att man som enskild ska kunna
spara dven sin donationsvilja. Ett alternativ som redan anvinds ir
att man som enskild kan be hilsovirdspersonalen vid sin vird-
central eller sjukhus gora en anteckning i systemet fér patient-
information om vilken instillning man har tll donation. D3
formedlas dock inte informationen till alla hilsostationer, och
dirfér uppmanas man som enskild att dven beritta f6r anhoriga och
nirstiende."”

" Social- och hilsovirdsministeriets forordning om dodskriterierna 27/2004 (Finlex).
1> Lag 27/2004.

1¢ http://www.lahjaelamalle.net/fin/donationskort/

7 hetp://www.stm.fi/sv/social_och_halsotjanster/halsotjanster/donationsvilja
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Levande donatorer

Finland har en liten andel levande donatorer. I tillligg till givarens
skriftliga tillstdnd krivs dven tillstind av Tillstdnds- och tillsyns-
verket for social- och hilsovirden (Valvira).

Genom indringar 2010 i lagen om klientavgifter inom social-
och hilsovirden och sjukférsikringslagen tydliggjordes att under-
sokningar och vird av en levande donator av organ och vivnader
ska vara avgiftsfria si att donationen inte hindras av ekonomiska
orsaker. Om arbetsgivaren betalar givaren 16n for den tid han eller
hon ir arbetsoférmégen pd grund av donationen, kan dagpen-
ningen enligt sjukforsikringslagen betalas till arbetsgivaren 1 stillet
for till givaren.™

Arbete f6r att frimja organdonation

I Finland tillsattes en expertkommitté i bérjan av 2013 som hade i
uppdrag att ta fram en nationell handlingsplan fér organdonationer
till 2014. T kommittén deltar hilsoministeriet, universitetssjukhusen,
centrala sjukhuset i Vasa, transplantationscentrat 1 Helsingfors
(HUCH), Likemedelsverket, nationella tillsynsmyndigheten samt
patientorganisationer.

I uppgifterna f6r kommittén ingick att behandla mal, lag-
stiftning, forbittring av systemet fér organdonation och trans-
plantation, levande donatorer, utbildning, medvetandegéra frigan,
nya teknologier och metoder. Det har dven tagits fram ett utkast
till beskrivning av vilka uppgifter koordinatorerna ska ha. Man
planerar iven utbildningsinsatser si som kurser och video-
utbildningar om bestimmande av déd och samtalen med nirstdende.
Kommittén har dven lagt ett forslag om att det ska finnas ett
regionalt ansvar i sjukvirdsregionerna (dvs. dir de 5 universitets-
sjukhusen finns) for att stodja donationssjukhusen inom den egna
regionen. Diskussion férs dven om att ge transplantationscentrat i
Helsinfors ett tydligt mandat vad giller samordning.

'8 http://valtioneuvosto.fi/ajankohtaista/tiedotteet/tiedote/fi.jsp?oid=283554
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Donation dd déden intriffar efter cirkulationsstillestind (DCD)

Vid utredningens besok i Finland hésten 2013 hade kommittén inte
diskuterat DCD. Enligt uppgift kan detta bero pd att bedémningen
hittills varit att DCD inte ses som nigot som skulle 6ka dona-
tionsfrekvensen. Frigan hade dock inte utretts nirmare.

13.2.4 Storbritannien
Organisation

Storbritannien (formellt Forenade konungariket Storbritannien
och Nordirland) bestdr av fyra s.k. riksenheter; England, Skottland,
Wales och Nordirland. Den sammanlagda befolkningen uppgar till
drygt 62 miljoner. Ar 1999 fick Skottland och Wales visst sjilvstyre
bla. 6ver ekonomisk utveckling och hilso- och sjukvird. Hilso-
och sjukvirdssystemens utformning har dirfér vissa olikheter.

Hilso- och sjukvirden styrs av regeringen. Hilsodepartementet
har det yttersta dvergripande ansvaret for hilso- och sjukvérden.
National Health Service(NHS) har ett 6vergripande ansvar for
hilso- och sjukvirdsfrigor och ir ett sjilvstindigt, statligt organ
under hilsodepartementet. Det finns ett NHS fér vart av de fyra
riksenheterna. Det sociala vilfirdssystemet omfattar allmin hilso-
och sjukvird som ska férse alla invinare med avgiftsfri likarvard.
Regeringen faststiller budgeten for NHS.

Donations- och transplantationsorganisationen

Donations- och transplantationsorganisationen har successivt om-
organiserats sedan 2005. Donations- och transplantationsfrigor
samordnas nationellt genom NHS Blood and Transplant
(NHSBT). NHSBT ir en del av Hilsoministeriet (Departement of
Health) och arbetar med donationsfrigor och tillvaratagande av
organ, inklusive férdelning av organ fér transplantation (allo-
kering). Verksamheten samfinansieras proportionellt av de fyra
lindernas hilsoministerier baserat pd folkmingd. Transplantations-
verksamheten ingdr inte 1 samfinansieringen utan denna finansieras
av respektive land och ses som hogspecialiserad vard.
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Organdonationsverksamheten 4r indelad 1 12 regioner med
totalt cirka 300 sjukhus. Knutet till donationssjukhusen och
intensivvdrden finns s.k. Specialist Nurse Organ Donation
(SNOD). SNOD finansieras genom NHSBT. Dessa var tidigare
anstillda inom transplantationsverksamheten men 1 samband med
omorganisationen dndrades detta och de dr nu anstillda nationellt
men placerade vid IVA-enheterna. SNOD har en roll som omfattar
bide det som DAS och transplantationskoordinatorerna 1 Sverige
handligger, vilket innebir att de ir med under hela donations-
processen. I rollen ingdr samtal med anhériga men dven att hand-
ligga provtagningar och att soka mottagare till organen. SNOD
ansvarar dven for att utvirdera potentialen fér DBD och DCD
drligen. Syftet dr att visa var donatorer férbises 1 vdrden for att
kunna 4tgirda detta. Utvirderingen var ursprungligen begrinsad till
IVA och akutmottagningarna men har utdkats dven till andra
virdenheter dir mojliga donatorer kan forbises. Resultaten publi-
ceras och diskuteras sedan med sjukhusen. Resultaten skickas till
ledningen vid alla sjukhus med akutvird/IVA, och publiceras pd
nitet.” Vid utredningens besdk till den brittiska donations-
myndigheten pdgick en 6versyn av rollen di det hade framkommit
att uppgifterna for SNOD behover anpassas bittre till regionala
skillnader.

NHSBT finansierar dven Clinical Leads Organ Donation
(CLOD) Detta ir likare 1 intensivvirden som har som en del av sin
tjinst att frimja donation. De allra flesta kommer frén intensiv-
virden. Dessa utses av sjukhuset dir de arbetar men de flesta fir
finansiering motsvarande fyra timmar per vecka frin NHSBT.

Transplantationer dger rum vid drygt 50 transplantations-
centra.”® Dessa har som uppgift att rapportera siffror vad giller
mortalitet och resultaten frin transplantationer. Detta rapporteras
nationellt och {6ljs upp om det finns signaler att resultaten ir simre
vid nigot center. Uppfdljningen gor det mojligt att jimféra
resultaten mellan 4r och olika centra.”

Storbritannien har gitt frin regionalt tillvaratagande av organ till
nationella team som ir en nationell resurs och inte tillhér enskilda

' http://www.odt.nhs.uk/odt/potential-donor-audit/
% http://bsbmt.org/uk-transplant-centre-list/
2 http://www.odt.nhs.uk/uk-transplant-registry/centre-specific-reports/
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transplantationscentra (UK organ retrieval service). Det team som
befinner sig nirmast en aktuell donator utfér tillvaratagande-
operationen men det finns back-up frin andra team. Grinsen ir att
det inte ska ta mer dn tre timmar till att vara pd plats for tillvara-
tagande och teamen ska vara klara att 4ka inom en timme och har
med sig all utrustning. Uppfyller man inte dessa krav innebir det
minskad budget. Teamen finansieras av  NHSBT och omfattar
kirurg, assistent, operationskéterska och personal for tillvara-
tagandet av organen. Det finns 9 olika upptagningsomriden {or
transplantationsteamen som ir balanserade geografiskt och efter
aktivitet. En central transplantationsfunktion koordinerar teamen
for att undvika for ldnga resetider.

Fordelning (allokering) av organ

I Storbritannien har man gitt frin regional till 1 princip uteslutande
nationell allokering av organ. NHSBT tillhandahéller allokerings-
systemet for organ frin avlidna donatorer och utvirderar resul-
taten. Arbetet bedrivs i nira samarbete med sjukhusen och andra
intressenter som implementerar allokeringsprinciperna. Det finns
ridgivande grupper (advisory groups) for alla organ och i dessa
ingdr kliniker, patientorganisationer och lekmin som rekryteras
frén allminheten. Grupperna utvecklar riktlinjer f6r allokering.

For att hantera allokeringen pd ett effektivt sitt finns det ett IT-
stéd. Aven om det nu ir ett nationellt system for att fordela
organen sker vissa justeringar baserat pd geografiska hinsyn for att
minska transporttiden. Utgdngspunkten ir alltid vad som ir bist
for patienten och hir har hinsyn tagits till risken for att kvalitén pd
organen férsimras vid lingre transporter.

Donations- och transplantationsstatistik

Storbritannien hade 2013 totalt 21 avlidna donatorer p.m.p. Av
dessa var 8,6 p.m.p DCD. 2012 var totala antalet donatorer
18,5 p.m.p varav 8 p.m.p kom frin DCD.

Antalet levande givare av njurar var 2012 16,4 p.m.p och &ret
efter 17,4.
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Totala antalet transplanterade patienter var 65,1 p.m.p 2012 och
73,2 p.m.p 2013.

Det kan observeras att donationsfrekvensen successivt gitt upp
efter de reformer och satsningar som startade med rapporten
Organ Donation Taskforce Report som publicerades 2008. For-
utom organisationsférindringar var ett initiativ att 6ka antalet
donationer frin DCD. Sedan rapporten kom har det drliga antalet
donatorer gitt frdn 809 till 1320 &rsskiftet 2013/14 vilket innebir
en 6kning.med 63 procent. I bérjan kom ¢kningen frimst frin DCD
men nu 6kar dven DBD. Vintelistan {6r transplantation har gitt ner
frdn 7 877 till 7 026 for samtliga organ och njurtransplantation ir
nu den vanligaste behandlingen f6r njursvike 1 slutstadiet.

Lagstiftning och samtyckesbestimmelser

Beskrivningen av lagstiftningen fér organdonation och transplanta-
tioner giller frimst den engelska delen av Storbritannien. Wales har
tll exempel lagstiftning med férmodat samtycke fér donation
vilket inte finns i 6vriga linder.

Reglerna foér samtycke till att donera efter sin déd finns 1
Human Tissue Act som tridde 1 kraft 2006 och ersatte den tidigare
lagstiftningen frén 1961. Lagstiftningen runt organdonation bygger
pd uttryckligt samtycke som getts antingen av den avliden eller av
nigon som nominerats att ha beslutsritt. Det allra vanligaste ir
dock att en anhorig limnar samtycke (qualified relationship). Detta
innebir att om viljan ir okind finns det inget presumerat samtycke
for donation utan den anhérige fir information och fir godkinna
donation. Lagen preciserar vilka tgirder som fir vidtas med en
avliden.

Mental Capacity Act (MCA) frin 2006 ir ullimplig pa besluts-
oférmoégna. Lagen har sin grund i fem principer. 1) Ett antagande
om férméga — varje vuxen person har ritt att fatta sina egna beslut
och méste antas ha den férmégan tills motsatsen bevisas. 2) Ritten
for individer att f3 st6d att kunna fatta egna beslut — personerna
miste ges all rimlig hjilp innan nigon konstaterar att de inte kan
fatta egna beslut. 3) Att individer méste fi behilla ritten att fatta
dven vad som kan uppfattas som okloka beslut. 4) Bista intresse —
vad nigon gor for personer utan formiga eller & deras vignar ska
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vara 1 den enskildes bista intresse. 5) Minst ingripande &tgird — vad
ndgon gor for personer utan férmiga eller & deras vignar ska vara
det som minst begrinsar deras rittigheter.

For organdonationer tillimpas MCA 1 de fall fortsatta medi-
cinska insatser eller nya medicinska insatser dr nddvindiga innan
déden intriffat for att méjliggdra donation. Utgdngspunkten ir att
vird dr i bista intresset (best interest) f6r en patient for att férlinga
livet men 1 situationer di vird inte lingre ir i patientens eget
intresse ska vird avslutas. Tolkning av vad som d& ska anses ligga i
patientens intresse 1 samband med att virden avslutas har klargjorts
i rittsfall. Faktorer som vigs in ir uttalade 6nskningar, tro och
virderingar. kinslomissiga, psykologiska och sociala hinsyn. Detta
innebir att det inte dr begrinsat till bista medicinska intresset och
viljan att donera utgdr en del av beddmningen av hur virden ska
ges. I bedomningen av vad som ligger 1 patientens bista intresse
gors en individbaserad avvigning dir viljan att donera vigs mot risk
for eventuell ska skada.

Definitionen fér déd 1 Storbritannien ir total hjirnstamsinfarkt.
De ir det enda land 1 Europa som har denna definition. T &vriga
europeiska linder tillimpas kriteriet total hjirninfarkt. Kriterierna
som ska vara uppfyllda foér att kunna faststilla att déden har
intriffat ir att medvetande och andning odterkalleligen upphért.

P4 senare ar har ett antal nationella riktlinjer (Code of Practice)
tagits fram for att klargora legala och etiska frigestillningar kopplat
till donation och transplantation. Professionen har iven tagit fram
riktlinjer till exempel for vird i livets slutskede dir donation finns
med.

Att som enskild gora sin vilja kind

Den nationella myndigheten, NHBTS, ansvarar {ér information
och kampanjer som riktar sig till allminheten. Kampanjerna ir fram
for allt inriktade pd att f3 fler att anmila sig 1 donationsregistret.
NHBTS administrerar dven donationsregistret dir runt 20 miljoner
(drygt 32 procent) invdnare ir registrerade. Det gir endast att
limna sitt samtycke till donation i registret till vilket man kan
anmila sig via en hemsida eller genom att ringa till en sirskild
donationslinje. I samband med registreringen fir man iven hem-
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skickat ett sdrskilt donationskort. I Storbritannien anvinds offent-
liga kanaler for att {3 folk att registrera sig, till exempel i samband
med korkortsansdkning eller vid registrering hos en allminlikare.”

Levande donatorer

Storbritannien har en bred krets av personer som kan bli aktuella
som levande donatorer. Det framgdr av riktlinjer att foéljande
grupper omfattas av lagstiftningen i Human Tissue Act.”

1. Donation som riktar sig till en bestimd person
a) Sliktningar
b) Nirstiende och vinner

¢) Parvis donation (paired donation)*
d) Donationspool®
e) Riktad altruistisk donation. Donator och mottagare matchas

thop via t.ex. ett nitverk eller sirskild webbplats.

2. Rent altruistisk donation som inte riktar sig mot en bestimd
mottagare.”

3. Altruistisk donationskedja. En altruistisk donator donerar sin
njure in i en donationskedja eller en donationspool. Genom att
matcha en eller fler donatorer kan en donationskedja sittas
iging. Aterstiende organ i kedjan kan sedan doneras till en
mottagare pd den nationella vintelistan.

2 http://www.organdonation.nhs.uk/how_to_become_a_donor/

2 Code of practice 2 Donation of solid organs for transplantation, Human Tissue Authority,
2014.

* where a relative, friend or partner is fit and able to donate an organ but is incompatible
with the potential recipient, and they are matched with another donor and recipient in a
similar situation, so that both people in need of a transplant receive a compatible organ.

» a form of paired donation whereby the pair are matched with other donors and recipients
from a pool of pairs in similar situations, and more than two donors and two recipients are
involved in the swap, so that more than two people in need of a transplant receive a
compatible organ.

¢ Code of practice 2 Donation of solid organs for transplantation, Human Tissue Authority,
2014.
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Arbete {6r att frimja organdonation

En rapport kom 2008 med férslag till forbittringsomrdden for att
6ka antalet donationer och transplantationer.” Baserat pd rekom-
mendationerna har ett stdrre antal organisatoriska férindringar
genomférts och den nationella styrningen och samordningen
stirkts (se ovan under ”Organisation”). Andra rekommendationer
var att i storre utstrickning skicka patienter till intensivvdrd for
bedémning, fortsitta respiratorbehandling av patienter som var pd
vig mot hjirnstamsdéd och att 6ka antalet DCD. For att genom-
féra rekommendationerna initierade den nationella myndigheten,
NHBTS, en informationsturné runt om 1 landet fér att informera
regionalt och lokalt.

Som en del av reformarbetet har NHBTS iven arbetat aktivt
med att ta fram riktlinjer for arbetet. I vissa fall ir det professionen
sjilv som utvecklat nirmare riktlinjer f6r hur donation ska finnas
med som ett perspektiv i samband med vérd i livets slutskede.”
Rekommendationerna siger bland annat att livsuppehdllande &t-
girder inte ska tas bort om det kan anses vara 1 patientens eget
bista intresse att fortsitta dessa for att méjliggéra donation.”

I arbetet med att ta fram etiska riktlinjer f6r organdonation har
en grundliggande princip varit att donation ir en naturlig del av
virden och en mdojlighet som ska erbjudas individer som wvill
donera. Mélet ir att gora donation till “usual not unusual” och en
del av kirnverksamheten for hilso- och sjukvirden. Den kanske
viktigaste forindringen var antagandet av rekommendationen att
donation ska ses som en naturlig del av vird 1 livets slutskede. For
att genomfora detta behdver det finnas en organisation inom hilso-
och sjukvirden som stodjer detta. All personal som kan vara
inblandade ska dirfor {4 utbildning.

Kommande arbete och mél finns 1 strategin "Taking Organ and
Transplantation to 2020 — A UK strategy”. Huvudmadlet ir att
fokusera pd att stirka resultaten i1 hela donations- och trans-
plantationskedjan. Ett forbittringsomrdde ir transplantations-
verksamheten och fokus ligger pd att 6ka kvalitén och antalet organ
som tillvaratas och sedan transplanteras sikert. Ett annat utveck-

¥ Organs for Transplants A report from the Organ Donation Taskforce, 2008.
» UK General Medical Council guidance on end of life care 2010.
# Organ donation for transplantation, NICE.
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lingsomrdde ir att arbeta med allminhetens attityder och under-
litta f6r enskilda att géra sin vilja kind. Strategin innehéller dven
satsningar pd utvecklingsarbete for att ta fram bittre stédsystem
och processer for att mojliggora fler donationer och trans-
plantationsoperationer. Hit hor att foérbittra utbildningarna for
personal och att utveckla IT-system som stédjer donations- och
transplantationsverksamheterna.

Donation dd doden intriffar efter cirkulationsstillestind (DCD)

DCD tillimpades 1 mindre skala innan rekommendationen kom
2008 att oka antalet donationer frin DCD. I Storbritannien
kommer nu cirka 40 procent av de avlidna donatorerna frin DCD.
DCD ir inte bara méjligt vid hjirnskador utan dven andra grupper
kan bli mojliga. Det har utarbetats tydliga riktlinjer pd nationell
nivd och utbildningsinsatser har genomforts pd de sjukhus dir
donationer dger rum.

DCD tillimpas efter att beslut tagits om att avsluta pigiende
respiratorbehandling di fortsatt vird har bedémts som meningslos
for patienten (frimst Maastricht III men dven II och IV). Anled-
ningen till att Storbritannien valt att frimst tillimpa Maastricht III
ir enligt uppgift att i och med att vdrden avslutas under pigiende
respiratorbehandling finns det tid att organisera sig for att genom-
fora transplantation. DCD kan bli aktuellt forst efter en tydlig
brytpunkt di beslutet fattats att virden inte lingre ir meningsfull.
Diremot kan virden behéva férlingas ndgot for att forbereda for
donation genom att gora en medicinsk utvirdering, tala med an-
hériga och invinta ankomsten av teamet som tillvaratar organen.
Nationella riktlinjer har tagits fram vad giller legala, etiska och
organisatoriska aspekter.”® Dokumentet innehiller klargérande av
vad som kan anses ligga 1 patientens bista och vilka dtgirder som
kan vara tillitna efter en intresseavvigning. Tolkningen enligt
Mental Capacity Act frimjar donation men innebir ocksd att
behandling ska avslutas om det inte gagnar patientens “overall
benefit” vilket dock tolkas brett och donation kan ingd i detta. I

% http://www.aomrc.org.uk/doc_view/9425-an-ethical-framework-for-controlled-donation-
after-circulatory-death
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Storbritannien ir det praxis att man fir familjens samtycke till all
provtagning i samband med DCD och det finns sirskilda doku-
ment som familjen undertecknar.

Enligt de erfarenheter man har frin DCD ir resultaten for
njurar lingsiktigt jimforbara med njurar frin DBD. Fér lever ir
erfarenheten att man fir ndgot simre resultat och att det tar lingre
tid for att {4 levern att fungera efter transplantation men detta vigs
mot alternativet att inte fi en ny lever. I genomsnitt innebir
donation di doden intriffat efter cirkulationsstillestdnd att
2,6 organ per donator kan tillvaratas. Vid donation di déden
intriffat som en f6ljd av en primir hjirnskada ir motsvarande siffra
4 organ per donator.

Man har inte upplevt att DBD gitt ner utan slutsatsen ir att det
dr en annan grupp patienter som blir DCD. I vissa fall har till och
med DBD nivdn gdtt upp vilket tros bero pd att frigan om
donation synliggjorts genom det arbete som bedrivits senaste ren.

13.2.5 Spanien
Organisation

Spanien har en befolkning pd drygt 46 miljoner invinare. Spanien ir
geografiskt organiserad i 17 autonoma regioner och 2 autonoma
stider. De autonoma regionerna ir i sin tur indelade i provinser.
Den spanska sjukvirden finansieras genom sociala avgifter och
kombinerar offentlig och privat hilso- och sjukvird. Regeringen
faststiller den totala budgeten for landet, men varje region tar eget
ansvar. Spanien har sedan 1986 en hilso- och sjukvardspolitik som
garanterar vard till alla. T samband med den nya politiken pa-
bérjades en gradvis decentralisering for att 6ka kontrollen av de
okande sjukvirdsutgifterna bland annat genom effektivisering.
Ar 2002 fick de 17 regionerna ansvaret f6r planering av primérvird
och sjukhusvdrd och tll viss del fér finansieringen (beskatt-
ningsritt).

Det innebir att varje region har ett hogteknologiskt utrustat
sjukhus med egen administration. Staten har ett &vergripande
samordningsansvar for vissa omrdden inom hilso- och sjukvirden
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pd strategisk nivd. Nir det giller utférandet av virden finns det fler
offentliga dn privata virdgivare.”

Donations- och transplantationsverksambeterna

Lig donationsfrekvens i slutet av 1980-talet ledde till att de spanska
myndigheterna beslot sig for att genomféra en reform av donations-
verksamheten 1 landet. Antalet donatorer lig di pid ungefir
14 donatorer p.m.p. Reformen ledde till att en nationell myndighet,
Organizacién Nacional de Trasplantes (ONT), bildades. ONT ir
organiserad pd tre nivier — nationellt 1 Madrid, regionalt och lokalt.

Centralkontoret 1 Madrid (ONT) ansvarar {ér koordination av
donations- och transplantationsverksamheten pd nationell nivi.
Myndigheten ansvarar for att ge stdd till den regionala nivin samt
nitverket av donationssjukhus. Kontoret svarar iven foér informa-
tion till allminheten och kontakter med massmedia. ONT har
ocksd ansvar for att sammanstilla data om donation och trans-
plantation av alla typer av organ och vivnader. ONT ansvarar
vidare for att hélla vintelistan f6r organférdelning som rapporteras
in frin regionerna. Férdelning av organ sker dock pd regional nivd
forutom sirskilt bradskande fall.

P4 regional nivd har var och en av Spaniens 17 sjilvstindiga
regioner en representant i den kommission f6r organ och vivnader
och transplantation som finns pd nationell nivd och dir central-
kontoret dr ordférande. Kommissionen fattar gemensamt beslut
om nationella dtgirder pd omrddet. Koordinatorn i regionen har
vidare samma befogenheter och funktioner pd regional nivd som
den nationella koordinatorn p3 statlig. Det innebir att de fungerar
som link mellan olika sjukvirdsmyndigheterna, professionen och
allminheten

P34 sjukhusniva finns ett nitverk av 170 officiellt utsedda sjukhus
som ansvarar for att utveckla donationsprocessen foér avlidna
donatorer.

P4 varje sjukhus med intensivvird i Spanien finns transplanta-
tionskoordinatorer som har till uppgift att arbeta med hela proces-

' Vard- och omsorgssystemens utformning och finansiering — en internationell utblick,
Svesnsk férsikrings rapportserie Del 3, 2013.
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sen kopplat till donation. Dessa ir likare eller sjukskéterskor med
organdonation som sin huvuduppgift. De utses och rapporterar
direkt till sjukhusledningen. I arbetet ligger att aktivt identifiera
mojliga donatorer, tillgodose nodvindig vird av patienten och
ansvara for samtalen med de anhoriga till patienten. Samtalet med
anhoriga dger rum forst efter det att patienten har dodférklarats.
En viktig uppgift f6r koordinatorerna ir att folja upp resultat och
foresld dtgirder for forbittringsarbete. Uppféljning och utvirdering
gors av alla dodsfall pd IVA. Uppfoljningen gors med hjilp av ett
nationellt framtaget verktyg for uppféljning, the Quality Assurance
Program in the Deceased Donation Process. Finns det sjukhus med
avvikande siffor gors en extern revision av verksamheten for att
hitta problem och lésning.

Utbildning ir ett omride man sirskilt satsat p& och en utbild-
ningsmodell som riktar sig dven till internationella deltagare har
tagits fram pd nationell nivd (transplant procurement management
(TPM).

De kostnader som donationsverksamheten f6r med sig vid sjuk-
husen betalas av de myndigheter som svarar foér transplanta-
tionerna, vilket innebir att sjukhusen inte fir nigon extra eko-
nomisk belastning.

Donations- och transplantationsstatistik

Spanien har den hogsta donationsfrekvensen 1 Europa vad giller
donationer frin avlidna med cirka 35 p.m.p &rligen och lyfts ofta
fram som ett bra exempel for att ¢ka antalet donationer. Av
donationerna kom 3.4 p.m.p frin DCD 2013.

Spanien ligger diremot runt snittet vad giller njurdonationer
frdn levande givare med runt 8 transplantationer p.m.p.

Totala antalet transplanterade patienter var 88,8 p.m.p 2013
vilket gor att Spanien ligger hogt dven hir.

Spanien har en allt mer dldrande befolkning och i dagsliget ir
mer in hilften av donatorerna 6ver 60 &r. Orsaker till detta dr bland
annat minskade trafikolyckor och att fler istillet doér av
stroke/hjirtstopp. Detta innebir att bdde donatorer och mottagare
ir allt dldre. Aldsta organdonatorn var 92 ir 2014. En effekt av
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detta dr att medeltalet av antalet organ som doneras frin varje
donator ir ligre 4n 1 till exempel Sverige.

Lagstiftning och samtyckesbestimmelser

Den spanska lagstiftningen om tillvaratagande och transplantation
av organ ir frin 1979. Lagen reglerar donationsingrepp bide pd
levande och avlidna donatorer. Donation frin levande donatorer
kan bara ske frin personer som ndtt myndighetsilder och som har
mental beslutskompetens. Donationsingrepp frin avlidna dona-
torer kan goras om den avlidne inte uttryckt motstind mot
donation. T de fall den avlidnes vilja inte ir kind finns det
presumtion fér samtycke. De anhériga far alltid information innan
en donation och har i praktiken mojlighet att neka donation 1 de
fall den avlidnes vilja inte ir kind.*

Att som enskild gora sin vilja kind

Den nationella myndigheten ansvarar fér information som riktar
sig till allminheten. I Spanien finns inget donationsregister utan
enskilda uppmanas 1 stillet att géra sin vilja kiind f6r nirstiende. P3
regional nivd finns det tillgdng till donationskort.

Levande donatorer

Spanien har foérhdllandevis f njurdonationer frin levande givare.
For att hoja resultaten f6r detta har Spanien utvecklat ett program
fér anonym levande donation samt bérjat genomféra korsvisa
donationer. Man har dven utvecklat riktlinjer fér professionen.
Detta har f6rt med sig att antalet donationer av njure frin levande
givare har gitt upp frdn runt 1,5 p.m.p 2003 till runt 8 p.m.p 2013.

*2 Spanish experience as a leading country: what kind of measures were taken? Transplant
International 2011(24).
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Atgirder for att frimja organdonation

De utvirderingar som utforts visar att trots hog donationstrekvens
i Spanien finns det fortfarande férbittringspotential pd ett antal
omriden. Det beriknas att potentialen borde ligga runt 40 p.m.p
for DBD. Det finns regionala skillnader dir vissa sjukhus ndr upp
till 6ver 60 p.m.p per &r medan andra ligger runt 25. Hir har man
identifierat att akutvdrden har en viktig roll att hinvisa mojliga
donatorer till intensivvird. Forbittrad kunskap om méojlighet till
donation 1 samband med vird i livets slutskede idr ett annat
potentiellt forbittringsomride.

Donation d& déden intriffar efter cirkulationsstillestind (DCD)

Antalet dédsfall pd grund av allvarlig hjirnskada har gitt ner i
Spanien med tanke pd forindrad epidemiologi. Dirfor inférdes
DCD-programmet som omfattar bide kontrollerad och okontrol-
lerad DCD (Maastricht II och III)i Spanien. Innan inférandet
forindrades lagstiftningen. 1999 inférdes skrivning som klargjorde
situationen vid okontrollerad DCD. En studie frdn 2003 visade att
det sillan gjordes ett aktivt avslut av behandling vilket innebir ett
hinder f6r kontrollerad DCD. 2008 kom dirfér rekommendationer
for avslut av medicinsk behandling i livets slutskede och en dndring
gjordes i lagstiftningen vilket méojliggjorde kontrollerad DCD.”
Inforandet skedde successivt och man borjade forst 1 mindre skala
med njurar. DCD program ir nu infort 1 de flesta regioner och
2014 genomfordes 4,1 DCD p.m.p.

For att frimja DCD har rekommendationer tagits fram av ONT
i samrdd med professionen. Dessa presenterades 2011 pd en
nationell konsensuskonferens.

Infér genomférande tillsattes olika arbetsgrupper som gick
igenom:

1. Logistiska aspekter

2. Tillvaratagande och organens funktion

3 Royal Degree 1723/2012 28 of December.

310



SOU 2015:84 Organdonation i Norden och vissa andra lander

3. Kontrollerad DCD inleddes som en pilot vid ett transplanta-
tionscentra. Protokoll fér avslut av livsuppehédllande behandling.

4. Selektion av mottagare och medicinsk hantering fére och efter
transplantation

5. Kommunikation

6. Etiska och legala aspekter

Arbetet har lett till att medicinska insatser numera vidtas som en
naturlig del av virden vid livets slutskede for att mojliggora
donation 1 samband med att meningslés vard avslutas.

Erfarenheterna frdn DCD visar att firre anhoriga siger nej till
donation vid DCD 1 jimférelse med DBD. En anledning ir att det
ir lictare f6r familjerna att ta till sig beskedet att den anhorige ir
dod efter hyirtstillestind.

Organisatoriska utmaningar vid donation efter icke framgings-
rik hjirt-lungriddning (HLR) eller ovintat cirkulationsstillestille-
stdnd (uncontrolled DCD) ir de korta ledtiderna . Fran det ambulans-
teamet pdborjar HLR fir det hogst gd 15 minuter och patienten
maste vara pd sjukhuset hogst 1,5 timmar efter hjirtstopp for att
donation ska vara mgjlig. Nir HLR avslutas tillimpas en no-touch-
period och efter denna férklaras patienten déd. Av 400 mojliga
okontrollerade DCD blev 145 organdonatorer. I jimférelse med
DBD ir det en ligre andel organ som gar att tillvarata.

Nationell uppféljning gors av resultaten efter transplantationer
med DCD organ. Hittills visar uppféljningen att njurar ger samma
resultat lingsiktigt som de vid DBD iven om det ir kan vara en viss
fordrojning vad giller funktionsstarten. Detta giller 1 princip dven
lungor och lever dven om det ska observeras att det hittills ror sig
om endast ett fital genomférda transplantationer.

Enligt nationella riktlinjer dr tidsgrinser for tillvaratagande av
organ vid DCD III fér njurar 60 minuter efter man avslutat
meningslés behandling och 30 minuter fér lever. Det finns dock
lokala variationer. Vid bedémning om det kan bli friga om kontrol-
lerad DCD gérs en bedémning enligt de si kallade Wisconsin-
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kriterierna fér att stilla prognos inom vilken tid déden kan komma
att intriffa.”*

13.2.6 Australien
Organisation

Australien har drygt 23 miljoner invinare. Landet bestir av sex
delstater och tvd storre fastlandsterritorier. Frigor av lokalt
intresse, till exempel vissa frigor rérande sjukvérd, regleras av del-
staternas parlament.

2008 tog premiirministern initiativ till en reform for att héja
donationsfrekvensen 1 Australien. Detta sammanféll med att
22 sjukhus runtom i landet redan hade pdborjat ett arbete med att
utveckla gemensamma strategier. Ett av huvudsyftena med reformen
var att {3 till stind en tydligare nationell samordning, bade vad giller
organisation och informationsarbetet. En nationell myndighet,
Organ Tissue Authority, bildades i samband med den nationella
reformen och anstiller 1dag cirka 30 personer. Myndigheten
arbetar brett med donationsfrdgorna. I uppdraget ligger att ta fram
kunskapsunderlag och strategier samt folja upp resultaten 1 donat-
ions- och transplantationsverksamheterna. I uppdraget ligger iven
informationsinsatser som riktar sig mot allminheten. I myndig-
hetens uppdrag ingdr idven att ta fram utbildningspaket till
professionerna.

Sedan reformen pdbérjades har det skett en betydande 6kning
av antalet donatorer, frin 247 avlidna organdonatorer 2009, till 391
3r 2013. Antalet mottagare har under samma period okat frin
808 mottagare 2009 till 1 122 mottagare 2013. Ombkring 1 600 per-
soner stdr pd vintelistan for att ta emot ett organ.

Som en del av reformprogrammet har det satts ett tydligt mal
vad giller att nd en hdgre donationsfrekvens. Siffran var 2011 drygt
15 p.m.p och madlet ir att till 2018 ha nitt upp tll 25 p.m.p (vilket
skulle innebira en 6kning av antalet avlidna donatorer frin 337
(2011) till 628 (2018).

** Progress in Transplantation, Vol 13, No. 4, December 2003, Development of the
University of Wisconsin Donation After Cardiac Death Evaluation Tool.
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Donations- och transplantationsstatistik

Australien hade 2013 totalt 16,8 avlidna donatorer p.m.p. Av dessa
var 3,7 p.m.p DCD.

Antalet levande givare av njurar var 2013 10,8 p.m.p. Av dessa
var 1,5 p.m.p (totalt 36) inte nirstdende till mottagaren. Man utfér
iven korsvisa donationer.”

Lagstiftning och samtyckesbestimmelser

Det krivs aktivt samtycke for att genomféra en organdonation,
antingen frin organdonatorn eller anhériga. I Australien tillfrigas

alltid familjen f6r att bekrifta den avlidnes beslut innan donation
kan ske.*

Att som enskild ta stillning till organdonation

Det finns ett nationellt donationsregister dir man som enskild kan
registrera antingen ett ja eller ett nej till organdonation samt vilka
organ man vill donera. Av de som registrerat sig i registret ir det f3
som registrerat ett nej. Tidigare kunde man registrera sin vilja att
donera 1 samband med ansokan eller fornyelse av korkort men d&
detta skottes pd delstatsnivd och inte kopplade till det nationella
registret har den mojligheten tagits bort.

Den nationella myndigheten fér organdonation samordnar
information till allminheten om organdonation. Arbetet bedrivs
under slogan DonateLife och innebir en nationell samordning och
vidareutveckling 6ver de initiativ som bedrevs innan reformen. Man
arbetar utifrdn tre budskap som ir Discover the fact about organ
and tissue donation, Decide and register on the Organ Donor
Register, Discuss and know each other’s donation decision. Myn-
digheten arbetar aktivt med media for att féra fram sitt budskap.
Ett sirskilt arbete har gjorts vad giller anpassat material till
kulturella och sprikliga minoriteter.

3 http://www.donatelife.gov.au/donor-family-support/living-donors
*¢ http://www.humanservices.gov.au/customer/services/medicare/australian-organ-donor-
register
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Donation di doden intriffar efter cirkulationsstillestind

Dédsbegreppet 1 Australien har dndrats till total hjirninfarkt. DCD
har ocksd varit tilldtet enligt existerande lagstiftning men har i
praktiken inte utforts sirskilt ofta efter det att dddsbegreppet
indrades. Australien antog ett nationellt protokoll 2010 vad giller
genomférande av DCD och antalet DCD-donationer har lingsamt
okat efter det, frdn 69 &r 2010 till 81 &r 2013. Lagstiftningen i de
olika delstaterna/territorierna preciserar vilka medicinska &tgirder
som ir tillitna f6r att genomféra DCD.

13.2.7 USA
Organisation

Amerikas forenta stater, USA, ir en federal republik som bestir av
50 delstater och ett federalt distrikt. USA har 317 miljoner invinare
och ir det fjirde storsta landet 1 virlden sett till total yta. Hilso-
och sjukvirden tillhandahalls 1 huvudsak inom den privata sektorn.
De flesta medborgare har en sjukférsikring via sin arbetsgivare.
Det finns dven mojlighet att teckna individuella férsikringar. Vissa
offentliga inslag. Personer 6éver 65 &r kan ansluta sig till program-
met Medicare. Det finns dven tillgdng till programmet Medicaid f6r
sirskilt utsatta grupper.

