Forord

Enligt en inom Socialdepartementet upprittad promemoria den
26 mars 2003 ska en utredare ges i uppdrag att dverviga dtgirder
som kan leda till en bittre tillgdng till organ f6r transplantation.
Till utredare har utsetts undertecknad f.d. lagman.

Under utredningsarbetet har jag samritt under hand med
foretridare for bla. Socialstyrelsen, Landstingsférbundet och
Statens medicinsk-etiska rdd samt med féretridare f6r berérda
professioner.

For att ta tillvara erfarenheterna 1 andra linder har jag besokt
Department of Health samt den sirskilda myndigheten f6r or-
gandonationer, UK Transplant, 1 Storbritannien samt Helsede-
partementet 1 Norge, Indenrigs- og Sundhetsministeriet 1 Dan-
mark samt Social- och hilsovirdsministeriet i Finland.

Jag far hirmed redovisa resultatet av utredningen och bl.a. f6-
resld att det ska inrittas ett nytt Nationellt rdd f6r organdona-
tion och transplantation.

Stockholm 1 november 2003

Lars Gréonwall
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Sammanfattning

Utredningsuppdraget och kort bakgrund

Det stora flertalet transplantationer av organ sker frin avlidna
donatorer. Antalet sidana donatorer har sedan 1989, d& det upp-
gick till 153, sjunkit med en tredjedel f6r att &r 2002 stanna vid
98. Utredningsuppdraget har gillt att foresld dtgirder som kan
leda till en bittre tillgdng pd organ fér transplantation.

Transplantation ir i1 dag en etablerad behandling vid kronisk
njursvikt, akut och kronisk leversvikt samt hjirt- och lungsjuk-
domar. Mgjligheten att transplantera lever, hjirta och lungor
dppnades 1 huvudsak forst 1988, d& hjirnrelaterade dédskriterier
accepterades legalt. Transplantationer av organ férekommer vid
fyra centra, nimligen Sahlgrenska Universitetssjukhuset 1 Gote-
borg, Huddinge Universitetssjukhus, Universitetssjukhusen i
Lund/Malmé och Akademiska sjukhuset i Uppsala. Vivnader
som hornhinnor och hjirtklaffar kan ocksd transplanteras. Detta
sker dven p4 andra sjukhus dn de nimnda.

Senaste statistiken, som 4r frin 2002, visar att det detta ir frin
98 avlidna donatorer togs tillvara 194 njurar, 102 levrar,
20 hjirtan (inkl. 1 hjirta-lungor), 51 lungor och 9 bukspotts-
koértlar. Ca 529 personer var den 31 december 2002 uppsatta pd
vintelista. Det stora flertalet vintade pa njurtransplantation.

Ungefir 200 personer dor varje dr under sddana omstindig-
heter att de skulle ha kunnat bli donatorer. En enda donator kan
hjilpa upp till sex-sju andra personer till fortsatt liv.



Sammanfattning Ds 2003:57

Transplantationsverksamheten i Sverige uppvisar goda resultat,
bide nir det giller livskvalitet och transplantatets livskraftighet.
Njurtransplantation dr en av de mest kostnadseffektiva behand-
lingar som finns. Varje enskild njurtransplantation frdn en avli-
den givare har beriknats spara mellan 2 och 3 miljoner kr jimfért
med alternativ behandling som ir dialysbehandling. Transplanta-
tioner av dvriga organ ger 1 minga fall ocksi minskade kostnader
fér dyrbar vdrd som annars hade behévt sittas in.

Vid Socialstyrelsen férs ett Donationsregister. Broschyrer
med anmilningar tll registret tillhandhills bla. pd apoteken,
sjukhus och virdcentraler. Anmilaren kan ange om han eller hon
efter sin dod vill donera organ eller inte och ocksd specificera
vilka organ.

Socialstyrelsen skickar en skriftlig bekriftelse pd att anmilan
har tagits emot. Man kan skicka in en ny anmilan med indrade
uppgifter eller meddela att man inte 6nskar kvarstd i registret.
Det finns i broschyrerna ocksd ett donationskort som man kan
fylla i och bira p3 sig.

Antalet s6kbara personer i Donationsregistret uppgick som
mest ir 1997 till 1,4 miljoner men har sedan dess sjunkit till
drygt 1,2 miljoner genom att antalet nya anmilningar har under-
stigit antalet bortgallrade avlidna. En undersékning visade att av
de forsta 300 000 som registrerade sig var en majoritet negativa
till donation. Senare uppgifter tyder pd att av dem som numera
anmiiler sig till registret ir en majoritet positiva.

Genom en lag (1987:29) om kriterier fér bestimmande av
minniskans déd accepterades hjirnrelaterade dédskriterier som
grund for doédférklaring i Sverige. Dessférinnan uppfattades i
allminhet ett varaktigt cirkulationsstillestdind som grund fér en
dédforklaring. Enligt den lag (1995:831) om transplantation
m.m. som nu giller ir det 1 forsta hand den avlidnes egen instill-
ning till ingrepp som avgér om detta fir foretas eller inte. Kan
det inte tillfredsstillande utredas att den avlidne var positivt in-
stilld till ett ingrepp, fir ett sidant inte féretas om nigon som
statt den avlidne nira motsitter sig det. For att de nirstdende ska
kunna utéva denna sin vetoritt kriver lagen att de underrittas
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om det tilltinkta ingreppet och om sin ritt att forbjuda det.
Socialstyrelsen har bemyndigats att meddela vissa féreskrifter
och allminna rid till lagen. Detta har skett 1 SOSFS 1997:4.

Dagens situation i korthet

Det ir den likare som virdar en patient som viljer om patienten
ska remitteras till en transplantationsklinik f6r bedémning. Dir
gors en omfattande utredning av om patienten ska accepteras for
transplantation. Avgdrandet pdverkas, medvetet eller omedvetet,
av den vintade tillgdngen pa organ. Patienter som accepteras for
transplantation sitts upp pé en vintelista.

P3 transplantationsenheterna tjinstgér transplantationskoor-
dinatorer som samordnar donatorsoperationer med transplanta-
tionsoperationer. Koordinatorerna ingdr i joursystem och ir till-
gingliga dygnet runt. Efter konsultation med jourhavande trans-
plantationskirurg bedémer koordinatorn donatorns och de olika
organens limplighet {6r transplantation med ledning av uppgif-
ter om donatorns 3lder, kén, tidigare sjukdomar och eventuella
riskfaktorer.

I Sverige finns en uppdelning pd tre regioner f6r samarbete 1
frigor om organdonation och transplantation, en f6r Mellansve-
rige kallad OFO, en fér Sédra Sverige och en fér Vistra Gota-
land som ocksi omfattar Norrland och delar av Ostergétland
och Sméland. I alla tre regionerna finns system med donations-
ansvariga likare och kontaktansvariga sjukskéterskor, men ut-
formningen ir ndgot olika. Inom OFOs omride och i Vistra
Gotaland finns exempelvis ingen sirskild arbetstid avsatt for
verksamheten som donationsansvarig likare eller kontaktansva-
rig sjukskoterska. I sodra regionen arbetar man med sddana upp-
gifter pd 10 procent av sin arbetstid. Centralt i de tre regionerna
finns likare som arbetar &vergripande med donationsverksam-
heten. I projektform bedrivs olika former av mer systematiska
verksamheter pd omridet. I sédra regionen pdgir ett samarbete
med Donor Action, som ir en internationell sammanslutning
som tillhandhaller sirskilda analys- och utbildningsinstrument pd
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omridet. Inom OFO pigér till &rets slut ett forsék med en hel-
tidsarbetande donationsspecialiserad sjukskéterska pd Karolinska
sjukhusets intensivvirdsavdelningar.

Virden av mojliga donatorer sker pd landets ca 100 intensiv-
vérdsavdelningar. P4 ménga hill rider det emellertid platsbrist
och ocks3 brist pd likare och sjukskoterskor. En f6ljd av detta
kan bli att man inte hinner ta omhand méjliga donatorer utan
maste l3ta dessa limna plats for andra personer som behéver in-
tensivvard. Det har ocksd pd sjukhusen linge ritt missuppfatt-
ningar och okunskap om limplig &lder m.m. p donatorer. I rea-
liteten 4r den genomsnittlige donatorn mellan 55 och 60 4r. Le-
ver och njurar kan tas f6r transplantation frin patienter inda upp
i8ldern 70-75 &r.

Foretridare for de tre regionerna har under utredningen gett
uttryck for uppfattningen att systemet med donationsansvariga
likare bor liggas fast av staten i ndgon form. Tillkomsten av ett
Nationellt rid pd statlig nivd skulle vidare kunna f3 stor bety-
delse for att frimja tillgdngen pd organ fér transplantation. Pro-
blemen med att {3 tillrickligt antal donatorer ligger enligt fére-
tridarna inte s& mycket i bristen pd information till allmidnheten
som 1 brister 1 hilso- och sjukvirdens organisation.

Olika aktorer pa omradet

Livet som Giva — samverkan f6r donation av organ och vivnader
ir en fristdende nationell samverkansgrupp. Formella medlem-
mar dr f.n. 10 patientféreningar. Frin hilso- och sjukvirden
finns ocksd fyra medlemmar. Milsittningen f6r gruppen ir att 3
minniskor i Sverige att ta stillning fér donation och dirmed 6ka
tillgdngen pd organ och vivnader {or transplantation. Man arbe-
tar med olika informationsinsatser, utbildning bl.a. av elever vid
vardskolor och personal inom hilso- och sjukvirden samt opini-
onsbildning.

Landstingsférbundet bedriver med s.k. Dagmar-medel ett tre-
drigt informationsprojekt fram till utgdngen av 2004. Det 6ver-
gripande mélet for projektet, som benimns livsviktigt, ir att ge-
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nom nationella informationsinsatser bidra till att 6ka antalet
genomforda transplantationer med organ och vivnader frin av-
lidna donatorer. Man arbetar med broschyrer till allminheten
och till sjukvardspersonal. TV-filmer och annonser i rikstick-
ande press kommer hosten 2003. Man dppnar ocksd en mojlighet
att anmila sig till Donationsregistret via Internet m.m.

Statens medicinsk-etiska rid ir ett av regeringen tillsatt organ
som har till uppgift att belysa medicinsk-etiska frigor ur ett
dvergripande samhillsperspektiv. I anslutning till den debatt som
fordes 1 massmedia 1 bérjan av detta &r har rddet sett som sin
uppgift att behandla de principiella etiska frigor som orgando-
nation och insatser for att forbittra tillgingen pd organ kan
stilla. Radet har planerat for en fortsatt och férdjupad diskus-
sion kring formerna fér samtycke till organ- och vivnadsdona-
tion.

Debatten i Sverige

Man har linge, frimst inom hilso- och sjukvirden, diskuterat
olika vigar att oka tillgdingen pid organ. Strax efter &rsskiftet
startade en livlig debatt i massmedia med en rad inligg pé ledare-
och kultursidorna i landets dagstidningar, i fackpress och i fack-
liga tidskrifter. I denna har man sett bristen pd kontinuerlig in-
formation och de begrinsade méojligheterna for den enskilde att
ge till kinna sin instillning som en viktig orsak till bristen pd
donatorer. Ocksa brister 1 virdorganisationen har dberopats som
ett viktigt skil till att man 1 alltfér liten utstrickning utnyttjat
mojligheterna att utreda férutsittningarna fér donation.