Donations- och transplantationsorganisationen

P2 nationell nivd finns organisationen The Organ Procurement and
Transplantation Network (OPTN). OPTN har som uppgift att
arbeta for att forbittra donations- och transplantationssystemet
och samarbetar p3 alla nivier f6r att f6rbittra donations- och trans-
plantationsverksamheten

The Health Resources and Services Administration (HRSA) ir en
federal myndighet med ansvar fér tillsyn av transplantations-
verksamheten 1 USA.

I USA finns totalt 58 certifierade s3 kallade Organ Procurement
Organizations(OPO). Alla OPOs maste enligt lag vara medlem 1

den nationella organisationen OPTN.
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OPOs har tvd huvudsakliga uppdrag; att 6ka antalet donatorer
inom sitt upptagningsomride samt att koordinera donations-
processen nir en mojlig donator har identifierats pd ett sjukhus.

Nir ett sjukhus har identifierat en méjlig donator kontaktas den
OPO som ligger 1 regionen. OPO koordinerar sedan hela dona-
tionsprocessen. I uppdraget ligger att medicinskt utvirdera dona-
torn, kontrollera om det finns samtycke i donationsregistret 1 den
stat dir den avlidne hade sin hemvist, informera familjen, kontakta
den nationella organisationen OPTN and matcha organen till en
mottagare samt ordna med uttagsoperationen och transporten av
de donerade organen.

Forutom att koordinera donationsprocessen ingdr det i OPOs
uppdrag att svara foér information mot allminheten. Detta gors
genom kampanjer, information 1 skolor, pd arbetsplatser och
religidsa férsamlingar.

Donations- och transplantationsstatistik

USA hade 2013 totalt 25,8 avlidna donatorer p.m.p. Av dessa var
3,8 p.m.p DCD.

Antalet levande givare av njurar var 2013 17,9 p.m.p. Av dessa
var 3 p.m.p (totalt 947 personer) inte slikt med mottagaren.

Totala antalet transplanterade patienter var 87,6 p.m.p 2013.

Lagstiftning och samtyckesbestimmelser

Organdonation och transplantation frin avlidna donatorer regleras
1 Anatomical Gift Act frin 2006 som ir en nationell lagstiftning
som sedan implementeras pd statlig niva. Syftet med lagstiftningen
ir att skapa ett enhetligt regelverk for hela landet. Lagstiftningen
som antogs 2006 stirker den legala statusen av ett samtycke eller
Ett registrerat samtycke ir legalt bindande vilket innebir att
anhoriga inte kan motsitta sig donation dven om de har en viktig
roll vad giller att ge medicinsk information i samband med dona-
tionsutredningen. Motsvarande giller om man skriftligt har mot-
satt sig donation. I det fall man som enskild inte skriftligen tagit
stillning kan nirstdende godkinna donation.
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Lagstiftningen innehdller sirskilda bestimmelser rérande medi-
cinska insatser for att sikerstilla organens funktion i de fall det
finns en uttrycke vilja f6r att donera

Det finns bide nationell och federal lagstiftning for att siker-
stilla ett enhetligt system for férdelning, distribution och trans-
plantation av organ.”

Att som enskild ta stillning till organdonation

De flesta stater administrerar ett donationsregister. Hur man som
enskild ansluter till registret varierar nigot mellan staterna. det allra
vanligaste ir att det sker i samband med kérkortsansékan men det
finns dven varianter dir registreringen ir kopplad till ndgon annan
ID-handling. Det finns iven méjlighet att anmila sig via webbsidor
som administeras av Donate Life America eller U.S. Department of
Health and Human Services.”

Levande donatorer

I USA kan en bred krets av personer bli aktuella som levande
donatorer. Antalet levande givare av njurar var 2013 17,9 p.m.p. Av
dessa var 3 p.m.p (totalt 947 personer) inte nirstiende till mot-
tagaren. Man utfér dven korsvisa donationer.

Donation dd déden intriffat efter cirkulationsstillestind (DCD)

USA tillimpar DCD men detta utgdér endast en mindre del av
antalet avlidna donatorer om man ser pd landet som helhet. Det bor
dock observeras att tillimpningen av DCD och dirmed donations-
frekvensen frin DCD varierar mellan delstaterna.

°7 http://www.organdonor.gov/legislation_micro/
*% hetp://www.organdonor.gov/materialsresources/materialsopolist.html
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13.3 Jamférande sammanstalining

Tabell 13.1 Sammanstallning organisation, regelverk och dvriga forutsatt-
ningar for transplantations — och donationsverksamheterna

Sverige Danmark  Finland Norge Spanien UK Australien USA

15,8 10,4 17,8 22,2 35,8 21,0 16,8 25,8

P.m.p 2013 (DCD0)  (DCDO)  (DCD 0) 0! 3,4 8,6 3,7 (DCD 3,8)

Levande njurdonatorer 15,7 19,1 2,4 13,6 8,1 17,4 10,8 17,9

Nationell/

Organisation Regional  Regional Regional Nationell Nationell ~ Nationell Nationell ~ Regional
Antal positiva till organ-

donation i befolkningen 80 % 70 % 72 % - 61 % - -

Presumerat samtycke Ja Nej Ja Ja Ja Nej Nej Nej

Donationsregister Ja Ja Nej Nej Nej Ja Ja Ja

DCD Nej Nej Nej Ja Ja Ja Ja Ja

Samordning Samordning
Nationell vantelista Nej Nej ja Ja nationellt Ja nationellt Nej

! Norge har genomfort DCD under 2014.

2 Andel som svarat ja pa fragan om de kan tanka sig att donera organ, se tabell 7.1.

317






14 Sammanfattande
utgangspunkter

14.1 Inledning

Transplantation av organ dr numera och sedan linge en siker och
etablerad behandlingsmetod 1 sjukvirden. I de fall det inte finns
nidgon alternativ behandlingsmetod ger transplantation svirt sjuka
minniskor mojlighet att 6verleva. I andra fall kan transplantation
ge avsevirt forbittrad hilsa, hogre livskvalitet och en tergdng till
ett aktivt yrkesliv.

Det idr ocksd 1 minga fall en kostnadseffektiv medicinsk tgird.
Den vanligaste typen av transplantation avser njurar. Det stdr klart
att kostnaden for dialys 1 hog grad overstiger kostnaden for
medicinsk uppféljning och likemedelsbehandling av en njur-
transplanterad patient.

Bade i Sverige och internationellt rider en stor brist pd organ
som ir limpliga for transplantation. Vintan pd transplantation ir
ling och vissa patienter avlider under vintetiden. I kapitel 7 har
visats att donationsviljan ir hég 1 den svenska befolkningen, men
att Sverige presterar under genomsnittet 1 Europa nir det giller
donationsfrekvens.

Den medicinska utvecklingen har gitt framdt och samhillet har
forindrats sedan 1995 &rs lag om transplantation med mera tridde i
kraft. Forutsittningarna for informationsspridning och attityd-
paverkan ir till exempel helt andra nu 4n f6r tjugo ar sedan. Detta
innebir sammantaget att det finns ett behov av att se 6ver bla.
regelverk, rutiner, informationskanaler och organisation i verk-
samheten med organdonation.

Mot den bakgrunden har utredningen i uppdrag att foresld hur
antalet organdonatorer och tillgingliga organ kan ©6ka i Sverige.
Under utredningsarbetet har vissa gemensamma faktorer som har
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betydelse for donationsfrekvensen identifierats. I det féljande
sammanfattas de kortfattat utifrdn de observationer som utred-
ningen gjort. Detta kapitel ska ses som en sammanfattning av
utredningens iakttagelser och slutsatser infér de éverviganden och
forslag som foljer 1 kapitel 15-20.

14.2 Allméanhetens installning till organdonation

Donationsviljan i Sverige dr hog. Utredningens enkitundersékning
1 Sveriges befolkning visar att 70 procent av den svenska befolk-
ningen kan tinka sig att donera organ efter déden och att endast
6 procent inte kan tinka sig detta. En knapp femtedel (19 procent)
har angett att de inte bestimt sig. I EU uppgir den genomsnittliga
andelen av befolkningen, som ir positiv till organdonation, till
55 procent.

Donationsfrekvensen i Sverige, dvs. hur vanligt det ir med
donation, ir diremot ligre dn 1 andra EU/EES-linder. Hir kan en
jimforelse ske med Spanien, som ligger hogst 1 antalet genomférda
donationer, men dir endast 57 procent av befolkningen svarar ja pd
frdgan ’skulle du donera dina organ efter din dod?’

Det innebir att det dr andra faktorer in allminhetens instillning
till organdonation som ir avgérande fér donationsresultaten.
Denna slutsats stéds av erfarenheterna 1 de 6vriga linder utred-
ningen undersokt nirmare.

Samtidigt ir ett starkt fértroende hos befolkningen f6r donations-
och transplantationsverksamheten och en positiv instillning till
organdonation viktiga grundférutsittningarna f6r en vilfungerande
transplantationsverksamhet. Nyss nimnda enkitundersékning
visar att kunskapsnivdn i den svenska befolkningen ir l3g och att en
majoritet, trots en positiv instillning till organdonation, inte aktivt
har tagit stillning till organdonation via till exempel donationskort
eller donationsregistret. Det betyder att det finns ett fortsatt behov
av informationsinsatser, som riktar sig till allminheten.

Genomgingen av genomfoérda kampanjer och andra sirskilda
informationsinsatser visar att dessa har haft viss effekt vad giller att
informera och pdverka enskilda till att ta stillning till organdon-
ation. Effekten klingar dock snabbt av. Utredningen kan iven
konstatera att forutsittningarna fér kampanjer och andra informat-
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ionsinsatser férindrats som foljd av ett nytt medielandskap och av
att samhillet forindrats betydligt under de senaste tio 4ren.
Utredningen anser dirfor att det finns anledning att férorda en mer
regelbunden och kostnadseffektiv information om organdonation,
snarare dn punktinsatser. D& kan frigan hillas levande kontinu-
erligt. Utredningen har dven funnit att det saknas malgrupps-
anpassad information, i férsta hand information p andra sprik in
svenska.

Slutligen visar erfarenheter frin Sverige och andra linder att
media har en viktig roll fér att bidra till att organdonation upp-
mirksammas 1 samhillet.

14.3  Alternativ for att ta stéllning till organdonation

Det finns 1 huvudsak tre sitt att som enskild gora sin instillning till
organdonation kind, nimligen via donationsregistret, via ett
donationskort som man bir med sig eller genom att pi ett eller
annat sitt, mer eller mindre uttryckligt, tillkinnage sin instillning
f6r anhoriga, vinner och bekanta, som efter ett dodsfall di vet eller
kan tolka den avlidnes instillning. Aven om ménga kinner till hur
man kan gora sin instillning till organdonation kind, har de flesta
inte aktivt tagit stillning pd nigot av dessa sitt.

Vilka alternativ som finns i olika linder vad giller mgjligheten
for enskilda att ta stillning till organdonation varierar. Donations-
register med olika utformning finns 1 ett 60-tal linder. T vissa
linder, si som Osterrike och Frankrike, finns endast mojlighet for
de som inte vill donera att registrera sig. Andra linder har 1 stillet
register endast for de som vill donera. Hit hér England och USA.
En tredje variant ir kombinerade register, dir det finns mojlighet
att registrera olika viljeyttringar, dvs. bide ja och nej till organ-
donation. S§ ir fallet 1 Sverige och Danmark.

Till de linder som inte har nigot donationsregister hér Norge,
Finland och Spanien, som samtliga tillimpar presumerat samtycke.

Vid en internationell jimférelse gdr det inte att dra slutsatsen att
ett donationsregister 1 sig spelar ndgon mer betydande roll for
donationsfrekvensen. Argumenten for eller emot att inritta ett
register kan diremot kopplas till de samtyckesbestimmelser som
tillimpas 1 linderna.
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En viktig strategi f6r utredningen har varit att férslagen ska ha
stdd 1 den allminna opinionen. Det finns ett fortsatt starkt stéd
bland allminheten f6r att man som enskild ska kunna meddela sin
instillning 1 ett sekretesskyddat register. Att fylla i donationskort
eller att meddela anhoriga kommer pd delad andra plats. Dessa bida
alternativa sitt har dock, som framgitt 1 kapitel 9, ett betydligt
svagare stdd 1 den allmidnna opinionen.

I olika sammanhang har ibland framférts alternativ som att
koppla information om donation till till exempel koérkort eller
andra id-handlingar. Vad giller nya sitt att gora sin vilja kind har
dock utredningsresultaten visat att alternativ som har en koppling
till hilso- och sjukvirden ses som mest naturliga frin allminhetens
perspektiv.

14.4  Lagstiftning
14.4.1 Regelverk for samtycke

Samtyckesbestimmelsernas utformning varierar mellan linderna.
En tydlig skiljelinje ir om lagstiftningen bygger pd ett uttryckligt
samtycke, av den avlidne alternativt av nirstdende (Storbritannien),
eller om ett s.k. presumerat samtycke tillimpas. Det senare innebir,
som beskrivits 1 kapitel 5, att en avliden person antas vara for
organdonation om det inte finns nigot som tyder pid motsatsen
(Sverige). Betydelsen av det presumerade samtycket har ocks3 vari-
erande styrka i olika linder. I Sverige tillimpas ett si kallat mjuks
samtycke. Det innebir att anhoriga har ritt att férbjuda en donation
om den avlidnes vilja inte ir kind.

I Spanien tillimpas regler om presumerat samtycke, som liknar
de svenska. Dock visar Spanien en visentligt hogre donations-
frekvens dn Sverige. Dessa resultat har nitts, inte genom ny lag-
stiftning eller stora informationskampanjer, utan genom att en ny
organisationsmodell med fokus pd dvergripande nationell styrning
och utbildningsinsatser riktade mot sjukvirdspersonal. Spanska
erfarenheter, som utredningen tagit del av pd plats, visar ocks3 att
donationsfrekvensen, vid sidan av en ny organisation och en system-
atisk nationell styrning, ir en foljd av att diskussion om frigorna
forts, pA manga olika nivder, i samband med att till exempel ny
samtyckeslagstiftning inforts.
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14.4.2 Regelverk for medicinska insatser for att mojliggéra
donation och donation da doden intraffar efter
cirkulationsstillestand

Hilso- och sjukvirdens lagstadgade huvuduppgift ir att behandla
och bota sjuka minniskor si lingt det ir mojligt. Det dr forst 1 de
fall di patientens liv inte lingre gir att ridda som det kan bli
aktuellt med organdonation.

Av de cirka 90 000 personer som avlider i Sverige varje dr dr det
ndgra hundra som avlider under sddana omstindigheter att det kan
bli aktuellt med organdonation. Samtidigt finns det ett stort antal
patienter som vintar pd att fi ett nytt organ. I utredningsarbetet
har det framkommit att det varje &r doér ett antal patienter som
skulle ha kunnat bli donatorer men tolkningen av regelverket och
handliggningen i virden av patienter med allvarliga hjirnskador har
1 vissa fall inneburit att s3 inte blivit fallet. Det giller ocksa nir ett
samtycke till donation finns. En viktig orsak till detta ir att lag-
stiftningen uppfattas som otydlig och inte uttryckligen reglerar de
medicinska insatser som kan behéva vidtas for att mojliggora en
samtyckesutredning och, i de fall det finns ett samtycke till
donation, ta hinsyn till donation vid virden som ges 1 livets slut-
skede. Ett annat hinder ir att det fér nirvarande inte anses tilltet
att undersdka en enskilds instillning till donation i donations-
registret innan déden intriffat. Det finns dock inget férbud i1 lag
som foérbjuder detta.

Sjilvbestimmandet dr en grundliggande etisk princip for
donationsarbetet. Detta dr en viktig utgdngspunkt fér utredningen.
Det ir en brist att det 1 dag inte anses m&jligt att undersoka instill-
ningen till organdonation i de situationer di fortsatt vird ir
meningslos for patienten sjilv. T de fall det finns ett samtycke till
att donera bor sjukvdrden tillgodose den 6nskan si lingt som
mojligt. P& motsvarande sitt ska naturligtvis ett nej till organ-
donation respekteras. Ett samtycke till donation bér dirmed dven
omfatta de medicinska insatser som kan behdva genomféras for att
mojliggdéra donation inom ramen fér en avvigning mot skade-
principen.

I kapitel 9 och 10 har visats att det finns starkt stod fér denna
overgripande slutsats bland allminheten, men ocksd 1 likarkren.
De allra flesta anser att ett samtycke till donation ocksg ska omfatta
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ett samtycke till att, utdver palliativ behandling, vidta de medicinska
insatser 1 livets slutskede, som kan behovas for att mojliggora
donation, férutsatt att behandlingen inte innebir skada eller lid-
ande. Vidare finns ett starkt stod for att det redan innan dédens
intride ska vara mojligt att utreda patientens instillning till
organdonation 1 ligen nir det stir klart att patientens liv inte kan
riddas. En viktig del av en sddan utredning ir att kunna konsultera
donationsregistret.

Donation efter cirkulationsstillestind

Praktiskt taget alla organ frin avlidna donatorer som transplanteras
1 Sverige kommer for nirvarande frén personer som avlidit av en
allvarlig hjirnskada under pigdende respiratorbehandling. Antalet
donatorer skulle ytterligare kunna 6ka genom att, si som till
exempel Spanien och Storbritannien, det blir mgjligt att genomfora
donationer iven frdn patienter som avlider efter cirkulations-
stillestdnd (Donation after Cardiac eller Circulatory Death,) hir-
efter forkortat DCD. Detta skulle ge mojlighet till donation 1 de
situationer dir fortsatt vird 1 respirator ir meningslos och dirfér
enligt gillande praxis ska avslutas (s.k. controlled DCD). Patienter
som avlider i ett ovintat cirkulationsstillestdnd kan ocks8 1 vissa fall
donera organ (s.k. uncontrolled DCD). Dessa ir grupper av
mojliga donatorer som 1 nuliget 1 princip inte blir aktuella for
donation i Sverige dven om det skulle ha varit den enskildes uttryck-
liga vilja.

Erfarenheter frin de linder som tillimpar DCD med goda
resultat, bl.a. Spanien och Storbritannien, visar att praktiska,
medicinska och organisatoriska aspekter av DCD bér utvecklas av
professionen 1 samrdd med de myndigheter som nationellt ansvarar
for statlig styrning och samordning av hilso- och sjukvirden.

14.5 Organisatoriska aspekter

Donationsfrekvensen, dvs. hur vanligt det ir med organdonation,
brukar enligt internationell praxis mitas i antal avlidna donatorer
per &r och miljon invinare. Nationell statistik 6ver mojliga
donatorer 1 Sverige visar att det finns stora skillnader mellan olika
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delar av landet 1 hur minga organdonationer som genomférs i
forhillande till befolkningsstorleken. Donationsfrekvensen varierar
ocksd kraftigt 6ver tiden i enskilda landsting och regioner. Skill-
naderna kan inte enbart forklaras av variationer i1 befolknings-
struktur. Det finns minga tinkbara forklaringar ull varfor vissa
landsting lyckas identifiera fler mojliga donatorer in andra. En
viktig del av utredningsarbetet har dirfér inneburit att identifiera
framgingsfaktorerna bakom en vilfungerande donationsverk-
samhet. Frigan har ingdende diskuterats i utredningens expert-
grupp och utredningen har dven tagit del av erfarenheter och goda
exempel frin andra linder. I samband hirmed har féljande huvud-
sakliga iakttagelser gjorts.

e Nyckeltalet "donatorer per miljon invinare” ir ett alldeles for
trubbigt mitt i s§ smd enheter som svenska landsting utgor i ett
internationellt perspektiv. Nyckeltalet ”donatorer per 10 000
avlidna” tar hinsyn till skillnader i till exempel ldersstruktur
och dodlighet mellan landstingen vilket 1 viss man forindrar

bilden.

e Regionsjukhus med avancerad neurologisk intensivvird och
neurokirurgi finns bara 1 ett litet antal lin. I 6vriga lin skickas
ofta svart sjuka patienter till sddana enheter. Det leder till att
landsting med regionsjukhus med avancerad vird fir en hogre
donationsfrekvens in 6vriga.

e Formerna for intern styrning och fér uppféljning av arbets-
metoder och resultat i det donationsfrimjande arbetet varierar
mellan landstingen och olika sjukhus. P4 nationell nivd diremot
har Socialstyrelsen tagit fram féreskrifter och vigledningar.

e Frekvensen av fortbildning varierar. I vissa omrdden fir berord
sjukvirdspersonal mer fortbildning in i andra.

o Lokal eller regional brist pd intensivvardsplatser kan innebira att
mojliga donatorer inte kan tas omhand. De miste limna plats
for andra, som behdver intensivvird och som prioriteras hogre.
Det ir en faktor som 1 kapitel 11 framhaillits av féretridare for
vissa sjukvirdsregioner.

e Lokala rutiner vid sjukhusanknutna akutmottagningar ir inte
alltid dgnade att st6dja identifiering av mojliga donatorer.
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e Erfarenheten visar att donationsfrekvensen i enskilda landsting
och regioner i viss mdn sammanhinger med engagemang och
arbetssitt hos enskilda befattningshavare, sisom verksamhets-
chefer samt DAL och DAS p4 lokal och regional nivi. Tydliga
forindringar av donationsfrekvensen, upp eller ned, har till
exempel intriffat i samband med att sidana befattningshavare
avgdtt eller tilleritt.

Problematiken med organisatoriska aspekter 1 verksamheten med
organdonation, viktiga nyckelfaktorer fér framging och de
dtgirder som enligt utredningens mening bér vidtas 1 denna del,
utvecklas nirmare och i ett sammanhang 1 kapitel 16.

14.5.1 Behov av nationell samordning

Utredningen har funnit att det dr svirt att utifrdn tillgingliga
kvantitativa data identifiera enskilda landsting eller sjukhus dir
goda donationsresultat ir en effekt av goda interna organisations-
strukturer eller arbetsmetoder. Utredningens bedémning ir dirfor
att fokus for utredningens 6verviganden och férslag snarare bor
ligga pd 6vergripande organisatoriska faktorer, sisom ansvarsfor-
delning mellan stat, regioner och landsting, myndighetsstruktur
och implementering av nationella regelverk.

En viktig slutsats 1 denna del dr att det finns behov av en titare
och mer systematisk nationell samordning och uppféljning in som
1 dag férekommer nir det giller regelverkens efterlevnad, tillimp-
ade metoder och resultaten av genomférda prestationer. Det ir for
ovrigt en genomgdende slutsats och giller exempelvis dven i
verksamheten med informationsspridning. Analysen leder till slut-
satsen att det lokala donationsfrimjande arbetet i férsta hand bor
forstirkas och effektiviseras genom nationell samordning, ledning,
uppféljning och dterkoppling. Organdonation ir vid ménga sjuk-
hus, sirskilt vid de mindre, en relativt sillsynt foreteelse. Vid
sddana mindre enheter behovs sirskilda insatser foér att berord
personal ska kunna hantera mer sillan uppkommande mojliga
donationsfall. Det ir uppgifter fér centrala statliga myndigheter
och bor, sdsom nirmare ska utvecklas i kapitel 16, utféras genom
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forstirkt styrning med kunskap och tillsyn och en systematiske
genomférd uppféljning av bide arbetsmetoder och resultat.

Hir ska ocksi noteras att regeringen nyligen vidtagit flera
dtgirder for att forbittra och effektivisera den statliga styrningen
med kunskap inom hilso- och sjukvirdens omrdde. Bla. ska
kunskapsstyrningen bli mer samordnad och leda till en forstirke
samverkan mellan statliga myndigheter inbérdes och mellan statliga
myndigheter och kommuner och landsting. Som ett led 1 detta
arbete har tvd ridgivande organ inrittats, Rdder for statlig styrning
med kunskap avseende hilso- och sjukvdrd och socialtjinst samt
Huvudmannagruppen for bebovsanpassad styrning med kunskap
avseende hélso- och sjukvdrd och socialtjdnst. I ny férordning anges
att myndigheternas styrning med kunskap ska vara effektiv,
samordnad och anpassad till de olika behov professioner i bl.a. hilso-
och sjukvdrden har.' Vidare inférs en samlad férfattningssamling for
flera myndigheter, bl.a. Socialstyrelsen, Folkhilsomyndigheten och
Likemedelsverket. Ett viktigt syfte med férindringarna ir att
stédja olika professioner och ansvariga i landsting och kommuner.
Patienter och brukares erfarenheter ska tas tillvara i myndig-
heternas arbete. Detta ir ocksi en viktig utgingspunkt for
utredningen. Analysen och férslagen i kapitel 16 ska ses 1 ljuset av
det pdgdende reformarbetet 1 vad avser myndighetsstrukturer och
nya forutsittningar for en effektivare kunskapsstyrning. Det
nationella donationsfrimjande arbete, som i férsta hand bedrivits
av Socialstyrelsen, ir ett arbetsfilt som enligt utredningens mening
ir vil limpat for att préva den nya ordningen med en férstirkt och
utvecklad styrning med kunskap i samverkan mellan flera myndig-
heter.

Utredningens slutsatser om behovet av statlig styrning med
kunskap och samordning stéds av internationella erfarenheter.
Utredningen noterar att de linder som gjort sirskilda satsningar
for att stirka den nationella styrningen av donations- och trans-
plantationsverksamheterna redovisar stigande donationsfrekvens.
Det giller till exempel Spanien. Erfarenheterna frin Spanien ir att
en héjd donationsfrekvens, inom restriktionen hogt stillda etiska
krav, nds genom nationell samordning, renodlade uppdrag och

! Forordning (2015:155) om statlig styrning med kunskap avseende hilso-och sjukvird och
socialtjinst.
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tydliga ansvarsgrinser. Nir Spanien vidtog itgirder for att for-
bittra donationsresultaten pd 1990-talet satsades inte i forsta hand
pd att dndra lagstiftningen. Inte heller prioriterades informations-
kampanjer. Den spanska reformen bygger snarare pd en utvecklad
kunskapsstyrning. Samma slutsatser dras nu, men mer generellt, 1
Sverige.

En sddan styrning med kunskap bér dven omfatta verksamheten
med organdonation. Den bor stédja hela den virdprocess, som
organdonationer innefattar. Hit hor att identifiera potentiella
donatorer, en adekvat vird av mojliga donatorer och utbildning av
personal bl.a. 1 hur samtal med anhériga ska genomféras for att
utreda férekomsten av samtycke. Andra viktiga delar dr ansvars-
fordelning och systematisk uppféljning och &terkoppling av
resultat, inte minst 1 lokala virdenheter.

Aven i Storbritannien har donationsfrekvensen ékat betydligt
efter de satsningar som gjorts pd att stirka den nationella sam-
ordningen av donationsverksamheten och for att tydliggora regel-
verk och organisation. Det giller inte minst vid donation di déden
intriffar efter cirkulationsstillestind (DCD). Nationella riktlinjer
for att tydliggora etiska, legala och medicinska frigestillningar
kopplat till donation har varit en viktig bidragande framgingsfaktor
1 Storbritannien.

Norge, som har hgst donationsfrekvens 1 Norden, har ocksd en
mer nationellt samordnad donations- och transplantations-
verksamhet dn 6vriga nordiska linder. I Norge finns dven en, enligt
utredningens mening, tydligare styrning och tolkning av regel-
verket pd nationell nivd in vad som férekommer 1 Sverige.

14.5.2 Organdonation som en naturlig del av
hélso- och sjukvarden

Utredningen konstaterar att ett tydligt utpekat ansvar f6r de delar
av vdrdkedjan som ir relevanta i donationsprocessen ir en av flera
férutsittningar om en 6kad donationsfrekvens ska kunna uppnis i
Sverige. Det innebir att alla relevanta delar av virdkedjan, s& som
akutvdrd och intensivvdrdspersonal, ser donation som en sjilvklar
och naturlig del av arbetsuppgifterna. Erfarenheterna frin t.ex.
Storbritannien och Spanien visar att arbete med riktlinjer och
attityder for att donation ska ses som en naturlig del av virden har
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lett till de storsta vinsterna. En mélsittning 1 Storbritannien var att
gora donation till “usual not unusual” och dirmed till en del av
kirnverksambeten 1 hilso- och sjukvirden. Den kanske viktigaste
forindringen var antagandet av en rekommendation, nimligen att
donation dr en naturlig del av virden i livets slutskede. Det stiller
krav pa tydligt utpekat ansvar, pd lokal, regional och nationell nivi.
Insikten om att ansvaret for donation ir en del av intensivvdrden
har med tiden 6kat. Det &terstdr dock ett behov av att ha med
donation som en aspekt 1 virden dven 1 andra delar av virdkedjan,
s& som akutvirden.
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15  Medicinska insatser for att
majliggbra donation m.m.

15.1 Utgangspunkter och utredningens uppdrag

Med hilso- och sjukvird avses enligt hilso- och sjukvirdslagen
(1982:763) att medicinskt forebygga, utreda och behandla sjuk-
domar och skador. Syftet med sjukvird ir dirmed, generellt sett,
att bota eller lindra sjukdom och utgingspunkten ir att patientens
eget virdbehov avgor insatsen. For medicinska dtgirder som inte
faller in under denna traditionella definition av hilso- och sjukvéard
finns specialreglering. Hit hor till exempel abort och sterilisering
och idven transplantation. Transplantationslagen (1995:831)
innehéller nirmare bestimmelser om donation samt nir och under
vilka férutsittningar ingrepp p levande eller avlidna donatorer fir
goras for att ta till vara organ eller annat biologiskt material for
behandling av sjukdom eller kroppsskada hos en annan minniska.
Lagen innehdller dock inte bestimmelser om &vriga férhillanden
kopplade till donation och transplantation, som inte ir specifikt
just for denna verksamhet. De generella bestimmelserna 1 hilso-
och sjukvirdslagen mdste dirmed anses omfatta dven donations-
och transplantationsverksamheten i den min det inte finns special-
reglering.'

Den tolkning som gjorts av gillande ritt innebir att behandling
av en patient med exempelvis respirator inte paborjas eller inte
alltid fortsitts om tillstdndet innebir att det inte finns ndgot hopp
om 6verlevnad for patienten. Detta innebir att frigan om donation
ofta inte finns med som ett alternativ i den vird som ges i livets
slutskede di allt hopp om bot fér patienten sjilv ir ute. Respekten

''Se Hilso- och sjukvirdslagen med kommentar, 8 upplagan, s. 33. Lars-Ake Johnsson, Jan

Sahlin.
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for den enskildes onskan att donera och principen om att virden
ska utgd frin den enskildes behov, kan dirmed ibland komma 1
konflikt. Om exempelvis respiratorbehandlingen bedéms menings-
16s for en patient som har samtyckt till donation, avslutas i vissa
fall behandlingen 1 stillet for att pdgd i avvaktan pd total hjirn-
infarkt och eventuell organdonation.

I princip alla organ frdn avlidna donatorer som transplanteras i
Sverige kommer frin personer som ligger i respirator di doden
intriffar efter en total hjirninfarkt som vanligen orsakas av en
blédning i hjirnan. Denna form av donation férkortas ibland DBD
efter den engelska benimningen “Donation after Brain Death”.
Antalet donationer efter DBD pdverkas av praxis for intensivvird
och respiratorbehandling vid allvarlig hjirnskada.

Antalet donatorer skulle ytterligare kunna 6kas genom att man 1
Sverige, pd liknande sitt som 1 andra linder, gér det mojligt att
genomfdra donationer dven frin patienter for vilka déden intriffat
efter cirkulationsstillestdnd d& andning och hjirtfunktion upphért.
Cirkulationsstillestindet medfér att hjirnan slutar fungera pga.
syrebristen och personen avlider. Denna form av donation
forkortas ofta DCD efter den engelska benimningen Donation
after Circulatory eller Cardiac Death. Det innebir att det ocksd
finns mojlighet till donation 1 de situationer dir fortsatt vard ir
meningslds och avslutas eller 1 vissa fall nir patienten avlider 1 ett
ovintat cirkulationsstillestind. Detta ir grupper som 1 nuliget inte
blir aktuella som donatorer i Sverige dven om detta skulle vara den
enskildes vilja.

For att 1 storre omfattning kunna tillmétesgd en patients énskan
att donera sina organ, har utredningen dirfér i uppdrag att utifrin
medicinska, etiska, organisatoriska och rittsliga aspekter analysera
och bedéma mojligheten och limpligheten att genomféra
medicinska insatser som enbart syftar till att mojliggéra donation. 1
de fall det finns ett samtycke till donation skulle dirmed
medicinska insatser for att ge mojlighet till donation 1 vissa fall
kunna pdbérjas eller fortsitta trots att behandlingen inte ir till
nytta fér patienten sjilv rent medicinskt. Det ingdr dven 1 upp-
draget att bedéma mojligheterna och limplighet att genomfora
donation di déden intriffar efter ett cirkulationsstillestind.

I det fall utredningens bedémning ir att medicinska insatser fér
att mojliggdra donation ska fd vidtas ingdr det 1 uppdraget att se
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over om dagens regler om presumerat samtycke samt om en avliden
persons medgivande till donation dven omfattar ett stillnings-
tagande till medicinska insatser fér att méjliggéra donation, och
eventuellt foresld de forfattningsindringar som krivs om reglerna
inte bedéms omfatta ett sidant stillningstagande. Det ligger dven i
uppdraget att analysera nirstdendes roll d& presumerat samtycke
tillimpas och om presumtionen f6r donation eventuellt bér stirkas.

I det fall utredningen bedomer att det ir mojligt och limpligt att
genomféra medicinska insatser for att mojliggéra donation ska
utredningen analysera och bedéma vilka medicinska insatser som
ska f8 vidtas, under vilka férutsittningar dessa fir vidtas och under
hur ldng tid. T uppdraget ligger att noga analysera den mélkonflikt
som kan uppstd mellan virdens skyldigheter gentemot den enskilda
patienten och dnskan att tillvarata organ i syfte att ridda liv och
bota sjukdomar.

Forutsittningarna skiljer sig delvis &t medicinskt, organisatoriskt
och legalt beroende p&d om donation sker efter det déden orsakats
av en primir hjirnskada eller om déden orsakats av cirkulations-
stillestdnd. Som en utgdngspunkt ges 1 ett forsta avsnitt bak-
grunden till hur sittet pd vilket déden intriffar paverkar vilken
form av donation som blir aktuell. Direfter f6ljer i de kommande
avsnitten en nirmare redogdrelse och utredningens bedémningar
och forslag for medicinska insatser for att mojliggdra eventuell
donation samt donation di déden intriffat efter cirkulations-
stillestind.

15.2 Dodsbegreppet och donation
15.2.1 Det finns bara en dod

Enligt lagen (1987:269) om kriterier fér bestimmande av
minniskans dod dr en minniska déd nir samtliga funktioner totalt
och odterkalleligt har fallit bort i hjirnans alla delar, s3 kallad total
hjirninfarkt. Det finns bara en déd men diremot finns det olika
sitt som total hjirninfarkt och dirmed déden kan uppstd pa.

Det allra vanligaste ir att déden intriffar efter att hjirtat slutat
sld och/eller andningen upphér (hirefter refereras detta till som
”déd som intriffar efter cirkulationsstillestdnd”). D3 kommer
transporten av syresatt blod till hjirnan att upphéra vilket 1 sin tur
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leder till att hjirnans funktioner upphér pga. syrebristen. Donation
dd doden intriffat efter cirkulationsstillestind férkortas nedan
DCD.

Doden kan dven uppstd efter en allvarlig hjirnskada. Denna
skada kan bl.a. uppstd pd grund av stroke, trauma eller f6rgiftning.
En sidan skada kan innebira att hjirnan svullnar vilket medfér att
trycket 1 hjirnan 6kar pd grund av skadan. Blodkirlen som fér blod
till hjirnan komprimeras di s3 att blodet inte kommer in till
hjirnan. Hjirnans alla funktioner upphér dirmed idven 1 detta fall
pga. syrebrist (hirefter refereras detta till som ”déd som intriffar
efter allvarlig primir hjirnskada”). Donation d3 déden intriffat
efter en primir hjirnskada férkortas nedan DBD.

Nir en person drabbats av total hjirninfarkt upphor hjirnans
dverordnade kontroll av kroppens olika funktioner, vilket bl.a.
innebidr att patienten odterkalleligen férlorat sin formiga ill
spontan andning. Fér de patienter som dér genom primir hjirn-
skada under pigiende respiratorbehandling ir donation mojlig om
det finns samtycke till detta. Genom intensivvirdsbehandling och
respiratorbehandling kan nimligen andning och hjirtverksamheten
uppritthillas en viss tid efter det att déden intriffat. Intravenost
dropp och andra intensivvirdsinsatser uppritthdller di vitske-
balansen och viss dmnesomsittning. Blodtrycksreglering sker med
medicin. Denna behandling skyddar ocksd funktionen hos de organ
som ska transplanteras. Utan respiratorsbehandling hade and-
ningen upphort efter det att hjirnan slutat fungera och hjirtat hade
efter ytterligare en stund slutat sl pga. syrebristen. Det ir bara
nigra hundra personer irligen for vilka déden orsakas av en
allvarlig hjirnskada och som avlider under pigdende respirators-
behandling. Det dr fér nirvarande endast denna grupp som ir
aktuell som donatorer 1 Sverige.

15.2.2 Kriterier for att faststdlla att doden intraffat

Det ir en uppgift for likare att 1 dverensstimmelse med vetenskap
och beprovad erfarenhet faststilla att doden har intritt. Olika
kriterier anvinds for att konstatera att doden intriffat beroende pd
om doéden intriffat pga. en primir hjirnskada medan patienten

336



SOU 2015:84 Medicinska insatser for att mdjliggéra donation m.m.

vdrdas i respirator eller pga. cirkulationsstillestdnd d& hjirtat slutat
sld och andningen upphort.

D3 déden intriffat efter cirkulationsstillestdnd faststills doden
om andning och blodcirkulation upphért och stillestdndet varat s3
lang tid att det med sikerhet kan avgoras att hjirnans samtliga
funktioner totalt och odterkalleligt har fallit bort (total hjirn-
infarkt). Den absolut storsta andelen av alla dédsfall faststills pd
detta vis. Déden konstateras di genom s.k. indirekta kriterier vid
en klinisk undersékning. Lagtexten innehéller inte nirmare bestim-
melser om vilka kriterier som ska anvindas for att faststilla att
déden intriffat eller hur linge stillestdndet ska ha varat. Enligt
forarbetena ansigs det inte nédvindigt eller dnskvirt att nirmare
precisera detta 1 lagtext med tanke pd den medicinska forskningens
utveckling.” I 3 kap. Socialstyrelsens féreskrifter och allminna rid
(SOSFS 2005:10) om kriterier fér bestimmande av minniskans
déd finns beskrivning av vilka kriterier som ska vara uppfyllda. De
indirekta kriterier som ska vara uppfyllda efter cirkulations-
stillestdnd ir att det inte finns nigon kinnbar puls, inga horbara
hjirtljud eller spontanandning samt att pupillerna oftast ir vida och
inte reagerar for ljus. Sirskilda bestimmelser giller vid misstinket
forgiftning, nedkylning eller for nyfédda barn. T dessa fall ska
observationstiden vara minst 20 minuter samt kompletteras med
EKG-registrering.’

D3 déden intriffar efter en primir hjirnskada och andning och
blodcirkulation uppritthills p& konstgjord vig, ska dédens intride
istillet faststillas, om en undersdékning av hjirnan med sikerhet
visar att hjirnans samtliga funktioner totalt och odterkalleligt har
fallit bort. Déden faststills dd genom s.k. direkta kriterier som ska
goras med tvi kliniska neurologiska undersékningar med minst tvd
timmars mellanrum. Socialstyrelsen har i 2 kap. ovan nimnda fére-
skrifter, faststillt vilka moment som ska utféras vid dessa
undersokningar. De tvd neurologiska undersékningarna fir géras
av samma likare. For att faststilla dodsfallet kan det i vissa fall* vara

2 Prop.1986/87:79 med f6rslag till lag om dodens intride, m.m. s. 13.

3 SOSFS 2005:10.

*1. Patient som har en kroppstemperatur under 33 grader Celsius. 2. Patienten ir pdverkad
av likemedel, droger eller alkohol som kan piverka medvetandet.3. Okind anledning till att
patienten utvecklat total hjirninfarkt (hir ingdr ocksi om blédningen utgir frin bakre
skallgropen).
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nodvindigt att bekrifta den kliniska hjirnundersékningen med en
cerebral angiografi. Detta innebir en rontgenundersdkning av
hjirnans blodkirl di réntgenkontrast injiceras 1 alla fyra puls-
ddrorna som leder upp till hjirnan. Detta gors for att sikerstilla att
det inte lingre finns ndgon cirkulation till hjirnan. Faststillande av
dodsfallet med cerebral angiografi kriver specialutrustning som
inte alla sjukhus har och kan dirfér kriva att patienten flyttas till
ett annat sjukhus.

Personer som konstateras doda med de direkta kriterierna
vardas vanligtvis 1 respirator och har di bibehillen cirkulation till
ovriga organ.

15.2.3 Dddsbegreppet och dess betydelse
i en donationssituation

Det hjirnrelaterade dodskriteriet inférdes 1 Sverige den 1 januari
1988. Innan dess fanns inget lagstadgat dédsbegrepp utan det som
tillimpades var ett hjirtrelaterat doédskriterium, dvs. personen
forklarades dod d& hjirtat slutat sld. Innan lagindringen togs njurar
och 1 vissa fall lever och bukspottkortel tillvara f6r transplantation
men detta skedde enbart efter att hjirtat slutat sl8 och personen
dodforklarats.

Genom inférandet av hjirnrelaterade dédskriterier 1 lagen
(1987:269) om Kkriterier fér bestimmande av minniskans dod
indrades forutsittningarna fér transplantationsverksamheten 1
Sverige. Syftet med lagen var att skapa en tydlig legal definition for
nir doden intriffat. En effekt var dven att det med ett hjirnrelaterat
dodsbegrepp blev littare att identifiera organdonatorer och
omhinderta organ fér transplantation di det nya dodsbegreppet
mojliggjorde donation frin avlidna med bibehillen cirkulation.
Genom att uppritthilla en avliden minniskas andning och blod-
cirkulation pd konstgjord vig kan cirkulationen i organen uppritt-
hillas tll dess att de tillvaratas. Det mojliggor dven till exempel
transplantation av hjirta. I samband med att lagen méjliggjorde
donation i dessa fall upphérde 1 praktiken donation efter att déden
intriffat efter cirkulationsstillestdnd i Sverige.
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15.3 Medicinska insatser for att méjliggéra eventuell
donation da déden intraffar efter primar
hjarnskada

Forslag: Rubriken till lag (1995:831) om transplantation m.m.
ska dndras till lag om donation av organ och biologiskt material
for transplantation. Vissa mindre féljdindringar fors in 1 lagen
for att tydliggora att lagen fram for allt reglerar donation.

Forutsittningarna fér samtyckesutredning och medicinska
insatser for att mojliggora eventuell donation innan déden
intriffat ska regleras i lagen.

Hilso- och sjukvirdspersonalen fir utreda patientens instill-
ning till donation av organ (samtyckesutredning) efter att ett
stillningstagande gjorts om att inte inleda eller att inte fortsitta
livsuppehdllande  behandling. Innan samtyckesutredningen
paborjas ska ett sidant stillningstagande ha gjorts av behand-
lande likare efter samrid med en annan likare. Stillnings-
tagandet och den medicinska bedémning det grundar sig pa ska
dokumenteras 1 patientens journal.

Samtyckesutredningen ska ske utan onddigt drojsmél och
med respekt f6r patienten och de som stdr patienten nira.

Medicinska insatser for att mojliggéra eventuell donation fir
piborjas eller fortsittas under skilig tid infér och under
samtyckesutredningen om de behévs for att organ ska kunna
tillvaratas for transplantation.

Om samtyckesutredningen visar att donation ir mojlig, far
medicinska insatser piborjas eller fortsittas under skilig tid, om
de behovs f6r att organ ska kunna tillvaratas {or transplantation.
Medicinska insatser for att mojliggéra donation ska avslutas di
det stir klart att forutsittningarna fér donation inte ir
uppftyllda.

Regeringen, eller den myndighet som regeringen bestimmer,
far meddela ytterligare foreskrifter om samtyckesutredning och
medicinska insatser.
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15.3.1 Bakgrund

I utredningsarbetet har det identifierats tvd olika virdsituationer
dir méjlig organdonation férbises. Detta giller dels vid vird av
patienter med allvarliga hjirnskador dir prognosen redan initialt
bedémts som hopplés, dels for patienter dir aktiva medicinska
insatser initierats men patienten forsimrats och bedéms bortom
riddning. I vissa fall avbryts di aktiv vird medan fortsatta
medicinska insatser under en kortare tid skulle kunna méjliggora
donation.

Initial vird

Minga av de beslut som vérdpersonal tar tidigt 1 behandlingen
(prehospitalt och i akutvirden) av en patient med en potentiellt
dédlig hjirnskada har betydelse fér prognosen for patienten sjilv
men dven, i ett senare skede om det visar sig att fortsatt vird ir
meningslés for patienten sjilv, for om organdonation kan bli
mojlig. T Sverige innebir nuvarande praxis att en férutsittning for
att organdonation ska vara mojlig ir att patienten virdas med hjilp
av respirator.

Den tidiga vardsituationen priglas inte sillan av osikerhet vad
giller skadans omfattning, utveckling och behov av stabiliserande
tgirder. I expertgruppen har det framkommit att initial vdrd som
innebir att patienter med allvarlig hjirnskada intuberas och fir
respiratorbehandling dven, 1 de flesta fall, ir motiverat rent
medicinskt for patienten sjilv. Detta ger ofta tid for att bedéma
prognos och ta stillning till fortsatt behandling och i vissa fall kan
det leda till ett tillfrisknande dven vid en initialt dilig prognos. I de
fall det i ett senare skede visar sig att prognosen ir hopplos finns
det mojlighet till organdonation om patienten avlider och
forutsittningarna enligt samtyckesreglerna ir uppfyllda.

Beslut om att inte intubera i ett initialt skede gors av vird-
personal (likare) grundat pd en medicinsk bedémning av patientens
prognos.

Socialstyrelsen har genom tvd brev till verksamheterna gjort en
tolkning av gillande ritt. Socialstyrelsen framforde i ett brev till
verksamhetschefer inom intensivvirden sommaren 2007 att vird
och behandling inte fir initieras enbart fér att ge mojlighet till
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donation av organ. Detta framférdes dven i ett uppféljande brev
frén 2011.°

Mot bakgrund av att hilso- och sjukvirdens uppgift dr att med
sjukvirdande insatser sd lingt det ir mojligt virna patientens liv har
Socialstyrelsen dock senare tydliggjort att potentiellt livriddande
insatser som till exempel hjirt-lungriddning (HLR), och insitt-
ande av respiratorvird normalt ir meningsfulla ocksd nir detta kan
innebira en betydande risk for bestdende skador eller funktions-
nedsittning. Behandlingen ska sittas in dven nidr prognosen ir
osidker. Nir den akuta livriddande behandlingen pdgdr kan hilso-
och sjukvirden samtidigt samla in information, utféra diagnostik
och goéra utvirderingar, for att skapa ett sd sikert underlag som
mojligt for stillningstagande till fortsatt behandling.®

I de fall det ror sig om en initial fas och behov att samla
information fér att gora en prognostisk beddmning idr det
oproblematiskt att inleda intensivvird d& den senare kan avbrytas
nir mer information inhimtats. I expertgruppen har det iven
framkommit att det finns situationer di det redan 1 det initiala
virdskedet gors en medicinsk bedémning att fortsatt vard ir
meningslds vilket gor att intensivvard inte sitts in. Det blir dirmed
inte mojligt med donation 1 sidana situationer i dagsliget.

Fortsatt behandling for att mojliggora donation

I de fall utvecklingen under intensivvirdsbehandlingen visar att
patienten inte kommer att Overleva avbryts ofta behandlingen
genom att aktiv vérd, till exempel respiratorvird avslutas och
endast palliativa virdinsatser fortsitter fram till dess déden
intriffar. Emellertid skulle viss forlingning av behandling, dvs.
frimst fortsatt respiratorbehandling, fér patienter som di forvintas
avlida av en primir hjirnskada, kunna innebira att fler patienter in
idag skulle bli aktuella som donatorer. I dessa fall kan det dven
finnas behov av att vidta vissa medicinska insatser for att bevara
organens funktion i avvaktan pi ett transplantationsingrepp.
Exempel p& sddana medicinska insatser ir respiratorbehandling och

* Socialstyrelsen dnr 50-6646/2007 och (dnr 5.1-227/2011).
¢ Socialstyrelsen, Om att ge eller inte ge livsuppehéllande behandling — Handbok for vérd-
givare, verksamhetschefer och personal, 2011.
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viss likemedelsbehandling, till exempel behandling med cirkulations-
stddjande, vasoaktiva likemedel (adrenalin, efedrin) och
vitskedrivande likemedel (diuretika).

Socialstyrelsen har i ovan nimnda brev till verksamheterna
(2007 och 2011) gjort tolkningen att nir det under pigiende
respiratorbehandling finns misstanke om utveckling av total hjirn-
infarkt kan vird och behandling av vitala funktioner uppritthéllas
och fortgd fram till dess att diagnostiken, enligt likarens bedom-
ning, har varit méjlig att genomféra. Virden bedrivs under denna
period fér att man ska fi en rimlig grund fér prognoser och
stillningstagande till hur den fortsatta virden ska bedrivas, eller for
att sikert kunna konstatera att patienten utvecklat total hjirn-
infarke.

Socialstyrelsens handbok ”Att ge eller inte ge livsuppehéllande
behandling” frin 2011 utvecklar detta:

Nir en patient ir ddende och det inte lingre finns botande behandling
att erbjuda kan det bli nédvindigt att dverviga om det ir forenligt med
vetenskap och beprévad erfarenhet att ge livsuppehéllande behandling.
Den nytta behandlingen gor fir vigas mot eventuell skada for
patienten. Det kan réra sig om att behandlingen saknar férutsittningar
att ge en medicinsk effekt och medfér obehag, smirta och kom-
plikationer som innebir ett lidande f6r patienten i stillet for bot och
hjilp. Det ir den fasta virdkontakten som med utgdngspunkt frin
vardplaneringen ska ta stillning till livsuppeh&llande behandling. Nir
det under pdgdende respiratorbehandling finns en misstanke om att
patienten utvecklar total hjirninfarkt kan hilso- och sjukvirden
uppritthdlla vird och behandling av vitala funktioner och fortsitta
med det fram till dess att diagnostiken, enligt likares beddmning, har
varit mojlig att genomféra. Virden under denna period bedrivs for att
man ska f3 en rimlig grund fér prognoser och kunna ta stillning till
hur fortsatt vird ska bedrivas, eller for att sikert kunna konstatera att
patienten utvecklat total hjirninfarkt.”

Denna skrivning limnar utrymme {6r ansvarig likare att fortsitta
virden en tid dven for att avvakta utveckling av mojlig total
hjirninfarkt och gora det mojligt att utféra dodsdiagnostik.

7 Socialstyrelsen, Om att ge eller inte ge livsuppehéllande behandling — Handbok for vérd-
givare, verksamhetschefer och personal, 2011.
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15.3.2 Modjliga donatorer i dagslaget

Donationsridet gjorde 2009 en granskning av journaler fér avlidna
pd svenska intensivvirdsavdelningar som hade en svir nytill-
kommen hjirnskada fére déden och som fick respiratorbehandling.
Journaler samlades in under tiden 1 februari 2009 till
30 november 2009 frin 40 av landets 85 intensivvirdsavdelningar.
Ett statistikforetag anlitades for att gora ett representativt urval
och journalerna granskades sedan av grupper bestiende av regionalt
donationsansvariga likare och transplantationskoordinatorer. Flera
svagheter identifierades i granskningen men resultatet kan dnd3
anses visa pd att donationsfrigan inte alltid tas upp eller upp-
mirksammas innan en behandling avslutas. Den samlade bedém-
ningen var att en annan behandlingsstrategi kunde gett en mojlig
utveckling till donation i 25 av de 177 granskade fallen.® En grov
uppskattning baserad pd denna siffra innebir att det arligen skulle
finnas 200-250 mojliga donatorer rent medicinskt per &r i Sverige
(p.m.p runt 20-25) med optimal identifiering och handliggning av
mojliga donationer inom intensivvirden.

15.3.3 Utredningens bedémning
Samtycke till medicinska insatser inf6r eventuell donation

I utredningsarbetet har det framkommit att det varje &r dor ett
antal patienter som potentiellt hade kunnat bli donatorer men dir
nuvarande praxis 1 virden innebir att s3 inte blir fallet trots att det
finns ett samtycke till donation. Som redogjorts for 1 kapitel 5
forutsitter 1 princip all sjukvird och behandling nigon form av
samtycke frin patientens sida. Det behover dirmed nirmare
utredas om nu gillande samtyckesregler 1 hilso- och sjukvirds-
lagstiftning och transplantationslagen kan anses omfatta medi-
cinska insatser f6r att mojliggéra eventuell donation innan déden
har intriffat.

¥ Socialstyrelsen, dnr 27267/2014.
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Gillande samtyckesbestimmelser

Av patientlagen (2014:821) f6ljer att sjukvdrd och behandling
forutsitter nigon form av samtycke fr8n patientens sida. For
sddant samtycke finns inga formkrav. Samtycke kan ges bide
uttryckligen och underférstdtt. Vid organdonation finns av natur-
liga skil sirskilda problem nir det giller att inhimta samtycke. En
avliden kan inte utdva sjilvbestimmanderitt och ge uttryck for en
viljeinriktning. Inte heller kan den avlidne uppfatta krinkningar av
de beslut som eventuellt har fattats i livstiden, sdsom 6vertridelser
av restriktioner han eller hon kan ha gett nir det giller hur den
déda kroppen ska f3 behandlas. Mot den bakgrunden har ett
sirskilt regelverk utformats for samtycke till organdonation som
omfattar den avlidne, eller snarare de stillningstaganden han eller
hon gjort under sin livstid, och de efterlevande anhériga och andra
som stitt den avlidne nira. De rittsliga forutsittningarna for
organdonation regleras i lag (1995:831) om transplantation m.m.
(fortsdttningsvis “transplantationslagen™).

Omfattar samtycke till donation medicinska insatser infor denna?

Samtyckesreglerna 1 transplantationslagen omfattar avlidna och
avser dirmed ett godkinnande till tillvaratagandet av organ efter
det att déden har intriffat. Sirskilda bestimmelser finns 1 lag om
kriterier for bestimmande av minniskans déd om sidana
medicinska insatser som kan behova vidtas efter doden intriffat.

22§ Nir det har faststillts att doden har intritt f8r medicinska
insatser fortsittas, om det behdvs foér att bevara organ eller annat
biologiskt material i 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 fir inte pagi lingre tid dn
24 timmar, om det inte finns synnerliga skil. Lag (1995:833).

I forarbetena angavs att fortsitta medicinska insatser ir en forut-
sittning fér mojligheterna att ridda andra minniskor till liv eller
hilsa. Man hinvisade dven till férarbetena till den ddvarande lagen
om dédens intride.” I férarbetena till den lagen (prop. 1986/87:79,

° Prop. 1994/95:148.
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s.22) gavs motiven till varfér en sirskild bestimmelse borde
inféras 1 lagtext.

Nir samtycke till att donera organ limnats bér man ocksd kunna utg
ifrn, om inte annat framkommer, att hiri ocksd ligger en 6nskan att
organet ska vara i si funktionsdugligt skick som mgjligt, dvs att
uttagandet ska ske med bibehillen cirkulation. Skulle en person vilja
donera organ endast under forutsittning att cirkulationen avbrutits
fore uttagandet, ska detta sjilvklart respekteras.

Under utredningsarbetet har det framkommit att det rider osiker-
het om vilka 8tgirder, i synnerhet vilka medicinska insatser for att
mojliggéra donation, som ir tillitna och under vilka férut-
sittningar. Den speciallagstiftning som finns i transplantations-
lagen och lag om kriterier fér bestimmande av minniskans dod
omfattar endast medicinska insatser efter att déden intriffat. Det
kan anses att det ligger 1 sakens natur att ett samtycke till donation
dven omfatta vissa dtgirder innan déden intriffat for att mojliggdra
donation. Under vilka férutsittningar detta ska vara tilldtet bor
regleras pi motsvarande sitt som det regelverk som finns for
insatser efter det att doden intriffat.

Etiska aspekter

Verksamheten med organdonation ska bedrivas pi ett sitt som
bidrar ull att uppritthdlla fortroendet f6r hilso- och sjukvirden.
Utredningens utgdngspunkt har dirfér varit att de etiska
aspekterna tydligt ska ligga till grund f6r de forslag som utred-
ningen ligger.

En viktig utgdngspunkt for utredningens arbete har varit att det
1 en patients sjilvbestimmande och skyddet av integriteten ligger
dven att respektera och uppfylla en déende patients vilja att bli
donator. Respekt for viljan att donera méste anses desto viktigare
d3 det innebir att andra minniskors liv kan riddas. For att uppfylla
en persons vilja att donera kan det vara nodvindigt att vidta
medicinska insatser fér att mojliggdra en eventuell donation.

345



Medicinska insatser for att mdjliggéra donation m.m. SOU 2015:84

Attityder

Som visats i kapitel 9 finns det ett starkt st6d bland allminheten for
att det bor vara tillitet med vissa medicinska insatser innan déden
intriffat f6r att dirmed gora det mojligt att donera efter det att
personen har avlidit. Deltagarna i enkiten har fitt ta stillning till 1
vilken grad de instimmer i eller tar avstdnd fr8n ett antal
pastdenden. Pistiendena utgdr frin en beskriven situation med en
patient som virdas i respirator och dir allt hopp om att kunna
ridda patientens liv ir ute.

Tre fjirdedelar instimmer helt eller delvis 1 att respiratorvird
och likemedel i en sddan situation bér {4 ges under en begrinsad
tid (ndgra dygn) innan dédsfallet om det behovs for att uppfylla
personens kinda énskan om att donera efter sin déd. En forut-
sittning for detta ir att vederborande inte lider av behandlingen.
En klar majoritet, 60 procent, instimde helt i pastiendet.

Nista pastdende giller samma situation, dock med skillnaden att
patientens donationsvilja dr okidnd: Virden férlings d& for att ta
reda pd den avlidnes instillning och mojliggéra en eventuell
organdonation efter att doden ir faststilld. Aven detta pistiende
stods av en majoritet. Nistan tvd tredjedelar instimmer helt eller
delvis 1 att donationsfrimjande medicinska dtgirder ska vara tillitna
i det beskrivna fallet och iven om donationsviljan ir okind.
44 procent instimmer helt och 21 procent instimmer delvis.
Vardera en dryg tiondel tar helt eller delvis avstind frin pistdendet,
kan varken instimma eller ta avstdnd respektive har avbojt att
besvara frigan.

Det tredje pastiendet handlar om donationsviljan ska f utredas
1 en situation som den inledningsvis beskrivna, dvs. dir en mojlig
organdonator intensivvirdas 1 respirator 1 livets slutskede.
Pistdendet lyder: "I en sidan situation ska sjukvirden & underséka
om personen vill eller inte vill donera sina organ, t.ex. genom att
tala med nirstdende eller se efter 1 donationsregistret. Om
personen uttryckt att han eller hon inte vill donera sina organ
avslutas behandlingen.” Nista fyra femtedeler (79 procent)
instimmer helt eller delvis 1 att donationsviljan ska f& undersékas i
detta skede.

Slutligen fick enkitdeltagarna 1 detta sammanhang ta stillning
till ett mer allmint pdstiende, som dock kopplar till den vird-
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situation som inledningsvis beskrivits. Det handlar om huruvida en
positiv donationsvilja ska anses innefatta ett underforstdtt
samtycke till medicinska dtgirder 1 livets slutskede som syftar till
att mojliggdra donation efter déden. Pistdendet lyder:

Om man angett att man vill donera sina organ har man ocksa samtyckt
till vissa medicinska &tgirder 1 livets slutskede, t.ex. likemedelsbehand-
ling och respiratorvird, som beh&vs for att sjilva organdonationen ska
kunna genomféras och som inte innebir smirta eller lidande for
organdonatorn.

Totalt 76 procent instimmer helt eller delvis 1 att ett sddant
underforstitt samtycke till att medicinska dtgirder ska fi utforas
hos personer som angivit att de vill donera sina organ. Mer in
hilften, 58 procent, instimmer helt i pdstiendet. Sammanlagt
fyra procent tar helt eller delvis (vardera tvd procent) avstind frin
pistiendet.

Som redovisats i kapitel 10 finns det liksom bland allminheten,
ett starkt stéd bland sjukhuslikarna f6r att virdinsatser under vissa
forutsittningar ska kunna ske innan dédsfallet 1 syfte att sikerstilla
en organdonation, under férutsittning att detta inte orsakar smirta
eller lidande. Vidare finns ett starkt st6d f6r att redan innan dédens
intride kunna utreda patientens instillning till organdonation i
ligen dir det stdr klart att patientens liv inte kan riddas.

Ndr blir donation aktuellt

For att vidta medicinska insatser infér donation miste det vara
mojligt att utreda donationsviljan innan ddéden intriffat for att
kunna respektera en mojlig donators vilja. Det ir samtidigt viktigt
att ha en transparent process 1 virden som innebir att det inte
uppstdr otydlighet om vird ges for patientens eventuella till-
frisknande eller for att méjliggdéra donation. Det ir dirfor viktigt
att frigan om donation aktualiseras forst dd det stdr klart att fort-
satt vird dr meningslds ur ett medicinskt perspektiv och det star
klart att patientens liv inte gér att ridda.

I Storbritannien tas frigan om donation upp efter det att
behandlande likare har tagit stillning till att avbryta livsuppe-
hillande behandling d& fortsatt vird dr meningslds for patienten.
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Detta beslut ska tas oberoende av om organdonation direfter kan
bli mojligt for att undvika intressekonflikt.

Som beskrivits 1 kapitel 13 antog Norge en ny lagstiftning for
donation och transplantation vdren 2015. Nytt 1 lagstiftningen ir
dven att det forts in sirskilda bestimmelser om medicinska insatser
innan déden intriffat for att mojliggéra donation. P4 liknande sitt
som 1 Storbritannien kan frdgan om organdonation och medicinska
insatser aktualiseras di det framgdtt som sannolikt att doéden
kommer att intriffa inom kort och fortsatt livsuppehdllande
behandling dr meningslos for patienten.

15.3.4 Utredningens slutsatser och férslag
Allminna utgingspunkter

Hilso- och sjukvarden har som huvuduppgift att behandla och bota
sjuka minniskor si lingt det ir mojligt enligt hilso- och sjuk-
virdslagstiftningen. Det ir forst i de fall dd patientens liv inte gir
att ridda som det kan bli aktuellt med organdonation. Av de cirka
90 000 personer som avlider 1 Sverige varje ir ir det nigra hundra
som doér under sddana omstindigheter att det kan bli aktuellt med
organdonation. Samtidigt finns det ett stort antal patienter som
vintar pd att fi ett nytt organ. I utredningsarbetet har det fram-
kommit att det varje &r dor ett antal patienter som potentiellt hade
kunnat bli donatorer men dir nuvarande praxis i vdrden innebir att
s& inte blir fallet trots att det finns ett samtycke till donation.
Hilso- och sjukvirdspersonalen har i dag bittre férutsittningar
in tidigare att férutsiga utfallet vid vird av patienter och dirmed
ocksd om insittning av behandling alternativt fortsatt behandling
med exempelvis respirator ir av medicinsk nytta fér den enskilda
patienten. Stillningstaganden om att inte inleda eller att avbryta
pigdende behandling ir en naturlig del av virden fér de patienter
dir fortsatt behandling ir meningslés rent medicinskt. Ett sidant
stillningstagande innebir att virden 6vergir frin att forsdka bota
patienten till palliativ vdrd — dvs. aktiv vird inleds inte eller avslutas
men vissa vardinsatser fortsitter for att lindra eventuellt lidande 1
déendeprocessen. De patienter for vilka intensivvird inte inleds
eller inte fortsitts har fér nirvarande ingen mojlighet att bli
donatorer dven om det finns ett samtycke till donation. En orsak
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ull detta dr att det 1 vissa fall inte anses tilldtet att sitta in eller
fortsitta medicinska insatser som kan behovas for att uppritthilla
organens funktion infér en mojlig donation innan en person har
avlidit. Exempel pd behandling fér att uppritthlla organens
funktion ir till exempel respiratorbehandling for att uppritthilla
andning och cirkulation. Det rér sig dven om  viss
likemedelsbehandling,  till ~ exempel = behandling  med
cirkulationsstddjande, vasoaktiva likemedel (adrenalin, efedrin) och
vitskedrivande likemedel (diuretika).

Diskussionen i debatten runt organdonation har ofta kommit
att fokusera pd frigan om ”vird till gagn for ndgon annan”. Det
finns en utbredd uppfattning i virden att det inte ir tillitet att vidta
medicinska &tgirder, som inte gagnar den patient som ir foremadl
for dtgirden, utan 1 forsta hand en annan patient. Nigon uttrycklig
regel av just denna innebord finns dock inte i svensk ritt. Det tycks
snarare vara friga om en allmin rittsprincip, som kommit att
tillimpas i sjukvirden och som grundas pd tolkning av flera olika
lagregler 1 hilso- och sjukvirdslagstiftningen och 1 regerings-
formen. Krav pd samtycke ir en grundliggande princip 1 svensk
hilso- och sjukvdrdslagstiftning. I sjilvbestimmandet och skyddet
av en patients integritet ligger dven att respektera och uppfylla en
ddende patients vilja att bli donator. Respekt for viljan att donera
mdste anses desto viktigare dd det innebir att andra minniskors liv
kan riddas. Utredningen anser dirfér att fokus i en donations-
situation 1 foérsta hand maste utgd frin en mojlig donators sjilv-
bestimmande.

Den attitydundersékning som utredningen l3tit genomféra
bland bide allminheten och sjukhuslikarna visar att en over-
vigande majoritet anser att medicinska insatser for att méjliggdéra
donation bor vara tillitet om det finns samtycke till donation d&
fortsatt vird ir meningslos for patienten sjilv rent medicinskt. En
forutsittning for detta dr att sidana tgirder inte orsakar smirta

eller lidande.

Donation som en del av virden i livets slutskede

I de fall det finns ett samtycke till att donera anser utredningen
dirfor att det ligger 1 hilso- och sjukvirdens uppgifter att, om vissa
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forutsittningar ir uppfyllda, ta hinsyn ull ett samtycke till att
donera som en del av den vird som ges i livets slutskede. Hilso-
och sjukvdrden har som huvuduppgift att behandla och bota sjuka
minniskor s3 lingt det ir mojligt enligt hilso- och sjukvirds-
lagstiftningen. Undantag frin denna regel finns i viss special-
lagstiftning. Transplantationslagen ir en sidan speciallagstiftning
och reglerar specifikt samtycke till att donera efter sin dod. Lag-
stiftningen innehdller inga bestimmelser om samtycke till medi-
cinska insatser vare sig innan eller efter déden intriffat. Sirskilda
bestimmelser om medicinska insatser efter det att déden intritt
finns 1stillet 1 lagen (1987:269) om kriterier av bestimmande av
minniskans déd. Utredningen anser att de legala férutsittningarna
fér de medicinska insatser som kan behova vidtas f6r att genomfora
en samtyckesutredning, och i de fall det finns ett samtycke till
donation, vidta medicinska insatser fér att bevara organens
funktion innan déden intriffat ska féras in 1 transplantationslagen.

Det har noterats att namnet pd transplantationslagen dr missvis-
ande di den frimst reglerar donation och samtycke till att donera
sina organ. I samband med de indringar som utredningen foéreslar
inférs 1 transplantationslagen féresldr utredningen dven att lagens
namn idndras till lag om donation av organ och annat biologiskt
material fér transplantation. I samband med detta gors dven ndgra
foljdindringar 1 lagtexten for att klargéra att lagen frimst reglerar
donation av organ. En annan dndring av mer spriklig karaktir r att
benimningen kontaktansvarig sjukskoterska i 13 § transplantations-
lagen dndras till donationsansvarig sjukskéterska.

For att undvika intressekonflikt aktualiseras frigan om donation
forst dd det stdr klart att patientens liv inte gir att ridda och det
finns ett stillningstagande om att inte inleda eller att fortsitta livs-
uppehillande behandling, dvs. aktiv behandling bedéms som
meningslds {or patienten ur ett medicinskt perspektiv. Detta ska
vara en forutsittning for att, utdver palliativa dtgirder, sitta in
medicinska insatser for att bevara organens funktion. Nirmare
regler om avbrytande av livsuppehdllande behandling finns 1
Socialstyrelsens foéreskrifter som tillimpas i virden idag.'® Ett
sddant beslut ska fattas av behandlande likare. For att s lingt som

19 SOSFS 2011:7 Socialstyrelsens féreskrifter och allminna rdd om livsuppehéllande behand-
ling.
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mojligt sikerstilla en korrekt bedémning ska ett sddant still-
ningstagande fattas efter samr8d med en annan likare innan
samtyckesutredningen. Beslut om att inte inleda eller att inte fort-
sitta livsuppehillande behandling ska dokumenteras i journalen.

Efter ett sidant stillningstagande ska det direfter vara tilldtet att
undersoka instillningen till donation. For att gora det mojligt att
utreda patientens vilja i donationsfrigan ska det vara tilldtet att
inleda eller fortsitta medicinska insatser for att ge tid att utreda
viljan till att donera. Utredningen anser att det ir motiverat att
tilldta medicinska insatser en tid for att kunna undersoka en mojlig
donators instillning till organdonation baserat pd att en 6vervig-
ande del av den svenska befolkningen ir positiv till organdonation.
Samtyckesutredningen ska ske skyndsamt och det bor rora sig om
en kortare tidsperiod for att ge tid att kontrollera om det finns en
registrering 1 donationsregistret och fora samtal med anhériga.

I det fall samtyckesutredningen visar att patienten dr negativ till
organdonation ska naturligtvis patientens vilja respekteras och
donation tas inte med som en aspekt i den fortsatta virden. I det
fall samtyckesutredningen visar att patienten ir positiv till organ-
donation ska detta diremot vigas in i den fortsatta virden. Hir
maste en noggrann avvigning goras 1 varje enskilt fall mellan
intresset att uppfylla patientens vilja att donera och eventuell risk
for skada eller obehag och ingrepp 1 patientens integritet.

Nirmare om samtycke och nirstiendes roll

I nuliget dr det inte tilldtet att konsultera donationsregistret innan
doéden intriffat. De attitydundersékningar utredningen ltit genom-
fora visar att det finns ett stéd for att instillningen till donation hos
en mojlig donator ska 8 undersékas innan déden intriffat under de
forutsittningar som beskrivits ovan. Utredningen har dirfor
limnat forslag pd en sirskild férordning f6r donationsregistret i
avsnitt 18.4 for att tydliggora att detta ska vara mojligt efter att ett
stillningstagande gjorts om att inte inleda eller fortsitta livs-
uppehillande behandling.

I de fall det finns ett samtycke till donation (uttryckligt eller
presumerat) kan det antas att det hiri ligger ett samtycke dven till
att till att vissa, begrinsade, medicinska insatser fir vidtas for att
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uppritthlla organens funktion innan déden intriffat f6r att upp-
fylla en doende patients vilja att bli donator. Detta giller dock
endast under férutsittning att inget framkommer som tyder pd att
donation skulle vara emot den enskildes vilja.

Som redogjorts for 1 kapitel 5 finns kompletterande regler for de
fall det inte gdtt att utreda om ett uttryckligt eller underférstdtee
samtycke till, eller fé6rbud mot, organdonation féreligger. I sddana
fall f&r organ tas om den avlidne inte skriftligen motsatt sig ett
sddant ingrepp, uttalat sig mot det eller det av annat skil finns
anledning att anta att ingreppet skulle strida mot den avlidnes instill-
ning. I de fall den avlidnes vilja ir okind finns dirmed presumtion
for donation men ndgon som sttt den avlidne nira kan di motsitta
sig organdonation enligt 4§ transplantationslagen. Utredningen
avser inte foresld ndgra dndringar 1 samtyckesbestimmelsernas
utformning och nirstdende roll.

Genomforande av utredningens forslag

Socialstyrelsen fir 1 uppdrag att meddela nirmare bestimmelser om
lagtextens tillimpning fér samtyckesutredning och medicinska
insatser. Socialstyrelsen har dven, som redogjorts for i avsnitt 16 en
nationell roll fér att ta fram kunskapsunderlag for tillimpningen av
regelverket. I samband med detta anser utredningen att behovet av
nationellt kunskapsunderlag vad giller initial vdrd av stroke-
patienter med en allvarlig prognos bér utvirderas for att sikerstilla
en enhetlig och optimal handliggning.

Det ir viktigt att saklig information ges till allmidnheten i sam-
band med att forslagen genomférs. Socialstyrelsen foreslds 3 en
forstirkt roll vad giller information till allminheten och i detta
ligger dven att informera om de féreslagna lagférindringarna.

Forindringarna kommer idven att stilla krav pd utbildnings-
insatser f6r berérd hilso- och sjukvirdspersonal inom ramen for det
fortbildningsansvar som ligger pa sjukvdrdshuvudminnen.
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15.4 Donation da doden intraffat efter
cirkulationsstillestand

Forslag: Donation di doden intriffat efter cirkulations-
stillestdnd ska kunna tillimpas 1 Sverige. En idndring 1 lagen
(1987:269) om kriterier f6r bestimmande av minniskans dod
fors in for att medicinska insatser ska kunna pdbérjas for att
mojliggora donation.

Socialstyrelsen fir i uppdrag att ta fram kunskapsunderlag
om donation di déden intriffat efter cirkulationsstillestdnd for
att sikerstilla en enhetlig nationell tillimpning. Detta ska goras
1 samrdd med professionen och Sveriges Kommuner och
Landsting.

Bedomning: De f6rslag tll dndringar 1 lagstiftning som
utredningen limnat betriffande medicinska insatser infér
donation samt donationsregistret skapar legala forutsitt-
ningarna foér att genomféra donation dven i de fall di déden
intriffar efter cirkulationsstillestind efter planerad avslutad/av-
bruten vérd (s.k. controlled DCD).

Den analys av lagstiftning som utredningen gjort visar att det
inte finns nigra legala hinder mot att genomféra donation efter
icke framgdngsrik hjirt-lungriddning eller ovintat cirkulations-
stillestdnd (s.k. uncontrolled DCD), férutsatt att déden har
kunnat faststillas enligt gillande kriterier och att samtycket
utretts.