Man har i debatten efterlyst en tydligare rollférdelning och att
nigon instans ges ett dvergripande ansvar. Manga har hinvisat
till erfarenheterna av hur motsvarande transplantationsverksam-
het dr organiserad i Spanien.
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Kortfattad internationell dversikt

Det ir ett vanligt monster i1 linder 6ver hela virlden att vinte-
listorna fér patienter som vintar pd transplantation blir allt
lingre. De organisatoriska aspekterna pd samarbete i organtrans-
plantation behandlas av en expertkommitté inom Europaridet.
Statistik som kommittén tagit fram visar pd timligen betydande
skillnader mellan linderna. Ar 2002 hade Sverige bland det ligsta
antalet avlidna donatorer per miljon invinare i Europa eller 11,1.
Storbritannien hade 13, Danmark 12,7, Norge 13,7 och Finland
17. Sirklassigt storst antal donatorer hade Spanien med 33,7,
men ocksi Belgien med 21,7 och Osterrike med 24,3 donatorer
per miljon invdnare hade betydligt hogre andel in flertalet andra
linder.

Donationsregister fanns i 11 linder i Europa, fem linder regi-
strerar bdde dem som ir positiva och dem som ir negativa till
donation, och fem linder har register som bara innehéller dem
som ir negativa. Ett land, Storbritannien, registrerar bara dem
som ir positiva. Norge och Finland hor till de linder som inte
for donationsregister.

Europarddet har antagit ett tilliggsprotokoll till konventionen
om minskliga rittigheter och biomedicin, som rér transplanta-
tion av organ och vivnader. I protokollet, som dnnu inte under-
tecknats av Sverige, finns artiklar om att medlemslinderna ska
garantera att det finns ett system som garanterar en jimbdordig
tillgdng till transplantationsvérd och forse hilso- och sjukvirdens
personal och allminheten med information om behovet av organ
och vivnader och att organ och vivnader inte ska tas ut frin
kroppen pd en avliden person om inte medgivande eller auktori-
sation som krivs enligt lag dr uppfyllt m.m. Nir det giller kvali-
tets- och sikerhetsaspekterna vid donation av vivnader och or-
gan har ett arbete utforts eller pigdr inom sdvil Europarddet som
Europakommissionen.

Storbritannien har en sirskild central hilsovirdmyndighet f6r
organdonations- och transplantationsfrigor, UK Transplant
(UKT). Myndigheten, som har ca 130 anstillda, skéter den na-
tionella transplantationsdatabasen om givare och mottagare av
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transplantat samt den nationella hilsovirdens register dver per-
soner som anmilt sig som organgivare. UKT har bl.a. till uppgift
att forbittra antalet organdonationer genom att finansiera olika
initiativ pd omrddet inom den nationella hilso- och sjukvirden
och medverka till utvecklingen av indikatorer, standards och
protokoll som vigleder arbetet pd organdonationer och trans-
plantation. Man har introducerat en mer integrerad struktur pd
det arbete som utférs av landets transplantationskoordinatorer.
Myndigheten fungerar som central fér information om trans-
plantationsfrigor och ska 6ka allminhetens medvetenhet om
betydelsen av organdonationer.

Utover de broschyrer om organdonation som férmedlas till
motsvarande apotek och virdcentraler (bla. till olika etniska
grupper och religionsanhingare) ges tryckt information och
formulir till anmilningar till Donationsregistret bl.a. 1 samband
med ansékan om pass, kérkort, kreditkort och affirskedjornas
bonuskort.

Danmark inférdes &r 2001 en tilliggsbestimmelse till lagens
samtyckesbestimmelser vid organdonation, enligt vilken nirst3-
ende inte kan motsitta sig ingreppet, om den avlidna har med-
gett det, sdvida inte den avlidne har bestimt att hans medgivande
limnas under férutsittning att de nirstdende accepterar det. Bro-
schyrer med anmilningsblankett och donationskort finns pd
apoteken och hos praktiserande likare och nigra tandlikare. I
samband med att man inom sjukférsikringen skickar ut sjukfor-
sikringsbevis till dem som flyttar, limnar man ocksd med en
blankett f6r anmilan till donationsregistret. Staten finansierar
donationsfoldrar och informationsmaterial till nyckelpersoner pd
de sjukhus som svarar f6r f6r intensivvird och ger ocks3 ekono-
miskt stdd till det Danske Sellskapet for transplantationsvirk-
samhed, som hiller kurser om organdonation fér sjukvirdsper-
sonal, och till Transplantationsgruppen, som ir en paraplyorga-
nisation for olika patientféreningar.

I Norge har man haft ett hjirndédsbegrepp och transplantation i
lagstiftningen sedan 1973 och har dirfér inte haft samma debatt i
frigorna som man har haft i de andra nordiska linderna under
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senare dr. Sedan 2002 idger staten alla sjukhus 1 Norge. Dessa ir
sjilvstindiga enheter men Helsedepartementet kan styra verk-
samheten pd sjukhusen genom styrdokument. Den 1 januari
2003 foreskrevs att alla sjukhus som ir godkinda f6r organdona-
tion ska ha en donationsansvarig likare. I juni 2003 har Helsede-
partementet sint en rundskrivelse till sjukhusen om precisering
av regelverket som giller organdonation och samtycke. I denna
behandlas bl.a. hur den donationsansvarige likaren ska handla
nir det foreligger samtycke frdn den avlidne resp. nir det inte
gor det.

Stiftelsen organdonation, som ir en motsvarighet till den
svenska Livet som G&va, har numera viss finansiering fran Helse-
departementet. Stiftelsen har sedan 1997 producerat broschyrer
om organdonation. Ar 2002 har man introducerat en ny sidan
som innehdller ett donationskort, som den som vill kan fylla i
och bira pd sig. Stiftelsen har producerat undervisningsmaterial
till gymnasier och hégskolor och har ett program med forslag till
olika dtgirder for att oka tillgdngen pd organ f6r donation. Som
en foljd av Helsedepartementets féreskrifter om donationsansva-
rig likare och introduktionen av ett donationskort har det forsta
halviret 2003 inneburit en mycket positiv utveckling. Antalet
donatorer har 6kat s& mycket att det motsvarar 18,9 donatorer
per 1 miljon invdnare pd en &rsbasis, vilket dr de hogsta siffrorna
1 Skandinavien.

Finland inférde hjirndédsbegreppet redan 1971. En organisa-
tion liknande den svenska Livet som Giva och med samma namn
ger ut donationskort till den som vill vara donator. Information
och kortformulir finns bl.a. pd apoteken och kérskolorna. Man
har inget system med speciellt utsedda donationsansvariga lik-
are, men landet ligger jimforelsevis hogt 1 den europeiska stati-
stiken nir det giller antalet donatorer per miljon invinare som ir
17. Att Finland har en halv ging till s minga donatorer som
Sverige relativt sett kan bl.a. bero pd att man haft hjirndédsbe-
greppet si linge att man inte haft nigon stdrre debatt dir man
ifrgasatt det riktiga i att ta organ frin avlidna {6r transplanta-
tion. Det kan ocks8 vara friga om kulturella skillnader.
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Spanien ir det land som oftast dberopas i bide den europeiska
och svenska diskussionen om hur man ska 6ka antalet donatio-
ner. I den spanska modellen har man satsat pd sjukvirdsorgani-
satoriska &tgirder. Organizacién Nacional de Trasplantes ir en
nitliknande organisation pi tre nivier — nationell, regional och
lokal. Centralkontoret svarar f6r en koordinationsverksamhet pd
nationell nivd, pd information och deltagande i allminna kam-
panjer och relationer till massmedia. Var och en av Spaniens 17
sjilvstindiga regioner har en representant i den kommission for
organ och vivnader och transplantation som finns i det natio-
nella systemet. Den regionale koordinatorn fungerar som link
mellan olika sjukvirdsorgan och icke-sjukvirdsorgan, sjuk-
vardsmyndigheterna, professionen och allminheten. Begreppet
koordinator skiljer sig frin andra linders. Hir ir det en profes-
sionell sjukvirdsarbetare, vanligen en likare, som ir ansvarig for
hela donationsprocessen. Arbetet som koordinator ir anstring-
ande. Erfarenheten visar att en ny koordinator ger en 6kande
mingd donationer, ndr en toppnivd under ett par ir och borjar
sedan visa simre resultat efter tre-fyra r. Aven inom Spanien ir
skillnaderna stora nir det giller antalet donatorer per miljon in-
vinare. Ar 2001 var de som hégst 51, 6 i en region och som ligst
22,4 1 en annan.

Overvidganden och forslag
Allménna utgangspunkter

Transplantationskirurgin i Sverige stir pd en hog kvalitativ nivd
internationellt sett. Antalet avlidna organdonatorer har emeller-
tid minskat med 30 procent sedan slutet av 1980-talet. Minga
patienter som satts upp pa vintelista f6r en transplantation hin-
ner avlida innan de har fitt ett nytt organ, och kostnaderna for
deras vard ir ofta mycket hoga och hégre in om de hade kunnat
f4 en organtransplantation.

Statistiken visar att Sverige har ett ligre antal donatorer per
miljon invinare in de flesta andra linder i Europa. Skillnaderna
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ir 1 flera fall smd, och utvecklingen i flera andra linder ir likartad
med Sveriges. Det fir indd anses alarmerande att Sverige som 1
ménga andra avseenden intar en internationell topposition inom
hilso- och sjukvarden slipar efter pd detta omride.

Det finns flera orsaker till utvecklingen. Firre skallskador i
trafiken och fler med skallskador och hjirnblédningar som rid-
das inom sjukvirden hér till de glidjande orsakerna. Att antalet
minniskor som dokumenterat sin instillning ir jimforelsevis
lagt och blivit ligre ir allvarligare. Det dr ocksd brister 1 virdens
organisation och brister 1 bemétandet av de nirstdende. Antalet
platser inom intensivvdrden ir inte tillrickligt, och antalet dona-
tionsansvariga likare och 6vrig personal som ir utbildade och
limpade fér uppgifterna att ta hand om patienter som kan bli
aktuella som organdonatorer och deras nirstiende ir inte till-
rickligt. Av landets ca 90 intensivvirdskliniker finns det en del
som inte har en enda organdonation per &r. Det betyder att det
dir finns en bristande erfarenhet.

Forslagen i det féljande syftar i enlighet med utredningsupp-
draget i férsta hand till att 6ka tillgingen pd organ f6r donation.
De har emellertid ocks i lika stor utstrickning betydelse for att
oka tillgdngen pa vivnader {6r transplantation.

Samtyckesreglerna

Utformningen av de nuvarande reglerna har diskuterats bla. i
Statens medicinsk-etiska rdd. I praktiken tar man emellertid
inom varden liksom 1 andra linder stor hinsyn till de nirstiendes
instillning, snart sagt oavsett hur reglerna ir utformade. Detta
bér man ha den storsta forstielse f6r. Déden far inte reduceras
till en klinisk friga om transplantationsverksamhet. Man kan inte
varda livet utan att ocksd virda déden och vara varsam med dé-
endet.

Det finns 1 detta sammanhang ingen anledning att 6verviga nigra
indringar 1 samtyckesreglerna. I den allminna debatten har man
emellertid ifrigasatt en del formuleringar i Socialstyrelsens fore-
skrifter och allminna rdd 1 SOSFS 1997:4 som handlar om hur
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samtyckesreglerna ska uttolkas i olika situationer, bl.a. i det fallet
att den avlidne har férklarat sig villig att donera men de nirst3-
ende motsitter sig detta. Det féreslds dirfor att Socialstyrelsen
mot bakgrund av de erfarenheter som vunnits sedan féreskrif-
terna och de allminna riden kom ut och efter samrdd med Sta-
tens medicinsk-etiska rdd gor en genomging av dessa for att se
om vissa klarligganden behéver goras.

Donationsregister och donationskort

Donationsregistrens betydelse ir inte oomtvistad. Sidana regis-
ter saknas i t.ex. bdde Norge och Finland. Som skil till att prio-
ritera det svenska Donationsregistret har bl. a. anférts att det ir
den meddelandeform som fungerar bist i sjukvirden. Samtidigt
erbjuder den ett sikert och integritetsskyddat sitt for den en-
skilde att dokumentera sin instillning.

Socialstyrelsen har forklarat sig beredd att féra Donationsre-
gistret ocksd i fortsittningen. Med den auktoritet som Socialsty-
relsen dtnjuter inte minst i sjukvirdsfrigor finns det ingen an-
ledning att nu féresld ndgra dndringar i detta.

Nir donationskorten inférdes 3beropades som skil att den en-
skilde inte skulle beh6va befara att hans sjilvbestimmanderitt
sitts sido efter doden. Den stérsta fordelen angavs dock vara
den 6kade medvetenheten om transplantationsverksamheten och
behovet av organ som kortets sjilva existens skulle medféra.
Inom Landstingsférbundets informationsprojekt livsviktigt har
man velat ge korten en delvis ny roll och en ny utformning. Om
detta pdgir diskussioner mellan projektet och Socialstyrelsen. T
avvaktan pd resultatet av dessa finns det inte anledning att féresld
ndgra indringar.
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Apoteken och informationen om organdonation och
transplantation

Apoteken har haft en central roll fér att sprida information till
allminheten om organdonation alltsedan den nuvarande trans-
plantationslagen kom till och Donationsregistret bérjade foras.
Landets 850 apotek far &rligen 87 miljoner kundbesck. Det gor
att apoteken har i det nirmaste odvertriffade mojligheter att nd
storre delen av svenska folket med information av detta slag.
Genom sin huvuduppgift att med ensamritt tillhandahilla like-
medel dtnjuter apoteken ocksd ett fértroende hos allminheten
som dir sirskilt viktigt nir det som hir giller information av 6m-
taligt slag.

Apotekens roll att sprida information om organdonation bor
bestd och befistas genom att det 1 avtalet mellan staten och
Apoteket AB om bolagets verksamhet liggs in ett nationellt an-
svar for informationsférsérjningen nir det giller organdonation
och transplantation. Omfattningen och innehdllet i bolagets
uppdrag bor nirmare klarliggas av det Nationella rdd fér organ-
donation och transplantation som féreslds i det féljande.

Andra former for att tillkdnnage installningen till
organdonation

Nationellt identitetskort

Ett arbete pigir med att inom ramen fér Schengensamarbetet
infora ett nationellt ID-kort fér svenska medborgare. Rikspolis-
styrelsen har fitt i uppdrag av regeringen att ta fram ett natio-
nellt identitetskort som innehller uppgift om svenskt medbor-
garskap. Kortet ska vidare innehdlla en funktion fér lagring av
elektronisk information. Denna funktion ska i framtiden kunna
anvindas for att lagra t.ex. biometrisk information och elektro-
niska signaturer.

Enligt uppgifter till utredningen frin Rikspolisstyrelsen finns
det inga tekniska hinder mot att man pa kortet lagrar uppgifter
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om birarens instillning till organdonation. En viktig &tgird
bland flera for att kunna 6ka tillgingen pa organ for transplanta-
tion ir att pd olika vigar lagra information om medborgarnas
instillning i donationsfrigan. Det nationella ID-kort som fore-
slds infort senast den 1 januari 2005 bor dirfér innehdlla en méj-
lighet att lagra sidan information. Rikspolisstyrelsen foreslds {3 1
uppdrag att efter samrid med Socialstyrelsen och Statskontoret
utreda tekniken for detta och vem som ska ligga in resp. ha ritt
att 13 tillgdng till informationen.

Europeiskt sjukforsikringskort

Europiska rddet har beslutat att det ska inféras ett europeiskt
sjukforsikringskort. Detta ska bl.a. ersitta nuvarande pappers-
formulir som krivs for att f8 sjukvird i en annan medlemsstat
enligt forordning (EEG) nr 1408/71. Kortet, som 1 ett férsta
steg far formen av ett plastkort, ska borja ersitta den nuvarande
El11-blanketten fr.o.m. den 1 juni 2004. I ett senare steg ska
man 6verga till elektroniskt format for alla blanketter, dock tidi-
gast ar 2008.

Varje familjemedlem kommer efter ansékan att {8 ett eget
kort. P4 Riksforsikringsverket, som skoéter forberedelserna i
Sverige, riknar man med att flera hundratusen kort kommer att
utfirdas varje r. Ans6kan kommer att kunna goras éver Internet
och p3 telefon.

Inférandet av ett europeiskt sjukférsikringskort dppnar nya
forutsittningar f6r medborgarna hir i Sverige att ge tillkinna sin
instillning till att efter doden donera sina organ fér transplanta-
tion. Enklast kan detta ske genom att man goér en anmilan till
Donationsregistret 1 samband med ansékan om kort. En ytter-
ligare mojlighet ir att 1ita det europeiska sjukférsikringskortet
bli birare av sidan information. Nir kortet i en framtid fir elek-
tronisk form kan informationen lagras pd ett chips. Innan detta
blir méjligt kan sddan information kodas pd ett sddant sitt att
den bara blir till hjilp f6r personal inom hilso- och sjukvirden.
Riksforsikringsverket foreslds 8 1 uppdrag att efter samrdd med
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Socialstyrelsen utreda de nirmare forutsittningarna och for-
merna f6r dels en anmilan till Donationsregistret i samband med
ans6kan och dels att ge kortet en funktion som birare av infor-
mation om den férsikrades instillning till organdonation.

Korkort

I utredningen har ocks provats férutsittningarna att l3ta infor-
mation om organdonation félja med ansékningshandlingar om
kérkort. Det har inte ansetts finnas tillrickliga skil att foresld
detta. Anledningen ir frimst att Vigverket, som svarar f6r kor-
kortsfrigorna, av flera skil ir tveksam till det limpliga i att ut-
nyttja ansékningstillfillet f6r information om organdonation.

Verket har bl.a. svirt att se en tydlig koppling mellan verkets
samhillsuppdrag och frigan om organdonation.

Gillande EU-direktiv medger inte att annan information lag-
ras pd korkortet. Infor ett s.k. tredje korkortsdirektiv har det
emellertid foreslagits att man ska f3 infora ett chips pd kérkortet
dir bl.a. information om instillningen till organdonation skulle
kunna lagras. S& sker redan i vissa stater i USA. Det fir an-
komma pd det Nationella ridet fér organdonation och trans-
plantation att f6lja utvecklingen och ta de initiativ denna kan ge
anledning till.

Information via skattemyndigheten

Skattemyndigheterna — frdn den 1 januari 2004 Skatteverket —
skickar vid olika tillfillen under aret ut slutskattebesked m.m.
till praktiskt taget alla vuxna medborgare 1 landet. Man har aldrig
tidigare brukat lagga med ndgon information frin andra myndig-
heter eller organisationer i sina forsindelser till allminheten.
Riksskatteverket ir emellertid positiv till att préva en sidan
medverkan just i frigan om information om organdonation.
Verket ser den bista mojligheten i samband med att broschy-
ren Dags att Deklarera distribueras i sex miljoner exemplar. En
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broschyr om organdonation skulle ocksd kunna skickas ut till-
sammans med slutskattebeskeden. Mer in sju miljoner enskilda
personer och dédsbon ska avge sjilvdeklaration varje &r.

Det bor dverlimnas at det Nationella ridet f6r organdonation
och transplantation att triffa dverenskommelser med Skattever-
ket om medverkan till information om organdonation.

Atgirder for att forbattra hilso- och sjukvardens
organisation

P2 landets sjukhus finns det i dag likare med ett sirskilt ansvar
for donationsverksamheten. Utformningen av deras uppdrag ser
dock mycket olika ut. Erfarenheter frin Spanien och senast
ocksd frin Norge visar att nationella riktlinjer om att det ska
finnas en donationsansvarig likare kan ha stor betydelse fér att
stirka verksamheten och medverka till att tillgdngen p& organ for
donation 6kar.

Socialstyrelsen foreslds f& bemyndigande att meddela fore-
skrifter om att sjukhus och enheter, dir ingrepp enligt trans-
plantationslagen fir goras, ska ha tillgdng till en donationsansva-
rig likare och annan personal med uppgift att forbereda for
transplantationer och ge stéd och information till avlidnas nir-
stiende. Forhdllandena pd olika intensivvirdsavdelningar skiftar
visentligt beroende pd storlek och befolkningsunderlag. Det bor
dirfor overlimnas 4t sjukvirdshuvudminnen att sjilva avgoéra
hur organisationen ska utformas mera 1 detalj. Det Nationella
rddet for organdonation och transplantation bor ge sjukvardshu-
vudminnen vissa kompletterande riktlinjer i form av rekommen-
dationer.

Nationellt rad for organdonation och transplantation

Det finns i dag ingen instans som har ett dvergripande ansvar f6r
att verka for tillvaratagande av organ fér transplantation. En
central frdga i arbetet pd att finna former for att ka tillgingen
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till organ for transplantation dr hur man ska fi en bittre konti-
nuitet 1 insatserna. Nir Landstingsférbundets informationspro-
jekt livsviktigt upphor vid utgdngen av 2004, méiste man rikna
med att strémmen av anmilningar till Donationsregistret sinar,
och att allminhetens medvetenhet om frigornas betydelse efter
hand bleknar. Det kommer att krivas upprepade informationsin-
satser inte minst fér att nya generationer av medborgare ska f3
kunskap om Donationsregistret och donationskort. Det ir tyd-
ligt att det behdvs en central instans med uppgift just att svara
for kontinuiteten i samhillets insatser. Aven nir det giller att
inom hilso- och sjukvirden ta till vara méjligheterna till organ-
donation finns det behov av en central instans som kan f6lja och
leda utvecklingen. De exempel pd en central organisation som
finns i Storbritannien och Spanien visar pd en méingfald arbets-
uppgifter som ir tinkbara ocksé hos oss.

I utredningen har prévats olika modeller for hur en sidan
central instans skulle kunna tillskapas. Att anvinda en befintlig
myndighet som Socialstyrelsen f6r dessa uppgifter har inte visat
sig vara en framkomlig vig. Socialstyrelsen vill renodla sin roll
som normgivande myndighet och tillsynsmyndighet och anser
att den inte bor ta pd sig nya operativa uppgifter av det slag det
hir skulle vara friga om. Inte heller dr Landstingsforbundet eller
nigot annat organ som ir knutet till sjukvidrdshuvudminnen
laimpligt. Av de frivilliga organisationerna pd omréidet ir det en-
dast Livet som Giva som har en riksévergripande uppbyggnad.
Den har dock en sammansittning som gor att den inte ens med
offentlig finansiering ter sig limpad f6r uppgifterna.