15.4.1 Bakgrund

Donation di déden intriffat efter cirkulationsstillestdnd var den
form av donation som tillimpades i1 Sverige fram till 1988. Ny
lagstiftning inforde di ett hjirnrelaterat dédskriterium 1 Sverige."
Lagindringen medférde att man 1 virden gick frin donation di
déden intriffat efter cirkulationsstillestind till att 1 stillet genom-
féra donation di doéden intriffat efter primir hjirnskada samtidigt
som patienten virdats 1 respirator.

"' Lag (1987:269) om kriterier f6r bestimmande av minniskans déd.
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Som visats 1 kapitel 13 ir donation di déden intriffat efter
cirkulationsstillestdnd en form av donation som 1 dag tillimpas i ett
antal andra linder med goda resultat.

15.4.2 Olika grupper av donatorer vid cirkulationsstillestand

Donatorer dir déden intriffat efter ett cirkulationsstillestind delas
in i fem grupper enligt den s kallade Maastrichtklassificeringen'*:

e Maastricht I. Déd vid ankomsten till sjukhus (uncontrolled)

e Maastricht II. Cirkulationsstillestdnd efter misslyckad ater-
upplivning (uncontrolled)

e Maastricht III. Cirkulationsstillestind efter avslutad respirator-
behandling (controlled)

e Maastricht IV. Cirkulationsstillestind 1 vintan pi donations-
operation (controlled)

e Maastrich V. Ovintat cirkulationsstillestind hos en patient
inom intensivvarden (uncontrolled)

Maastricht T utgérs av avlidna som férs in till sjukhuset utan att
dterupplivning gjorts eller dd sidana Aterupplivningsférsok har
avslutats pd platsen innan transport till sjukhuset.

Maastricht IT utgérs av avlidna dir dterupplivning misslyckats
och avslutats pd sjukhuset.

Maastrich III utgors av personer dir beslut fattats att avsluta
behandling pga. patientens prognos och dir personen inte for-
vintas utveckla total hjirninfarkt med fortsatt respiratorbehand-
ling. Innan respiratorn stings av undersoks mojligheten till
donation. I de fall patienten bedéms avliva inom kort efter avslutad
respiratorbehandling och det finns méjlighet till donation gors
forberedelser f6r donation innan respiratorn stings av.

Maastricht IV utgérs av avlidna med bibehdllen cirkulation som
redan dédforklarats och dir beslut om donation fattats men dir ett

2 A.R. Manara, P.G. Murphy, G. O’Callaghan British Journal of Anaesthesia 108 (S1):1108-
i121 (2012).
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cirkulationsstillestdnd intriffar innan donationsoperationen pai-
bérjas.

Vid donation di doéden intriffat efter cirkulationsstillestdnd
skiljer man p4 donation efter planerad avslutad/avbruten vird d&
fortsatt vird ir meningslés for patienten sjilv (pd engelska
controlled DCD) och donation efter icke framgingsrik hjirt-

lungriddning eller ovintat cirkulationsstillestind (pd engelska
uncontrolled DCD).

15.4.3 No touch period

Vid donation di déden intriffat efter cirkulationsstillestdnd déd-
forklaras en person di hjirtat slutat sl efter en avslutad intensiv-
virdsbehandling eller efter en avbruten hjirt-lungriddning dir
hjirtat inte dterstartat.

For att sikerstilla att doden med all sikerhet intriffar har
begreppet “no touch period” inférts. Med detta menas den period,
dir kroppen inte fir roras eller pdverkas, under vilken det ska
kontrolleras att hjirtat inte startar igen spontant. Férst efter denna
period fir donationsoperationen inledas. Lingden p& denna period
varierar mellan olika linder frin 2 till 20 minuter.

I forarbetena till lagen om bestimmande av minniskans déd var
bedémningen att ett cirkulationsstillestdnd pa cirka 15-20 minuter
hos en oskadad hjirna var den tid efter vilken hjirnan totalt och
odterkalleligt har slutat fungera, vilket ir svenskt kriterium for dod.
Ett sd pass langt hjirtstillestdnd ansdgs vara ett indirekt kriterium
pd att hjirnans funktioner totalt och odterkalleligen slutat fungera
och att en minniska dr déd.” I samband med den hjirndods-
relaterade definitionen infordes i svensk lagstiftning sattes det inte
nigon tidsgrins pd hur linge cirkulationsstillestdndet ska ha varat
utan det ankommer pd likare att i Overensstimmelse med
vetenskap och beprévad erfarenhet faststilla att déden har intritt.

'3 Regeringens proposition 1986/87:79 med férslag till lag om dédens intride, m.m., s. 13.
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15.4.4 Erfarenheter fran nagra andra lander
Spanien

Spanien tillimpar bdde donation efter planerad avslutad/avbruten
vird di fortsatt vdrd ir meningslés for patienten sjilv (s.k.
controlled DCD) och donation efter icke framgingsrik hjirt-
lungriddning eller ovintat cirkulationsstillestdnd (s.k. uncontrolled
DCD). Donation efter icke framgingsrik hjirt- lungriddning eller
ovintat cirkulationsstillestind stiller krav pd en avsevird logistik
bide utanfér och inom sjukhusen, d3 vissa medicinska dtgirder si
snart som mojligt behdver sittas in for att sikerstilla syresittning
av organen for att mojliggora tillvaratagandet f6r donation. Detta
gor att DCD (uncontrolled) tidigare varit begrinsat till stider med
en befolkning éver 500 000 invdnare. Det har pd senare &r pigitt ett
arbete for att genomféra denna typ av DCD iven 1 mindre stider
och dven att 6ka tillimpningen av kontrollerad DCD 1 Spanien.™
For att mojliggora bdde okontrollerad och kontrollerad DCD har
det skett ett tydliggérande 1 lagstiftning. 2008 kom det iven
rekommendationer for avslut av medicinsk behandling i livets slut-
skede. Inforandet av DCD foregicks av en pilotstudie vid ett
sjukhus samt ett arbete 1 en arbetsgrupp under tvd ar. Arbets-
gruppen, som frimst bestod av féretridare f6r professionerna, hade
1 uppgift att ta fram rekommendationer f6r hanteringen bide av
okontollerad och kontrollerad DCD.

Enligt de uppgifter utredningen fick i samband med ett studie-
besok till den nationella organisation fér organdonation och
transplantation, ONT, har arbetet lett till att mojligheten till att
vidta medicinska insatser for att méjliggéra donation 1 samband
med att meningslos vard avslutas ses som en naturlig del av virden
vid livets slutskede. Erfarenheterna visar dven att familjer har
littare att ta tll sig beskedet att den anhérige dr déd di doéden
intriffar genom cirkulationsstillestdnd och att hjirtat stannar.

!* Spanish experience as a laeding country: what kind of measures were taken? Transplant
International 2011(24).
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Storbritannien

I Storbritannien tillimpades DCD i mindre skala innan det kom en
rekommendation 2008 om att ¢ka antalet donationer frén personer
som har avlidit efter cirkulationsstillestind (DCD). I Storbritannien
gors runt 40 procent av donationerna fran avlidna di déden intriffat
eftercirkulationsstillestind (DCD). Det ska dock observeras att
antalet tillvaratagna organ ir ligre vid DCD jimfért med DBD.

DCD ir inte bara mojligt vid hjirnskador utan dven andra
grupper av terminalt sjuka personer kan vara mojliga donatorer.
Det har utarbetats tydliga riktlinjer p nationell nivd och satsningar
har dven gjort pd att utbilda och informera de sjukhus dir
donationer dger rum.

DCD tillimpas framfor alltefter att beslut tagits om att avsluta
pigdende respiratorbehandling d3 fortsatt vdrd har bedémts som
meningslds for patienten (Maastricht IIT) men dven efter cirkulat-
ionsstillestdind (Maastricht II och IV). Anledningen till att
Storbritannien valt att frimst tillimpa Maastricht III ir enligt
uppgift att 1 och med att virden avslutas under pdgiende respirator-
behandling finns det tid att organisera sig for att genomféra
donation. DCD kan bli aktuellt forst efter en tydlig brytpunkt d&
beslutet fattats att virden inte lingre dr meningsfull. Diremot kan
vidrden behova forlingas ndgot for att foérbereda for donation
genom att gora en medicinsk utvirdering, tala med anhériga och
invinta ankomsten av teamet som tillvaratar organen. Nationella
riktlinjer har tagits fram vad giller legala, etiska och organisatoriska
aspekter. Dokumentet innehéller klargérande av vad som kan anses
ligga 1 patientens bista intresse och vilka dtgirder som kan vara
tillitna efter en intresseavvigning. Tolkningen enligt Mental
Capacity Act frimjar donation men innebir ocksd att behandling
ska avslutas om det inte gagnar patientens “overall benefit” vilket
dock tolkas brett och donation kan ingd i detta. I Storbritannien ir
det praxis att man fir familjens samtycke till all provtagning 1
samband med DCD och det finns sirskilda dokument som familjen
undertecknar.

Enligt de erfarenheter man har frin DCD ir resultaten for
njurar lingsiktigt jimforbara med njurar frin DBD. Fér lever ir
erfarenheten att man fir ndgot simre resultat och att det tar lingre
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tid for att f levern att fungera efter transplantation men detta vigs
mot alternativet att inte {4 en ny lever.

Man har inte upplevt att donation di déden intriffat genom
cirkulationsstillestind ersatt DBD utan slutsatsen ir att det ir en
annan grupp patienter som blir aktuella f6r detta. I vissa fall har till
och med DBD nivdn gitt upp vilket tros bero pd att frigan om
donation synliggjorts genom det arbete som bedrivits senaste ren.

15.4.5 Utredningens bedémning

Donationsfrekvens vid donation d3 doden intriffat efter
cirkulationsstillestind

I de flesta linder som tillimpar donation d& déden intriffar efter
cirkulationsstillestdind ses detta som ett komplement till redan
befintlig donationsverksamhet. Vid en jimforelse med de linder
som tillimpar donation di déden har intriffat genom cirkulations-
stillestind (DCD) ligger siffrorna mellan runt 3,5 till 8 DCD per
miljon invinare.” Det ir naturligtvis svirt att goéra en direkt
jimforelse men om DCD Aaterinfors 1 Sverige skulle detta 1 s3 fall
kunna innebira ett 6kat antal avlidna donatorer med totalt mellan
drygt 33 till 76 donatorer per &r. Skulle antalet donationer di déden
intriffat efter primir hjirnskada samtidigt forbli oférindrade med
runt 15 p.m.p skulle tilligget av donationer dven efter cirkulations-
stillestind kunna innebira att den totala donationssiffran i Sverige
skulle kunna g8 upp till mellan 19-24 avlidna donatorer per miljon
invanare.

En farhiga med att tillimpa donation di déden intriffat efter
cirkulationsstillestdnd har varit att detta skulle minska antalet
donationer efter primir hjirnskada. Argumentet fér detta ir att
medicinska insatser avslutas dd fortsatt vdrd dr meningslos dven om
nigot forlingda medicinska insatser hade inneburit att donation
efter total hjirninfarkt blivit mojligt. Erfarenheterna frdn Spanien
och Storbritannien tyder inte pd att s har varit fallet dir.

Det bor observeras att antalet organ som kan transplanteras frin
varje donator vid donation efter cirkulationsstillestind ir firre dn 1
jimforelse med di donation genomférs efter att doden intriffat

15 Se kapitel 7, figur 7.6.
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efter en primir hjirnskada. Eftersom donation di déden intriffat
efter cirkulationsstillestind utfors efter att blodcirkulationen upp-
hér blir forutsittningarna delvis annorlunda dn vid donation frin
en avliden person vars andning och cirkulation uppritthdlls pd
konstgjord vig. Det innebir att det frimst dr njurar, lever och
lungor som kan omhindertas eftersom &vriga organ tar for stor
skada av den syrebrist som uppstér efter det att blodcirkulationen
upphort. Erfarenheten frin Storbritannien visar att 2,6 organ per
donator gér att tillvarata vid DCD, vilket kan jimféras med fyra
organ per donator vid DBD.

Organisatoriska forutsittningar

DCD stiller delvis andra krav pd hilso- och sjukvirdens
organisation. Det handlingsutrymme gillande medicinska insatser
under 24 timmar som finns fér en patient som konstaterats déd i
respirator finns inte for de patienter som avlider utan att deras
andning och blodcirkulation uppritthélls pd konstgjord vig.

Vid donation di déden intriffar efter en avslutad intensiv-
vardsbehandling (controlled DCD) krivs en annan logistik dn vid
DBD f{ér vilket det finns upparbetade rutiner och dir det ir lingre
tid efter att déden intriffat inom vilken uttagsoperationen och
transplantationsoperationerna  kan férberedas. Skillnaden vid
kontrollerad DCD ir att ett transplantationsteam behéver finnas
pd plats da den livsuppehillande behandlingen avslutas. Frin det att
behandlingen avslutats till dess att déden intriffar dr det svirt att 1
forvig veta hur ldng tid det kommer att ta och det stiller krav pd
mojlighet att avsitta resurser.

I ménga fall blir organdonation inte aktuellt d& syresittningen
av organen forsimras och risk finns att de skadas under tiden frin
det att livsuppehidllande behandling avslutas till dess att déden
intriffar. T till exempel Storbritannien avbryts dirfér donations-
processen om déden inte intriffar inom tre timmar frin det att
livsuppehéllande behandling avslutas. For att bedéoma sannolik-
heten att ett doédstall intriffar inom en viss tid efter att behand-
lingen avbrutits finns olika kriterier att utgd ifrdn dir fram for allt
stdd av ventilation och cirkulation virderas (Wisconsinkriterier).
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Det ir den behandlande intensivvirdslikaren som, 1 samrid med
en annan likare, tar stillning till att avbryta behandlingen och som
ocksd stinger av respiratorn. Forst nir det finns ett stillnings-
tagande om att avbryta behandling och nirstdende informerats om
detta tas frigan upp om eventuell donation efter att respiratorn
stingts av. Om donation blir aktuellt informeras transplantations-
teamet som sedan finns pd plats nir behandlingen avslutas.

Vid donation di déden intriffat efter en avbruten hjirt- lung-
riddning dir hjirtat inte 4terstartat (uncontrolled DCD) madste
team finnas nirvarande pi sjukhuset fér att omedelbart handligga
donationen och metoden tillimpas dirfér fram for allt i storre
stider. Vad giller ett specialfall av okontrollerad DCD - tillvara-
tagande av enbart lungor efter déden intriffat och genomford
samtyckesutredning — har ett pionjirarbete utférts 1 Lund. Man har
dir visat att vilfungerande lungor kan tas tillvara efter att doden
intriffat genom att lungorna direfter rekonditioneras innan
transplantation.'®

Medicinska insatser for att mojliggéra eventuell donation innan
doden intriffat

Organdonation vid DCD kan inte genomféras utan vissa
medicinska insatser foér att stddja organens funktion, och
undersékningar for att avgéra om donatorn ir medicinskt limplig
samt hinna identifiera mojliga mottagare. D& déden intriffat
genom primir hjirnskada kan denna typ av insatser goras efter att
déden intriffat. Vid donation di déden intriffar efter cirkulations-
stillestind kan diremot vissa dtgirder behova vidtas innan déden
intriffat f6r att mojliggora eventuell donation. En férutsittning ir
att det ir mojligt att undersdka den déende patientens instillning
till donation. Fér att mojliggdéra samtyckesutredningen krivs det
dven att medicinska insatser kan vidtas under tiden samtyckes-
utredningen pdgdr. Om utredningen visar att det finns samtycke till
donation kan sedan vissa medicinska insatser behévas for att stodja
organens funktion. Vidare behéver vivnadsprov och blodprov tas
for att hitta limpliga mottagare till organen. Vilka &tgirder som

' Likartidningen nr 39, Lungtransplantation férsviras av bristen pd organ.
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vidtas skiljer sig mellan de linder utredningen studerat nirmare. I
Australien kan till exempel blodfértunnande medel anvindas for att
forbittra organens genomblédning medan detta inte anvinds i
Storbritannien. I Spanien anvinds dven kanylering av blodkirl
innan doden intriffat f6r att forbereda for uttagsoperationen. De
dtgirder som vidtas innan och efter doden intriffat gors for att
organen ska gd att transplantera. Samtidigt méste sidana tgirder
anses vara 1 linje med patientens sjilvbestimmande, dvs. dtgirderna
innebir att en patients onskan att bli organdonator gér att genom-
fora. Sidana &tgirder ir etiskt godtagbara om de frimjar
mojligheten till en lyckad transplantation samtidigt som de inte
dsamkar donatorn lidande. En individuell avvigning miste dirfor
goras fran fall wll fall. Vid avvigningen behéver hinsyn tas till
sammanhang, klinisk situation, vilka 3tgirder som kan behova
vidtas, och patientens instillning till donation. I det hir samman-
hanget ir det viktigt med en transparent process gentemot
nirstiende dir de 3tgirder som behdver vidtas, och syftet med
dessa, redogors for. Dokumentation ska géras 1 patientjournalen
om de beslut och medicinska stillningstaganden som gjorts.

Medicinska insatser f6r att mojliggora donation efter att doden
intriffat

Lag om kriterier f6r bestimmande av minniskans dod preciserar att

2a§Nir det har faststillts att déden har intritt f&r medicinska
insatser fortsittas, om det behovs fér att bevara organ eller annat
biologiskt material i 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 fir inte pigd lingre tid 4n
24 timmar, om det inte finns synnerliga skal.

Efter déden faststillts kan vissa medicinska insatser behéva genom-
foras vid donation di déden intriffat genom cirkulationsstillestind
for att syresitta organen och fi kall ischemitid i stillet f6r varm
ischemitid. Ischemi innebir att organen utsitts for en syrebrist.
Om organen ir nedkylda (kall ischemi) ir syrgasbehovet ligre in
om de ir normaltempererade (varm ischemi) och de klarar d& av
lingre tid med syrebrist. Atgirderna ir att ligga in katetrar i
ljumske och bréstkorg efter doden intriffat f6r att spola med kalla
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l6sningar och kyla organen (bukorgan och lungor). D3 detta ir nya
tgirder ticker dagens lydelse "fortsittas” inte in dessa. En dndring
bér dirfér féras in av innebdrden att medicinska insatser dven fir
piborjas efter det doden intriffat om det behovs for att organ eller
annat biologiskt material ska kunna tillvaratas fér transplantation.
Insatserna fir inte pdgd lingre tid in 24 timmar, om det inte finns
synnerliga skal.

Det har framkommit att dagens 24-timmars grins fér medi-
cinska insatser innan uttagsoperationen ska genomfdras i nigot fall
har kommit att innebira att transplantation inte genomforts i
praktiken. Exempel pd situationer di 24-timmarsgrinsen kan
behova 6verskridas dr di samtyckesutredning eller analysen av medi-
cinska prover dragit ut pd tiden. En annan situation kan vara att det
tagit tid att hitta en limplig mottagare. Lagtexten anger dock att
om det finns synnerliga skil kan denna tidsgrins utstrickas nigot. I
forarbetena angavs det att ridda liv kunde vara ett sddant synnerligt
skil. Transplantation ir i de allra flesta fall en livsnddvindig behand-
ling f6r mottagaren av organ. Utredningens bedémning ir dirmed
att det inte finns behov av en indring di dagens lagtext limnar
utrymme f6r ndgot férlingd tid under vilken medicinska insatser
kan pigd under forutsittning att detta krivs for att kunna genom-
fora transplantation.

15.4.6 Utredningens slutsatser och férslag

Donation efter cirkulationsstillestdnd var, som redogjorts f6r ovan,
den form av donation som genomférdes i Sverige fram till 1988. I
praktiken genomférs denna typ av donation inte i Sverige efter
inférandet av lagstiftningen for kriterier for bestimmandet av
minniskans dod. Den analys av lagstiftning som utredningen gjort
visar att det inte finns ndgra legala hinder mot att genomféra
donation efter icke framgingsrik hjirt-lungriddning eller ovintat
cirkulationsstillestind (pd engelska uncontrolled DCD), férutsatt
att déden har kunnat faststillas enligt gillande kriterier. En annan
forutsittning dr naturligtvis att det finns samtycke till donation
enligt gillande lagstiftning och dirmed att samtycket kunnat utredas
med respekt bide for den avlidnes integritet och hinsyn till de som
stdtt den avlidne nira. Det kan noteras att det f6r nirvarande pagir
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forskningsprojekt vad giller lungor (Lund) och njurar (Géteborg)
dir effekterna av syrebrist pid organ di doden intriffat efter
cirkulationsstillestind studeras.

Delvis andra etiska aspekter blir aktuella vid donation efter
cirkulationsstillestdind jimfért med donation di doéden intriffat
efter en primir hjirnskada. Erfarenheterna frdn de linder som i dag
tillimpar donation efter cirkulationsstillestind ir att det kan vara
littare for anhoriga att ta till sig beskedet om att déden intriffat
genom att hjirtat och andningen stannar. Diremot behéver hinsyn
tas till vissa andra aspekter. Vid donation efter icke framgdngsrik
hjirt- och lungriddning eller ovintat cirkulationsstillestdnd (pd
engelska uncontrolled DCD) behéver ofta samtycket utredas
skyndsamt samtidigt som hinsyn mdste tas till nirstiende. Det
stiller krav pd en hantering som ger nirstiende tid och mgjlighet
att ta in ett ofta ovintat besked om en nirstdendes dod och sedan
informationen om donation.

Det finns andra férutsittningar att forbereda infor donation dd
DCD gors efter planerad avslutad vird (controlled DCD). Det
finns di tid att utreda donationsviljan och férbereda fér donation
efter beslut tagits om att avbryta respiratorvdrd. Efter det att
respiratorvird avslutas ir det diremot inte alltid det blir aktuellt
med donation pga. att det gir for ling tid innan déden intriffar och
organen dirmed inte gr att transplantera. Utifran erfarenheterna i
Storbritannien kan detta innebira en stor besvikelse f6r nirstdende
som sett mojligheten till donation som en trost 1 svir situation.
Denna typ av donation stiller dven delvis andra krav p& organ-
isationen av donations- och transplantationsverksamheterna.

De lagstiftningsindringar som utredningen foresldr i avsnitt
15.3 for samtyckesutredning innan déden intriffat och méojlighet
att sitta in medicinska insatser for att bevara organens funktion
skapar dven forutsittningarna for att donera organ di doden
orsakats av cirkulationsstillestind efter planerad avslutad eller
avbruten vird (controlled DCD).

Det finns sirskild reglering i lag (1987:269) om kriterier for
bestimmande av minniskans déd f6r medicinska insatser som fir
fortsittas efter doden intritt. En forutsittning for att fortsitta
sddana medicinska insatser en viss tid ir naturligtvis att det finns
samtycke till donation samt att de behovs for att organ ska kunna
tillvaratas for transplantation. Efter att déden faststillts kan vissa
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medicinska insatser behova genomféras vid DCD {6r att syresitta
organen och f3 kall ischemitid istillet f6r varm ischemitid.
Atgirderna ir att ligga in katetrar i ljumske och brostkorg for att
spola med kalla 16sningar och kyla organen (bukorgan och lungor).
D3 detta ir nya atgirder foresldr utredningen en indring 1 lag
(1987:269) om kriterier fér bestimmande av minniskans déd som
tydliggor att detta ir tilldtet.

En férutsittning fo6r donation di déden intriffat efter cirkul-
ationsstillestdnd ir att déden med sikerhet kunnat faststillas. For
att sikerstilla att déden intriffat tillimpas vid DCD en s.k. no
touch period som innebir att inga dtgirder vidtas efter det hjirtat
slutat sl3 férrin en viss tid gtt. Som redogjorts f6r ovan skiljer sig
denna tid &t mellan olika linder. Utredningen avser inte sitta en
tidsgrins 1 lagstiftning for hur l8ng denna period bor vara i Sverige.
Det ir en medicinsk bedémning och det ligger pd likare att i
overensstimmelse med vetenskap och beprovad erfarenhet fast-
stilla att doden har intritt.

Erfarenheter frén de linder som tillimpar donation di déden
intriffat efter cirkulationsstillestind och som utredningen studerat
har visat att arbetet med donation efter cirkulationsstillestdnd har
foregdtts av ett samordnat arbete for att ta fram nationella proto-
koll och riktlinjer mellan nationella myndigheter med ett ansvar pd
donationsomrddet och professionen. Utredningen anser att ett
motsvarande arbete bor genomféras 1 Sverige for att sikerstilla en
enhetlig nationell tillimpning. Utredningen féresldr dirfor att
Socialstyrelsen, 1 samrdd med professionen och Sveriges Kommuner
och Landsting, fir 1 uppdrag att ta fram kunskapsunderlag om
donation di doéden intriffat efter cirkulationsstillestdnd vilket dven
ska omfatta rekommendation for tillimplig no touch period 1
Sverige.
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16 Inriktning och ansvarsgranser i
nationellt donationsframjande
arbete

Forslag: Hilso- och sjukvirdens uppdrag med organdonationer
fortydligas 1 bla. hilso- och sjukvirdslagen.

Ett nytt bemyndigande att utfirda foreskrifter om rutiner,
med mera vid organdonation inférs i transplantationslagen.

Det nationella donationsfrimjande arbetet ska alltjimt ske i
Socialstyrelsen och genom en aktiv styrning med kunskap.
Socialstyrelsen fir i uppdrag att ta fram en strategi for ett
nationellt donationsfrimjande arbete och fér information till
vardgivare och sjukvirdspersonal om nya regler och arbetssitt 1
verksamheterna.

Socialstyrelsen ska vidare svara for attitydpdverkan och
information med allminheten som milgrupp.

Donationsrddet féreslds upphora och, vid behov, ersittas
med en ny frivillig ridsfunktion 1 Socialstyrelsen, som har
enbart konsultativa uppgifter.

Utredningen ska kartligga virdgivarnas organisation och arbetssitt
pd donationsomridet, lyfta fram eventuella faktorer som gynnar
identifieringen av mojliga donatorer inom intensivvirden, och
beddma vilket kunskapsstéd som behovs for att virdgivarnas forut-
sittningar att inférliva befintlig kunskap ska ¢ka. Till detta kom-
mer frigor om ansvarsférdelning mellan till exempel virdgivare och
statliga myndigheter nir det giller till exempel information till
allminheten.

I det foljande beskrivs inledningsvis bakgrunden till uppdraget i
aktuell del och hur utredningen valt att 16sa uppgiften om organi-
sation och arbetssitt med mera mot bakgrund av vissa met-
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odologiska frigestillningar. Hirefter utvecklas ndgra av de huvud-
sakliga iakttagelser som utgor bakgrund till utredningens o6ver-
viganden i aktuell del. T avsnitt 16.3 gérs en samlad bedémning av
vilken typ av 4tgirder utredningen anser behdver vidtas 1 friga om
organisation och arbetssitt. I avsnitt 16.4 och 16.5 slutligen
utvecklas utredningens forslag om inriktning och ansvarsgrinser i
det nationella donationsfrimjande arbetet.

16.1 Problemstallningar och utredningsmetodik

I utredningens direktiv konstateras att vdrdgivarnas organisation
och rutiner f6r donationsverksamheten samt hilso- och sjukvards-
personalens kunskap om donation dr avgérande for kvaliteten och
patientsikerheten. Tydlighet 1 friga om organisation, roller och
ansvarsomraden gynnar identifieringen av méjliga donatorer.

Nationell statistik éver mojliga donatorer 1 Sverige visar dock
att det finns stora geografiska skillnader 1 hur minga organ-
donatorer som identifieras och hur mdnga donationer som genom-
fors 1 forhillande till folkmingden. Detta visas bl.a. 1 kapitel 7. Dir
framgdr ocksd att det finns stora skillnader 6ver tiden i en och
samma sjukvirdsregion. Annu storre skillnader finns mellan enskilda
landsting. Utredningen har inte funnit att det ir meningsfullt att
redovisa data om donationsfrekvens foér enskilda landsting eller
sjukhus. Vi dterkommer i det foljande till skilen f6r denna bedém-
ning.

Det finns ménga tinkbara foérklaringar till varfor vissa landsting
lyckas identifiera fler mojliga donatorer in andra. Kunskapen om
framgingsfaktorerna bakom en vilfungerande donationsverksam-
het har inte varit helt kartlagda. Diremot dr de, enligt utredningens
mening, vil kinda 1 de personalgrupper som arbetar med organ-
donation, i forsta hand donationsansvariga likare och sjukskét-
erskor. Det giller bide 1 Sverige och 1 andra linder. En kartliggning,
eller snarare analys, av sidana framgingsfaktorer skulle kunna ligga
till grund f6r rekommendationer och kunskapsstéd om hur verk-
samheten med organdonation kan férbittras och bli mer likformig i
ett nationellt perspektiv.
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16.1.1 Uppdraget

Mot den bakgrunden ska utredningen kartligga vérdgivarnas
organisation och arbetssitt pd donationsomrddet, lyfta fram even-
tuella faktorer som gynnar identifieringen av mojliga donatorer
inom intensivvdrden, bedéma vilket kunskapsstéd som behovs for
att vdrdgivarnas forutsittningar att inforliva befintlig kunskap ska
oka. Utredningen ska ocksd bedéma och foresld eventuella forbitt-
ringar 1 ansvarsfordelningen mellan virdgivare och myndigheter
gillande information till allminheten och professionen.

16.1.2 Metodologiska fragestallningar

Frigan ir di hur goda exempel pd organisationsstrukturer och
arbetssitt ska kunna identifieras hos virdgivare, 1 landsting och
sjukvirdsregioner? Uppdraget i aktuell del bestdr 1 huvudsak av en
kartliggningsuppgift nir det giller organisation och arbetssitt samt,
utifrdn resultaten av kartliggningen, tv8 mer analytiskt inriktade
frigestillningar nidmligen vilka faktorer som verkar donations-
frimjande samt vilket behov av ytterligare kunskapsstéd som fore-
ligger. Kartliggningen och hur den utférs dr dirmed, frin utred-
ningstekniska utgingspunkter, en strategisk friga som bor I6sas i
forsta hand genom val av avgrinsningar och utredningsmetod.

En tinkbar metod, som mot bakgrund av uppdragets formuler-
ing kan tyckas naturlig, dr att jimfora det donationsfrimjande
arbetet med fokus pd organisation och arbetssitt i de 3—4 landsting
som visar hogst respektive ligst donationsfrekvens. Urvalet av
studieobjekt sker d& utifrdn statistiska data om donationsfrekvens
for ett enskilt landsting eller, hellre, ett enskilt sjukhus. En hog
donationsfrekvens 6ver tiden i férhllande till folkmingd férutsitts
d3 indikera att verksamheten bedrivs effektivt och framgingsrikt.
En lg donationsfrekvens skulle tyda pd motsatsen.

Ett sddant urvalskriterium har emellertid visat sig vara férenat
med stora metodmissiga svirigheter. Donationsfrekvensen beror
nimligen pd en rad olika yttre faktorer fé6rutom de inre, som avser
till exempel arbetssitt, resurstilldelning, ledarskap, férekomst av
fortbildning och verksamhetsstdd och, inte minst, intern resultat-
uppfoljning. Tillfilliga variationer spelar av allt att déma ocksd en
roll och betydelsen av sddana variationer ékar ju mindre underlag
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som studeras. Antalet donatorer per miljon invinare kan till
exempel variera mellan till exempel 3,5 och 10,6 eller mellan 0 och
19,3 frin ett ar till ett annat. Dessa variationer éver kort tid kan
inte 1 forsta hand tolkas som att organisationsstrukturer och arbets-
sitt var undermiliga ett dr, for nistkommande r vara utmirkta.
Orsakerna finns snarare i en rad yttre faktorer, dir slumpen, i
synnerhet i smd analysenheter, slir igenom p4 ett pdtagligt sitt.

I det foljande ska kort berdras ndgra yttre faktorer, som kan
antas piverka donationsfrekvensen. Direfter ska utredningens val
av metod for att 16sa uppgiften presenteras nirmare.

Inledningsvis har konstaterats att lokala och regionala skillnader
inte enbart kan hirledas till befolkningsunderlag. Detta underlag
varierar dock kraftigt mellan olika lin medan enheten “donatorer
per miljon invinare” beriknas utifrdn antal i linet folkbokférda
individer. Foérekomsten av turism och andra tillfilliga besékare kan
innebira en komplikation. T vissa lin praktiskt taget foérdubblas
antalet personer under turistsisong. Det giller till exempel Gotland
om sommaren och Jimtland under vintertid. Andra yttre faktorer
som kan ha betydelse ir geografiska avstind till kvalificerad sjukvard
och férekomsten i linet av hogspecialiserad sjukvédrd. Linga avstind
och diliga vider- och vigférhillanden kan leda till 18nga ledtider
innan en allvarligt sjuk eller skadad person kommer under
kvalificerad sjukvard. Vidare har det framhallits att nirhet till hog-
specialiserad vdrd, som 1 forsta hand bedrivs vid regionsjukhusen
och dven omfattar neurokirurgi, ir en faktor som gynnar vissa lin 1
statistiken &ver antalet organdonatorer. Enligt uppgift frin
Jamtland skickas minga patienter med skallskador till Umes.
Liknande situation rider i Blekinge, dir patienter, vars tillstind
potentiellt kan leda till en donationssituation, skickas till Lund.
Det innebir att en eventuell organdonator frin Blekinge eller
Jimtland, 1 statistiken fors till Visterbotten eller Region Skéne. I
bida fallen registreras dock donatorn i samma sjukvardsregion, dvs.
Region Norr respektive 1 Region Syd.

I tabell 16.1 visas indelningen 1 sjukvirdsregioner och pd vilka
orter hdgspecialiserad vird inklusive neurokirurgi bedrivs.
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Tabell 16.1 Sjukvardsregionernas geografiska indelning

Sjukvardsregion  Omfattar lan Folkmangd  Neurokirurgi

Region Syd Region Skane, Kronobergs- och Blekinge
lan samt sodra delen av region Halland
(Laholms, Halmstads, Falkenbergs och

Hylte kommuner) 1769000 Lund
Region Gavleborgs-, Dalarnas-, Uppsala-,
mellansverige Vérn]lands-, Sormlands-, Vastmanlands-

och Orebro lan 1982000 Uppsala
Region Stockholms |an och Region Gotland
Stockholm 2184000  Stockholm
Region Vast Region Véstra Gétaland och norra Region

Halland (Varbergs- och Kungsbhacka

kommuner) 1736000 Goteborg
Region Norr Véasterbottens-, Vésternorrlands- och

Norrbottens Ian samt Region Jamtland 877000 Umea
Region Syddst Kalmar- och Jonkdpings- 1&n samt Region

Ostergétland 1006 000 Linkdping

I de flesta lin saknas hogspecialiserade vird som ocksd omfattar
neurokirurgi. Sjukhus som inte har neurokirurgi skickar patienter
som behover insatser av detta slag till sjukhus dir sddan sjukvird
bedrivs.

Ytterligare yttre faktorer som pdverkar donationsfrekvensen ir
skillnader mellan linen nir det giller &ldersstruktur och variationer
1 socioekonomiska bakgrundsdata. I kapitel 9 visas till exempel att
donationsviljan ir hégre i yngre ldersgrupper 4n i ildre. Aven
utbildningsnivdn samvarierar med donationsviljan pd s& sitt att
hogre utbildning ger hégre donationsvilja. En faktor som verkar i
motsatt riktning ir att antalet dédsfall per 10 000 invanare ir hogre
1 dldre 3ldersgrupper idn i yngre. Donation kan numera bli aktuell
dven bland personer 1 dldre dldersgrupper. Det betyder att lin med
en idldre befolkning har bittre férutsittningar f6r organdonation in
lin med ligre genomsnittsilder. Aldersstruktur och socioeko-
nomiska faktorer kan siledes verka i olika riktningar, men det ir
oklart med vilken inbérdes styrka.

Mot den bakgrunden ir det inte ir limpligt att vilja ut studie-
objekt utifrdn antalet organdonatorer per miljon invénare i enskilda
landsting. I kapitel 7 framgir att anvindning av det alternativa
nyckeltalet, antal donatorer per 10 000 avlidna ger en delvis annan
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bild 4n om antalet donatorer per miljon invinare studeras. Detta
ger dock inte pd ndgot avgorande sitt anledning att férindra
bedémningen pd denna punkt.

Av storst intresse nir det giller att beskriva goda forebilder ir
emellertid hur arbetet gir till vid enskilda sjukhus. Dessa studie-
enheter, som ir mindre in landsting, ir dock av anférda skil innu
svirare att vilja ut med utgdngspunkt frdn donationsfrekvensen.
Det giller framférallt med tanke pa tillfilliga eller slumpmissiga
faktorers inverkan 1 sm4 analysenheter, men ocksd med hinsyn till
andra nyss beskrivna yttre faktorer. Det finns dirmed en risk att
studieenheter viljs ut, som ska vara foérebilder, men som 1 sjilva
verket inte kidnnetecknas av god organisation och framgingsrika
arbetssitt genom att de gynnas av en eller flera, eventuellt ocksd
samverkande, yttre faktorer.

Sammanfattningsvis konstaterar utredningen att enskilda lands-
tings eller virdgivares donationsfrekvens inte ir ett tillforlitlige
underlag for att vilja ut goda forebilder nir det giller arbets-
metoder eller sitt att organisera verksamheten. Det beror pd att det
ir vanskligt att rensa sidana data frdn pdverkan av yttre faktorer,
sdsom frekvens av besokare, trafikstrommar, geografiska forhil-
landen, tillgdngen inom linet till hogspecialiserad sjukvird och
socioekonomiska faktorer som genomsnittsdlder och utbildnings-
nivd. Det ir oklart, och 1 vissa fall omtvistat, i vilken utstrickning
sddana faktorer piverkar donationsresultaten. Det ir emellertid
denna osikerhetsfaktor som gor att jimférelser av donations-
frekvens mellan enskilda landsting, eller enskilda sjukhus, bér und-
vikas och 1 stillet storre analysenheter viljas.