I stillet foreslds att en ny sjilvstindig myndighet inrittas, ett
Nationellt rdd for organdonation och transplantation. Detta kan
fa en rad olika uppgifter. En idr att vara central kunskapsbank 1
donations- och transplantationsfrdgor, en annan att ha en opini-
onsbildande roll och svara for att allminheten och massmedia far
kontinuerlig information 1 donationsfrigor. Ridet fir dirmed ta
pa sig uppgiften att férhandla med Apoteket AB och med 6vriga
myndigheter om de insatser som férslagen betriffande nationellt
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ID-kort, europeiskt sjukférsikringskort och skattemyndighe-
tens forsindelser ger anledning till.

Ridet bor 6verta Socialstyrelsens roll nir det giller att svara
for utformningen av donationskorten. Aven om Donationsre-
gistret blir kvar pa Socialstyrelsen, kan utvecklingen visa att det
senare blir limpligt att fora 6ver driften av detta till Ridet.

Det Nationella ridet fér organdonation och transplantation
bér folja utvecklingen inom sjukvirden i donations- och trans-
plantationsfrigor och ta de initiativ denna kan ge anledning till
och kan fylla en funktion av central koordinator {ér transplanta-
tionsenheternas koordinatorer. Fér arbetet som donationsansva-
rig likare och kontaktansvarig skéterska kan det finnas behov av
gemensamma riktlinjer. Aven om dessa bor ha karaktiren av re-
kommendationer, kan utvecklingen leda till att man far 6verviga
om Ridet dven ska ges ritt att meddela vissa féreskrifter.

Till &vriga uppgifter for ridet bor hora att medverka 1 kvali-
tetssikring pd omrddet, medverka i utbildning av personal inom
hilso- och sjukvirden, ta fram nyckeltal f6r att beskriva verk-
samheten ur ett ekonomiskt resultatmissigt perspektiv, ge vig-
ledning 1 hithérande etiska frigor och svara foér internationella
kontakter pd central myndighetsniva.

Det Nationella rddet f6r organdonation och transplantation
bor tillsittas av regeringen som en s.k. nimndmyndighet bestd-
ende av ordférande och ytterligare sex ledaméter. Dessa bor ut-
ses av regeringen bl.a. pd forslag av Socialstyrelsen, Landstings-
forbundet och Svenska likaresillskapet. Ndgra bér viljas bland
ledande foretridare f6r de tre regionala organisationer som 1 dag
finns inom hilso- och sjukvirden nir det giller organdonation
och transplantation. Det bor finnas en relativt liten fast personal-
styrka bestdende av kanslichef, informationsansvarig och en assi-
stent.

For att {4 administrativt stéd bor Radet ha Socialstyrelsen som
virdmyndighet. Ridet bor inrittas och trida i funktion den
1 januari 2005. En utredare bér tillsittas viren 2004 f6r att utar-
beta en organisationsplan med forslag till instruktion fér Ridet.
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Kostnader

De sammanlagda kostnaderna fér férslagen har beriknats till
7 miljoner kr per &r. Dessa kan jimféras med de stora bespa-
ringar som ett dkat antal transplantationer leder till. Varje njur-
transplantation beriknas siledes innebira 2-3 miljoner kr i mins-
kade kostnader for dialysbehandling. Aven transplantation av
andra organ ger i minga fall minskade kostnader f6r dyrbar vird
som annars hade behovt sittas in.

De stora besparingar som en 6kad transplantation av organ f6r
med sig foér sjukvirdshuvudminnen gér det naturligt att tinka
sig att kostnaderna for det Nationella ridets verksamhet finansi-
eras genom att de generella statsbidragen till landstingen minskas
1 motsvarande min eller att det nya statliga anslaget finansieras
genom en motsvarande neddragning av Dagmar-medlen.
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Forfattningsforslag

1 Forslag till lag om dndring i lagen (1995:831) om

transplantation m.m.

Hirigenom foreskrivs att 13 § lagen om transplantation skall

ha féljande lydelse.

Nuvarande lydelse

Regeringen eller den myn-
dighet som regeringen be-
stimmer fir foreskriva att in-
grepp enligt denna lag far utf6-
ras endast pi sjukhus som av-
ses 1 5§ hilso- och sjukvards-
lagen (1982:763) eller vid ann-
an enhet inom hilso- och sjuk-
virden eller det medicinska
omridet i Hvrigt.

Foreslagen lydelse

13§

Regeringen eller den myn-
dighet som regeringen be-
stimmer fir foreskriva att in-
grepp enligt denna lag far utfo-
ras endast pd sjukhus som av-
ses 1 5§ hilso- och sjuk-
vardslagen (1982:763) eller vid
annan enhet inom hilso- och
sjukvirden eller det medicinska
omridet i &vrigt och art ett
sddant sjukbus eller en sddan
enhet skall ha tllging till en
donationsansvarig likare och
annan personal med uppgift att
forbereda for transplantationer
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och ge stod och information till
avlidnas nérstdende.

Denna lag trider i kraft den 1 januari 2005
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Forfattningsforslag

2 Forslag till forordning om andring i forordningen
(1985:796) med vissa bemyndiganden for Socialstyrelsen

att meddela foreskrifter m.m.

Hirigenom foreskrivs att 2 § férordningen med vissa bemyn-
diganden f6r Socialstyrelsen att meddela foreskrifter m.m. skall

ha féljande lydelse.

Nuvarande lydelse

Foreslagen lydelse

Socialstyrelsen f&r meddela féreskrifter

1. om hilso- och sjukvird
enligt 32§ hilso- och sjuk-
virdslagen  (1982:763)  till
skydd for enskilda,

2. om tandvird enligt 17§
tandvardslagen (1985:125) till
skydd for enskilda,

4. om journalhandlingars
innehill, utformning och han-
tering enligt patientjournallag-
en (1985:562),

5. om att annan hilso- och
sjukvirdspersonal far fullgora
uppgifter som likare har enligt
lagen (1995:831) om trans-
plantation m.m. och om att
ingrepp enligt samma lag fir
goras endast pd sjukhus som
avses 1 5§ hilso- och sjuk-
vdrdslagen eller vid annan en-
het inom hilso- och sjukvér-
den eller det medicinska omri-
det i dvrigt,

1. om hilso- och sjukvird
enligt 32§ hilso- och sjuk-
virdslagen  (1982:763)  till
skydd for enskilda.

2. om tandvird enligt 17§
tandvirdslagen till skydd for
enskilda,

4. om journalhandlingars
innehill, utformning och han-
tering enligt patientjournallag-
en (1985:562).

5. om att annan hilso- och
sjukvirdspersonal far fullgéra
uppgifter som likare har enligt
lagen (1995:831) om trans-
plantation m.m., om att in-
grepp enligt samma lag fir go-
ras endast pd sjukhus som av-
ses 1 5§ hilso- och sjuk-
vardslagen eller vid annan en-
het inom hilso- och sjukvér-
den eller det medicinska omr3-
det i 6vrigt och om att ett sd-
dant sjukbus eller en sidan en-
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6. om att anmilan enligt
6 kap. 6 § lagen (1998:531) om
yrkesverksamhet pd hilso- och
sjukvirdens omride skall inne-
halla uppgifter utdver dem som
anges 1 6 kap. 7 § samma lag.

Ds 2003:57

het skall ha tillging till en dona-
tionsansvarig likare och annan
personal med uppgift att forbe-
reda for transplantationer och ge
stod och information till avlid-
nas nérstdende.

6. om att anmilan enligt
6 kap. 6 § lagen (1998:531) om
yrkesverksamhet pd  hilso-
sjukvirdens omride skall inne-
hdlla uppgifter utéver dem som
anges 1 6 kap. 7 § samma lag.

Denna férordning trider i kraft den 1 januari 2005.
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1 Utredningsuppdraget

1.1 Uppdraget

Som en bakgrund till utredningsuppdraget anges 1 Socialdepar-
tementets promemoria den 26 mars 2003 att transplantation av
organ numera ir en etablerad behandlingsform och att hilso- och
sjukvirden 1 Sverige arligen tar vara pd organ frin 100-150 dona-
torer. Det dr emellertid stor brist pd organ, och i dag vintar en-
ligt promemorian nirmare 700 personer i Sverige pa att f3 ett
nytt organ. Varje &r dér ca 200 personer dirfér att de inte fir ett
nytt organ i tid.

Vidare anfors i promemorian bl.a. att antalet donatorer har
minskat under senare &r och ir l3gt jimfoért med andra linder i
Europa. Det ir ménga faktorer som péverkar organtillgingen. En
av de viktigaste ir minniskors attityder till att donera organ.
Undersoékningar har pekat pd att mellan 60 och 75 procent av de
tillfrdgade kan tinka sig att donera organ efter sin déd. Alltfor £3
minniskor har emellertid dokumenterat sin instillning till or-
gandonation. Bristen pd organ bottnar ocksd i att antalet mojliga
donatorer minskat bide dirfér att firre drabbas av allvarliga
skallskador och fér att fler patienter med skallskador och hjirn-
blédningar riddas till livet. Andra orsaker kan vara brister 1 vir-
dens organisation och brister i bemétandet av de nirstiende nir
frigan om donation tas upp.

I promemorian noteras att Statens medicinsk-etiska rd har
initierat en diskussion om ndgra olika aspekter kring samtyck-

31



Utredningsuppdraget Ds 2003:57

esforfarandet vid organdonation. Hit hér frigor kring de nirst3-
endes vetoritt. Ndgon allmin dversyn av reglerna for samtycke
ir emellertid enligt promemorian inte aktuell.

Enligt uppdraget behover dtgirder som kan leda till en bittre
tillgdng till organ fér transplantation nu &vervigas. Det finns
uppgifter som pekar pd att mdnga minniskor i dag inte kinner
till hur man kan meddela och dokumentera sin instillning till
organdonation. Utredaren ska dirfér — med beaktande av de in-
satser som nu planeras inom ramen for ett av Landstingsférbun-
dets bedrivet donationsprojekt — limna férslag till vilka dtgirder
som bor vidtas for att i framtiden underlitta f6r minniskor att
gora detta.

I uppdraget nimns sirskilt att utredaren ska dverviga
— vilket ansvar apoteken skulle kunna ha fér att sprida informa-

tion om organdonation och erbjuda olika sitt att dokumen-

tera samtycke till organdonation,

- om information om organdonation skulle kunna medfélja
skattemyndighetens férsindelser,

— mojligheterna att pd ett s.k. nationellt ID-kort dven féra in
uppgift om samtycke till organdonation,

— mdjligheterna att etablera en ordning med donationsansvarig
likare pd berorda sjukhus, samt

— inrdttandet av ett nationellt r&d for organdonation med upp-
gift att vara vigledande f6r verksamheten med organdonation
och transplantation.

1.2 Utredningens upplaggning

Det 6verordnade uppdraget fér utredningen ir att foresld dtgir-
der som kan leda till en bittre tillgdng pd organ fér transplanta-
tion. Sidana dtgirder kan limpligen delas upp pd tvd huvudgrup-
per, nimligen bittre former foér att sikra donators vilja och
bittre former for att inom hilso- och sjukvérden ta till vara po-
tentiella donatorer.

De olika slagen av dtgirder ska i utredningen behandlas var fér
sig. Men forst ska ges vissa basfakta om nuvarande férhdllanden
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och om lagstiftningen. I en kortfattad internationell 6versikt ska
vidare forhillandena i nigra andra europeiska linder tecknas
oversiktligt.

Socialstyrelsen anordnar arligen konferenser om frigor kring
organdonation och transplantation. Frin dessa konferenser
kommer virdefulla rapporter i Nytt frén Socialstyrelsen. Annan
information om organdonation och transplantation har himtats
frdn Socialstyrelsens Hilso- och sjukvirdsrapport 20001 och
Hilso- och sjukvirdsstatistisk drsbok 2002. Det finns ocksg ett
relativt stort skriftligt material 1 medicinska skrifter m.m. som
behandlar organdonation och transplantationsfrigor i Sverige
och utomlands frin olika synvinklar. I denna rapport redovisas
endast sddant material som bedéms vara relevant for att belysa
de frigor som innefattas av utredningsuppdraget. Det innebir att
mera medicinskt betonade foérhdllanden beskrivs mera undan-
tagsvis.

Till sist ska sdgas att dven om utredningsuppdraget och dir-
med de férslag som utredningen ger anledning till i f6rsta hand
tar sikte pd donation och transplantation av organ, s3 bor férsla-
gen 1 lika stor utstrickning fi betydelse nir det giller donation
och transplantation av vivnader.
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2.1 Kort bakgrund
2.1.1 Utvecklingen inom transplantationskirurgin m.m.

Den férsta njurtransplantationen i virlden gjordes 1954. Ut-
vecklingen inom transplantationskirurgin har sedan dess gitt
snabbt. Den férsta levertransplantationen i virlden gjordes 1963.
Samma &r utférdes den forsta lungtransplantationen i virlden
och 1967 den forsta hjirttransplantationen.

I Sverige utfordes den forsta njurtransplantationen 1964 och
1974 den férsta bukspottkérteltransplantationen. 1984 skedde
den férsta levertransplantationen och den férsta hjirttransplan-
tationen i Sverige. M6jligheten att transplantera lever, hjirta och
lungor éppnades i huvudsak férst 1988, d& hjirnrelaterade dods-
kriterier accepterades legalt.

Transplantation ir 1 dag en etablerad behandling vid kronisk
njursvike, akut och kronisk leversvikt samt hjirt- och lungsjuk-
domar.

Det finns fyra transplantationscentra i landet, nimligen vid
Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Géteborg, Huddinge Uni-
versitetssjukhus, Universitetssjukhusen i Lund/Malmé och Aka-
demiska sjukhuset 1 Uppsala

Senaste statistiken, som ir frin 2002, visar att detta ir frin
98 avlidna donatorer togs till vara 194 njurar, 102 levrar,
20 hjirtan (inkl. 1 hjirta-lungor), 51 lungor och 8 bukspotts-
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koértlar. Ca 529 personer var den 31 december 2002 uppsatta pd
vintelista.

Tunntarmen ir ett annat organ som kan transplanteras. Vidare
kan transplantation goras av vivnader. Hit riknas exempelvis
hornhinnor och hjirtklaffar. En vintelista frin december 2002
visar att

445 patienter vintade pa njurtransplantation

26 pd levertransplantation

14 p4 hjirttransplantation

24 pd lungtransplantation.

20 pa bukspottkorteltransplantation.

Minga av dessa patienter kommer att avlida under vintan pd
organ. Samhillets kostnader fér virden under vintetiden ir
mycket stora.

Antalet donatorer var som hogst dr 1989, di det uppgick till
153, men antalet har sedan dess sjunkit med en tredjedel for att
&r 2002 stanna vid 98.

Man riknar med att en enda donator kan hjilpa upp till sex-sju
andra personer till fortsatt liv. En genomging som gjorts av lan-
dets transplantationsenheter har visat att ungefir 200 personer
varje ir dor under sddana omstindigheter att de skulle ha kunnat
bli donatorer.

Hir kan slutligen nimnas att — till skillnad frin i exempelvis
Storbritannien (se avsnitt 3.3.2) — s dr utvecklingen i Sverige nir
det giller transplantation av organ frin patienter som avlider av
hjirtstillestdnd dnnu bara i sin linda.

2.1.2  Transplantationsverksamhetens resultat

Transplantationsverksamheten 1 Sverige uppvisar goda resultat,
bide nir det giller 6verlevnad och livskvalitet och nir det giller
transplantatets livskraftighet. Detta framhélls i Socialstyrelsens
Hilso- och sjukvardsrapport 2001.

I rapporten betonas ocksd att erfarenheterna talar for att
njurtransplantation ir den mest kostnadseffektiva behandlingen
vid dédlig njursvikt. Under hinvisning till en undersékning av I.
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Karlberg 1996 (Medical priorities in clinical praxis based on
costs, effects and distributive justice: utilitarian and contradic-
tions ethics in the case of organ transplantation) anger Socialsty-
relsen att varje enskild njurtransplantation med en njure frin en
avliden givare leder till en besparing pd mellan 2 och 3 miljoner
kr jimfért med alternativ behandling, dialys.

Njurtransplantation ir i sjilva verket en av de mest kostnads-
effektiva behandlingar som finns. Enligt rapporten ger njur-
transplantationer inte bara forbittrad livskvalitet utan ocksd
bittre overlevnad. Det gir diremot inte att berikna om trans-
plantation av bukspottkdrteln ir en kostnadseffektiv metod 1i
jimforelse med insulinbehandling. Ménga patienter kan dock 3
en forbittrad livskvalitet.

Nir det giller transplantation av lever och intrathoracala organ
(hjirtan och lungor) finns det inte ndgra alternativa behand-
lingar, och eventuella besparingar kan inte beriknas. Kostna-
derna fér ett vunnet levnadsdr genom transplantation av lever
och hjirta ir emellertid ligre dn f6r viss annan avancerad sjuk-
vérd.

2.1.3  Donationsregistret vid Socialstyrelsen

I samband med att riksdagen 1995 beslét om den nya transplan-
tationslagen (se avsnitt 2.1.4), fick Socialstyrelsen i uppdrag att
informera om denna samt ta fram och sprida donationskort och
att bygga upp ett donationsregister.

Broschyrer med anmailningar till Donationsregistret och do-
nationskort som anmilaren kan bira pd sig tillhandahills bl.a. pd
apoteken, sjukhus och virdcentraler. Anmilaren kan ange om
han eller hon efter sin déd vill donera organ eller inte och kan
ocksd specificera vilka organ. Den som skickar en anmilan till
Donationsregistret fr en skriftlig bekriftelse pa att anmilan har
tagits emot. Detta for att undvika att ndgon blir registrerad efter
en falsk anmailan frin nigon annan. Man kan till registret sinda
in en ny anmilan, anmila dndrad instillning eller meddela att
man inte dnskar kvarstd i registret.
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Antalet sékbara personer i Donationsregister uppgick som mest
till nirmare 1,4 miljoner &r 1997, vilket motsvarade 16 procent av
befolkningen. Sedan dess har antalet successivt sjunkit for att &r
2002 uppgs till drygt 1,2 miljoner, vilket motsvarade 14 procent
av befolkningen. Sinkningen beror pd att antalet nya anmail-
ningar har understigit antalet bortgallrade avlidna.

Av de forsta 300 000 som registrerade sig var enligt undersok-
ningar en majoritet negativa till donation. Detta sannolikt pd
grund av tveksamhet infér det nya hjirndédsbegreppet (se av-
snitt 2.1.4). Ndgon statistik 6ver hur minga i det nuvarande re-
gistret som ir positiva respektive negativa till donation finns
inte, men uppgifter tyder pd att de flesta som anmiler sig till re-
gistret i dag ir positiva till att efter sin d6d donera organ. Till
detta kan liggas uppgifter om att i hela befolkningen 70-80 pro-
cent ir positiva till att vid allvarlig sjukdom sjilva f organ in-
transplanterade.

Numera ir det sjukvirdshuvudminnen som ska svara for in-
formationen till allminheten om Donationsregistret. Angdende
Landstingsférbundets projekt livsviktigt, som har till uppgift att
informera om behovet av organ- och vivnadsdonation samt vik-
ten av att gora sin vilja kind, se avsnitt 2.4.2.

For nirvarande finns det ett 80-tal personer vid 10 enheter
inom hilso- och sjukvirden som har behérighet att anvinda do-
nationsregistret. Behorighet meddelas av Socialstyrelsen som
ocksd granskar anvindningen av registret.

2.1.4  Utvecklingen inom lagstiftningen

Den férsta transplantationslagen i1 Sverige var lagen (1958:104)
om tillvaratagande av vivnader och annat biologiskt material frin
en avliden person. Lagen byggde pd en princip om férmodat
samtycke. Ingrepp fick foéretas pd kroppen frin den som avlidit
pa sjukhus eller hade forts dit som déd. Men ingrepp fick inte
goras om den avlidne sjilv eller nigon nira anhérig till honom
eller henne hade uttalat sig mot detta, om ingreppet annars
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kunde antas std i strid med den avlidnes eller hans nirmastes
tinkesitt eller om det fanns sirskilda skil mot ingreppet.

I en andra transplantationslag (1975:190) 6verférdes samtyck-
esreglerna 1 stort sett oférindrade. I lagen reglerades for forsta
gdngen donationsingrepp pa levande givare, men lagen gillde inte
tagande av blod, avligsnande av hud eller andra mindre ingrepp.
Till mindre ingrepp hinférdes i1 Socialstyrelsens allminna rid
(SOSFS 1975:122) om tillimpning av lagen tagande av horn-
hinna frin avlidna.

Fore 1988 fanns det ingen lag som reglerade nir en minniska
kunde dédférklaras. I allminhet uppfattades ett varaktigt cirku-
lationsstillestind som grund f6r en dédférklaring. Genom lagen
(1987:269) om kriterier fér bestimmande av minniskans déd ac-
cepterades nu i Sverige, liksom tidigare i bl.a. Finland och Norge,
hjirnrelaterade dédskriterier som grund fér dédférklaring. Den
centrala bestimmelsen har féljande lydelse:

*Vid tillimpning av bestimmelser i lag eller annan forfattning
som tillskriver en ménniskas did rittslig betydelse skall gilla att
en mdnniska dr dod nér bjarnans samtliga funktioner totalt och
odterkalleligt har fallit bort.”

Enligt 1987 &rs lag ankommer det pd likare att i dverensstim-
melse med vetenskap och beprévad erfarenhet faststilla att do-
den har intritt. T lagen och 1 Socialstyrelsens féreskrifter och
allminna rdd SOSFS 1996:5 (M) om indring i SOSFS 1987:32
klarliggs detaljerat hur total hjirninfarkt med direkt hjirnrelate-
rade kriterier ska faststillas.

Samtidigt som lagen (1987:269) om kriterier fér bestimmande
av minniskans déd tillkom, skirptes 1975 &rs transplantationslag
nir det gillde samtycke vid ingrepp pd avlidna givare. Det infér-
des en princip om presumtion mot samtycke. Ingrepp fick goras
om den avlidne under sin livstid hade uttalat sig f6r det eller det
av andra skil fanns grundad anledning anta att ingreppet skulle
vara 1 Overensstimmelse med hans instillning. Om det rddde
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oklarhet om den avlidnes instillning, fick ingrepp féretas om
nira anhérig medgav det.