Utredningen har mot den bakgrunden stannat for att jimféra
sjukvdrdsregioner 1 friga om arbetssitt och organisation och utifrin
data om donationsfrekvensen. Denna jimférelse bygger dels pd
data frin utredningens enkiter, frimst enkiten till sjukhuslikare
vars resultat redovisats 1 kapitel 10, dels pa kvalitativa beskrivningar
av verksamheten, som utredningen inhimtat frdn regionala donat-
ionsansvariga likare och sjukskéterskor och som i1 sammanfattad
form refereras 1 kapitel 11.
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16.2 Utredningens iakttagelser i huvuddrag
16.2.1 Inre nyckelfaktorer

Kartliggningen av inre nyckelfaktorer, dvs. faktorer som ger fram-
gdng 1 donationsarbetet, har skett utifrin de erfarenheter som har
formedlats av i forsta hand donationsansvariga likare och sjuk-
skoterskor, men som ocksd redovisats av motsvarande befattnings-
havare och nationella foretridare fér verksamheten med organ-
donation 1 Storbritannien, Spanien, Norge, Danmark och Finland.
Utredningen har ocksd 6verlagt med ett stort antal foéretridare for
berérda delar av hilso- och sjukvirden, utdver donationsansvarig
personal, och med olika patientorganisationer. Stockholms lins
landsting (SLL) har, parallellt med utredningen, bedrivit ett omfat-
tande arbete 1 projektform med att identifiera forbittringsomrdden
och framgingsfaktorer fér verksamheten med organdonationer.
Resultaten av SLL:s arbete har utgjort virdefulla analysunderlag f6r
utredningen vid kartliggning av inre nyckelfaktorer for en fram-
gingsrik donationsverksamhet.'

Resultaten ir genomgdende samstimmiga, bdde inom och utom
landet. De ger dirfor ett gott underlag f6r att identifiera de inre
nyckelfaktorer, som gagnar verksamheten med organdonation. Det
samlade underlaget har hirefter analyserats i1 utredningens expert-
grupp, som bekriftat utredningens slutsatser.

Resultaten innebir i allt visentligt att identifikation av mojliga
donatorer i sjukvirden, dvs. hur virdirenden handliggs och bedéms
av enskilda likare vid enskilda virdenheter, ir den klart viktigaste
faktorn for en framgingsrik verksamhet med organdonation. For
att sddan identifikation ska fungera krivs rutiner, utbildning och
kunskapsstod, men ocksd tydliga verksamhetsmal hos virdgivarna
och att tillrickliga resurser stills till férfogande. Det ir en resurs-
insats som, vil avvigd och rent generellt, kan antas vara 16nsam
bide i ett samhillsekonomiskt perspektiv och frin hilsoeko-
nomiska utgdngspunkter. Det framgir bl.a. 1 kapitel 12.

Systematisk uppfoljning av verksamhetens arbetssitt och resul-
tat dr ytterligare en viktig inre faktor fér en framgingsrik donat-
ionsverksamhet som bér framhéllas. Det giller pd alla niver,

! Rapporten Hur ska vi arbeta optimalt med organdonation i SLL?, 28 november 2014,
Gullers grupp pd uppdrag av Stockholms lins landsting.
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enskilda kliniker och sjukhus, i landsting, sjukvirdsregioner och
nationellt.

De inre nyckelfaktorer som utredningen identifierat visas 1
tabell 16.2.

Tabell 16.2 Nyckelfaktorer fér en framgangsrik donationsverksamhet

Uppfdljning av Systematisk uppfoljning pa lokal, regional och nationell niva av

resultaten faktiska, mojliga och, inte minst, forbisedda organdonatorer samt, i
férekommande fall, orsakerna till att en méjlig donator forbisetts.

Forthildning i Systematisk forthildning av berérd personal i alla kategorier med

donationsfragor  personal inom intensivvérd och sjukhusanknutna akutmottagningar
som priméra malgrupper.

Tydlig Tydlig resurstilldelning i form av arbetstid och medel for att tacka

resurstilldelning  kostnader for t.ex. fortbildning

Kunskaps- och Vérdprogram for det lokala arbetet med organdonation som bl.a.

verksamhetsstod  omfattar klara kriterier och rutiner for att identifiera och om-
handerta mojliga organdonatorer. Checklistor att bara i fickan,
donationsparmar och IT-stdd m.m., som ska vara kdnda av per-
sonalen och fungera pa liknande sétt i hela landet.

Organisation och  Tydliga och valdokumenterade uppdrag och beslutsfunktioner i hela

uppdrag kedjan fran region- och landstingsniva till verksamhetschefer och
personal sasom |&dkare med ansvar for en enskild patient samt
donationsansvariga lakare och sjukskéterskor.

Nirmare om ndgra inre nyckelfaktorer

Uppfolining

For nirvarande sker en irlig uppféljning pad nationell nivd genom
att Socialstyrelsen publicerar donationsstatistik f6r de olika sjuk-
vardsregionerna och nationellt. Detta sker i en rapport som ut-
kommer vid halvérsskiftet dret efter det ar statistiken avser.

Det finns emellertid stora fordelar med en systematisk upptolj-
ning av antalet donationer dven pd lokal och regional nivd. Det
giller ocksd, eller kanske framfor allt, antalet “icke donationer”,
dvs. data om vad som i enskilda fall utgjort hinder nir en potentiell
donation inte kunnat genomféras eller helt enkelt, av hittills
okinda skil, inte blivit av.

En frin utredningens perspektiv strategisk grupp av patienter ir
alltsd de som idr potentiella organdonatorer, men dir gillande
praxis, eller rena forbiseenden, gor att en donation inte blir aktuell.
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Patienten fors d& frin tll exempel akutmottagningen till en allmin
virdavdelning for palliativ vird, men utan den respiratorbehandling
som skulle kunna goéra en organdonation mojlig. Storleken av
denna patientgrupp ir for nirvarande okind och har heller inte
kunnat nirmare kvantifieras i utredningsarbetet. Det ir dock, av
uppenbara skil, angeliget att samla och analysera sddana data. Det
forutsitter en effektivare och mer detaljerad lokal uppféljning vid
berérda kliniker, 4n som nu férekommer.

En regelbunden och systematiskt genomférd uppféljning av
antalet donatorer, och antalet patienter dir donation av nigot skl
inte kommit till stdnd, 4r enligt utredningens mening ett viktigt
underlag for fortlépande forbittringsarbete och for utvirdering av
resultaten av sjukhusets eller landstingets donationsuppdrag. Av
strategisk betydelse dr alltsd att analysera vilka skil som lett till att
en, 1 och for sig medicinskt mojlig, donator inte fitt lov att donera
sina organ. Det innebir i ett forsta steg att mita antalet medicinskt
mojliga organdonatorer och att, frdn denna bruttosumma, avrikna
antalet frinfallande donatorer och orsakerna till detta i respektive

fall.

Fortbildning

En vil utbildad sjukvirdspersonal, som har kunskap om rutiner och
metoder som frimjar organdonation ir ocksi en nyckelfaktor for
en hég donationsfrekvens. Numera erbjuds utbildning for sjuk-
vardspersonal i donationsfrimjande arbete genom Vivnadsridet.?
Arrangérer ir 1 minga fall centrala sjukvirdsenheter i de olika sjuk-
virdsregionerna, t.ex. universitetssjukhusen.

Vissa arrangemang kan betecknas som kurser. Andra arrange-
mang har karaktir av temadag. Det finns ocksi en geografisk
dimension. Nationella kurser riktar sig till berérd sjukvardspersonal
1 hela landet. Regionala arrangemang, sdsom Regiondagen i Malma,
anordnas av ett landsting eller en region i samarbete med Vivnads-
rddet. Malgruppen ir berérd personal inom ett snivare geografiske
omréde.

2 Se utredningens rapport Att donera organ — férutsittningar fér information till allmin-
heten och sjukvdrdspersonal, s. 75 f. Rapporten kan laddas ned frin utredningens hemsida
www.sou.gov.se/organdonation
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En annan skiljelinje giller milgruppen for utbildning och kurs-
verksamhet. Vissa utbildningar riktas mot donationsansvariga
likare och sjukskoterskor (DAL och DAS). Andra utbildnings-
insatser har en mer generell milgrupp, till exempel likare, sjuk-
skoterskor och underskoterskor inom intensivvard. De iakttagelser
som redovisas i utredningens rapport, Att donera organ, tyder pd
att utbildningar med mer generell mélgrupp in DAL och DAS har
en ojimn spridning éver landet. Bist mojlighet att £ sddan utbild-
ning tycks finnas i region Vist, region Syd och i region
Mellansverige.

Viardenheternas resurser och rutiner

Organdonationer sker vid sjukhusens intensivvirdsavdelningar.
Sammantaget finns cirka 90 sidana avdelningar vid svenska sjukhus.
Ar 2003 konstaterades att det pd minga hall rdder platsbrist och
ocks? brist pd likare och sjukskoterskor. En f6ljd av detta kan bli
man efter dédsfallet inte hinner ta hand om mojliga donatorer utan
maste l3ta dessa limna plats for andra patienter som behover inten-
sivvird.3 Under utredningsarbetet har bekriftats att denna problem-
stillning alltjimt tycks vara aktuell i delar av landet och att bristande
resurser, sdvil i friga om maskinell utrustning, respiratorplatser
etc., som betriffande tillgdng till utbildad personal kan utgora
*flaskhalsar” nir det giller att identifiera méjliga organdonatorer.

Kan donationsresultaten vara personrelaterade?

Resultaten av utredningens kartliggningar, liksom erfarenheter
som redovisats i expertgruppen, tyder pd att donationsfrekvensen i
enskilda landsting och regioner 1 viss mén beror pd engagemang
och arbetssitt hos enskilda befattningshavare, sisom verksamhets-
chefer samt DAL och DAS p4 lokal och regional niva. Intresset och
engagemanget varierar. Med hinsyn till att det rér sig om smd en-
heter och att DAL och DAS har nyckelroller, ir verksamheten sér-
bar exempelvis vid vakanser eller ldngvarig sjukfrinvaro. Tydliga
forindringar av donationsfrekvensen har intriffat i samband med

* Promemorian Transplantationer riddar liv (Ds 2003:57), s. 51.
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att nya sidana befattningshavare avgitt och tillerite. Storst
betydelse har dock sannolikt skillnaden i resultatansvar och besluts-
befogenheter mellan, & ena sidan, verksamhetschefer och, & andra
sidan, den donationsansvariga personalen. Vi dterkommer till detta
1 det foljande.

Det finns ocks3 tecken pd att lagstiftningen tolkas och tillimpas
pd olika sitt 1 olika sjukvérdsregioner och landsting. Det tyder pd
ett behov av 6kad nationell styrning nir det giller vad arbetet med
donationsfrimjande &tgirder ska innehdlla och hur resultaten bor
terkopplas och f6ljas upp i virdenheter, landsting och regioner.

Detta ir f6r 6vrigt inte enbart ett svenskt fenomen. Foretridare
for den spanska donationsverksamheten pd nationell nivd har for
utredningen understrukit att prestationerna frdn donationsansvariga
1 regel minskar mirkvirt efter 3—4 rs tid 1 befattningen. Mot den
bakgrunden tillimpas 1 Spanien en rutin med att tidsbegrinsa
sddana uppdrag. Motsvarande erfarenheter har dock inte redovisats
1 Sverige.

Regionala skillnader

Det finns smd men 1 flera avseenden signifikanta skillnader i hur
sjukhuslikare 1 de olika sjukvirdsregionerna besvarar utredningens
enkitfrigor som miter forekomst och tillimpning av inre nyckel-
faktorer, sisom fortbildning, kunskapsstéd och lokal uppféljning
av mojliga organdonatorer.* Det ir tydligt att likarna i den region
som redovisar minst antal donatorer per miljon invinare ocksd har
en mer ifrigasittande attityd till medicinska insatser infér donation.
De tar oftare in ovriga avstind frdn pdstiendet att samtyckes-
utredning borde {8 ske fore déden. De kinner sig 1 hégre grad in
ovriga osikra pd nir frigan om organdonation ska tas upp med nir-
stidende. Nir den vil ska tas upp kinner de sig mindre sikra pd
vilket sitt det ska ske dn kollegor 1 6vriga sjukvardsregioner.

Storre skillnader finns nir det giller férekomst av fortbildning
under senare r. Likarna i region sydost har i mindre grad dn évriga
deltagit 1 fortbildning om organdonation under de senaste tre dren.
De kinner ocksd i mindre grad dn 6vriga till ndgra kunskapsstod

* Se kapitel 10.
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for processen med organdonation. De uppger 1 hégre grad in
ovriga att virdprogram eller andra rutiner fér att identifiera
potentiella organdonatorer inte férekommer vid sjukhuset. Det-
samma giller virdprogram eller rutiner for att omhdinderta potenti-
ella organdonatorer och férbereda en organdonation. I den senare
delen uppger 61 procent i syddst att sidana rutiner saknas mot
50 procent i riket i stort. Till detta kommer den enligt utredningens
mening viktiga frigan om uppféljning av donationsresultat. I syd-
dst anger 78 procent att ndgon regelbunden uppféljning aldrig sker.
Det ir den hogsta andelen bland samtliga sjukvirdsregioner. Riks-
genomsnittet dr 73 procent.’

De regionala skillnaderna 1 utredningens kvantitativa enkit-
studie bland svenska sjukhuslikare dr timligen sma. I kapitel 10 har
pipekats att enkitresultaten, pd grund av en l8g svarsfrekvens, ska
nalkas med forsiktighet. Det giller frimst jimférelser mellan olika
regioner i enskilda frigestillningar. Om enkitresultaten diremot
granskas ”lings med” enkitformuliret, snarare in 1 friga for friga,
framtrider & andra sidan ett tydligt ménster, som visar att sjuk-
virdsregioner med l3g donationsfrekvens ocksd genomgdende, eller
1 huvudsak genomgdende, visar liga niver nir det giller de fram-
gingsfaktorer f6r organdonation, som utredningen i det féregiende
identifierat. Brutna pd detta sitt indikerar enkitresultaten att det
finns klara regionala skillnader 1 de inre férutsittningarna for ett
framgdngsrikt donationsarbete.

I den kvalitativa datafingsten, dir foretridare for sjukvirds-
regionerna fitt beskriva verksamheten, kompletteras och fértyd-
ligas bilden av vad de regionala skillnaderna bestr i. Det ir bla.
tydligt att en ligre férekomst av fortbildning och uppféljning,
mindre kinnedom om kunskapsstéd, och om stédpersoner sdsom
DAL och DAS, i vart fall i viss m&n korrelerar med en ligre donat-
ionsfrekvens i regionen. Andra tydliga skillnader finns i organisat-
ionsstrukturer, dir till exempel placeringen av DAL och DAS, inom
respektive utom linjen, av allt att déma spelar en roll f6r donations-
resultaten. Uppfoljningen av donationsfrekvensen, dess detaljer-
ingsgrad och, framfér allt, analys och dtgirder till f6ljd av uppfolj-
ningsresultaten, ir ocksd ett omride som hanteras olika 1 sjukvards-

>Tabeller frin utredningens bida enkitundersdkningar finns p3d utredningen hemsida,
www.sou.gov.se/organdonation
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regionerna och iven inom en och samma region. P4 regional nivd i
norr uppges att ingen nirmare analys och inga dtgirder fore-
kommer, trots att underlag regelbundet rapporteras. I Jimtlands
lin diremot f6ljs varje enskilt och presumtivt donationsirende upp.
Misstinkta foérbisedda organdonatorer diskuteras vid personlig
kontakt mellan DAL och patientens ansvarige likare.

16.3 Allmanna dvervaganden

En grundliggande princip i svensk hilso- och sjukvérd ir alla med-
borgares lika virde och lika ritt till sjukvird. Milet for hilso- och
sjukvirden ir en god hilsa och vird pd lika villkor f6r hela befolk-
ningen. Det innebir att alla ska bedémas utifrdn samma medicinskt
relevanta kriterier oavsett virdgivare. Det betyder ocksd att skill-
nader 1 virdkvalitet och virdresultat mellan olika delar av landet ska
s& lingt mojligt utjimnas, men pa en kvalitativt hog niva.

Med hilso- och sjukvird avses enligt lag dtgirder for att medi-
cinskt forebygga, utreda och behandla sjukdomar och skador, till
exempel undersokning och diagnostik, medicinsk och kirurgisk
behandling, uppféljningar och kontroller.® Hir ingdr ocksd trans-
plantation av organ, i det relativt f3 fall det ir en medicinskt
motiverad dtgird. Syftet med hilso- och sjukvérd ir, generellt sett,
att bota eller lindra sjukdom hos den patient som ir féremadl for
vardatgirderna. Det kan 1 vissa fall ske genom transplantation av ett
organ frin en nyss avliden person.” Sjukvird kriver bl.a. kvalificerade
personalresurser, limpliga lokaler, sjukvirdsmateriel, medicinsk
teknik och likemedel. Transplantation av organ kriver, utdver
detta, dven minskliga organ som 1 de flesta fall donerats av en nyss
avliden person.

Verksamheten med organdonation, i synnerhet de medicinska
dtgirder som donatorn miste bli féremadl for, dr svéra att inordna
under formuleringen "medicinskt férebygga utreda och behandla”.
Det giller 1 vart fall i férhillandet mellan donatorn och sjukvirden.
Antalet donerade organ, vid sidan av hog kompetens, lokaler, like-
medel och allt annat som krivs 1 hogt kvalificerad sjukvérd, ir dock

¢ 1 § hilso- och sjukvirdslagen (1982:763).
’ Donation av i férsta hand njure kan ske dven frin levande donatorer.
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en nodvindig och pid samma ging begrinsande faktor for hur
ménga organtransplantationer som kan genomféras.

Sjukvdrdens perspektiv bygger traditionellt pd ett scenario dir
en patient ska botas eller ett sjukdomstillstdnd lindras. Organ-
donationen har ett annat och forlingt perspektiv 1 en virdkedja
som, bortom den traditionella, passerar mellan tv8 minniskor,
donator och mottagare. Medicinska insatser for att i en kritisk fas
syresitta en donators organ har dirmed ett annat och vidare syfte
in sjukvird i traditionell mening.

For utredningen framstdr det som en av flera orsaker till att
verksamheten med organdonation tycks bedrivas pd varierande sitt,
med varierande resursinsatser, och med starkt varierande resultat 1
olika delar av landet. Det finns olika syn pd hur donationsverksam-
heten ska bedrivas, ledas och prioriteras 1 svensk sjukvird. Det
stimmer diligt med den huvudprincip som nyss berdrts och som
bir fram hilso- och sjukvirden i Sverige. Det finns dirfor skil att
overviga hur verksamheten kan styras si att goda donationsresultat
nds 1 hela landet.

Analysen leder till slutsatsen att det ir genom nationell samord-
ning, ledning, uppfoljning och dterkoppling, som det lokala donat-
ionsarbetet 1 forsta hand bor forstirkas och effektiviseras. For att det
ska kunna ske pd ett sd effektivt sitt som mojligt bor, som en forsta
dtgird, lagstiftningen fortydligas. Organdonation ir en naturlig del
av sjukvirdens uppdrag. Det bér framgd redan i lag. Det innebir
ingen férindring i1 materiella avseenden; hilso- och sjukvérdslagen
ir redan tillimplig. Det dr emellertid ett fortydligande som kan ha
ett betydande signalvirde.

Vidare bér regeringen, eller efter regeringens bemyndigande, en
myndighet far utfirda bindande forskrifter om organisation, arbets-
sitt, rutiner och uppféljning i verksamheten med organdonation. Ett
sddant utvidgat bemyndigande har ocksd efterfrigats av Social-
styrelsen.

Utredningsresultaten och internationella erfarenheter visar i allt
visentligt att den huvudsakliga potentialen for ett tillskott av
organdonatorer finns 1 forindringar av attityder, organisation och
arbetssitt 1 den praktiska verksamheten vid sjukhusen. For att
denna potential ska kunna realiseras krivs i forsta hand nationell
samordning och en tydlig styrning av verksamheten, diremot inte
opinionsbildning, som har en annan och mer indirekt inverkan pd
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donationsfrekvensen. Det ir siledes mot detta omride, dvs. styr-
ning med kunskap mot professionerna och sjukvdrdshuvudmin-
nen, som statliga &tgirder och resurser i férsta hand bér koncen-
treras. Det beror pd att det ir dir, i insatserna vid sjukhusen, som
samhillskostnaderna per tillkommande donator ir lagst.

Goda exempel pd arbetsmetoder och organisationssitt vid en-
skilda sjukhus och kliniker bér ocksd fortldpande kartliggas pd ett
sitt som inte varit mojligt inom ramen fér utredningen. Det ir,
enligt utredningens mening, i férsta hand en myndighetsuppgift.*

En forutsittning f6r framging ir att berorda statliga myndig-
heter arbetar systematiskt med styrning genom kunskap, iven
inom omrddet organdonation. Det innebir att verktyg som kan
styra och samordna verksamheten pd ett nationellt plan, tll
exempel tillsyn, 6ppna jimforelser, nationella riktlinjer och fére-
skrifter bor anvindas aktivt 1 den nationella donationsfrimjande
verksamheten och i1 samverkan mellan berérda myndigheter.

Information och opinionsbildning riktad mot allminheten
spelar dock ocksd en viktig roll, férutsatt att sidana insatser
genomférs med precision for att nd storsta mojliga effeke. De ska
med andra ord vara kostnadseffektiva. Bakgrunden hirtill har ut-
vecklats 1 kapitel 8. I annat fall kan marginalkostnaden for varje
donator, som tillkommer genom information och opinionsbild-
ning, bli mycket hég. Det finns dock speciella skil att inte under-
skatta betydelsen av strategiskt genomférda informationsinsatser.
Vi dterkommer nedan till denna frigestillning.

Till detta kommer att det inom de personalgrupper som han-
terar donationsfrigor, i synnerhet DAL och DAS, finns en djup
kunskap om hur ett framgingsrikt donationsarbete ska bedrivas.
Ett problem ir att dessa strivanden 1 ménga fall sker i ett parallellt
spar, vid sidan ordinarie linjeorganisation. Erfarenheten, bl.a. 1 vad
som redovisats frin regionerna 1 kapitel 11, visar att ett tydligt och
dokumenterat ansvar for berérda verksamhetschefer att bedriva en
kunskapsbaserad verksamhet med organdonation, som ocksd foljs
upp systematiske, dr en strategisk forutsittning for ett gott resultat
av verksamheten med organdonation. Detta giller 1 férsta hand de

¥ Regeringen lade i statsbudgeten hosten 2014 fram férslag som syftar till en férbittrad stat-
lig styrning med kunskap fér hilso- och sjukvirden och socialtjinsten samt verksamheter
inom likemedels-, tandvdrds- och folkhilsoomridet. Se utgiftsomride 9, avsnitt 4.6, s. 60 ff.
Se dven kapitel 14.
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verksamhetschefer som har intensivvdrd och sjukhusanknutna
akutmottagningar som 6vergripande ansvarsomrdden.

Den ordning som nu tillimpas pi minga hill, dvs. med ett resultat-
ansvar for verksamhetschefen, som inte uttryckligen omfattar organ-
donationer och som inte foljs upp samt, parallellt hirmed, ett
ansvar for DAL och DAS, som inte innefattar besluts- och led-
ningsfunktioner i donationsverksamheten, leder enligt utredningens
mening till att de goda arbetssitten inte fullt kommer till anvind-
ning. Motsvarande giller de i och for sig utmirkta vigledningar
som Socialstyrelsen tagit fram om hur ett framgdngsrikt donations-
arbete ska bedrivas. De ir framtagna med stéd av empiri och
beprévad erfarenhet, men riskerar att inte {3 det genomslag och den
tillimpning de fortdnar. Eftersom dokumenten ir vigledningar
riskerar de att inte anvindas 1 sjukvirdens dagliga rutiner, t.ex. for
att identifiera mojliga donatorer.

Sammanfattningsvis bedémer utredningen att férutsittningarna
for organdonation behover forstirkas, inte bara ifriga om regler for
medicinska insatser m.m. infér donation, utan ocksd nir det giller
organisation och arbetssitt vid de sjukhus och kliniker som bedriver
sddan verksamhet. Detta bor ske genom en mer systematisk
nationell styrning och samordning in som hittills férekommit.

Ett limpligt verktyg ir styrning med kunskap genom statliga
myndigheter. Utredningen pekar inte i konkreta termer ut vilka
mer specifika metoder som ska tillimpas. Det ir en friga for
berérda myndigheter. Diremot foreslds att hilso- och sjukvirds-
lagen fortydligas, sd att det klart framgdr att organdonation ir en
naturlig del av sjukvirdens uppdrag samt foreslds ett utvidgat
bemyndigande, foér regeringen eller den myndighet regeringen
bestimmer, att utfirda foreskrifter om rutiner m.m. i verksamheten
med organdonation. Med stéd av det nya bemyndigandet bor
Socialstyrelsen ges ansvaret for att ta fram sddana foreskrifter.

Donationsansvariga likare och sjukskéterskor har stor erfaren-
het av donationsverksamhet och de faktorer som leder till fram-
ging 1 denna. De har ocksd upparbetade nitverk och triffas regel-
bundet pa lokal, regional och nationell nivd. De donationsansvariga
bér kunna vara ett gott stdd 1 den nationella verksamheten med
kunskapsstyrning.
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Verksamheten med opinionsbildning m.m.

Utredningen ska ”bedéma och foresld eventuella forbittringar 1
ansvarsfordelningen mellan virdgivare och myndighet gillande
information till allminheten och professionen”. Frigor om
ansvaret for information till professionerna har berérts 1 kapitel 6. 1
den delen ser utredningen inga skil att férindra inriktning, ansvars-
grinser och roller.

I det foljande ska emellertid ndgra allminna utgdngspunkter
beroras 1 den del som avser opinionsbildning och annan inform-
ation till allmdnheten. Utredningens forslag till ansvarstordelning 1
denna del presenteras i avsnitt 16.5.

I kapitel 8 har beskrivits hur informationssamhillet utvecklats.
Denna utveckling innebir att det numera dr svirare in fér ett par
decennier sedan att nd fram med samhillsinformation 1 det brus av
kommersiella, privata och professionella meddelanden, som numera
omger oss och dessutom via manga nya kanaler.

Emellertid konstaterar utredningen att information till allmin-
heten, och iven opinionsbildning, alltjimt kommer att vara en vik-
tig komponent om antalet organdonationer ska kunna 6ka. Staten
har genom lagstiftning infért en ordning med presumerat sam-
tycke. Utredningen ser inga skil att férindra reglerna i denna del,
men menar att staten har ett ansvar for information om regel-
verkets innebérd. Dessutom behovs saklig information om pd
vilket sitt var och en kan ta stillning for eller emot organdonation
och hur man informerar om sitt stillningstagande. Det ir, enligt
utredningens mening, en uppgift f6r samhillet att tillhandahilla
sddan information, eller i vart fall att vara en yttersta garant och
overvakare over att informationen finns. Samhillet ska ocksd
erbjuda litt tillgingliga metoder f6r den enskilde att informera om
instillningen till organdonation.

En hég donationsvilja ir en viktig grundférutsittning for en
framgdngsrik donationsverksamhet. Utredningen har dock funnit
att omfattande kampanjer fér organdonation riktade mot allmin-
heten historiskt har gett ullfilliga effekter, som ocksd snabbt
avklingat. Betydelsen av sidana kampanjer f6r att uppritthilla en
lingsiktigt hog donationsvilja méste dirfér anses vara begrinsad.
Dessa ildre informationsinsatser ska ocksi ses i ljuset av ett nytt
informationslandskap, som kriver forfinade tekniker for att nd
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relevanta milgrupper med adekvat information. Stora kampanjer ir
dessutom kostsamma.

I det foregiende har konstaterats att marginalkostnaden for
varje tillkommande donator kan bli mycket hég om huvuddelen av
den samlade statliga resursen f6r donationsfrimjande arbete liggs
pd informationskampanjer istillet for pd insatser 1 forsta hand
avsedda att pdverka rutiner och arbetsmetoder i sjukvirden. Fel-
aktig och vilseledande information om organdonation kan dock
skada donationsverksamheten och leda till en nedgdng 1 antalet
donatorer. Det innebir att det alltjimt finns ett behov av
information och opinionsbildning. Denna bor ske bide proaktivt
och reaktivt, men alltid med precision. Den ska ocksd vara kost-
nadseffektiv. Den allminna donationsviljan ir hog i Sverige och har
varit s under ling tid. Fi nya donatorer torde numera kunna
rekryteras genom allminna informationskampanjer av den typ som
tidigare genomférts. Behovet av sidana kampanjer, dven i fram-
tiden, kan emellertid inte helt uteslutas.

Utredningen anser att informationen till allmidnheten numera i
forsta hand bor inriktas mot frigan om hur den enskilda kan gora
sin donationsvilja kind. Vad som mot den bakgrunden behovs ir en
typ av “ligfrekvent” information om kanaler for att tillkinnage
donationsvilja 1 kombination med en stindig beredskap for att
bemota felaktig medierapportering, dven i sociala medier, och att
fora fram goda exempel pd vinster och fordelar med lyckade
donationer och transplantationer av organ. Det ir i férsta hand en
uppgift for den profession, som utvecklats inom omridet mass-
media och masskommunikation och som representeras av bl.a.
akademiskt utbildade kommunikatérer.

Utifrén de underlag utredningen tagit del av och mot bakgrund
av vad som framgdtt i kapitel 8, torde det std klart att exempel pd
limpliga kanaler f6r den ”l3gfrekventa” informationen ir de olika
webbaserade tjinster, som nir méinga. Det giller 1 férsta hand
webbaserade tjinster med koppling till sjukvirden. Ett tydligt
resultat av utredningens enkit till allminheten dr att det dr i den
typen av kanaler som information om organdonation uppfattas
som mest naturlig av befolkningen. Ett exempel pd sddana webb-
yjinster ir Mina virdkontakter och det kommande hilsokontot,
som administreras av eHilsomyndigheten. Apotek och olika slag av
likarmottagningar, i synnerhet 1 primirvidrden, har ocksd starkt
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stdd bland allminheten som limpliga kanaler f6r information om
organdonation. Inom ramen fér sjukvirdsanknutna webbtjinster
kan linkar och applikationer upplysa om organdonation och hur
den enskilda kan tillkinnage donationsvilja eller, fér den delen,
avstindstagande fr&n donation.

Utredningen har, efter omfattande och upprepade undersok-
ningar, inte funnit att det under utredningstiden férekommit vilse-
ledande, felaktig eller skrimmande rapportering om organdonation
1 webbaserade media. S8dan rapportering kan emellertid snabbt upp-
std. Felaktiga fakta och slutsatser skulle d& snabbt kunna spridas via
sociala medier och skada donationsverksamheten. Mot den bak-
grunden bor medierapporteringen fortlopande och dagligen f6ljas.
Felaktigheter, missforstind och ogrundade rykten méste oférdroj-
ligen bemétas och tillrittaliggas. Det ir en viktig uppgift fér den
instans som 1 framtiden ska ansvara fér information tll allmin-
heten.

16.4 Utredningens forslag om ett forstarkt nationelit
donationsframjande arbete

16.4.1 Fortydligande i hdlso- och sjukvardens ansvar for
organdonationer

I det foregdende har framgdtt att verksamheten med organ-
donation, 1 motsats till den med transplantation av donerade organ,
ir svir att inordna i huvuduppdraget for svensk sjukvird, s& som
det formulerats i hilso- och sjukvardslagen. Det rdder diremot,
som framgitt 1 kapitel 15, avsnitt 15.1, ingen tvekan om att hilso-
och sjukvirdslagen ir tillimplig. Det finns heller ingen annan upp-
fattning bland svenska sjukvirdshuvudmin in att verksamheten
med organdonation ir viktig och ska utgéra en naturlig del av
svensk hilso- och sjukvédrd. Lagstiftningen bor dock fortydligas, sd
att det ocksd uttryckligen framgir att den aktuella verksamheten
ingdr i sjukvdrdens uppdrag. Ett sddant fortydligande kommer,
enligt utredningens mening, att f ett betydande signalvirde.

Mot den bakgrunden foéresldr utredningen, som en forsta dtgird
1 den del som handlar om férutsittningar f6r nationellt donations-
frimjande arbete, att ett nytt andra stycke fogas till 2 e § hilso- och
sjukvdrdslagen (1982:763) av innebérden att sjukhus som bedriver
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intensivvdrd ska ha den personal och de évriga resurser i form av
till exempel utrustning och lokaler, som behovs foér att organ-
donationer ska kunna utféras pd ett sikert sitt och som ocksd
motsvarar hogt stillda etiska krav pd verksamheten. Utéver lokaler,
utrustning och personal ska sjukhus som bedriver intensivvird
ocksd ha de utarbetade rutiner som krivs for att identifiera och
omhinderta mojliga organdonatorer.

I syfte att fortydliga lagstiftningen, och mot bakgrund av nedan
foreslagna nya bemyndigande, bor en likalydande informations-
paragraf inféras ocksd i transplantationslagen.

16.4.2 Foreskrifter om rutiner m.m.

Foér nirvarande finns i transplantationslagen bemyndiganden fér
regeringen, eller den myndighet regeringen bestimmer, att utfirda
forskrifter om var ingrepp fir ske och att det vid sjukhus dir
ingrepp sker ska finnas donationsansvariga likare och sjukskot-
erskor. Vidare finns bemyndigande att féreskriva att annan hilso-
och sjukvirdspersonal in likare kan fullgéra uppgifter som likare
har enligt lag. Socialstyrelsen har, som berorts 1 kapitel 6, utfirdat
foreskrifter med stdd ett bemyndigande i lagen (2012:263) om
kvalitets- och sikerhetsnormer vid hantering av minskliga organ.

Diremot saknas bemyndigande att utfirda foéreskrifter om rutiner
m.m. i samband med organdonation, som 1 férsta hand syftar till att
sikerstilla att organdonatorer kan identifieras och tas om hand pi
ett medicinskt optimalt sitt. Socialstyrelsens vigledningar om sddana
rutiner och arbetssitt dr som framggtt inte bindande. Socialstyrelsen
har mot den bakgrunden fér utredningen pétalat behovet av fore-
skrifter ocksd 1 nu aktuella delar.

Utredningen foreslir att regeringen eller den myndighet
regeringen bestimmer i lag bemyndigas att utfirda nirmare fore-
skrifter om hur processen med organdonation bor gd till med
utgdngspunkt frin aktuell kunskap och beprovad erfarenhet. Det
giller 1 synnerhet rutiner och arbetsmetoder f6r att identifiera och
utvirdera om enskilda patienter kan bli organdonatorer. Bemyn-
digandet bor inféras i transplantationslagen 1 kombination med den
informationsparagraf, som nimnts i féregiende avsnitt.
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16.4.3 Forstarkt nationell samordning genom styrning med
kunskap

Styrning med kunskap har, sdvitt utredningen kan bedéma, varit ett
effektivt sitt att uppnd nationell samordning inom andra omriden
av hilso- och sjukvirden. Sidan styrning kan bedrivas med olika
metoder. Utredningen anser att metodval 1 forsta hand ir en friga
for myndigheterna och ligger dirfér inga forslag i den delen.

De statsfinansiella kostnaderna fér det nationella donations-
frimjande arbetet budgeterades vid Donationsridets tillkomst &r
2006 till cirka sju miljoner kronor drligen. Det innebir knappt
nio miljoner kronor i 2015 4rs penningvirde. Utredningen bedémer
att det nationella donationsfrimjande arbetet boér kunna bedrivas
effektivt inom befintliga budgetramar.

Utredningen har, dirutdver, identifierat ett behov av ett inled-
ande projektarbete, forutsatt att de forfattningsforslag utredningen
lagt leder till lagstiftning. Ett sidant projekt bér avse att 1 samrdd
med andra berérda myndigheter, organisationer och sjukvérds-
huvudmin, ta fram strategier f6r hur styrning med kunskap och
tillsyn bor bedrivas samt en plan f6r hur det operativa arbetet ska
genomforas. Vidare finns, som utredningen ser det, ett behov av att
initialt informera sjukvirdshuvudmin och hilso- och sjukvirds-
personal om de nya regler och foreskrifter som kan bli ett resultat
av utredningsarbetet, exempelvis 1 transplantationslagen.

Utredningen beddmer att den myndighet som ska ansvara for
nationellt donationsfrimjande arbete, bor tillféras ett engdngs-
belopp om fem miljoner kronor under en tredrsperiod for att finansi-
era de initiala insatserna, Inom denna budgetram bér rymmas dven
nyss nimnda informationsinsatser mot sjukvéirden.

Frigan idr di vilka myndigheter, eller eventuella andra organisat-
ioner, som ska ansvara fér det nationella donationsfrimjande
arbetet 1 dess olika delar. I avsnitt 16.5 diskuteras, forst 1 allminna
termer, principerna for ansvarsférdelning mellan stat, kommuner
och landsting. Direfter ska frigan om hur det nationella donations-
frimjande arbetet bor organiseras belysas nirmare och med huvud-
fokus p& verksamheten med information och opinionsbildning med
allminheten som maélgrupp.
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16.5 Ansvarsgranser i det nationella

donationsframjande arbetet

Det finns flera olika, tinkbara modeller f6r en organisatorisk 16s-
ning och ansvarsfordelning 1 det nationella donationsfrimjande
arbetet. Inledningsvis finns anledning att, i stora drag, identifiera
vilka typer av verksamhet som nx férekommer och vem som
ansvarar fér dem. En sammanstillning 6ver sddana verksamheter
och aktérer visas 1 tabell 16.3.