Ar 1987  dillsattes ocksi  Transplantationsutredningen
(dir.1987:17). Enligt direktiven skulle utredningen bl.a. 6verviga
om ett s.k. aktivt samtycke borde inféras. Det hade under re-
missbehandlingen av dédsbegreppsutredningen framforts forslag
om att det borde krivas att den avlidne under livstiden hade
medgett att organ fick tas tillvara. Utredningen avlimnade be-
tinkandena Transplantation — etiska, medicinska och rittsliga
aspekter  (SOU 1989:98) och Aborterade foster m.m.
(SOU 1991:42) samt slutbetinkandet Kroppen efter déden
(SOU 1992:16). T det senare foreslogs en heltickande lag om
transplantation, obduktion m.m. I Transplantationsutredningens
forslag forutsattes icke samtycke nir det gillde den enskildes
eget stillningstagande men férutsatt samtycke 1 friga om de nir-
stiendes stillningstagande (”Rider oklarhet om den avlidnes
instillning, fir ingrepp foretas, om inte den avlidnes make,
sambo, barn eller foérildrar eller annan som stir den avlidne sir-
skilt nira motsitter sig det.”).

Efter remissbehandling och beredning féreslog regeringen i
prop. 1994/95:148 1 stillet for en samlad lagreglering separata
lagar, nimligen en ny lag om transplantation m.m., en ny lag om
obduktion m.m. samt dndringar i lagen om kriterier for bestim-
mande av minniskans déd och i begravningslagen. I propositio-
nen foreslogs betriffande ingrepp pd avlidna regler som bygger
pd formodat samtycke snarare in férmodat icke samtycke.

Det kan hir slutligen nimnas att det i propositionen ocksg £6-
reslogs att det skulle inrittas ett register dir man kunde {3 sin
instillning till organdonation registrerad. Detta till skillnad frén
Transplantationsutredningen som hade ansett att férdelarna med
ett sddant register inte stod i rimlig proportion till kostnaderna.

Riksdagen foljde i allt visentligt forslagen i propositionen, bet.
(1994/95:S0U21).
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2.2 Nuvarande regler

2.2.1 Lagen (1995:831) om transplantation m.m.

Under denna rubrik ska vissa mer centrala bestimmelser i nuva-
rande transplantationslag citeras och ndgot kommenteras.

Inledande bestimmelser
Lagtext

1§ Denna lag innebdller bestimmelser om ingrepp for att ta till
vara organ eller annat biologiskt material frin en levande eller av-
liden mdanniska for bebandling av sjukdom eller kroppsskada hos en
annan mdnniska (transplantation) eller for annat medicinskt
dndamdl. Lagen innebdller ocksd bestimmelser om anvindning av
vivnad fran ett aborterat foster och forbud mot vissa forfaranden
med biologiskt material.

Kommentar

Lagen innehiller siledes bestimmelser om vissa ingrepp pa sdvil
levande som avlidna minniskor. Hir ska frimst de regler beroras
som innebir att biologiskt material 6verférs frin en avliden
minniska f6r behandling av sjukdom eller kroppsskada hos en
annan minniska.

Frigan om nir en minniska har avlidit avgors enligt bestim-
melserna i lagen (1987:269) om kriterier f6r bestimmande av
minniskans déd, se avsnitt 2.1.3.

Det som 6verférs (transplantatet) dr biologiskt material som
kan vara ett stycke vivnad eller ett helt organ. De organ som f.n.
kan komma i friga for transplantation ir hjirta, lungor, lever,
njure och bukspottkortel (pankreas).

41



Nuvarande férhallanden Ds 2003:57

Biologiskt material frin avlidna
Lagtext

3 § Biologiskt material avsett for transplantation eller annat me-
dicinskt dndamdl far tas fran en avliden minniska, om denne har
medgett det eller det pd annat séitt kan utredas att dtgirden skulle std
i overensstimmelse med den avlidnes instillning.

I annat fall én som avses 1 forsta stycket far biologiskt material
tas, om inte den avlidne har skriftligen motsatt sig ett sddant in-
grepp eller uttalat sig mot det eller det av annat skil finns anledning
att anta att ingreppet skulle strida mot den avlidnes instillning.

Ar uppgifterna om den avlidnes instillning motstridiga eller finns
det annars sdrskilda skil mot ingreppet, far detta inte genomforas.

Kommentar

Paragrafen innehdller de grundliggande bestimmelserna om ta-
gande av biologiskt material frin en avliden fér de indamil som
regleras i lagen. I f6rsta hand ir det den avlidnes egen instillning
till ett ingrepp som avgdr om detta fir foretas eller inte. Lagens
utgdngspunkt dr sdledes att den avlidnes viljas ska foéljas om den
ir kind.

Enligt forsta stycket fir biologiskt material tas frin en avliden
om denne har medgett det eller det pd annat sitt kan utredas att
det skulle st 1 6verensstimmelse med den avlidnes vilja. Medgi-
vandet kan vara generellt eller vara begrinsat, exempelvis till att
endast gilla visst indamél. Medgivandet kan ha limnats skriftli-
gen eller muntligen.

Kan det inte tillforlitligen utredas att den avlidne varit positivt
instilld till ett ingrepp, finns det en kompletterande regel i andra
stycket. Enligt denna fir biologiskt material tas frin den avlidne,
om denne under sin livstid inte har gett uttryck f6r en negativ
instillning till ingreppet. Den avlidne kan under sin livstid
skriftligen ha motsatt sig ingreppet. Den avlidnes bestimmande-
ritt ir utformad som en vetoritt.
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Férutom den skriftliga vetoritten giller att ingrepp inte fir
ske om den avlidne under sin livstid har uttalat sig mot ett sddant
ingrepp eller om det av annat skil finns anledning att anta att
ingreppet skulle vara i strid mot den avlidnes instillning. I prop.
1994/95:148 Transplantationer och obduktioner m.m. (s. 76)
anges som exempel pd ett sddant skil medlemskap 1 en férening
som uttryckligen har tagit stillning mot transplantationer. Upp-
gifter om uttalanden eller andra tecken pd den avlidnes instill-
ning kan t.ex. limnas av anhériga eller av ndgon inom hilso- och
sjukvirdspersonalen.

Enligt tredje stycket fir ingreppet inte heller géras om upp-
gifterna om den avlidnes vilja dr motstridiga eller det annars
finns sirskilda skil mot ingreppet, t.ex. att det finns nigon
omstindighet som inger tvekan om den avlidnes instillning.

Lagtext

4 § Aven om biologiskt material fir tas enligt 3 § andra stycket fir
ingrepp inte goras om ndgon som stdtt den avlidne ndira motsdtter
sig det. Om det finns personer som stitt den avlidne nira far in-
grepp inte foretas innan ndgon har av dessa har undervittats om det
tilltinkta ingreppet och om ritten att forbjuda det. Den underrit-
tade skall ges skdilig tid att ta stillning till ingreppet.

Kommentar

Paragrafen kompletterar 3 § andra stycket for de fall dir den av-
lidne antingen inte alls har uttalat sig i frigan eller har limnat
oklara besked. Om det dr oklart vilken instillning den avlidne
hade, fir enligt férsta meningen ingrepp inte féretas om nigon
som stdtt den avlidne nira motsitter sig det. Nirstdende, t.ex. en
familjemedlem eller en mycket nira vin, har siledes i en sddan
situation en sjilvstindig vetoritt. Det krivs alltsd 1 dessa fall
inget medgivande till ingreppet frin de nirstdendes sida, men
dessa har liksom den avlidne en vetoritt. Det ir tillrickligt att
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nigon som ingdr i kretsen nirstdende motsitter sig ett ingrepp
for att detta inte ska f3 foretas.

For att de nirstiende ska kunna utdva sin vetoritt krivs att de
underrittas om det tilltinkta ingreppet och om sin ritt att for-
bjuda det. Enligt andra meningen fir ingreppet inte foretas for-
rin detta har skett. Det ir tillrickligt att ndgon av de nirstdende
underrittas iven om det finns flera personer. Som framgir av
tredje meningen méste den underrittade ges skilig tid for att
kunna ta stillning till frgan och fér att kunna underritta och
samrida med andra nirstiende om det finns sddana. Den tid som
ir att anse som skilig mdste dock alltid bli férhillandevis kort.
Enligt lagen om kriterier f6r bestimmande av minniskans dod
far medicinska insatser 1 avvaktan pd ett donationsingrepp i all-
minhet inte fortsittas lingre tid in 24 timmar sedan en minni-

ska har férklarats dod.

2.2.2  Socialstyrelsens Féreskrifter och allmanna rad
(SOSFS 1997:4)

Genom forordning (1985:796) har Socialstyrelsens bemyndigats
att meddela foéreskrifter bl.a. om att annan hilso- och sjukvirds-
personal far fullgéra uppgifter som likare har enligt transplanta-
tionslagen och om att ingrepp enligt transplantationslagen en-
dast far goras pd sjukhus enligt 5 § hilso- och sjukvirdslagen el-
ler vid annan enhet inom hilso- och sjukvirden eller det medi-
cinska omridet i 6vigt.

Socialstyrelsen har efter samrdd med Rittsmedicinalverket
meddelat féreskrifter och allminna rid om organ- och vivnads-
tagning for transplantation eller annat medicinskt indamal. I
dessa gors en genomging av lagen (1995:831) om transplantation
m.m. med utdrag ur forarbetena till vissa lagrum m.m.

Till foreskrifterna hor bla. bestimmelser om pd vilka sjukhus
m.m. ingrepp enligt transplantationslagen fir utféras och vilka
journalanteckningar som ska goras vid ingrepp enligt transplan-
tationslagen.
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Socialstyrelsen ger ocksi rekommendationer i vissa frigor om
forfarandet vid donation. Hit hér nir méjligheterna att ta till
vara biologiskt material frin en avliden bér undersékas, om an-
svarig likare f6r donationsingreppet och om vilken likare som
ska bestimma vem som ska vara mottagare av det transplante-
rade materialet. Det framhlls i de allminna riden att kontakten
med de nirstende ir en mycket grannlaga uppgift och att det ir
angeliget att uppgiften anfortros hilso- och sjukvardspersonal
som har fitt sirskild information och utbildning.

2.3 Dagens situation i korthet
2.3.1  Statistik

Som har framgitt tidigare visar statistiken att antalet personer i
Donationsregistret har minskat timligen starkt under senare &r.
Detsamma giller antalet avlidna donatorer. Efter den debatt om
bristen pi& organdonatorer som uppstod kring &rsskiftet
2002/2003 (se nirmare avsnitt 2.5) har det dock skett en timli-
gen stark 6kning av antalet anmilningar till registret. Over
30 000 anmilningar kom siledes in till registret under januari—
augusti 2003. Av dessa dr det dock enligt uppgift minga som
anmilt sig pd nytt. Registret beriknades den 1 september 2003
innehélla 1,25 milj. anmailda personer.

Landstingsférbundets informationsprojekt livsviktigt (se av-
snitt 2.4.2) redovisar i sitt material en Virdbarometerundersok-
ning frin férsta kvartalet 2003. Enligt denna kunde 67 procent av
befolkningen tinka sig att donera organ efter sin déd. Av dem
som var positivt instillda var det &ver hilften som inte hade
meddelat sin instillning. Endast en femtedel hade talat med ni-
gon nirstdende. Lika f§ hade fyllt i donationskort och endast fem
procent hade anmilt sig till Donationsregistret. De som dr 65 ar
och ildre var betydligt mer negativa, sannolikt mest beroende pd
att de tror att de inte duger som donatorer.
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2.3.2 Verksamheten pa transplantationsenheterna m.m.

Det finns f.n. fyra stora transplantationsenheter i Sverige (Hud-
dinge sjukhus i Stockholm, Akademiska sjukhuset i Uppsala,
Sahlgrenska sjukhuset i Géteborg och Malmé Allminna sjuk-
hus/ Universitetssjukhuset i Lund). Njur- och pankreastrans-
plantationer utférs pd alla enheterna, levertransplantationer ut-
fors 1 Goteborg, Stockholm och Uppsala, medan hjirt- och
lungtransplantationer i princip endast utférs i Lund och Géte-
borg. Nir det giller att ta till vara annat biologiskt material in
organ, dvs. bla. hornhinnor, hud, hjirtklaffar och benvivnad,
utférs transplantationer dven vid flera andra sjukhus, t.ex. vid
universitetssjukhusen i Orebro, Linkoping och Umed samt
Karolinska sjukhuset.

Nir det giller urvalet av patienter till transplantation kan f&l-
jande sigas 1 korthet. Det férsta steget ir att den likare som vir-
dar en patient som kan tinkas genomgd en transplantation viljer
om han eller hon vill remittera patienten till en transplantations-
klinik f6r bedémning.

En orsak till att patienten inte remitteras kan vara att patien-
ten ir for sjuk. I det andra steget avgors, efter en omfattande
utredning vid transplantationskliniken, om patienten ska accep-
teras for transplantation eller inte. Avgorandet pdverkas, med-
vetet eller omedvetet, av den vintade tillgingen p& organ. Vid
god tillgdng kan generdsa kriterier tillimpas, vid brist pd organ
tillimpas sannolikt stringare kriterier. Patienter som accepteras
for transplantation sitts upp p4 en vintelista.

Transplantationsenheten upprittar sjilv sina vintelistor som
gds igenom nir organ blir tillgingligt i Sverige eller inom Skandi-
navien. Svenska transplantationsenheter ~samarbetar med
Scandiatransplant och utvixlar organ enligt regler som utarbetats
av Scandiatransplant f6r att kunna erbjuda patienter 1 akut behov
av transplantation av ett organ, och for att kunna erbjuda vissa
patienter organ med god vivnadséverensstimmelse.

I steg tre fordelas de tillgingliga organen mellan olika patien-
ter pd vintelistan. Urvalsprinciperna i detta steg varierar nigot
vid olika centra, och dven nir det giller olika organ. De faktorer
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man tar hinsyn till vid férdelningen av organ ir, férutom blod-
grupps- och vivnadséverensstimmelse, vintetid, medicinskt
nédlige och férvintad medicinsk nytta.

Varje transplantationsenhet svarar for att ta tillvara organ for
transplantation inom respektive region och fér information till
olika kategorier av sjukvirdspersonal och 1 viss min till allmin-
heten.

P4 transplantationsenheterna tjinstgér transplantationskoor-
dinatorer som har som huvuduppgift att samordna donatorsope-
rationer med transplantationsoperationer. Transplantationsko-
ordinatorerna, som ir sjukskéterskor med varierande specialise-
ring, ingdr i joursystem och ir dirmed tillgingliga dygnet runt.
Ett 80-tal anvindare i landet har fitt behorighet av Socialsty-
relsen att g in i Donationsregistret. Ingen annan personal ir ko-
ordinatorer ges sidan behérighet. Socialstyrelsen fir varje ménad
en rapport éver vilka sékningar som gjorts 1 registret och har pd
s sitt kunskap om vilka som utnyttjar behérigheten.

Efter konsultation med jourhavande transplantationskirurg
bedémer koordinatorn donatorns och de olika organens limp-
lighet for transplantation med ledning av uppgifter om dona-
torns &lder, kon, tidigare sjukdomar och eventuella riskfaktorer.
Om organdonation bedéms limplig ordnar koordinatorn med
nédvindig provtagning.

Transport med operationslag, organ och tilltinkta mottagare
av organ sker inte sillan med utryckningsfordon, affirsflyg eller
ambulansflyg. Oftast beger sig koordinatorn tillsammans med
det lag av kirurger som svarar fér donationsoperationen till do-
natorns sjukhus for att géra férundersékningar, forbereda ope-
rationen och samordna de olika momenten i denna. Om det ir
limpligt kan koordinatorn ge information till den avlidnes anho-
riga om hur donationsoperationen gir till och i efterhand svara
pd frigor om resultatet av transplantationer som utférs med de
donerade organen.

Enligt rapporter frin transplantationsenheterna siger ca 50 %
av de nirstdende nej till donation. Hilften av dessa anger att den
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avlidne var negativ till donation, och resten anvinder sin veto-
ratt.

2.3.3  Arbetet med organdonation pa fraimst sjukhusens
intensivvardsavdelningar (IVA)

Tillvaratagandet av en avlidens organ ir frimst aktuellt om hjirn-
skador intriffar plotsligt, ovintat och for tidigt. I sidana situa-
tioner bér frigan om organdonation inte vickas forrin doden
intritt. Det ir forst efter konstaterat dédsfall som vardpersonal
via koordinatorerna har ritt att konsultera Donationsregistret
och 1 férekommande fall informera de nirstiende om den avlid-
nes registrerade vilja respektive di senast vicka frigan om or-
gandonation tillsammans med de nirstiende.

Sedan 1990-talets bérjan finns det en — inofficiell — indelning
av landet i tre regioner fér samarbete 1 frigor om organdonation
och transplantation. Denna indelning bygger pd var patienter
frin olika delar av landet blir transplanterade. OFO -
Organisationen For Organdonation 1 Mellansverige dr en sam-
arbetsorganisation nir det giller organdonation och transplanta-
tion f6r nio lin 1 Mellansverige. Det finns ett liknande regionalt
samarbete for Sédra Sverige i Malmé, ofta kallat Syd, och ett for
Vistra Gotaland 1 Géteborg som ocksd svarar f6r Norrland och
delar av Ostergétland och Smiland.

OFOs arbetsomride omfattar samtliga 25 akutsjukhus med
32 intensivvardsavdelningar i denna region. OFO bygger pi ett
samarbetsavtal mellan sjukhusdirektérerna pd Huddinge sjukhus
och Uppsala Akademiska sjukhus. Verksamheten leds av en sty-
relse. T en verkstillande enhet ingdr utdver en heltidsarbetande
verksamhetschef, som ir en &verlikare inom anestesivirden, sex
transplantationskoordinatorer med erfarenhet av donationsfra-
gor. I organisationen finns ocks3 ett ridgivande organ med upp-
gift att bistd verksamheten i frigor av medicinsk—etisk karaktir. I
denna, liksom 1 motsvarande verksamheter 1 Géteborg och
Malms, diskuteras frigor kring omhindertagandet av patienter
med dilig prognos, information till nirstdende m.m.
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I alla tre regionerna finns system med donationsansvariga likare,
men utformningen ir nigot olika. OFO arbetar i férsta hand
med att informera och bistd sjukvirdens personal i frigor som
ror organ- och vivnadsdonation och bidrar dven med att ta fram
informationsmaterial och utbildningsprogram. Man dokumente-
rar antalet organdonationer i Mellansverige f6r statistisk bear-
betning, koordinerar donationsirenden och medverkar vid tillva-
ratagande av organ i samband med donation (24-timmars bered-
skapslinje) samt medverkar till att organisera ett nitverk av do-
nationsansvariga likare pa akutsjukhusen i Mellansverige.

OFO drevs frén borjan som ett tredrigt projekt som direfter
har forlingts successivt. Det finns nu ett férslag som landstingen
i Stockholms lin och Uppsala lin ska ta stillning under hésten
om att bilda ett kommunalférbund fér frigor om organdonation
och transplantation, som bl.a. ska innefatta den verksamhet som
OFO bedriver. Kommunalférbundet ska enligt férslaget dven ge
service at dvriga landsting i Mellansverige. Kommunalférbundet
ska leda till att det blir fastare anstillningsférhillanden i verk-
samheten men med en forskjutning it mer donationsbefrim-
jande &tgirder.

De donationsansvariga likarna vid akutsjukhusens kliniker i
Mellansverige har inte ndgon sirskild arbetstid reserverad for sin
verksamhet som donationsansvariga. Denna verksamhet framstér
nirmast som ett slags hedersuppdrag. Utéver den donationsan-
svariga likaren finns det en kontaktansvarig sjukskéterska pd
varje intensivvirdsavdelning och anestesiavdelning. Uppgifterna
ir frimst att befrimja organdonationer genom att 6ka den lokala
utbildningsnivin kring donationsfrigor samt ansvara for regi-
strering av avlidna pd IVA ur donationssynpunkt fér regional
inventering av patienter som avlider i total hjirninfarkt. Genom
information och utbildning uppmuntrar de den personal som
tjinstgdr vid donationstillfillet att delta 1 sorgearbetet tillsam-
mans med de anhdriga, tolka den avlidnes vilja och arbeta med
samtyckesfrigan. Det finns ingen tid avsatt for dessa personer
att systematiskt delta i denna process.
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I sédra regionen finns 14 intensivvdrdsavdelningar. Vid var och
en av dessa finns kontaktpersoner fér arbete med organdonation.
Det ir en likare och en sjukskoterska som arbetar med dessa
uppgifter fyra timmar i veckan, alltsd pi 10 procent av sin ar-
betstid. Sedan 1998 sker en registrering av alla avlidna pa alla in-
tensivvdrdsavdelningar, men ett tredrigt projekt dr nu i ging som
bl.a. bittre ska underscka hur minga potentiella donatorer som
faktiskt finns. I ett tredrigt projekt finns en donationsansvarig
intensivvirdslikare anstilld pd halvtid och en intensivvirdsks-
terska pa kvartstid for att arbeta som projektledare med Donor
Action. Detta ir en internationell sammanslutning, som sédra
regionen har ett licensavtal med. Avtalet innebir att man fir an-
vinda de analys- och utbildningsinstrument som har utarbetats
av Donor Action.

Samarbetet 1 "Storgdteborg” omfattar 32 sjukhus och 42 in-
tensivvirdsavdelningar. Man triffas drligen f6r konferenser, och
transplantationskirurger och transplantationskoordinatorer be-
soker regelbundet likare och 6vrig personal vid akutmottagning-
arna och intensivvdrdsavdelningarna i regionen. I Vistra Gota-
land har de donationsansvariga likarna i allminhet ingen sirskild
tid avsatt for sitt arbete med donationsfrigor. Ett undantag ir
sjukhuset i Linkoping dir man har haft en person som arbetat
som donationsansvarig likare till 25 procent av arbetstiden. I ett
organisationsférslag om organdonation som lagts fram under &r
2002 av en grupp 6verlikare vid enheten for transplantation och
leverkirurgi samt vid Central-Iva och Neuro-Iva m.fl. vid Sahl-
grenska sjukhuset foreslds en rad dtgirder for att 6ka antalet do-
natorer i regionen. Atgirderna, som skulle genomféras i pro-
jektform under fem &r, giller bla. tillskott av intensivvardsplat-
ser till samtliga intensivvdrdsavdelningar i Vistra Gétaland, in-
rittande av en Overlikartjinst i “organdonation” med ett dver-
gripande ansvar f6r verksamheten med organdonationer 1 Vistra
Gétaland, inrittande av donationsansvariga likare och sjukské-
terskor vid varje sjukhus med arbetstid avsatt f6r donationsverk-
samhet samt en partssammansatt styrelse for donationsverksam-
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heten. Milet ir att férdubbla antalet donatorer till ca 20/miljon
invinare.

Undersokningar som Socialstyrelsen gjort under &r 2003 av
virden pd landets intensivvirdskliniker visar att det pd minga
hall rdder platsbrist och ocksa brist pa likare och sjukskéterskor.
En f6ljd av detta kan bli man efter dédsfallet inte hinner ta om-
hand méjliga donatorer utan miste 1ita dessa limna plats for
andra patienter som behéver intensivvérd.