Tabell 16.3 Arbetsuppgifter i det nationella donationsframjande arbetet

Verksamhet/Uppdrag

Utfors f.n. av

Grundas pa

Nationell uppféljning

Utfarda foreskrifter, riktlinjer, vagled-
ningar

Information till allmanheten och
opinionsbildning

Personalutbildning och fortbildning
generellt

Vara ett kunskapscentrum for fragor
om donation och transplantation

Kvalitetssékring och utbildning av
DAL/DAS

Administrera donationskort
Administrera donationsregistret
Samla statistik om organdonationer

Socialstyrelsen

Socialstyrelsen
SKL (Vavnadsradet)

Socialstyrelsen,
Livet som gava
Njurforbundet
MOD m.fl.

Landsting och regioner
SKL (Vavnadsradet)

Socialstyrelsen
(Donationsradet)

Socialstyrelsen
SKL (Vavnadsradet)

Socialstyrelsen
Socialstyrelsen
SIR

Forfattning
Forfattning
Initiativ
Forfattning och
Initiativ

Initiativ och
dverenskommelser

Forfattning

Forfattning
Overenskommelse

Forfattning
Forfattning
Initiativ

De statliga uppgifterna inom det omridde som Socialstyrelsen
benimner Nationellt donationsfrimjande arbete definieras nirmare i
férordning (2015:284) med instruktion fér Socialstyrelsen. Upp-
draget i denna del ges for nirvarande, formellt sett till Donations-
ridet, dvs. den rddsfunktion som enligt instruktionen ska finnas 1
myndigheten och vars ledaméter utses av regeringen. Donations-
ridets nuvarande uppdrag har belysts nirmare i kapitel 6.
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Ansvarsfordelningen mellan staten, kommunerna
och icke offentliga organ

En forsta friga dr i vilken mdn arbetsuppgifterna inom donations-
omrddet som idven fortsittningsvis bor utféras av statliga, kom-
munala respektive icke offentliga organ. Hirefter uppstar frigan om
vilka offentliga eller andra organisationer som limpligen bor
ansvara for verksamheten 1 dess olika delar.

Mot bakgrund av utredningens analys boér fokus, nir det giller
tgirder och resursinsatser, ligga pid hur kunskap om beprévad
erfarenhet kan spridas, dvs. hur effektiva arbetssitt och organisat-
ionsstrukturer kan f en mer generell och nationell tillimpning.
Det innebir, som framgitt, nationell samordning. En sidan sam-
ordning kan ske genom bindande féreskrifter och via styrning med
kunskap 1 ett bredare perspektiv. Ett viktigt underlag for alla slag av
insatser, och for utvirdering av effekterna, ir ullforlitliga data om
resultaten av donationsverksamheten 1 alla nivder. Det kriver
systematisk uppféljning och analys.

Uppfoljning

Uppfoljning av donationsfrekvens ir ett viktigt underlag fér tillsyn
och andra tgirder. Utredningen anser att uppfoljningen av antalet
donatorer och antalet méjliga donatorer, som av olika skil inte
donerat organ, bor ske pi lokal, regional och nationell niv.
Registrering av data bor ske 1 ett nationellt register, sisom SIR, som
for 6vrigt redan nu anvinds for registrering av donatorer och for
framstillning av statistik. Det dr emellertid viktigt att uppfolj-
ningen sker likformigt och att data rapporteras pd samma sitt 1 hela
landet. Av central betydelse ir ocksd att de data som rapporteras
analyseras och att utvecklingen fortlépande f6ljs upp. Med hinsyn
till att staten bor ansvara for nationell samordning och riktlinje-
arbete, bor ocksd staten ha ett dvergripande ansvar for att nationell
rapportering av data fungerar. Det innebir inte att staten ocksd
mdste administrera registren.

Diremot méste staten foreskriva vad som ska registreras och
med vilken intervall det ska ske hos virdgivarna. Staten féreskriver
vad som ska rapporteras. Vardgivarna viljer i samrdd med ansvariga
myndigheter hur det ska ske. Som framgatt i kapitel 5 drivs Svenskt
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intensivvardsregister (SIR) av en ideell forening 1 den kommunala
sfiaren. SIR ir ett s.k. nationellt kvalitetsregister, som regleras i 7 kap.
patientdatalagen (2008:355). Med kvalitetsregister avses enligt 7 kap.
1 § patientdatalagen en automatiserad och strukturerad samling av
personuppgifter som inrittats sirskilt f6r indamailet att systematiskt
och fortlopande utveckla och sikra virdens kvalitet. Kvalitets-
registren ska ocksd, enligt samma lagrum, mojliggéra jimforelse
inom hilso- och sjukvirden p& nationell eller regional niva. Enligt
7 kap. 5§ patientdatalagen fir uppgifter som behandlas for detta
indamal ocksd behandlas fér indamélen att framstilla statistik och
for forskning. Utredningen ser inget hinder mot att virdgivarna
fullgér sina 8ligganden med registrering av underlag f6r uppfoljning
genom SIR.

Foreskriftsarbete

Nationell samordning kan ske genom regelgivning, dvs. att utfirda
forfattningar sdsom lagar, férordningar och myndighetsforeskrifter.
Denna verksamhet ir grundlagsreglerad. 1 den delen kan siledes
ingen annan aktdr dn staten ifrdgakomma. Det samma giller for
ovrigt tillsynsarbete, dvs. att sikerstilla att foreskrifter tilllimpas
och efterlevs vid landets virdenheter.

Styrning med kunskap m.m.

Staten ir en viktig aktdr 1 friga om nationell samordning. En av
Socialstyrelsens centrala uppgifter avser styrning med kunskap.
Utredningen ser, som nimnts ovan, inga skl att fringd denna ord-
ning inom omrddet organdonation. Diremot bor insatserna for-
stirkas. Den nationella samordningen och styrning, hir liksom
inom andra delar av sjukvirden, bor siledes ske i en statlig funktion
och fristdende frin landstingens samarbete inom SKL. Det forut-
sitts emellertid att samordning och styrning sker i samrdd med
landsting och regioner.

’ Se www.icuregswe.org

388



SOU 2015:84 Inriktning och ansvarsgranser i nationellt donationsfraimjande arbete

Information och opinionsbildning

Den information som finns om organdonation ir enligt utredning-
ens mening saklig, fyllig och litt att finna. Detta har nirmare
utvecklats i kapitel 8.'° Aktdrer inom informationsverksamheten ir
framfor allt Socialstyrelsen, organisationerna Livet som Géva och
Mer organdonation (MOD) samt olika patientorganisationer sisom
till exempel Njurférbundet. Socialstyrelsens arbete med informat-
ion och opinionsbildning inriktas f6r nirvarande i huvudsak pd att

e initiera en drlig donationsvecka i oktober,

e Dbesvara frigor per telefon och e-post frin allminhet, media och
andra aktorer pd omridet samt

e ansvara for de webbaserade informationskanalerna Livsviktigt.se
och Facebook-sidan ”Jag donerar mina. Gér du?”

Socialstyrelsen ansvarar ocksd for tryckning och distribution av
donationskort. Det ir en verksamhet som ocksd har en effekt 1 ett
informationsspridande och folkbildande perspektiv och som dirfor
bér beaktas i detta sammanhang.

Ndrmare om staten som opinionsbildare

Fridgan om staten som aktdr inom opinionsbildning har varit delvis
omstridd under ling tid. En kartliggning av statlig opinionsbild-
ning, som genomférdes av Forvaltningskommittén dr 2007, visar
dock att mdnga myndigheter anvinder opinionsbildning som ett
aktivt verktyg for att uppnd de mil som regeringen satt upp for
myndigheterna.'" Myndighetsféretridarna féredrog emellertid 1
manga fall begrepp som wupplysning, kunskapsspridning och inform-
ation fére begreppet opinionsbildning. Av 2010 &rs férvaltnings-
politiska proposition framgir & andra sidan att statliga myndigheter
kan ha en opinionsbildande roll férutsatt att informationen ir ett

19Se dven kapitel 5 i utredningens rapport Att donera organ — férutsittningar for informat-
ion till allminheten och sjukvérdspersonal. Rapporten kan laddas ned frin utredningens
hemsida www.sou.gov.se/organdonation

" Férvaltningskommitténs delbetinkande Opinionsbildande verksamhet och sm3 myndig-
heter (SOU 2007:107).
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medel for att pdverka kunskaper, attityder och beteenden.'” Vidare
forutsitts att informationen ir saklig och opartisk, att insatsen
ligger inom ramen fér myndighetens uppgifter och inte stdr i1 kon-
flikt med ndgon annan uppgift eller roll som myndigheten har.
Utformningen av informationsinsatser som har ett uttalat syfte att
piverka attityder och beteenden bor dock prévas noggrant av
myndigheterna.

Mot denna bakgrund finns, enligt utredningens mening, inga
hinder mot att staten upptrider som aktdr nir det giller att sprida
kunskap bland allminheten om nyttan med organdonation, att
pdverka minniskors attityder och beteenden 1 riktning mot att fler
aktivt gor sin instillning till organdonation kind och att informera
om vilka sitt det finns for att tillkinnage en instillning. En fort-
l6pande bevakning av nyhetsflode och sociala medier och att
beméta osaklig medierapportering ryms ocks& inom ramen fér stat-
liga myndigheters opinionsbildande och informationsspridande
verksamhet.

Utredningen ser dven ett behov av att nationellt samordna
informationsinsatser av detta slag. Privata initiativ, sdsom den
informationsverksamhet som bedrivs av MOD, ir virdefulla inslag,
som bidrar till att sprida kunskaper och insikter om organdonation.
Det ir inte meningen att det ska uppstd en konkurrenssituation
mellan statliga och privata aktérer eller mellan statliga och kom-
munala organ pd informationsomridet. Diremot bor staten pd
central, nationell niv3 ta ett ansvar f6r att det finns information och
att denna ir saklig, korrekt och litt att finna. Vilseledande inform-
ation ska motverkas och bemotas. Frigan dr di vilken typ av
insatser som staten bor tillhandahilla nir det giller information och
opinionsbildning om organdonation.

Utover de insatser som, for nirvarande, Socialstyrelsen nu gor i
aktuell del, och som berérts ovan, anser utredningen att ytterligare
en funktion behévs inom ramen fér uppdraget med opinionsbild-
ning. Det méste finnas en beredskap att beméta och tillrittaligga
vilseledande och felaktig information 1 medier. Det innebir, enligt
utredningens mening, att bedriva en fortldpande bevakning av
massmediarapportering och sociala medier.

2 Prop. 2009/10:175 5. 38 f.
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Moderna hjilpmedel finns nu, genom till exempel RSS-fléden
och elektroniska prenumerationer pd sékord i massmedia, for att £3
omedelbar information om den mediala bevakningen i en viss friga
eller inom ett specifikt omrade. Ett stort antal helhetslésningar for
omvirldsbevakning och medial kommunikation, sdvil in till, som ut
frén, myndigheten erbjuds numera pi marknaden." En statlig myn-
dighet bor dirfor, liksom ONT i Spanien, kunna hantera fort-
l6pande mediebevakning och svara for de eventuella reaktiva
dtgirder som denna kan féranleda." Med moderna IT-verktyg bér
en sddan verksamhet kunna bedrivas med cirka en &rsarbetskraft per
ar. Det giller iven om belastningen tidvis, p.g.a. tillfilliga hindelser,
kan bli hog.

I den min informationskampanjer i framtiden bedéms motiv-
erade, och det kan som framgitt inte uteslutas, torde de kunna
upphandlas pd en fungerande marknad f6r kommunikation.

Sammanfattande slutsatser

Sammanfattningsvis finner utredningen att, férutom foéreskrifts-
arbete, dven nationell samordning genom till exempel kunskaps-
stdd och uppfoljning bér ske genom ett statligt organ. Det giller
dven, 1 vart fall pd en 6vergripande nivd, ansvaret for information
till allminheten och opinionsbildning, som allgimt ir viktiga
komponenter i strivan att 6ka antalet organdonatorer. Det innebir
att staten ska ansvara for att sidan information finns och att den ir
saklig. Det innebir inte att staten, genom en myndighet, ocks3 i
operativa termer méste svara for informationsinsatserna.
Atgirderna ska emellertid, oavsett huvudman, anpassas till det
nya informationssamhillet och vara kostnadseffektiva. Det torde
bla. innebira att befintliga webbaserade kanaler och portaler
utnyttjas, att fokusera pd hur den enskilde kan gora sin instillning
till organdonation kind samt att fortldpande f6lja frigor om organ-
donation 1 det offentliga rummet. Vilseledande eller skrimmande
framstillningar ska bemétas utan drojsmaél och tillrittaliggas. Goda
exempel ska belysas. Staten bér ta ett centralt nationellt ansvar for

3 Ett exempel pi en sidan kommunikationstjinst ir Cision.com, som anvinds av bla.
Statens medierdd.
" Organizacién Nacional de Trasplantes (ONT).
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att en sidan verksamhet finns och bedrivs pd ett kostnadseffektivt
sitt. En forsta dtgird bor vara att, med utgdngspunkt frin utred-
ningens analys 1 denna del, ta fram en modern och framitriktad
kommunikationsstrategi.

16.6 En statlig organisation
for det nationella donationsframjande arbetet

Frigan ir di hur de statliga uppgifterna inom det nationella donat-
ionsfrimjande arbetet bor organiseras och fordelas. Utredningen
kan 1 huvudsak se tre alternativa modeller {6r en sddan férdelning
av statliga uppgifter. Varianter av dessa kan ocksa diskuteras.

16.6.1 Modeller fér en statlig organisation inom omradet
organdonation

Modell 1 — Nulige med fortydliganden

Denna modell utgdr frin den nuvarande ordningen, men innebir
att Socialstyrelsens uppdrag fortydligas och kompletteras. Det
nationella donationsfrimjande arbetet ska alltsd alltjimt bedrivas av
Socialstyrelsen. En ny rddsfunktion ersitter Donationsrddet. Ridet
kan ha konsultativa uppgifter inom flera omriden med koppling till
det aktuella arbetsfiltet.

Forindringarna dstadkoms i allt visentligt genom ett omformul-
erat och fortydligat uppdrag till Socialstyrelsen 1 kombination med
nya bemyndiganden att utfirda foreskrifter, dvs. bindande regler.
Myndigheten bor som foreslagits i det foregdende 3 utfirda fore-
skrifter fér hur arbetet med att identifiera organdonatorer ska ut-
foras hos vardgivare i termer av rutiner och metoder. I denna modell
ansvarar Socialstyrelsen fér information och opinionsbildning till
allminheten.
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Modell 2 — Ett separat organ for information och opinionsbildning

Modell 2 skiljer frin den nyss beskrivna frimst genom att upp-
dragen med information till allminbeten och opinionsbildning lyfts
ut frdn Socialstyrelsen och placeras i ett nybildat organ med statligt
huvudmannaskap.

Uppgiften blir att svara for informationsinsatser, bevaka medie-
rapportering, delta 1 offentlig debatt, skriva pressmeddelanden och
att planligga och genomféra, alternativt upphandla, informations-
kampanjer. Det nybildade organet bor ocksd ha i uppdrag att koor-
dinera den samlade informationen, dvs. egna insatser och sidana
som sker genom icke statliga aktdrer sisom Livet som Géva och
MOD. Ett nira samrdd med sidana organisationer férutsitts.

Resultaten av insatserna ska féljas upp regelbundet. Férind-
ringar 1 attityder bor analyseras nirmare, dven 1 olika utsnitt av
befolkningen. Det kan till exempel ske genom upprepade attityd-
undersékningar av det slag utredningen genomfort.

I denna modell renodlas alltsd uppgifterna med informations-
spridning och opinionsbildning. Sddan verksamhet kriver sirskild
kompetens, inte minst i ett férindrat informationslandskap. Verk-
samheten kan 1 évergripande, strategiska frigor stodjas av ett rdd,
dir expertis inom omrddena organdonation, massmedia och kom-
munikation ingdr. Den l6pande operativa verksamheten bedrivs 1 en
kanslifunktion med 3—4 medarbetare.

Ovriga uppgifter inom omridet nationellt donationsfrimjande
arbete sker i Socialstyrelsen med de kompletteringar och fortyd-
liganden som foreslds 1 modell 1.

Modell 3 — En ny myndighet for nationellt donationsframjande arbete

I flera av de linder utredningen studerat bedrivs nationellt
donationsfrimjande arbete i separata myndigheter. Ett exempel ir
den nationella transplantationsmyndigheten i Spanien (ONT), som
arbetar med uppféljning och statistik, nationell styrning och sam-
ordning av rutiner och arbetsmetoder. Detta sker bl.a. genom utbild-
ning och attitydpdverkan bland virdpersonal, men ocksi genom
massmediala insatser riktade mot allmidnheten. ONT har dven en
central, koordinerande roll i varje enskilt donationsirende (DBD).
Tilliggas ska att Spanien, liksom Sverige, ir indelat i ett antal sjilv-

393



Inriktning och ansvarsgranser i nationellt donationsfraimjande arbete SOU 2015:84

styrande och oberoende regioner av mycket varierande storlek.
Allokeringen av organ sker ocksd, liksom i Sverige, i férsta hand
inom respektive region, dock under statligt éverinseende.

Modell 3 innebir att verksamheten med nationellt donations-
frimjande arbete lyfts ut fr@n Socialstyrelsen och placeras i en
nybildad myndighet enligt internationella férebilder.

Den nya myndigheten fir ett uppdrag som i allt visentligt liknar
Socialstyrelsens 1 modell 1 ovan. Myndigheten fir ocksd bemyn-
digande att utfirda foreskrifter. Aven i denna l6sning kan ett rid
ingd med uppdrag att vara ett samlad, nationell och konsultativ
stodfunktion i frigor om organdonation. Det innebir att till
exempel expertis pd massmedia och kommunikation bér ingd i
ridet.

Den operativa verksamheten sker en organisation med 2-
3 enheter och 10-12 medarbetare. En av enheterna bér svara for
information och opinionsbildning.

Bedomning av modellalternativen

Under ling tid, vart fall sedan 1980-talet, har en tydlig strivan varit
att renodla statlig verksamhet. Av sirskilt intresse har varit att
samordna nirliggande eller &verlappande myndighetsfunktioner.
Synergier ska efterstrivas. Det giller bdde nir synergier ger direkta
besparingseffekter, sisom gemensamma servicefunktioner, och
genom att kompetens koncentreras och samutnyttjas. En uttalad
stravan har ocksd varit att minska antalet statliga myndigheter. I
vissa fall, sisom pd hilso- och sjukvirdens omrdde, har de dock
blivit fler. Det har delvis att géra med renodling av det statliga
uppdraget. Det har inte ansetts limpligt att en och samma myndig-
het svarar bide for regelgivning och for tillsyn 6ver att reglerna
foljs. Sdlunda har tillsynen 6ver hilso- och sjukvirden forts éver till
Inspektionen for vird och omsorg (IVO), medan uppdraget att ut-
forda foreskrifter om hilso- och sjukvdrd finns kvar i Social-
styrelsen. Liknande f6érindringar har gjorts inom flera andra sam-
hillssektorer, till exempel energimarknadsomridet (Energimyndig-
heten och Energimarknadsinspektionen) och inom utbildnings-
omridet (Skolverket och Skolinspektionen).
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Frigan ir di vad som skulle tala for eller emot en ny myndighet,
med ett samlat ansvar for det nationella donationsfrimjande
arbetet? En fordel dr att frigorna tydliggors. Inom delar av landet
finns tecken pd att frigor om organdonation, och hur verksam-
heten ska bedrivas, kommer i1 skymundan eller faller mellan olika
ansvarsomridden. Detta kan tala fér en forstirkning av det
nationella donationsfrimjande arbetet. I 6vrigt har utredningen
svart att se nigra konkreta férdelar med en ny, separat myndighet.
En nackdel ir att en myndighet, med den dimensionering som krivs,
behéver en egen administration. Det motverkar synergier. En
16sning med kansligemenskap med till exempel Socialstyrelsen
skulle inte bidra till att verksamheten tydliggérs.

De verktyg, styrning med kunskap, nationella riktlinjer och
oppna jimforelser, som utredningen anser bér tillimpas mer kraft-
fullt inom omridet organdonation, anvinds redan 1 Socialstyrelsen.
Denna verksamhet ir svitt utredningen kan bedéma effektiv och
framgdngsrik. Socialstyrelsen har ocksé l8ng erfarenhet av de aktu-
ella arbetssitten. Med hinsyn till intresset att kompetens bér kon-
centreras och synergier utnyttjas anser utredningen att Socialstyrelsen
allyamt ska svara fér nationell styrning och samordning av verk-
samheten med organdonation i Sverige inklusive foreskriftsarbete.
Inspektionen fér vird och omsorg svarar fér tillsyn. Utredningen
forutsitter att ett nira samrid sker mellan myndigheterna nir
tillsynsinsatser planeras, prioriteras och genomférs. Samman-
fattningsvis finner utredningen att det finns starka skil for att
Socialstyrelsen dven i framtiden ska svara fér nationellt donations-
frimjande arbete 1 de delar som avser styrning med kunskap, upp-
foljning och foreskriftsarbete. Frigan dr di slutligen vilket organ
som boér svara foér information och opinionsbildning med all-
minheten som malgrupp?

16.6.2 Ansvaret for information och opinionsbildning

I det foregiende har konstaterats att information och opinions-
bildning om organdonation dven 1 fortsittningen bor vara ett stat-
ligt ansvar. I vart fall ska staten ha ett 6vergripande ansvar, pa nat-
ionell nivd, foér att sddan information och opinionsbildning sker.
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Det ir emellertid inte nédvindigt att staten ocksd i operativa
termer genomfor insatserna.

I de flesta linder utredningen studerat har dock den centrala
statliga instans, som ansvarar foér nationellt donationsfrimjande
arbete, ocksd ett ansvar for att informera allminheten och bilda
opinion. S& ir fallet i till exempel Danmark (Sundhedsstyrelsen),
Storbritannien (NHSTB) och Spanien (ONT). Detta har utvecklats
1 kapitel 13. Uppenbara férdelar med en sidan samlad 16sning ir att
det finns en befintlig kompetens i organisationen och att informat-
ionsinsatser, som ett av flera verktyg, kan kombineras med till
exempel utbildning, féreskriftsarbete och andra insatser. Det inne-
bir att dtgirder kan samordnas och att den samlade effekten pd
donationsfrekvensen optimeras.

I Norge diremot bedrivs den operativa verksamheten med
information och opinionsbildning 1 huvudsak genom Stiftelsen
organdonasjon, som hade sex medarbetare med en samlad personal-
insats om 5,2 persondr under 2014. Bakom stiftelsen stir ett antal
patientorganisationer. Finansieringen sker dock i huvudsak 6ver
statsbudgeten. Ar 2014 omsattes drygt 5,8 miljoner norska kronor,
varay fem miljoner kronor var statsbidrag. Ovriga intikter
utgjordes i allt visentligt av minnesgdvor och andra givor."

De flesta stora sektorsmyndigheter 1 Sverige arbetar med en
blandning av insatser, inklusive opinionsbildning och spridning av
kunskap och information, fér att nd de mil som regeringen fast-
stillt for verksamheten. Det giller till exempel Transportstyrelsen
och Trafikverket.

Transportstyrelsen ska verka fér att de transportpolitiska milen
uppnds. Verksamheten ska sirskilt inriktas pd att bidra till ett inter-
nationellt konkurrenskraftigt, miljéanpassat och sikert transport-
system. Myndigheten utfirdar foreskrifter om till exempel krav pd
infrastruktur, fordon, fartyg och luftfartyg, kompetenskrav och
behérigheter, som publiceras i Transportstyrelsens férfattnings-
samling (TSFS).

Trafikverket ska ansvara foér den lingsiktiga infrastruktur-
planeringen f6r vigtrafik, jirnvigstrafik, sjofart och luftfart samt
for byggande och drift av statliga vigar och jirnvigar. Myndigheten
ska utveckla, forvalta och tillimpa metoder och modeller fér sam-

% Stiftelsen Organdonasjons rsredovisning fér &r 2014, se www.organdonasjon.no
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hillsekonomiska analyser inom transportomridet, ta fram aktuella
trafikprognoser, genomféra djupstudier av alla vigtrafikolyckor dir
nigon har avlidit samt svara for forskning och innovation inom
myndighetens omrdde. Insatserna ska vara evidensbaserade.
Exempelvis ska trafiktekniska l6sningar bygga pd empiri och forsk-
ning. Vidare utfirdar Trafikverket foreskrifter, som publiceras i
Trafikverkets forfattningssamling (TRVES) samt tillhandahaller
gillande foreskrifter frin de numera nedlagda myndigheterna
Banverket och Vigverket.

Bida Transportstyrelsen och Trafikverket kan betecknas som
kunskapsmyndigheter. Bdda myndigheterna arbetar med rittstil-
limpning och foreskriftsarbete samt, dessutom, med ett omfat-
tande internationellt arbete och kvalificerade insatser inom till
exempel teknik och samhillsekonomisk analys. Ingen av myndig-
heterna har, 1 motsats till Socialstyrelsen, ett uttryckligt uppdrag
att arbeta med attitydpdverkan. Emellertid har bedémts att sddan
verksamhet ir ett motiverad och verksamt medel for att nd de
overgripande méilen. Hir bor, frin senare tid, bl.a. uppmirksammas
Trafikverkets kampanj Don ‘t drink and drive, som ocksd har en
egen webbportal liknande Socialstyrelsens Livsviktigt.se, och
Transportstyrelsens &r 2014 prisbelénta kampanj Sluta rattsurfa!'

Ett annat exempel ir Energimyndigheten, som bedriver verk-
samhet pd minga omrdden i energisektorn och med varierande
infallsvinklar. Verksamheten kriver bla. juridisk och samhillseko-
nomisk kompetens liksom ingenjérskompetens. Energimyndig-
heten, som ocksd utfirdar foreskrifter, har ett uppdrag att sprida
kunskap om t.ex. energieffektivisering och om ménga andra relater-
ade frigor. Denna informationsverksamhet ska bl.a. hjilpa till att
forindra konsumenternas beteenden i riktning mot ett energi-
effektivare Sverige.

Andra exempel pd stora sektorsmyndigheter med klar karaktir
av kunskapsmyndighet, som vid sidan av rittstillimpning, fore-
skriftsarbete och internationellt arbete bedriver kvalificerad verk-
samhet inom till exempel teknologi, infrastruktur, byggande, och
samhillsekonomi dr Post- och telestyrelsen, Boverket, Konsument-

16 Se t.ex. en av Transportstyrelsens senaste kampanjer mot s.k. “rattsurfning”, dvs. att surfa
med mobilen under bilkérning. Kampanjen har gitt i TV och pa bio. Filmerna kan ocksé ses
pi Youtube och dterfinns via sékordet "rattsurfa”.
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verket, Jordbruksverket, Naturvirdsverket, Sjofartsverket och
Riksantikvarieimbetet. Samtliga arbetar, 1 varierande grad, med
information, attitydpdverkan och opinionsbildning som ett medel
att nd verksamhetsmilen och i kombination med andra verktyg
sdsom tillsyn, forskning, utredning och regelgivning. Myndig-
heterna ir ocks3, liksom Socialstyrelsen, i regel behérig myndighet
(Competent Authority) inom delar av de omriden de ansvarar for.

Det kan mot denna bakgrund te sig naturligt att Socialstyrelsen
ocksd 1 framtiden har ett uppdrag med opinionsbildning, inom
ramen for det nationella donationsfrimjande arbetet, liksom andra
stora sektorsmyndigheter 1 Sverige, som sprider angeligen sam-
hillsinformation inom sina respektive omriden, med eller utan
uttryckligt stdd 1 instruktionen.

Socialstyrelsen har emellertid till utredningen framfort att en
sddan 16sning dr mindre limplig och till stod f6r denna uppfattning
1 huvudsak anfort foljande: Socialstyrelsen ska genom kunskaps-
stdd och foreskrifter bidra till att hilso- och sjukvirden och social-
tjansten bedrivs enligt vetenskap och beprévad erfarenhet. Myn-
digheten ska ocksd stddja metodutveckling inom sitt omride, genom
statistikframstillning, uppféljning, utvirdering och epidemiologiska
studier f6lja, analysera och rapportera om hilso- och sjukvird samt
folja forsknings- och utvecklingsarbete av sirskild betydelse inom
verksamhetsomridet.

Information till allminheten ir 1 detta sammanhang, enligt
Socialstyrelsens mening, en apart verksamhet, som ir svir att
inordna i Socialstyrelsen som kunskapsmyndighet. Socialstyrelsens
uppdrag bér snarare fortydligas och renodlas, sd att styrningen med
kunskap kan utvecklas ytterligare. Fokus bér ligga pd vigledning
till de medicinska professionerna. En sidan inriktning ligger ocks
vil 1 linje med den normerande verksamheten, liksom med den inter-
nationella bevakningen av donationsomridet, som Socialstyrelsen
ansvarar for.

P4 donationsomrédet har Socialstyrelsen ett méngfacetterat upp-
drag. Myndigheten ir nationellt behérig myndighet (Competent
Authority) pd omridet donation och transplantation (av organ,
vivnader och celler och blod) och ska i denna roll delta 1 nationell
och internationell samverkan, ge stéd och vigledning till verksam-
heterna, reglera omridet och géra uppféljning och utvirdering av
verksamheterna.
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I sin styrande roll ger myndigheten rid, riktlinjer och regler till
verksamheterna, som grundar sig pd bista tillgingliga vetenskap.
Myndigheten har, f6r nirvarande, ingen opinionsbildande roll 1
andra sammanhang dn genom Donationsrddet. Myndighetens pub-
likationer ges ut 1 Socialstyrelsens namn som kunskapsmyndighet.
Det innebir att utsagor om donation kvalitetsgranskas internt pd
samma sitt som alla andra produkter. Den opinionsbildande rollen
passar inte in 1 den §vriga verksamheten.

Avslutningsvis pekar Socialstyrelsen pd att myndigheten inte har
allminheten som frimsta mélgrupp fér sina produkter, dven om
arbetet 1 férlingningen syftar till en bittre hilso- och sjukvird och
socialtjinst fér var och en.

16.6.3 Utredningens 6vervdaganden och forslag om
informationsverksamhetens organisatoriska hemvist

Utredningen bedémer, mot bakgrund av vad Socialstyrelsen anfért,
att det forst bor provas om det finns andra l6sningar for att hantera
uppdraget med information och opinionsbildning med allminheten
som méilgrupp. Det giller dven om utredningen har svirt att se
varfor en proaktiv opinionsbildande verksamhet skulle vara mer
oférenlig med uppdraget i Socialstyrelsen dn 1 andra nyss upprik-
nade myndigheter.

Av skil som tidigare utvecklats bedémer utredningen att ett
nytt, separat statligt organ, med egen kansliorganisation, inte bér
ifrigakomma. De aktuella uppgifterna, med den inriktning och med
de metoder utredningen skissat 1 det féregdende, torde vara av sd
begrinsad omfattning, att ett separat organ med egen kansliresurs
ir svart att motivera. Det giller 1 vart fall de statliga insatser som
kan bli aktuella. Tidvis kommer sannolikt, praktiskt taget, ingen
operativ informationsverksamhet att bedrivas, bortsett frin daglig
bevakning av nyhetsflode och sociala medier. Denna uppgift férut-
ses dock, som nimnts, delvis kunna fullgéras med automatiserade
IT-hjilpmedel och externa konsulttjinster inom mediebevakning.
Under andra perioder kan trycket pd informationsverksamheten
vara stort, till exempel om en stérre hindelse, intriffar som kriver
omfattande insatser. En liten, sjilvstindig enhet dr sirbar i samband
med vakanser eller sjukfrinvaro och har ocksd svirare in en storre
myndighet att moéta behovet av flexibilitet 1 personalresursen.
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Utredningen betraktar mot den bakgrunden lésningen med ett
nytt, separat, statligt organ for informationsverksamheten som
praktiskt taget utesluten. Det giller 1 vart fall om organisationen 1
friga ska ha en egen kansliresurs och administration och inte kan
forliggas 1 kansligemenskap med annan verksambhet.

Det férekommer emellertid att sm3 statliga verksamheter inryms
1 regeringskansliets kommittéorganisation. Dessa har di mer eller
mindre tillfilliga utrednings- eller férvaltningsuppgifter snarare in
uppdrag att sprida information och bilda opinion. Ett sidant exempel
ir Statens medicinsk-etiska rid (SMER)."” Ett annat exempel ir E-
delegationen, som arbetar med att frimja IT-utvecklingen i offent-
lig sektor." Ytterligare ett exempel dr Ridet f6r konkurrens pé lika
villkor mellan offentlig och privat sektor (Konkurrensrddet), som
bedrev verksamhet 1 kommittéform under perioden 1997-2002.

Denna organisationsform torde dock, i normalfallet, forutsitta
att verksamheten ir av mer eller mindre tillfillig eller 1 vart fall
tidsbegrinsad art, iven om bide SMER och E-delegationen varit
verksamma 1 médnga 4r. Utredningen anser att information och
opinionsbildning inom omridet organdonation ska vara en fort-
l6pande verksamhet. Behovet av organ fér transplantation kommer
inte att minska, men nya generationer med informationsbehov
kommer att tillkomma. Risken fér vilseledande information kom-
mer inte heller att fo6rsvinna, snarare 6ka i takt med informations-
samhillets férindring, och miste bemétas dven i framtiden. Hir
ska ocksd noteras att de argument Socialstyrelsen framfort, om att
opinionsbildning ir artfrimmande i myndighetens verksambhet,
ocksd kan anforas nir det giller en 16sning med placering i regerings-
kansliets kommittéorganisation. Om den opinionsbildande verk-
samheten ska bedrivas i statlig regi, bor den dirfér inordnas i en
befintlig statlig myndighet.

En lésning som utredningen 6vervigt ir att uppdra it Folk-
hilsomyndigheten att svara f6r information och opinionsbildning i
aktuell del. Myndigheten har inte uttryckligen avvisat en sddan
16sning. Utredningen finner emellertid att frigor om organdonat-
ion har en tydlig koppling till hilso- och sjukvird snarare in till

7 www.smer.se
'8 www.edelegationen.se
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folkhilsofrdgor. En nirhet till Socialstyrelsens verksamhet med
bl.a. styrning genom kunskap torde ocks8 utgora en fordel.

Under utredningens samrdd med olika intressenter inom hilso-
och sjukvird och bland patientforetridare har framférts, och under-
strukits, att Donationsrddet med sin ursprungliga roll, personal-
dimensionering och organisatoriska form var en framgangsrik verk-
samhet.

En sddan 16sning skulle innebira att Donationsridet fir som
huvuduppgift att svara for information till allminheten och fér
attitydpdverkande arbete i kombination med att dven i fortsittning
kunna utgora ett konsultativt rdd i myndighetens styrning med
kunskap mot hilso- och sjukvirden. Ridet bor i sd fall alltjimt ha
en organisatorisk hemvist hos Socialstyrelsen. Det innebir 1 princip
att Socialstyrelsen blir virdmyndighet f6r Donationsridet. I dvrigt
svarar rddet och dess ordférande for verksamheten. En sddan 18s-
ning forutsitter att Donationsridet tilldelas ekonomiska resurser
for verksamheten. Rddet bor ocksd forfoga dver en kansliresurs,
som omfattar personal med kompetens inom massmedia och kon-
sumentkommunikation. Utredningen beddémer att 2-3 persondr
skulle vara en rimlig resursinsats. Dirutdver torde krivas en kom-
munikationsbudget om cirka en miljon kronor per ir.

Denna lésning, som 1 praktiken innebir en dterging till den ord-
ning som ursprungligen gillde f6r Donationsridet, innebir ocksi
nackdelar. Socialstyrelsen upplevde att det fanns oklarheter i ansvars-
fordelningen mellan Donationsridet och myndigheten. Det fér-
svirade arbetet och ledde till att Donationsridet senare inférlivades
1 myndigheten. Problematiken med en oklar rollférdelning skulle
alltsd inte férsvinna om Donationsrddet ges en friare stillning, men
alljimt 1 kansligemenskap med Socialstyrelsen. Dessutom skulle
nya frigor uppstd om hur Donationsridets sjilvstindighet ska ses 1
ett forvaltningsrittsligt perspektiv. Om rddets yttranden och
protokoll ska anses upprittade vid myndigheten och svar skickade
genom myndighetens diarium, blir dessa allminna handlingar, vars
innehdll Socialstyrelsen ansvarar for. I ett sidant lige skulle ridet
vara lika beroende av Socialstyrelsens beslutsordning som tidigare.

Utredningen drar, mot den nu skissade bakgrunden, slutsatsen
att det finns 1 huvudsak tvd tinkbara modeller fér hur verksam-
heten med information och opinionsbildning till allminheten
skulle kunna organiseras inom restriktionen att uppdrag ska ren-
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odlas och ansvarsgrinser tydliggéras. Den ena modellen innebir,
trots vad som tidigare anférts, att Socialstyrelsen 1 likhet med andra
myndigheter fir 1 uppdrag att svara for information och opinions-
bildning av aktuellt slag.

Den andra modellen innebir ett samarbete mellan staten och
kommunsektorn genom SKL. Den bygger pd, och férutsitter, att
dven landstingens informationsverksamhet inom omrddet organ-
donation, 1 kombination med den statliga, inordnas 1 en och samma
fristdende organisation, som samfinansieras av staten och lands-
tingen. Aven andra aktérer, sisom patientorganisationer skulle
kunna medverka p4 olika sitt.

Tidigare har framhillits att den statliga informationsverksam-
heten inom det aktuella omridet, med den omfattning och inrikt-
ning utredningen skissat, ir for liten for att motivera en egen
organisation med egen kanslifunktion och administration. Lands-
tingens verksamhet med information inom omradet kan emellertid,
i vart fall tidvis, antas vara ganska omfattande. Aven om Social-
styrelsen planligger den arliga donationsveckan och tillhandahéller
material, dr det i landsting och regioner som donationsveckan i
praktiken genomférs 1 form av olika evenemang. I kapitel 11
framgr att ansvariga f6r donationsverksamheten i1 Vistra Gétaland
producerat en film om organdonation med syfte att sprida
information och bilda opinion fér donation. Filmens mélgrupp ir
bide sjukvérdspersonal och allminheten. Filmen har dven anvints 1
andra delar av landet vid till exempel arbetsplatstriffar.

Forutsittningarna foér informationsverksamheten foérindras i
betydande grad om den samlade kommunsektorns informations-
insatser om organdonation vigs in och kombineras med de statliga.
I det foregdende har framgdtt att behovet av nationell samordning
giller generellt och dven omfattar information och opinionsbild-
ning. En 16sning med ett statligt-kommunalt samarbete i inform-
ationsverksamheten skulle bidra till nationell samordning dven 1
denna del. Dessutom skulle informationsinsatser, som ir angeligna
och limpliga 1 ett nationellt perspektiv, kunna tas fram centralt och
inte, som nu, samtidigt pa flera olika hill i landet. Dubbelarbete
motverkas di. Ytterligare ett viktigt skil for att den kommunala
sektorn bor engagera sig i informationsverksamheten pd ett nation-
ellt plan ir, vid sidan av rationaliseringsférdelar, att det ir landsting
och regioner som i forsta hand vinner ekonomiskt pd en vil funger-
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ande donationsverksamhet. Detta har visats bl.a. 1 kapitel 12. Skilen
for att staten bor hantera informationsfrigor av hir aktuellt slag
har utvecklats i det foregdende. Dir har ocksd framgdtt att det
statliga ansvaret 1 hir aktuell del inte innebir att staten ocksd méste
vara aktor 1 informationsverksamheten. Det statliga ansvaret avser 1
forsta hand att sikerstilla att det férekommer opinionsbildning
och att det finns information inom omrddet organdonation. Vidare
bor det statliga ansvaret omfatta att se till att information m.m. ir
saklig och korrekt.

Ett samarbete mellan staten och kommunsektorn skulle kunna
ske genom att en separat organisation bildas med ett nationellt
informationskansli, ett ”Forum for information om organdonation”
eller ”Donationsfrimjandet”. Verksamheten bér av anférda skil
samfinansieras av staten och landstingen. Det ir en ldsning som
liknar den norska med en 1 huvudsak statsfinansierad stiftelse, som
svarar for information till allminheten.

Utredningen beddémer emellertid att stiftelseformen inte ir en
fullt indama&lsenlig associationsform utifrdn svenska férhdllanden.
Verksamheten skulle istillet kunna bedrivas inom ramen fér en
ideell f6rening eller, limpligare, 1 form av ett aktiebolag, dir staten
och SKL ir deligare. Agarna utser styrelsen. Styrelsen utser verk-
stillande direktor. I styrelsen ingdr representanter for SKL och
landstingen, olika donations- och transplantationsverksamheter,
berérda myndigheter och Socialdepartementet. Till verksamheten
kan, om s bedéms limpligt, dven en referens- eller samrddsgrupp
knytas med foretridare fér patient- och konsumentintressen eller
andra berérda intressenter. Verksamhetens mal och inriktning fast-
stills 1 stiftelseurkunden och, mer fortlépande, genom dgardirektiv.

Utredningen anser att en l6sning med separat organisation av nu
skisserat slag har vissa fordelar. Den skulle vara vil dgnad att mota
behovet av nationell samordning inom omridet information och
opinionsbildning, som dessutom inte behéver riskera att samman-
blandas med statlig férvaltningsverksamhet.

Aktiebolagsformen innebir att verksamheten inte begrinsas av
forvaltningslagen eller andra férfattningar som reglerar offentlig
verksamhet. Bolagets dgare har indd ett bestimmande inflytande
over verksamhetens dimensionering, operativa omfattning, utform-
ning och inriktning.
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Utredningen ser dock ytterligare en mojlig organisatorisk form
for verksamheten med opinionsbildning och information till all-
minheten. Den innebir att verksamheten bedrivs inom SKL i en
funktion som liknar Vivnadsridets, dock visentligt mindre in
denna. Vivnadsridet har bedrivit sin verksamhet med statlig finansi-
ering om cirka 119 miljoner kronor &rligen. Utredning bedémer att
verksamheten, som haft till syfte att implementera i lagen (2008:286)
om kvalitets- och sikerhetsnormer vid hantering av minskliga
vivnader och celler, har varit bide omfattande och framgingsrik."

En [6sning med informationsverksamhet 1 SKL:s regi, men med
statlig samfinansiering och insyn, behover dock inte ske 1 en rdds-
funktion. Diremot behover sikerstillas att staten och eventuella
andra samverkande aktorer har inflytande och insyn 1 verksam-
heten. Det kan ske genom en styrgrupp med en liknande samman-
sittning som ovan skissats for alternativet med ett aktiebolags
styrelse. Det innebir representanter fé6r SKL och landstingen, olika
donations- och transplantationsverksamheter, berérda myndigheter
och Socialdepartementet. Aven hir kan konsument- och patient-
intressen vara foretridda.

En férdel med detta alternativ dr att verksamheten kommer att
bedrivas inom ramen {6r en befintlig organisation. Den kan dirfér
férvintas bli operativ snabbare in om formen med bolag skulle
viljas. Till detta kommer de goda erfarenheterna av verksamheten 1
Vivnadsridet.

Samlad bedomning om ansvaret for information och opinionsbildning

Utredningen har vid sina overviganden generellt utgdtt frin
restriktionen att roller ska renodlas och ansvarsgrinser tydliggéras.
En l6sning med ett separat nybildat organ leder delvis i en sidan
riktning. Emellertid finns ocksd svirigheter med att rymma [6s-
ningen inom denna restriktion. Staten och kommunsektorn har
olika ansvarsomriden, som definieras 1 bl.a. grundlag och annan
lagstiftning. Socialstyrelsen har anfért att informationsverksam-
heten ir frimmande 1 myndighetens verksamhet. Som tidigare
framgdtt finns dock flera skil att ifrdgasitta detta argument. Ett

' Vivnadsridets verksamhet beskrivs nirmare i kapitel 6.
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stort antal stora kunskapsmyndigheter bedriver, i varierande grad,
en utdtriktad verksamhet med attitydpdverkan och information till
allminheten. Denna verksamhet kan fér 6vrigt ocksd anses frim-
mande inom SKL och kanske 1 hégre grad dn nir det giller Social-
styrelsen. SKL ir en intresseorganisation for landets kommuner
och landsting, som finansieras uteslutande genom medlemsavgifter.
En delfinansiering av informationsverksamheten mellan staten och
SKL kan dirmed vara svdr att motivera. Det giller oavsett om verk-
samheten organiseras 1 form av ett samfinansierat bolag eller i en,
likasi samfinansierad, verksamhet inom SKL:s kansliorganisation.

Vidare har framgdtt att det krivs en viss verksamhetsvolym fér
att motivera en separat organisation fér information och opinions-
bildning. Aven om landstingen redan engagerar sig i informations-
aktiviteter inom omridet, ir den samlade omfattningen av dessa
oklar.

Socialstyrelsen har dven anfért att informationsverksamheten ir
beroende av myndighetens beslutsordning och att handlingar som
upprittas eller inkommer 1 denna verksamhet ir allminna. Utred-
ningen menar att detta giller iven i andra myndigheter, till exempel
de handlingar som avsett tidigare nimna informationskampanjer i
Transportstyrelsen och Trafikverket. En beslutsordning kan ocksi
utformas s& att sirskilda besluts- och ansvarsfunktioner inférs 1
informationsverksamheten.

Det finns ocksd skal att dterknyta till vad som ovan sagts om
fordelarna med en informationsverksamhet inom Socialstyrelsen.
Dir har bla. framgitt att det finns samordningsfordelar med att
utnyttja befintlig kompetens inom det nationella donationsfrim-
jande arbetet. Det giller dven i1 de internationella kontakterna.
Socialstyrelsen triffar regelbundet donationsansvariga likare och
sjukskoterskor. De kan vara en god resurs dven vid utformning av
informationsmaterial, vid strategiska éverviganden om insatsernas
utformning och inriktning och vid uppféljning av resultaten.
Tidigare har pipekats att journalsystemen kan vara en viktig kanal
for den enskilde att tillkinnage sin instillning till organdonation.
Den har som framgitt i kapitel 9 ocksd starkt stéd bland allmin-
heten. Socialstyrelsen arbetar bl.a. med att utveckla journalsystemen.
Minga trddar inom det donationsfrimjande arbetet per siledes
samman 1 Socialstyrelsen.
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Vid en samlad bedémning finner utredningen att en l8sning
med Socialstyrelsen som ansvarig f6r information och opinions-
bildning bor forordas. Detta utgér dirfér utredningens forslag i
denna del. Argumenten for en sidan l8sning ir, vid ett samlat 6ver-
vigande, starkare in motargumenten. Forutsatt att den kombineras
med den nya, renodlat konsultativa ridsfunktion som féreslds nedan,
och med ett fortydligat uppdrag for Socialstyrelsen, dr denna 18sning
ocksd den som bist ryms inom restriktionen renodlade av roller
och tydliga ansvarsgrinser. Hir bor ocksd tilliggas att anslags-
finansierad verksamhet ska bedrivas i myndighetsform. Det talar,
med en betydande styrka, mot en verksamhet 1 till exempel bolags-
form.

De svarigheter som Socialstyrelsen pekat pd ska inte underskat-
tas. De kan enligt utredningens mening 6verbryggas med ett for-
tydligat uppdrag, organisatoriska forindringar och, vid behov,
rekrytering av limplig kompetens inom kommunikationsomradet.
Allt detta ir dock myndighetsinterna frigor, dir utredningen inte
ligger konkreta forslag.

Som tidigare framgitt finns redan icke offentliga verksamheter
och initiativ inom det aktuella informationsomridet, sisom Mer
organdonation (MOD) och Livet som Géiva. Tidigare har ocksd
understrukits att utredningen inte bedémer att ndgon konkurrens-
situation ska uppstd mellan Socialstyrelsen och 6vriga aktorer 1
informationsverksamheten. Snarare bér samarbeten sékas. En viktig
uppgift for Socialstyrelsen blir att samordna den nationella informat-
ionen. Detta bor ske 1 nira samrdd med andra myndigheter, till
exempel eHilsomyndigheten, och med icke statliga organisationer.

Donationsradet foreslds upphora

Mot bakgrund av utredningens bedémningar 1 det féregdende fore-
slis att Donationsridet upphor. Socialstyrelsen har dock bedémt
att det finns behov av en konsultativ rddsfunktion som stod for
myndighetens styrning med kunskap 1 férhillande till hilso- och
sjukvirden 1 det nationella donationsfrimjande arbetet. Utred-
ningen delar den bedémningen. Dessa rdd har dven en viktig roll i
att kommunicera och férankra till exempel myndighetens material 1
berérda professioner. Det innebir att en ny funktion, som liknar
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andra rddgivande organ inom myndigheten, inrittas vid behov.
Socialstyrelsen disponerar alltsd sjilvstindigt 6ver den nya konsul-
tativa funktionens verksamhet och dess inriktning.

Den nya funktionen ska siledes inte, och 1 motsats till
Donationsridet, ha nigra egna operativa uppgifter. Detta ger, enligt
utredningens mening, forbittrade forutsittningar for att hilla
samman donationsfrigorna inom Socialstyrelsen.

For nirvarande utses Donationsridets ledaméter av regeringen.
Med den nya funktion som hir foreslds anser utredningen att det ir
mer dndamilsenligt om Socialstyrelsen utser ledaméterna. S3 ir
redan fallet med andra konsultativa ridsfunktioner i myndigheten,
till exempel Nationella rddet for specialiseringstjinstgdring. En
sddan konstruktion skulle sikerstilla att myndighetens behov
bittre in nu kan speglas utifrin de varierande férutsittningar som
over tid kan forekomma. Kompetens skulle dirigenom kunna till-
varatas pd ett mer indamailsenligt sitt in som nu ir fallet. Om en
representant for Socialstyrelsen dr ordférande eller sekreterare i
den nya ridsfunktionen, kan férankring och avstimning inom
myndigheten underlittas och beslutsgingen fér yttranden m.m.
effektiviseras.

Utredningen anser att Socialstyrelsen ska besluta om hur den
nya rddsfunktionen ska benimnas. Det kan finnas skil att 6verviga
en annan benimning in “Donationsrddet” for att markera att en
forindring skett.

Utredningens forslag, 1 de delar som avser statliga verksamheter
och ansvarsgrinser, innebir att férordningen med instruktion fér
Socialstyrelsen behéver indras. Det giller bla. regleringen om
Donationsridet, som upphér och vars operativt inriktade uppgifter
overfors till Socialstyrelsen.
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17 Information om organdonation
och alternativ for att ta stallning

Forslag: Socialstyrelsen som, enligt utredningens forslag i
kapitel 16 ska ansvara f6r information till allminheten, foreslds
f 1 uppdrag att driva utvecklingen av kostnadseffektiv,
mélgruppsanpassad informationsspridning och verka fér att
enskilda har goda mojligheter att gora sin donationsvilja kind.
Detta ska goras i samverkan med beroérda aktérer.

17.1 Inledning och uppdrag

Ett starkt foértroende hos befolkningen fér donations- och trans-
plantationsverksamheten och en positiv instillning till organdona-
tion, sdsom dir fallet 1 Sverige, dr férutsittningarna for en vilfung-
erande transplantationsverksamhet. Som visats 1 kapitel 7 och 9 ir
en stor andel av den svenska befolkningen positiv till organ-
donation. Ett sidant foértroende miste emellertid vardas, bl.a.
genom fortlépande och vil avvigd information 1 donationsfrigor.
Utredningen har dirfér 1 uppdrag att foresld hur informationen till
allminheten kan férbittras. I utredningens uppdrag ingdr bl.a. att
prova ldsningar, som skulle kunna anvindas fér att mer rutin-
missigt och kontinuerligt aktualisera frigan om organdonation.
Kopplad till frigan om information ir den om hur man som
enskild kan ta stillning till organdonation. Kunskap om vilka alter-
nativ som finns tillgingliga dr en av forutsittningarna for att till-
kinnage sin instillning. I nuliget finns de tre alternativen regi-
strering 1 donationsregistret, anvindning av donationskort samt in-
formation till nirstdende. I utredningens uppdrag ingdr ocks3 att se
over hur forutsittningarna f6r enskilda personer att gora sin vilja
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kind kan férenklas. Frigorna om forbittrad information och fér-
bittrade mojligheter f6r att kunna ta stillning till organdonation
behandlas dirfor parallellt 1 de alternativ utredningen undersékt nir-
mare.

I uppdraget ingdr slutligen i denna del att analysera och bedéma
de fortsatta behoven av ett donationsregister, 1 aktuell eller férind-
rad form, eller om det bor ersittas med en ny och limpligare funk-
tion. Denna friga behandlas nirmare i kapitel 18.

17.2  Rutinmassig informationsspridning
till allmanheten

Utredningen har kartlagt olika alternativ f6r att rutinmissigt infor-
mera om organdonation och hur man som enskild kan ta stillning
till organdonation. Vid en genomging av alternativen framtrider
tvd huvudsakliga varianter.

Ett forsta alternativ dr att anvinda sammanhang som de flesta
personer kommer i kontakt med som ett tillfille att koppla pd
information om organdonation och hur man som enskild kan ta
stillning. S8dana sammanhang ir till exempel sjilvdeklaration,
kontakter med vdrden och allminna val.

Ett andra alternativ ir att utéver ren information dven inkludera
individens stillningstagande 1 donationsfrigan pd fasta informat-
ionsbirare, sdsom olika typer av id-handlingar. I det féljande
redovisas utredningens kartliggning av olika alternativs foér- och
nackdelar. Framstillningen bygger p& samrid med berorda
myndigheter som genomférdes 2014.

Det kan noteras att merparten av de alternativ utredningen har
kartlagt dven berdrdes i departementspromemorian Transplanta-
tioner riddar liv (Ds 2003:57). Donationsridet fick direfter i upp-
drag att f6lja utvecklingen men gick inte vidare med ndgot av alter-
nativen. D3 minga av de férslag som utreddes 2003 var under
utveckling finns det anledning att underséka om situationen har
forindrats eller om det finns andra limpliga alternativ.
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Alternativ for rutinmassig information och att som enskild kunna
ta stéllning till organdonation

17.2.1 Kaorkort
Bakgrund

Frdgan om att koppla information om organdonation till kérkortet
behandlades 1 promemorian Transplantationer riddar liv frdn 2003.'
Dir undersoktes forutsittningarna for att lita information om
organdonation félja med ansékningshandlingar om korkort. Detta
var dock inget som férordades utan forslaget var att ge
Donationsridet i uppgift att folja utvecklingen. Anledningen var
frimst att ddvarande Vigverket, som d& ansvarade for korkorts-
frigorna, under utredningsarbetet framfort tveksamhet om det
limpliga 1 att utnyttja ansokningstillfillet fér information om
organdonation. Verket hade bla. svirt att se en tydlig koppling
mellan verkets samhillsuppdrag och frigan om organdonation.

Frigan har aktualiserats pd senare ir 1 riksdagen, bland annat 1
Socialutskottet och i motioner frin enskilda riksdagsledaméter.” T
samband med Socialutskottets betinkande om organdonations-
frigor uttalade Svenska trafikskolors riksforbunds (STR) ordférande
en tveksamhet till att gora en koppling mellan kérkort och organ-
donation, bland annat d& det sinder dubbla budskap till kérkorts-
eleverna med tanke p4 arbetet med nollvisionen, att ingen ska do i
trafiken.’

Internationella erfarenbeter

I flera linder aktualiseras frdgan om organdonation i samband med
korkortsansokan. I vissa fall formedlas d3 enbart information. I
andra fall, ssom 1 flera amerikanska delstater, kan information om
korkortsinnehavarens donationsvilja anges pé sjilva korkortet. I till
exempel New England finns det bdde mojlighet att registrera sig 1
ett separat donationsregister och att registrera sig genom korkorts-

! Ds 2003:57 Transplantationer riddar liv.
? Betinkande 2011/12:S0U9 Organdonationsfrigor.
 www.mittitrafiken.se/organdonation-fraga-i-samband-med-korkortstillstand
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myndigheten 1 samband med utfirdandet eller férnyelsen av kor-
kort.

I Storbritannien finns det mojlighet att anmila sig till det natio-
nella donationsregistret genom att kryssa i en ruta pd blanketten
tor korkortsansokan. Ansokningsformuliret f6r korkort ir ett av
de vanligaste sitten att registrera sig i donationsregistret och har
anvints av nira itta miljoner personer. Kérkortsmyndigheten Driver
and Vehicle Licensing Agency (DVLA) har iven skickat ut
information om organdonation i samband med utskicken av “vehicle
tax reminders” vilket ocks3 ledde till en 6kning av registreringarna i
donationsregistret. Totalt har drygt 20 miljoner minniskor anmiilt sig
1 registret (av totalt drygt 63 miljoner).

Australien har dven tidigare anvint sig av kérkort som informa-
tionsbirare av viljan att donera organ. Kérkortansékningar innehsll
fram till 2005 en sirskild ruta som man kunde kryssa i for att for-
klara sin avsikt att donera sina organ. Informationen fanns sedan
med pa sjilva korkortet. Denna avsikt registrerades dven 1 det natio-
nella donationsregistret som funnits sedan 2000. Viljeavsikten var
dock inte legalt bindande utan berodde dven p& samtycke frdn den
avlidnes familj. Frdn och med den 1 juli 2005 blev det mojligt att
dven registrera ett legalt bindande samtycke i det nationella dona-
tionsregistret. Redan registrerade donatorer uppmanades d& att upp-
datera sin registrering. I samband med det togs mojligheten att fylla
1 sin instillning till organdonation bort frin kérkortet. Diremot
finns formulir fér organdonation tillgingliga 1 samband med att
korkortet utfirdas eller férnyas.

Korkort och information om organdonation

Transportstyrelsen ansvarar for att utfirda korkort 1 Sverige. Totalt
har 6 135 000 personer i Sverige korkort for personbil och litt last-
bil.

Infér ett férarprov, och utbyte av utlindskt korkort, sker alltid
digital fotografering dir sékanden skriver sin namnteckning pé en
elektronisk platta vid Trafikverkets forarprovskontor. Férfarandet
liknar det vid passansékan.

Vid férnyelse av korkort finns valet att anvinda s.k. grundhand-
ling f6r ansokan eller digital fotografering hos Trafikverket pd mot-
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svarande sitt som vid férarprovet. Grundhandlingen skickas auto-
matiskt ut till kérkortsinnehavarens adress, normalt vart femte eller
tionde &r.

Transportstyrelsen har framfért att den information som finns
med pd korkortet styrs av nationella och internationella regler.

Om datachip inférs for svenska korkort, ska det innehdlla samma
uppgifter som idag finns pd korkortet. Utdver de uppgifterna fir
varje land bestimma vilka eventuella andra uppgifter som ska ingd 1
datachippet, till exempel information om blodgrupp och instillning
till organdonation. Detta var inte méjligt vid tiden for den tidigare
utredningen om organdonationer

Det finns vissa praktiska svdrigheter och kostnader férenade
med information om kérkortsinnehavarens instillning pd kérkortet.
Det giller oavsett om informationen ir lisbar pd kortet eller lagras i
ett datachip. Om innehavaren dndrar sig méste ett nytt korkort
framstillas och det kostar pengar, eller si blir det inte av, vilket
leder till att felaktig information finns pd kérkortet. Det dr ocksd
en registerfriga och det skulle stilla krav pd att nirmare utreda i
vilken grad det ir tilldtet att lagra sddan information i kérkorts-
registeringen 1 Vigtrafikregistret.

Nir det giller utskick av allmin information, till exempel i
samband med foérnyelse av koérkort, ir Transportstyrelsen mer
positiva och ser firre problem in i friga om att férse kérkorten med
data om innehavarens instillning till organdonation. Diremot krivs
att denna uppgift 1 s fall regleras pd ngot sitt, till exempel i myn-
dighetens regleringsbrev. Det ir ocksd en kostnadsfriga, eftersom
sddan information genererar merkostnader fér utskicken. En
forutsittning borde vidare vara att informationen har en annan
avsindare dn Transportstyrelsen och hinvisar till nationell
information om organdonation om den enskilde énskar ytterligare
information.

Sammanfattningsvis finns det numera inte nigot direkt férbud
mot att korkorten i en eller annan form bir data om innehavarens
donationsvilja. Diremot finns praktiska svirigheter och foérfarandet
ger ocksd merkostnader for det allminna och i vissa fall dven for
korkortsinnehavaren. Transportstyrelsen stiller sig dock forsiktigt
positivt till att medverka vid spridning av information om organ-
donationer, till exempel 1 samband med utskick infér férnyelse av
koérkort.
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17.2.2 Sjalvdeklaration
Bakgrund

Mojligheten att skicka ut information om organdonation i samband
med utskick av broschyren Dags att deklarera var ett alternativ som
diskuterades i departementspromemorian Transplantationer riddar
liv.* Skatteverket var d& forsiktigt positivt till att medverka i infor-
mationen om organdonation. Flera av remissinstanser ansdg dock
att det vore olimpligt att skicka ut information om organdonation
tillsammans med deklarationsinformation eller slutskattebesked.

Sjilvdeklaration och information om organdonation

Skatteverket dr férvaltningsmyndighet for beskattning, fastighets-
taxering, folkbokféring och registrering av bouppteckningar. Myn-
digheten utfirdar dven id-kort fér personer som ir folkbokférda i
Sverige.

Skatteverket ansvarar for utskicken 1 samband med sjilvdeklara-
tionen till 1 princip alla vuxna medborgare 1 Sverige och totalt nis
7,6 miljoner personer.

Frigan har stillts till Skatteverket dels om det ir mgjligt och
dels hur myndigheten stiller sig till att inkludera information om
organdonation i samband med inkomstdeklarationen och/eller
broschyren "Dags att deklarera”. Skatteverket har framfért att de
inte ser att det ligger inom myndighetens ansvarsomrdde att ta in
donationsuppgifter via inkomstdeklarationen och inte heller att
information om detta ska limnas i broschyren ”Dags att deklarera”.
Argumenten for detta dr att det ir viktigt att de deklarationer och
den information som limnas 1 samband med att privatpersoner ska
deklarera enbart innehéller information som paverkar eller leder till
att en person fir ritt taxerad inkomst och ritt skatt att betala.
Myndigheten anser dven att finns en risk for att en negativ debatt
uppstdr som skulle skada fortroendet for Skatteverket om man
anvinder sig av sjilvdeklarationen for att informera om organdona-
tion.

* Ds 2003:57, Transplantationer riddar liv.
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Foérutom att det inte ses som limpligt att inkludera information
om organdonation finns det enligt Skatteverket dven tekniska skal
och utrymmesbrist som gor att det finns svirigheter med att ta
med information om organdonation pd Inkomstdeklarationen och
broschyren Dags att deklarera.

Slutligen anser Skatteverket att det finns en risk att myndig-
heten skulle {3 frigor om organdonation via telefon eller e-post som
skulle belasta skatteupplysningen. Skatteverkets personal skulle
ocksd eventuellt behéva motivera f6r de som ska deklarera varfor
information om organdonation blandas med skyldigheten att
deklarera. Det finns dven sekretessaspekter eftersom en skatte-
handliggare skulle kunna se deklaranters instillning till att donera
organ.

17.2.3 Nationellt id-kort och pass
Bakgrund

D3 departementspromemorian Transplantationer riddar liv’ skrevs
2003 var det nationella id-kortet pd vig att tas fram och att lagra
uppgifter om organdonation pd kortet ansdgs vara tekniskt mojligt.
Regeringen valde att inte gd vidare med forslaget d3 flera remiss-
instanser lyfte det olimpliga med att lagra information pd flera
stillen. Rikspolisstyrelsen pipekade iven att man bara ndr de per-
soner som har ritt att {8 och som ir beredda att skaffa ett nationellt
id-kort. Frigan om att koppla information om organdonation i
samband med utfirdande av pass togs inte upp.

Pass, nationella id-kortet och information om organdonation

Rikspolisstyrelsen ansvarar f6r att utfirda nationella id-kort och pass.
Det ir FN-organet International Civil Aviation Organization,
ICAO, som utfirdar rekommendationer for pass och 6vriga rese-
handlingar.® Aven inom EU finns gemensamma bestimmelser om
resehandlingar. Det svenska passet och nationella id-kortet féljer

> Ds 2003:57.
¢ www.icao.int/security/mrtd/Pages/default.aspx
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den internationellt upprittade standard och EU-regleringen som
finns f6r pass respektive id-kort.

Den 4 september 2006 kom alla EU:s medlemslinder éverens
om att anta gemensamma sikerhetsstandarder fér nationella id-kort
genom en EU-férordning” som styr utformning av och inneh8ll i id-
korten. Det nationella id-kortet ir forsett med ett chip som lagrar
personuppgifter och foto. I passet lagras dven fingeravtrycket 1
chippet.

Numera utfirdar polismyndigheterna cirka 200 000 nationella
id-kort per ar och hittills har uppskattningsvis mellan 600 000 och
700 000 kort utfirdats totalt sedan det nationella id-kortet in-
fordes. Polisen forvintar sig dock en framtida 6kning di korten
kommer att kunna anvindas som bank-ID vid tjinster pa nitet dir
sddan krivs, genom att kortet liggs bredvid mobiltelefonen. Detta
kan ske nir korten kan komma att férses med e-ID frin och med
2014.

Polismyndigheten har framfort att det inte finns nigot 1 regel-
verken om utformningen av id-korten som 1 sig hindrar att infor-
mation om organdonation liggs i det tomma chipet. Diremot bor
det observeras att det krivs en sirskilt kortlisare och en kod fér att
komma &t informationen vilket gor att det skulle vara praktiskt
svart att komma 3t informationen 1 en donationssituation. Even-
tuellt skulle informationen om en enskilds vilja att donera kunna
liggas synlig pd kortet. Det ir dock oklart om detta gir mot bak-
grund av EU-reglerna och ett praktiskt problem ir att detta antag-
ligen ir svirt med tanke pd att det redan ir brist pd utrymme pd
korten. Ett alternativ skulle mojligen vara att ligga sidan infor-
mation pd kortets baksida. Det kostar cirka 400 kronor att ta fram
ett nytt kort om innehavaren skulle dndra sig och skulle vilja indra
informationen till exempel frin ”Ja” till ”Nej”. Risken dr dock att
minniskor férséker ta bort symbolen pd egen hand, till exempel
genom tuschpenna. D3 kan hela kortet bli ogiltigt.

I Storbritannien skickar den ansvariga passmyndigheten, the
UK Passport Agency, ut en broschyr om organdonation med varje
nytt pass. I Sverige innefattar processen med att anséka om och 3
internationellt ID eller pass numera ingen papperskorrespondens.

7 Ridets férordning (EG) nr 2252/2004 om standarder fér sikerhetsdetaljer och biometriska
kinnetecken 1 pass och resehandlingar som utfirdas av medlemsstaterna.
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All information 6verférs elektroniskt och sokanden méste sjilv g
till polisen och anséka samt direfter, mot giltig legitimation, himta
handlingen pd polisstationen eller hos passpolisen. Meddelanden
och pdminnelser gir via e-post eller SMS. Detta gor att det inte ir
mojligt att bifoga information om organdonation i ett utskick i
samband med passansdkan eller nationella id-kortet.

Baserat pd argumenten ovan ir det mindre limpligt att bifoga
information om donationsviljan pd nationella id-kortet eller pass.
Det finns heller ingen méjlighet att 1 pappersform skicka ut infor-
mation. Diremot skulle en mgjlighet vara att information om organ-
donation gérs tillginglig och synliggors pd polisstationerna och pass-
polisen.

17.2.4 Europeiskt sjukforsakringskort
Bakgrund

Frigan om att inkludera information om instillningen till organ-
donation pd det europeiska sjukférsikringskortet utreddes 2003.°
Kortet var di under utformning och divarande Riksférsikrings-
verket stillde sig positivt till att underséka méjligheterna att koppla
information om donation antingen genom att information gavs om
mojligheten att registrera sin instillning 1 donationsregistret eller
att koppla informationen direkt i kortet. Regeringen gav Dona-
tionsrddet i uppdrag att f6lja utvecklingen.’

Europeiska sjukforsikringskortet och information om donation

Ett europeiskt sjukforsikringskort behovs for att {3 tillging till
medicinskt noédvindig vird nir man reser inom EU/EES och
Schweiz. Kortet kallas dven fér EU-kort. Kortet dr kostnadsfritt
for innehavaren och giller 1 tre &r. I Sverige ir det Forsikringskassan
som ansvarar for att utfirda kortet. Kortets framsida ser likadant ut
i alla linder och innehéller samma information men p4 olika sprak.
Kortets baksida kan se olika ut frén land till land.

8 Ds 2003:57.
? Prop. 2003/04:179, Transplantationer riddar liv.
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Forsikringskassan har emellertid stillt sig tveksam till att pd
kortet redovisa innehavarens donationsvilja. Det beror i férsta hand
pd att det skulle krivas en teknisk utveckling av kortet. Korten
bygger dven pd gemensamma EU-regler och det gir inte som med-
lemsland att ha sin egen variant. Diremot ir Forsikringskassan for-
siktigt positiv till att, om det blir aktuellt, se nirmare pid mojlig-
heterna att inkludera information om organdonation i samband
med ansdkan om kortet. Det kan hir observeras att 1 Storbritan-
nien bifogar hilsoministeriet information om hur man gr till viga
for att registrera sig 1 det nationella donationsregistret i samband
med att det europeiska sjukforsikringskortet skickas ut.

Langt ifrdn alla i Sverige anséker om europeiska sjukférsikrings-
kortet och Forsikringskassan anser att det borde finnas andra alter-
nativ som ndr fler personer.

17.2.5 Allménna val
Bakgrund

Vid remissbehandlingen av departementspromemorian Transplantat-
ioner riddar liv foreslog ndgra remissinstanser att information om
organdonation kunde skickas ut tillsammans med réstkorten infor
allminna val. Regeringen gick inte vidare med detta som alternativ
men det framférdes att det méjligen kunde finnas utrymmer att
lita information om organdonation bifogas till den information om
kommande val som gir ut till hushillen.” Utredningen har valt att
titta nirmare pd detta som ett alternativ vid genomgéngen av olika
alternativ f6r rutinmaissig information till allminheten.

Allménna val och réstritt

Allminna val omfattar ordinarie val till riksdagen, kommun- och
landstingsfullmiktige som hills den andra séndagen i1 september
vart fjirde &r. Till allmidnna val hér dven ordinarie val till Europa-
parlamentet som hélls 1 alla europeiska unionens medlemsstater vart
femte ar. Valdeltagandet vid senaste riksdagsvalet 2010 var 84,63 pro-

' Prop. 2003/04:179.
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cent eller 5650416 personer. Siffran fér val tll landstingsfull-
miktige var 81,05 och till kommunfullmiktige 81,62 procent.

Infér ett val skickar Valmyndigheten réstkort till alla rést-
berittigade. Rostkortet skickas till den adress som finns registrerad
1 Skatteverkets folkbokféringsregister. Valmyndigheten har som
uppgift att planera och genomféra val och landsomfattande folk-
omrostningar. Valmyndigheten utvecklar och underhiller ocksd
IT-stodet f6r hela valadministrationen. Valmyndigheten framstiller
rostlingder, rostkort, valsedlar och annat valmaterial. Linsstyrelsen
ir regional valmyndighet. Linsstyrelsen beslutar om valdistrikt,
svarar f6r den slutliga rostrikningen 1 alla val och faststiller resul-
taten vid kommun- och landstingsfullmiktigvalen. Valnimnden i
varje kommun ir lokal valmyndighet. Valnimnden utser réstmot-
tagare, ser till att det finns vallokaler 1 kommunen, och har hela
ansvaret for fortidsrostningen dir. Kommunen svarar for kostnad-
erna for réstmottagare och vallokaler.

Val och information om organdonation

Rostkorten dr det material som myndigheten skickar ut infér valen
till alla rostberittigade. Réstkorten dr i A5-format och bestdr av en
dubbelvikt sida med en limmad flik som hiller thop férsindelsen.
Kortsidorna ir oppna. Det ir oklart om det skulle vara tekniskt
mojligt att bifoga annat material.

Utredningen har iven undersékt om en kampanj om organ-
donation skulle kunna samordnas med allminna val. Valmyndig-
heten har hir uppgivit att de har ett tydligt avgrinsat informations-
ansvar. Myndighetens informationsansvar regleras 1 den vallag
(1997:157 1 kap. 15 §) som gillde d8 myndigheten bildandes 2001
och begrinsades d& till att informera allminheten om nir, var och
hur man réstar samt vad som 1 6vrigt giller for valet.

I propositionen till ny vallag' angavs att en valmyndighet endast
ska genomféra dtgirder som kan upplevas som opartiska och sak-
liga samt att en valmyndighet aldrig fr riskera att bli forsatt 1 en
situation dir viljarna kan f& uppfattningen att myndigheten har

12004/05:163, s. 104.
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gjort ett politiskt stillningstagande eller pd annat sitt forsoker
paverka viljarna.

I vallagen (2005:837) 8 kap. 3 § anges att det inte fir férekomma
propaganda eller annat som syftar till att paverka eller hindra viljarna i
deras val pd ett rostmottagningsstille eller 1 ett utrymme intill detta.

I propositionen Okad effektivitet, sikerhet och tillginglighet i
valférfarandet' anges att det ir en sjilvklar utgingspunkt och mal-
sittning att lokaler som anvinds fér réstmottagning bor uppfattas
som neutrala av viljarna.

Utifrdn lagstiftning och anvisningar i férarbetena har dirmed
Valmyndigheten ett tydligt avgrinsat informationsuppdrag. Val-
myndighetens kansli uttrycker dven tveksamhet till limpligheten
att blanda valinformation med annan information.

17.2.6 Primarvarden
Bakgrund

Utredningen har valt att nirmare underséka mojligheten till infor-
mation om organdonation i samband med virdkontakter som de
flesta kommer 1 kontakt med. Hit hér besék hos virdcentraler,
huslikare och fér kvinnor till exempel barnmorske- och gyne-
kologbesok.

Primirvirden anvinds som en kanal fér att sprida information
om organdonation i bland annat Storbritannien och Australien. I
Storbritannien tillimpas en ordning med en sirskild ruta att kryssa
i for att anmila sig till det nationella donationsregistret i samband
med att en enskild listar sig 1 primidrvdrden. Omkring 3,4 miljoner
minniskor har, sedan 1995 di mojligheten inférdes, anmilt sig i
registret p& denna vig. Australien har tagit fram ett utbildnings-
material som sirskilt riktar sig till primirvirden.

122013/14:124, 5. 21.
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Primdérvdrden och information om organdonation

Utredningen har haft kontakt med distriktslikarforeningen for att
undersdka mojligheterna att rutinmissigt ta upp frdgor om organ-
donation 1 primirvdrden och 1 moétet mellan likare och patient.
Distriktlikarforeningen stiller sig tveksam till att det liggs primir-
virden att rutinmissigt ta upp frigan di det blir det ytterligare en
uppgift som ska hinnas med under patientmétet. Dessutom idr det 1
ménga fall en frigestillning som inte faller sig naturlig vid en typisk
likarkonsultation. En tinkbar ingdng kan méjligen vara s.k. hilso-
samtal, som syftar till att bygga breda hilsopreventiva dtgirder. Ett
sddant samtal ska inte omfatta aktuella sjukdomar eller hilsolige
utan vara mer allmint och framétsyftande.

Information om organdonation och vikten av att gora sin instill-
ning kind skulle diremot kunna ges i vintrum och liknande utrym-
men. I mdnga vintrum finns en TV, i syfte att sprida allmin in-
formation i hilsorelaterade amnen. Man kan ocks3 tinka sig tryckt
material.

En slutsats ir att distriktslikare bor ha en beredskap och till-
ricklig kunskap for att 1 limpliga ligen kunna ta upp, alternativt
svara pd frigor, om organdonationer och transplantationer. Sddana
fragor kan uppkomma sedan patienten efter information i vintrum
eller pd annat hill hunnit reflektera éver innehillet. Hir kan det
finnas anledning att anvinda sig av existerande utbildningstillfillen
for att 6ka kunskapen 1 primirvirden om hur man kan informera
om organdonation och svara pd patienternas frigor.

Slutligen anser utredningen att det borde bara en méjlighet att
inkludera information om organdonation 1 samband med utskick
infér val av huslikare.

17.2.7 Halsa for Mig

Hilsa for Mig ir ett personligt hilsokonto dir anvindarna kan 6ver-
blicka och lagra sin hilsoinformation. Arbetet med att utveckla
hilsokonton prioriteras f6r nirvarande. I budgetpropositionerna
for 2013 och 2014 anges att bdde privata och offentliga aktérer bor
ha méjlighet att erbjuda nya interaktiva hilsotjinster via datorer
eller mobila plattformar. Det kan exempelvis handla om tjinster for
att dokumentera uppgifter kring friskvird, egenvird och kostvanor,
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eller om tillgdng till information om férskrivna och uthimtade like-
medel, journaluppgifter och vaccinationer. En elektronisk hilso-
dagbok pa nitet faller ocksd inom ramen fér arbetet med hilso-
kontot.

Projektet drivs av eHilsomyndigheten pd uppdrag av Social-
departementet.” Formellt har hilsokontot fitt namnet Hdilsa for
Mig. P4 grund av 6verklagande av upphandlingen av nédvindiga IT-
tjinster har utvecklingen av tjinsten blivit férdréjd. Overklag-
ningsprocessen ir nu avslutad och tjinsten Hilsa fér Mig ska
preliminirt kunna tas 1 bruk 1 bérjan av 2016.

Syftet med personliga hilsokonton ir att skapa ett verktyg for
individer att digitalt spara, 6verblicka och administrera sin hilso-
information. Hilsa f6r Mig erbjuder en siker lagringsplats dir man
som anvindare kan samla information som har med sin hilsa att
gora. Exempel pd information som kan kopplas till kontot ir jour-
naler, information om mediciner och vaccinationer, tandlikarbesok
och optikerrecept. Hilsoappar som eHilsomyndigheten godkint
kan ocksd kopplas till kontot. Exempel pd sddana appar ir infor-
mation om kost och motion. Informationen som lagras p& kontot
ir inte tillginglig for andra aktorer, men det gir att dela informa-
tionen med andra om man vill. Man kan till exempel dela sitt konto
med anhoriga.

Det ir individen som férfogar éver sin information 1 tjinsten
och bestimmer vad som ska lagras, samt vem som ska ges be-
horighet att lisa eller himta information. Kontoinnehavaren kommer
nir som helst kunna vilja att radera delar av sin information, eller
hela kontot. For att sikerstilla att ingen obehérig kan se infor-
mationen kommer inte heller ndgon myndighet eller virden att ha
tillgdng till individens hilsokonto. For att f3 tillgdng till hilso-
kontot kommer det att krivas siker inloggning. Eftersom det
kommer att slutas ett avtal mellan tillhandahéllaren av tjinsten och
individen s8 regleras dldersgrinsen fér nir man kan ppna ett konto
av befintlig lagstiftning. T 9 kap. 1 § Forildrabalken anges att den
som ir under 18 &r (underdrig) ir omyndig och iger inte sjilv rida
over sin egendom eller ingd férbindelser.

3 Arbetet drivs av E-hidlsomyndigheten i enlighet med 3 § i férordning med instruktion fér
E-hilsomyndigheten.
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Genom en prenumerationstjinst pd Mina virdkontakter planeras
individen kunna éverféra virdinformation till sitt hilsokonto.

Hiilsokonto och information om organdonation

Vad giller hur hilsokonto kan anvindas fér att informera m.m. om
organdonation finns ndgra olika varianter som kan bli aktuella.

¢ Ren information om organdonation (samhillsnyttig)

e Applikation som ger information och/eller kopplar till méjlig-
het att forklara sin vilja att donera (organisationen Mer organ-
donation har till exempel en applikation som gor det mojligt att
fylla i ett donationskort och dela med anhériga och vinner)

o Eventuell koppling till Donationsregistret fér att man som enskild
ska ha dtkomst tll sin registrering.

Sammanfattningsvis bor dessa olika alternativ undersékas nirmare
vad giller att anvinda Hilsa fé6r Mig som ett verktyg for att sprida
information samt for att underlitta f6r enskilda att ta stillning till
organdonation.

17.2.8 Patientjournalen

Under utredningsarbetet har det framkommit att en naturlig 16s-
ning for att ta stillning till organdonation ir anvinda patient-
journalen. En variant skulle vara att ha med information om instill-
ning till organdonation 1 den si kallade Uppmirksamhetssignalen
(tidigare Varning).

Ett arbete pdgdr for nirvarande pd Socialstyrelsen med att ta
fram riktlinjer f6r innehdllet 1 s.k. uppmirksamhetssignal. I
begreppet Uppmirksamhetssignal finns fér nirvarande information
som ir viktigt f6r all virdpersonal att kinna till f6r att inte med
sina dtgirder orsaka patienten skada eller orsaka andra problem.
Denna information ska vara vil synlig och bara innehilla f6r detta
indamail adekvat information.

De huvudgrupper av information som ska ingd i Uppmirksam-
hetssignal ir:
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o Overkinslighet mot likemedel, livsmedel och kemikalier/insekts-
bett

e Smitta

e Medicinska tillstdnd, dvs. vissa specificerade diagnoser, implantat,
transplantat och pigiende behandling.

e Avsteg frin virdrutin. Hir ingdr bl.a. om patienten inte accep-
terar blod/plasmatransfusion, beslut finns om att avsluta livs-
uppehillande behandling, beslut finns om att avstd frin hjirt-
lungriddning och hinvisning till specifik virdenhet.

Samtliga informationsmingder kommer att ha anvisningar om hur
man ska dokumentera. Det mesta kommer att vara fasta val men
anvisningar kommer i vissa fall ocks8 tas fram.

Information om donation 1 Uppmdrksambetssignal

Enligt uppgift frin Socialstyrelsen kan information om donation
passa bra som en del av uppgifterna 1 Uppmirksamhetssignal. Det
kan i s fall placeras under en egen rubrik och en férutsittning ir
att patienten sjilv fattat beslut om att informationen ska liggas in.

Socialstyrelsen anser att mojligheten att som patient sjilv regi-
strera detta via Mina virdkontakter forefaller vara det mest till-
talande. Informationsspridning till allminheten om detta som ett
alternativ for att ta stillning till organdonation kan sedan ske bade 1
Mina virdkontakter, via 1177, 1 vintrum, reklamutskick till listade
patienter m.m. Diremot anser inte myndigheten att det ir limpligt
att ligga pd virdpersonal, som triffar patienter 1 méinga olika
sammanhang, att informera i samband med besck. Diremot ska det
givetvis finnas mojlighet att som patient stilla frigor kring detta.
Aven om patienten fir information direkt eller indirekt via virden
ir det viktigt att det dr patienten sjilv som for in denna information
i journalen. For den som inte kan gora det sjilv fir rutiner skapas
hur man kan bistd med hjilp.
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17.2.9 Apoteken
Bakgrund

I propositionen Transplantationer riddar liv'* angavs att apoteken
hade haft en central roll for att sprida information till allminheten
om organdonation. I propositionen slogs di fast att den roll apo-
teken hade haft for att sprida information om organ- och vivnads-
donation borde bestd och befistas genom att det i avtalet mellan
staten och Apoteket AB om bolagets verksamhet lades in ett
nationellt ansvar fér informationsférsorjningen nir det giller dona-
tion och transplantation av organ och vivnader. Det éverlimnades
3t Nationella rddet fér organ- och vivnadsdonation att nirmare
utreda omfattningen och innehillet i ett sidant avtal. Enligt uppgift
frén Socialstyrelsen ledde detta till en informell 6verenskommelse
mellan Donationsrddet och Apoteket AB att apoteken skulle bidra
till att sprida information om organdonation, frimst genom att till-
handahilla donationskort.

Apoteksaktirer i dag

I dag dr forutsittningarna annorlunda di det statliga apoteksmono-
polet avskaffades 1 juli 2009. I dag finns det drygt 1300 apotek 1
Sverige och éver 25 olika apoteksaktdrer. Det handlar bdde om stora
och mindre kedjor, enskilda entreprenérer, smaféretagargrupperingar,
privata dgare och statliga dgare. Apoteken har varje &r 6ver 110 mil-
joner kundbesok, vilket motsvarar cirka 300 000 kundbessk om
dagen.

I stort sett samtliga apotek i Sverige dr sedan 2009 medlemmar i
branschorganisationen Sveriges Apoteksférening. Enskilda entre-
prendrer med ett eller ett fdtal apotek har en sirskild intresse-
organisation kallad Sveriges Oberoende Apoteksaktorers Forening
(SOAF), som i sig dr knuten till Sveriges Apoteksforening.

SOAF bildades 1 mars 2011 och bestdr i1 dag av 15 medlemmar
med totalt 27 apotek.

4 Prop. 2003/04:179.
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Apoteken och information om organdonation

Utredningen har samritt med Sveriges Apoteksforening for att
diskutera hur man ser pd den roll apoteken har och kan ha vad
giller information om organdonation till allmidnheten. Det som kan
bli aktuellt dr frimst att gora information och donationskort till-
gingligt 1 apotekslokalerna. I diskussionen framkom att det ir vik-
tigt att det i s3 fall finns en aktdr som har ett tydligt ansvar for att
ta fram denna information. I sig ser inte Svensk Apoteksférening
ndgra problem med att merverka till att sprida den hir typen av
information men det ir viktigt att ta med 1 bedémningen de samtal
detta kan leda till 1 kundkontakterna och hur dessa ska hanteras.
Utredningen anser att detta dven fortsittningsvis dr en limplig kanal
for att sprida information om organdonation och om hur man kan
ta stillning som enskild.

17.3 Utredningens 6vervaganden och forslag

En f6rutsittning for att kunna ta stillning tll frigan om organ-
donation ir att det finns tillgdng till saklig och mélgruppsanpassad
information som ir littillginglig. Ett kint stillningstagande till
organdonation underlittar for bdde anhoriga och hilso- och sjuk-
vardspersonal om frigan om donation uppkommer. Som visats 1
kapitel 16 bor det pd nationell nivé finnas ett ansvar for att se till att
minniskor har méjlighet att ta stillning baserat pa saklig och littill-
ginglig information. S3dan information till allminheten bér
numera 1 férsta hand inriktas mot frigan om hur den enskilda kan
gora sin instillning till organdonation kind. Sidana informations-
insatser som riktar sig till allminheten miste dven vara effektiva
bide ur spridnings- och kostnadssynpunkt. Det kan dirmed krivas
sirskilda dtgirder 1 det tilltagande mediebruset for att nd fram med
angeligen sambhillsinformation, si som information om organ-
donation och transplantation. Den kartliggning som presenteras i
kapitel 8 av forutsittningarna fér informationsinsatser visar dven
att det finns klara forbittringsmojligheter vad giller att mélgrupps-
anpassa informationen, frimst vad giller att tillhandahilla
information om organdonation p3 fler sprik.

Genomgingen av genomférda kampanjer och andra sirskilda
informationsinsatser visar att dessa har haft viss effekt vad giller att
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piverka enskilda till att ta stillning till organdonation. Forutsitt-
ningarna fér kampanjer och andra informationsinsatser ir dock
1 dag annorlunda till {6]jd av ett nytt medielandskap och av att sam-
hillet foérindrats betydligt under de senaste tio dren. Utredningen
kan dirfér konstatera att det finns anledning att soka nya vigar for
en mer regelbunden information om organdonation snarare in
punktinsatser. D4 kan frigan hillas levande kontinuerligt.

Efter den kartliggning som presenterats ovan kan utredningen
konstatera att nigra av de alternativ som ibland féresprakas i1 debatten
ir mindre limpliga. Baserat pd overliggningar med berérda myn-
digheter beddmer utredningen att det 1 nuliget inte finns anledning
att gd vidare med alternativet att anvinda fasta informationsbirare,
sdsom olika typer av id-handlingar, som ett sitt for enskilda att
meddela sin instillning till organdonation. Ett skil, som anges av
flera myndigheter, ir att det skulle innebira svirigheter om man
skulle indra sin instillning. Kartliggningen har ocksd visat att det
finns tekniska och praktiska svirigheter, som 1 vissa fall oméjliggér
information om donationsviljan p4 id-handlingar.

Utredningen har dven undersokt mojligheten att bifoga informa-
tion om organdonation i samband med utskick som ndr stora delar
av den svenska befolkningen. Hir blir det mer en principiell friga
om i vilka sammanhang det kan ses som limpligt att ha med infor-
mation om organdonation. Myndigheterna har dock idven i1 denna
del framfért ganska samstimmiga invindningar. Bland annat har
anforts att det dr olimpligt att i myndighetens kommunikation
inkludera information som saknar eller bara har diffus koppling till
myndighetens verksamhet.

Mot den bakgrunden finner utredningen att de naturligaste
informationskanalerna, férutom de redan anvinda, finns vid olika
virdkontakter och andra situationer med koppling till hilso- och
sjukvdrd. Denna slutsats har ocksd starkt stod 1 den attityd-
undersdkning utredningen genomfért bland allminheten och som
redovisats 1 kapitel 9.

Till det alternativ som dirmed kan anses som mest limpligt hor
att koppla information om organdonation och mégjlighet att ta
stillning till journalen och mina Virdkontakter. Som framforts av
Socialstyrelsen kan en mojlighet vara att information om instill-
ningen till organdonation liggs in 1 journalen kopplat till funktionen
uppmirksamhetssignal.
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Hilsa for Mig dr dnnu under utveckling, men utredningen anser
att detta kan vara en av flera virdrelaterade plattformar for att
informera allminheten om organdonation och hur man som enskild
kan ta stillning till organdonation.

Socialstyrelsen som, 1 enlighet med utredningens forslag 1 kapi-
tel 16, ska ansvara for information till allminheten, foreslds f3 i1
uppdrag att driva utvecklingen av kostnadseffektiva, milgrupps-
anpassade alternativ for informationsspridning och méjligheter f6r
enskilda att gora sin vilja till organdonation kind. Detta ska goras i
samverkan med berérda aktorer. Hit hoér som nimnts ovan
eHilsomyndigheten, apoteken och landstingen genom 1177/Vard-
guiden.
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18 Donationsregistret

Forslag: Donationsregistret ska regleras i férordning.

Bedomning: Eftersom det inte finns ndgra alternativ 1 dagsliget
for att tillkinnage sin instillning pd ett integritetsskyddat sitt
anser utredningen att donationsregistret bor finnas kvar. En ut-
virdering av registret bor goras om det utvecklas alternativ som
kan erbjuda en liknande funktion.

18.1 Uppdrag och bakgrund

I utredningens uppdrag ingdr att analysera och bedéma de fortsatta
behoven av donationsregistret eller limpligt alternativ inklusive
limplig rittslig grund f6r donationsregistret eller motsvarande.

Donationsregistret inférdes i samband med regeringens forslag
till ny lag om transplantation m.m." Den utredning som féregick
regeringens forslag ansdg dock inte att det borde skapas ett sirskilt
donationsregister, eftersom nyttan med ett sddant inte ansigs std 1
proportion till kostnaderna. I utredningens forslag till samtyckes-
regler ingick emellertid inte presumerat samtycke. Istillet var
utgdngspunkten att donation skulle bygga pd samtycke antingen
genom att den avlidne under sin livstid skriftligen hade medgett
detta, om den avlidne har uttalat sig for ett sddant ingrepp eller om
det av andra skil finns anledning att anta att ingreppet skulle stimma
overens med den avlidnes uppfattning.

I proposition Transplantationer och obduktioner m.m.
(prop. 1994/95:148) anférde diremot regeringen att ett register

! Prop. 1994/95:148.
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borde inrittas dir minniskor skulle kunna anmiila sin instillning f6r
eller emot organdonation. Regeringen menade att registret skulle
sikerstilla att enskilda kunde utéva sin sjilvbestimmanderitt och
pid ett betryggande sitt dokumentera sin instillning till organ-
donation. Detta ansigs inte minst viktigt f6r de som motsitter sig
donation eftersom den nya lagstiftningen kom att inféra presumerat
samtycke till donation. Ett register skulle vidare avlasta nirstiende
frdn att stillas infor frigan om vilken instillning den nyss avlidne
haft. Dessutom framholls att tillgdng till ett registrerat samtycke
kunde underlitta ett snabbt beslutsfattande 1 ett lige dir ovisshet
om den avlidnes instillning kan riskera att organ inte kunde
transplanteras pd grund av tidsbrist.” Socialstyrelsen fick i uppdrag
av regeringen att inritta och féra ett datoriserat donationsregister.
Frigan om donationsregistret ska vara kvar prévades i samband
med den senaste dversynen 2003 av bl.a. organisation och regelverk
gillande donation frin avlidna.’ Regeringen konstaterade inled-
ningsvis att det bland remissinstanserna fanns en stor uppslutning
kring forslaget att behdlla donationsregistret 1 de former som fram
till dess tillimpats. Argumenten for ett sirskilt donationsregister
upprepades i allt visentligt. Regeringen menade att de skil som lett
till att registret inrittades alltjimt var birkraftiga. Dessutom anfér-
des att donationsregistret i forsta hand har som syfte att snabbt
och sikert kunna ta reda pd en avliden persons instillning till att
donera men ocksd att ¢ka antalet donatorer. Regeringen gjorde
bedémningen att ju fler positivt instillda svenskar som finns i
registret, desto storre dr sannolikheten for att en méjlig donator
ocksg blir det 1 praktiken. Dirtill ansdg regeringen att en mojlighet
att anmila sig till ett register bidrar till att skapa tillit till donations-
och transplantationsverksamheten. Det anférdes ocksd att registret
har en roll fér att sirskilt skydda de som motsitter sig donation.
Den som anmiler sig till donationsregistret avlastar ocksd, kon-
staterade regeringen, bide sina nirstiende och sjukvirden en extra

borda.*

2 Prop. 1994/95:148 5. 47 {.
’ Ds 2003:57 Transplantationer riddar liv samt proposition 2003/04:179.
* Prop. 1994/95:148 s. 47 {.
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18.2 Fortsatt behov av donationsregistret

Som enskild kan man anmila sin instillning att efter déden donera
organ och vivnader till donationsregistret. Man kan anmila om
man vill eller inte vill bli donator. Det gir iven att undanta vissa
organ eller vivnader eller att undanta donation fér annat medi-
cinskt indamadl dn transplantation.

Under utredningsarbetet har det framkommit som férslag att
avskaffa donationsregistret helt i dess nuvarande utformning. Ett
alternativt forslag har varit att i stillet renodla registret. Ett sddant
renodlat register skulle bara omfatta uppgifter om de som limnar
sitt samtycke till donation, eller s3 skulle registret bara vara till for
de som vill registrera ett nej till donation.

Det argument som frimst forts fram for att avskaffa dona-
tionsregistret dr att det bara dr 16 procent av befolkningen som
anmilt sig 1 registret. Trots kampanjer {or att {3 fler att ta stillning
har den siffran legat relativt konstant sedan registret skapades. P4
senare ar finns en klart uppdtgdende trend men andelen anmilda
ligger trots det 4n si linge kvar runt 16 procent. Registret spelar
dirmed i praktiken en mindre roll for att ta reda pd en méjlig donators
instillning d& det ir f4 av de som blir donatorer som varit anmailda i
registret. Skulle registret tas bort finns det andra alternativ som
sikerstiller att en enskilds instillning till organdonation respek-
teras. I Sverige tillfrigas till exempel alltid anhériga eller nirstdende
om de kinde till den avlidnes vilja i en donationssituation. De
attitydundersékningar som genomférts bland allminheten, men
dven statistiken frin de konkreta donationssituationerna, visar
ocksd att det i praktiken ir vanligast att man har berittat om sin
instillning for nirstdende.’

Nir donationsregistret skapades var ett huvudargument att det
var viktigt att kunna registrera en negativ instillning till organdona-
tion eftersom den nya lagstiftningen inférde presumerat samtycke.
Erfarenheter frn andra linder som tillimpar presumerat samtycke
visar att ett donationsregister inte setts som nodvindigt utan skyddet
for en enskild anses tillgodoses genom att nirstiende tillfrigas. Det
finns dven mojlighet att fylla 1 sirskilda donationskort.

> Enkitundersokningen och rapporten Organdonatorer i Sverige 2013, baserad pd dédsfall
inom intensivvirden.
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Om registret avskaffas skulle de resurser som liggs pd att admi-
nistrera registret 1stillet kunna anvindas till en forstirke statlig
styrning med kunskap eller till informationsinsatser for att 3 fler
minniskor att ta stillning till organdonation genom att till exempel
tala med anhoriga.

Det har dven framforts att registret i vissa fall till och med kan
forsvira donationsarbetet eftersom Socialstyrelsens villkor fér re-
gistret innebir att det inte finns méjlighet att konsultera registret
innan en mojlig donator har avlidit. En sddan situation kan uppstd
dd det finns ett behov att diagnosera om en person avlidit genom
s.k. fyrkirlsangiografi. En sddan undersdkning gors for att faststilla
om en person ir avliden och donation dirmed kan vara mojlig.
Undersokningen dr emellertid onédig om donation inte ir aktuell
pa grund av donatorns instillning. Om hilso- och sjukvirdsperso-
nalen ges tillgdng till uppgifterna i registret redan innan en person
konstaterats avliden skulle man kunna undvika onédiga undersok-
ningar f{or patienten.

Argument som talar mot att avskaffa registret dr att 16 procent
av befolkningen faktiskt har anmilt sig till registret. Den 19 januari
2015 fanns 1551 348 personer registrerade. Av dessa har cirka en
tredjedel registrerat att man inte vill donera sina organ.

Av den enkitundersokning som utredningen ltit genomféra
8r 2014 framgir att en Overvigande majoritet (72 procent) av de
tillfrigade anser att det ir viktigt att det gir att ange sin instillning
till organdonation 1 ett sekretesskyddat register som en myndighet
ansvarar for. P4 frigan hur man helst vill gora sin vilja kind svarar
62 procent att man foredrar att ange sin instillning till organdona-
tion 1 ett sekretesskyddat register medan bara 14 procent helst vill
meddela anhériga eller nirstdende.® Detta visar att lngt ifrin alla dr
bekvima med att diskutera frigan med anhériga eller nirstiende.

Andra argument mot att avskaffa registret som har framkommit
ir att delar av hilso- och sjukvirdspersonalen inom donations- och
transplantationsverksamheterna anser att registret ir ett vilfunge-
rande verktyg for att snabbt undersoka en donators vilja innan
frdgan om donation tas upp med anhériga. Den undersdkning
utredningen genomfért bland sjukhuslikare pd intensivvirdsavdel-
ningar visar att en majoritet anser att donationsregistret ir ett fun-

¢ Se kapitel 9.
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gerande verktyg for att utreda en patients instillning till donation.
Donationsregistret spelar dven en viktig roll i donations-
verksamheten for vivnader. Under utredningsarbetet har det dirfor
framkommit en 6nskan att ha kvar registret frin vivnadsverksam-
heterna.

Ett annat argument for att behdlla donationsregistret ir att
kunskapen om registret ir god och att registret anvinds i de
informationsinsatser som riktar sig till allminheten for att {8 en-
skilda att ta stillning f6r donation.

Som alternativ till att avskaffa registret har forslag forts fram om
en mojlighet att renodla registret si att bara personers positiva
instillning till donation registreras alternativt att registret bara inne-
hiller uppgifter om de som motsitter sig donation. Argument for
ett renodlat ja-register ir att det skulle frimja donationsverksam-
heten och goéra det littare att driva kampanjer som uppmanar en-
skilda att ta stillning fér donation. Den typen av register finns
bland annat i Storbritannien och USA och dir har dven betydligt
fler tagit stillning. Argument for ett renodlat nej-register ir att svensk
lagstiftning forutsitter att man ir positiv till att donera organ om
inget annat dr sagt. Det finns dirfér framférallt ett behov for de
som ir negativa att ha en mojlighet att sirskilt registrera sin vilja.

18.3 Utredningens overvdaganden och forslag

Sjilvbestimmandeprincipen dr grundliggande for donations- och
transplantationsverksamheten och som individ bér man kunna for-
lita sig pd att de stillningstaganden som man gjort under livstiden
for eller emot organdonation respekteras efter ddden. Donations-
registret skapades for att sikerstilla detta. Det bor dock observeras
att donationsregistret inte ir rittsligt bindande utan ett uttryck foér
en viljeyttring. D3 det alltid ir senaste viljeyttringen som giller
informeras alltid nirstiende om den viljeyttring som eventuellt
finns i registret. Skulle de kinna till att deras anhorig i ett senare
skede dndrat sig dr det den senare viljeyttringen som giller. Det kan
dirfor hivdas att donationsregistret inte har en avgdérande roll i en
donationssituation. Diremot miste det antas att det 1 praktiken ir
sillsynt att anhériga skulle gd emot en registrerad vilja att donera
grundat pd deras egen instillning till donation. Donationsregistret
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méste dirmed fortsatt anses underlitta f6r virden att snabbt kunna
undersdka en méjlig donators instillning och férmedla denna till
de anhoriga. I det fall det finns en registrerad viljeyttring avlastar
det dven anhériga 1 en svir stund 1 de fall det finns osikerhet kring
vad deras nirstiende velat.

En av utgingspunkterna for utredningen har varit att underlitta
for enskilda till att ta stillning till organdonation. Den attityd-
undersékning som utredningen l4tit gora visar att det skiljer sig &t
pd vilket sitt man som enskild vill ta stillning och det ir l&ngt ifrdn
alla som till exempel vill diskutera frigan med sina anhoriga. En
majoritet har uppgett att det ir viktigt att det gir att ange sin
instillning till organdonation i ett sekretesskyddat register som en
myndighet ansvarar for. Eftersom det inte finns nigra alternativ 1
dagsliget for att tillkinnage sin instillning pd ett integritetsskyddat
sitt anser dirfor utredningen att donationsregistret bor finnas kvar.
En utvirdering av registret boér géras om det utvecklas alternativ
som kan anses ersitta den funktion donationsregistret har i nuliget.

D3 registret skapades var det huvudsakliga syftet att kunna
registrera frimst en negativ instillning i en ordning som inne-
fattade presumerat samtycke. Utredningen anser att donations-
registret ir ett viktigt alternativ for att férmedla sin instillning,
speciellt for de som inte vill tala om frigan med anhériga eller nir-
stiende. De argument som stddjer ett register giller bide for de
som stiller sig positiva och de som ir negativa till organdonation.
Utredningen anser att iven om det finns presumtion f6r donation i
svensk lagstiftning ir det viktigt att det dven finns mojlighet att
kunna registrera en positiv instillning och att denna respekteras pd
samma sitt som 1 de fall det finns en vilja att inte donera. Dona-
tionsregistret fyller dirmed en viktig roll och méste ocksd anses
bidra till att skapa tillit till donationsverksamheten. Utredningen
foresldr dirfor inte nigra dndringar 1 donationsregistrets utform-
ning.

Aven om det fortsittningsvis ska finnas maojlighet att registrera
antingen en negativ eller positiv instillning till organdonation anser
utredningen att donationsregistret boér ha som syfte att i forsta
hand 6ka antalet donatorer. Detta bér dirfor vara syftet med de
kampanjer och informationsinsatser som riktar sig till allminheten.

Samtidigt som donationsregistret ska erbjuda ett integritets-
skyddat sitt for enskilda att ta stillning till organdonation méste

434



SOU 2015:84 Donationsregistret

det vara indamailsenligt och inte férsvra arbetet i donations- och
transplantationsverksamheterna. I f6ljande avsnitt behandlas dirfor
registrets rittsliga stillning och reglering for att tydliggéra under
vilka forutsittningar behorig hilso- och sjukvérd ska kunna konsul-
tera registret.

18.4  Registrets rattsliga stallning och reglering

I uppdraget ligger att analysera och bedéma limplig rittslig grund
for donationsregistret samt, om férfattningsreglering behovs, ut-
arbeta forslag till reglering. Frigan om donationsregistrets rittsliga
stillning utreddes senast 1 samband med utredningen om patient-
data och likemedel (SOU 2007:48 s. 243 f.) Utredningen foreslog
d3 en sirskild férordning for att reglera registret. Detta ledde dock
inte till ndgot forslag frin regeringen och det finns dirmed ingen
sirreglering av registrets tillimpningsomride.

18.4.1 Bakgrund och nu gillande reglering

Donationsregistret ir datoriserat och inrittades vid Socialstyrelsen
med st6d av tillstdnd frdn Datainspektionen, eftersom registret var
ett tillstindspliktigt personregister enligt den d3 gillande datalagen
(1973:289). I tillstdndet foreskrevs bla. att syftet med registret
skulle vara att tillhandahilla en databas med uppgift om enskilda
personers instillning till att efter sin déd donera organ och viv-
nader fér transplantation eller annat medicinskt indamal. Vidare
fick registret bara innehilla uppgifter om dem som ansdkt om regi-
strering, nirmare bestimt namn, adress, personnummer och instill-
ning till donation. En extern férfrigan fick bara avse en avliden
person. Behorighet till dtkomst fick bara ges till en begrinsad krets
personer pd medicinska enheter och enheter vid Rittsmedicinal-
verket. Dessa villkor tillimpas dven 1 de avtal som Socialstyrelsen
sluter med anvindare av donationsregistret.

I hanteringen av donationsregistret ingdr dven att gbra regel-
bundna loggkontroller fér att sikerstilla att registret anvinds korrekt
samt att fortldpande hantera behérigheter fran hilso- och sjukvarden.

Tillstdndet frén Datainspektionen omfattade tiden fram till den
1 oktober 2001 och har siledes nu upphort att gilla. Villkoren 1 till-
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stindet tillimpas dock fortfarande av Socialstyrelsen, men nigon
lagreglerad skyldighet att folja féreskrifterna finns alltsd inte lingre.
De uppgifter som registreras 1 donationsregistret ir personupp-
gifter och dirmed ir personuppgiftslagen (1998:204, PUL) tillimp-
lig. Datainspektionen ansvarar for tillsyn av PUL. Sekretess for
uppgifterna i donationsregistret regleras dven sirskilt i 25 kap. 16 §
offentlighets- och sekretesslagen (2009:400, OSL). Enligt bestim-
melsen giller sekretess till skydd for enskild 1 verksamhet som av-
ser férande av eller uttag ur donationsregister som fors av Social-
styrelsen for uppgift om en enskilds personliga férhdllanden, om
det inte stdr klart att uppgiften kan réjas utan att den enskilde eller
nigon nirstdende till denne lider men. For uppgift 1 en allmin
handling giller sekretessen 1 hogst sjuttio ar.

18.4.2 Behov av sarskild rattslig reglering

Som tidigare beskrivits regleras donationsregistret genom bestim-
melserna i PUL och OSL. Frigan ir dirfér om det behovs en sir-
skild reglering eller om de mer allminna bestimmelserna 1 PUL ir
tillrickliga.

Ett argument som tidigare forts fram ir att en sirreglering kan
behévas for att skydda de registrerades integritet och sikerstilla
fortroendet for registret bland allminheten. Utredningen anser att
det kan hivdas att behovet av en sirreglering av donationsregistret
ir mindre angeliget frin integritetssynpunkt, eftersom registret
helt och hillet bygger pd de registrerades frivilliga medverkan och
samtycke. Registreringen ir t.o.m. uttryck for en aktiv vilja hos en
enskild att 3 sin instillning registrerad och &tkomlig f6r hilso- och
sjukvirden 1 hindelse av att donation skulle bli aktuellt. Vidare kan
man begira att bli struken ur registret. Detta kan jimféras med de
personuppgiftsbehandlingar 1 myndighetsregister som sker alldeles
oavsett vad de registrerade har f6r instillning till att bli registrerade.

Nuvarande tillimpning av regelverket for dtkomst till donations-
registret giller bara f6r avlidna. Argumentet for att behorig perso-
nal bara fir efterforska en avliden persons vilja har varit att det
annars kan rubba fértroendet f6r donationsverksamheten. I utred-
ningsarbetet har det framkommit att en sidan tillimpning 1 vissa
fall kan f6érsvdra donationsarbetet eftersom det inte finns mojlighet
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att konsultera registret innan en mojlig donator har avlidit. En
sddan situation kan uppstd nir det finns ett behov att diagnosera
om en person avlidit genom s.k. fyrkirlsangiografi. Utredningens
forslag 1 de delar som rér medicinska insatser for att mojliggora
donation samt donation di déden intriffat efter cirkulationsstille-
stdnd 1 kapitel 15 innebir att det ir viktigt att behérig personal kan
f3 ullgdng till uppgifterna i registret dven innan doéden intriffar for
att sikerstilla att hinsyn tas fullt ut tll en mojlig donators sjilv-
bestimmande. For att inte rubba fortroendet f6r donationsverk-
samheten bér dock mojligheten till att konsultera registret innan
déden intriffat endast vara tillitet 1 begrinsade, och noggrant
reglerade, situationer. Utredningen foreslir dirfér en sirskild for-
fattningsreglering. Dirigenom stirks integritetsskyddet for de
individer som finns i registret samtidigt som fértroendet for
donationsverksamheten uppritthills.

Som redovisats ovan tillimpar Socialstyrelsen innu i dag Data-
inspektionens foreskrifter fér donationsregistret trots att det inte
lingre finns ndgon skyldighet att gora detta. Utredningens foreslag
innebir att denna tillimpning regleras i en sirskild férfattning.
Skyddet for de registrerades personliga integritet jimfort med den
nuvarande ordningen kommer dirmed att stirkas genom att bestim-
melserna om till exempel vad Socialstyrelsen fir fora in 1 donations-
registret och nir, hur och tll vem uppgifter fir limnas frin
registret tydligt regleras. En sidan specialreglering kan antas 6ka
allminhetens fortroende for registret.

Det framgir av 2 § PUL att om det 1 lag eller foérordning finns
bestimmelser som avviker frin PUL si ska de bestimmelserna
gilla. Utredningen anser att det ir limpligast att regleringen av
donationsregistret gors 1 en sirskild férordning med tanke pd de
relativt detaljerade bestimmelser som utredningen foresldr. Detta
underlittar dirmed eventuella kommande indringar jimfoért med
om regleringen ges lagform. Enligt utredningens uppfattning kan
sddana foreskrifter meddelas av regeringen i1 férordning inom
ramen for sin restkompetens med stod av 8 kap. 7§ regerings-
formen di det inte ror sig om foreskrifter som ur den enskildes
synpunkt dr betungande.
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18.4.3 Forslag till forordning

Utredningens forslag innebir att personuppgiftslagen (1998:204)
giller f6r behandling av personuppgifter i donationsregistret i de
fall férordningen inte innehiller sirreglering. Det fors inte in nigra
sirskilda bestimmelser om sekretess for uppgifterna 1 donations-
registret men en hinvisning gors till offentlighets- och sekretess-
lagen (2009:400).

Socialstyrelsen utpekas som personuppgiftsansvarig fér uppgif-
terna 1 registret.

Andamélet for behandling av personuppgifterna tydliggérs i for-
ordningen. Uppgifter i donationsregistret fir behandlas for att till-
handahdlla de sjukhus och andra enheter som avses 1 13 § lagen
(1995:831) om donation av organ och annat biologiskt material fér
transplantation m.m. (nuvarande lagen om transplantation m.m.)
med information om en persons instillning till att donera sina organ
eller vivnader efter doden.

Donationsregistret fir endast innehélla uppgifter om enskilda
som dr anmilda i registret. Detta inbegriper bide personer som sjilv
anmilt sig till registret och de barn vars virdnadshavare har gjort en
anmilan.

Uppgifterna i donationsregistret fir endast avse den enskildes
namn, adress, personnummer, datum for registrering, anmild instill-
ning till donation, villkor som kan ha anmilts samt anmilans [6p-
nummer.

Socialstyrelsen fir endast medge direktitkomst till uppgifterna i
donationsregistret till berord personal vid sidana sjukhus och andra
enheter dir ingrepp enligt lagen (1995:831) om donation av organ
och annat biologiskt material f6r transplantation fir utféras. Med
berérd personal menas personer som p& grund av sina arbets-
uppgifter behover ha tillging till uppgifterna.

Direktdtkomst fir anvindas f6r att séka efter uppgifter om en
avliden person. Direktdtkomst ir dven tilldten 1 samband med sddan
samtyckesutredning som avses 1 4a—b §§ lagen (1995:831) om
donation av organ och annat biologiskt material fér trans-
plantation.

En sirskild bestimmelse férs in om att uppgifterna 1 donations-
registret om en registrerad ska gallras pd begiran av den registre-
rade, di den registrerade anmiler indrade uppgifter, eller senast sex
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méinader efter det att den registrerade avlidit eller avregistrerats
frén folkbokféringen som obefintlig enligt 21 § folkbokforingslagen
(1991:481). Bestimmelsen motsvarar nuvarande praxis pd Social-
styrelsen.
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