Det finns sammanlagt ca 90 intensivvirdsavdelningar pd sjuk-
husen 1 Sverige. Med tanke pd att det &rliga antalet donatorer
uppgar till ca 100 betyder detta att IVA 1 genomsnitt bara har en
organdonator per 4r. Eftersom de stora intensivvirdsav-
delningarna pd t.ex. Sahlgrenska och Karolinska sjukhuset kan ha
15 donatorer per &r, finns det 1 realiteten intensivvirdsavdel-
ningar som inte ens har en donator 4rligen. Det betyder att man
dir saknar erfarenhet av organdonationer.

Det har ocksd pd sjukhusen linge ritt missuppfattningar och
okunskap om limplig dlder m.m. p& donatorer. Inget hindrar i
och for sig att exempelvis en 65-8rig diabetiker blir donator. I
realiteten ir den genomsnittlige donatorn mellan 55 och 60 &r
och lider av hogt blodtryck. Lever och njurar kan tas f6r trans-
plantation frin patienter i dldern 70-75 dr. Nir det giller hjirta
och lungor och bukspottskortel kan donatorn vara 60-65 ir.
Mellan 85 och 90 procent av dem som fitt en ny lever har éver-
levt efter ett &r. Av dessa lever i genomsnitt 60-70 procent dnnu
efter 10 &r. Liknande ir siffrorna fér dem som fatt ett nytt hjirta
eller nya lungor. Ca 95 procent av alla som fatt en ny njure lever
efter dr, men njurarna 3ldras fortare in andra organ.

Svensk Transplantationsférening, dir alla transplantationski-
rurger ir medlemmar, dr en avdelning av Svenska likaresillska-
pet. SFAI — Svensk Forening for Anestesi- och Intensivvird ir
en annan avdelning av Svenska likaresillskapet. Alla transplanta-
tionskoordinatorer i landet ir ocksd sammanslutna i en férening.
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Forsok med donationsspecialiserad sjukskiterska

Sedan tvd &r tillbaka finns det vid Karolinska sjukhuset (KS) en
donationsspecialiserad sjukskoterska (hir férkortad MS) i ett
projekt som drivs av OFO och finansieras av Landstinget 1
Stockholm. MS ir en resursperson for personalen pd i forsta
hand den neurologiska intensivvirdsavdelningen, NIVA, men
ocksd f6r dvriga intensivvardskliniker pd KS som Thoraxkliniken
m.fl. Hon 4r ocksd kontaktperson fér transplantationsenheternas
koordinatorer.

Till MS arbetsuppgifter hor att

1. ta 6ver virden av patienter som hiller pd att d6

2. ge stod &t de anhoriga under samtalsprocessen infér eventu-
ell organdonation

3. lita utreda om patienten ir limplig som donator, se till att
det tas prover m.m.

4. vara ett stdd &t den ofta ensamme likare som har ”framjour”

5. efter den andra undersdkningen for att utréna om patienten
ska forklaras déd ringa en koordinator pd en transplantationsen-
het som kan g8 in 1 donationsregistret

6. efter donation ge stod &t de anhoriga

7. registrera alla dédsfall, d6dsorsaken, om patienten legat i re-
spirator, blivit donator etc.

8. hilla forelisningar for sjukvirdspersonal, pi skolor etc.,
delta 1 konferenser, skota kontakten med massmedia.

MS arbetar heltid som donationsspecialiserad sjukskéterska.
Hon har stindig jour, och man kan kalla pd henne nir som helst
under dygnet. MS ser stodet 3t de anhériga som sin frimsta upp-
gift. Hon anser att frigan om samtycke till donation inte villar
ndgra problem. Man respekterar de nirstiendes nej. Det dr dock
ovanligt att de nirstdende siger nej till organdonation om den
avlidne varit positiv till detta.

Slutsatser 1 en preliminir rapport visar bl.a. att verksamheten
med donationsspecialiserad sjukskoterska haft en tydlig positiv
effekt pd antalet donationer pd KS, att donationsbefrimjande

52



Ds 2003:57 Nuvarande férhallanden

dtgirder av denna typ ir meningsfulla ur medicinsk synvinkel
och starkt motiverade ur ekonomisk synpunkt. Statistik frin den
preliminira rapporten tyder pd att en fullt utbyggd verksamhet
av detta slag skulle kunna ¢ka antalet donationer med
50 procent.

Projektet med donationsspecialiserad sjukskéterska har varit
tidsbestimt att pdgd till den 31 december 2003. Enligt uppgift
har nu beslut fattats om att projektet direfter kommer att liggas
ner.

Samtal med foretridare for regionerna ger foljande bild av
situationen i dag

Nir en patient, som ir en méjlig organdonator avlider, ger detta
upphov till en mingd olika arbetsinsatser. Fér transplantations-
koordinatorn kan det leda till ett hundratal samtal med olika in-
blandade.

Bristande resurser ir ett problem fér verksamheten med do-
nationsansvariga likare. Transplantationsenheterna betalar vis-
serligen ett fast pris for de extra kostnader som intensivvirden
har i samband med en organdonation — f6r intensivvird under ett
dygn, operationssal, operationsskéterska och narkospersonal etc.
Men IVA fir sjilv std for 6vriga kringkostnader f6r donationsan-
svarig likare, kontaktskdterska, utbildning och information,
m.a.o. for den beredskapsresurs som man méiste hilla.

P4 alla IVA bér det finnas en donationsansvarig. Han eller hon
bér vara likare. Det finns pd en del hdll motstdind mot dona-
tionsverksamheten pd intensivvdrdsavdelningarna. Man tycker
att donationer inte ir deras ansvar. Regeringen eller Socialstyrel-
sen bor i nigon form siga att det ska finnas en donationsansvarig
likare pd sjukhusen. Som framgir av den spanska modellen (se
avsnitt 3.7) ricker det inte med kontaktpersoner pd 10 %. Dessa
bor 1 stillet arbeta med donationsfrigor till 25-50 %. I regionen
boér det vidare finnas en central tjinst pa heltid i donationsfrigor.

I Sverige kan vi nog inte komma upp i de nivier som man har i
Spanien nir det giller antalet avlidna donatorer p& miljon invé-
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nare. Dirtill finns det alltfér stora kulturella skillnader mellan
linderna. Men vi borde klara att nd upp till 15-20 frdn nuva-
rande 11,1. Varje donator ger mojlighet att férse upp till
7 patienter med nya organ.

Problemen att {3 tillrickligt antal donatorer ligger, som Mate-
sanz (se avsnitt 3.7) har formulerat det, inte i lagstiftningen och
inte 1 bristen pd information till allminheten utan i hilso- och
sjukvirdens organisation. Man har diskuterat att bilda ett Natio-
nellt rdd f6r organdonation och transplantation med represen-
tanter frdn de tre regionerna. Om det gr att 3 till stdnd ett si-
dant rdd pa statlig nivd skulle det kunna {3 stor betydelse for att
frimja tillgdngen pa organ for transplantation. Ett Nationellt rid
skulle bl.a. kunna svara fér att det finns en central kunskapsbank,
ge vissa riktlinjer fo6r donationsverksamheten och medverka till
certifiering och kvalitetssikring av arbetet. I ett sddant rdd skulle
iven etiska frigor om organdonation kunna behandlas.

Aven om det redan finns donationsansvariga likare p4 alla be-
rorda sjukhus i Sverige, skulle tillkomsten av ett Nationellt rid
kunna bidra till att hoja verksamhetens status och skapa fastare
former for denna. Trots att verksamheten med transplantation av
organ 1 dag ndtt mycket ldngt {6r att ridda liv och ocksd spara
pengar inom sjukvirden, kommer frigorna om organdonation
litt bort bland alla andra tunga frigor inom sjukvirden. Det
norska exemplet (se avsnitt 3.5) med centrala riktlinjer om do-
nationsansvariga likare visar klart att sidana riktlinjer skulle
kunna leda till att 6ka tillgdngen pd organ fér donation.

Det skulle vara ett st6d om man frin statligt hdll foreskrev att
alla intensivvdrdsavdelningar ska ha tillgdng till en donationsan-
svarig likare. P4 sm4 intensivvirdavdelningar kunde det ricka om
det fanns en sirskilt utbildad skéterska. I USA och Spanien an-
ser man att den som har haft virden om en patient inte samtidigt
ska vara donationsansvarig. Professionella donationsansvariga
likare kan vara behjilpliga med inte bara samtal med anhériga
utan ocksd exempelvis med diagnostiken nir donatorns hjirndéd
ska faststillas.
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Det finns en rad skil till att en hjirndéd patient inte blir aktu-
ell som donator:

1. Likaren hinner inte vidta alla dtgirder, exempelvis kl. 3 pd
natten

2. Patienten ir olimplig som donator (pga. tumérsjukdom,
HIV, obehandlad blodférgiftning etc.)

3. Det finns ingen plats pd intensivvirden

4. De anhériga dr negativa

5. De anhériga ir s fortvivlade att man inte vill ta upp frigan

Intensivvdrden ir 1 dag mer “aggressiv”. Det betyder att man
pa IVA 1 forsta hand vill virda patienter som man tror ska kunna
overleva. Andra patienter sinds vidare till andra avdelningar dir
de sedan avlider. Detta kan leda till att antalet donatorer blir
lagre.

Det férekommer ocks3 att en donation inte blir aktuell dirfér
att det inte finns ngon limplig patient att donera ett organ till.
Detta dr dock sillsynt.

2.4 Olika aktorer pa omradet
2.4.1 Livet som gava

Livet som Géva — samverkan f6r donation av organ och vivnader
ir en fristdende nationell samverkansgrupp som bildades 1998.
Till medverkan 1 gruppen inbjuds, férutom féretridare for hilso-
och sjukvirden som ir involverade i donations- och transplanta-
tionsfrigor, sjukvdrdshuvudmin, religiésa samfund, berérda pa-
tientforeningar och andra organisationer och myndigheter som
kan vintas bidra till gruppens malsittning.

Formella medlemmar ir f.n. 10 patientféreningar (Riksfor-
bundet fér Njursjuka, Synfrimjandet, Hjirt- och Lungsjukas
Riksférbund, Viking— Riksféreningen fér Hjirt-, Lungtrans-
planterade, Svenska Diabetesférbundet, Riksférbundet Cystisk
Fibros, Transplanterades férening, Riksféreningen for familjer
med hepatit-B smittade barn, Riksférbundet {6r Leversjuka och
Hjirtebarnsforeningen). Frin hilso- och sjukvdrden finns fyra
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medlemmar (Féreningen fér Transplantationssjukskoterskor i

Sverige, Svensk Transplantationsférening, Svensk Férening for

Anestesi och Intensivvdrd samt Svensk Njurmedicinsk Fére-

ning).

Livet som Géva (LsG) har ett nira samarbete med Lands-
tingsférbundet och Socialstyrelsen.

Malsittningen for gruppen ir att f& minniskor i Sverige att ta
stillning foér donation och dirmed 6ka tillgdngen p& organ och
vivnader for transplantation. LsG arbetar frimst med
— Informationsinsatser (Nationella informationsinsatser 1

massmedia bl.a. i form av regelbundet iterkommande korta

kampanjer)

— Utbildning (Framstillning av utbildnings- och informa-
tionsmaterial dels till allminheten, dels till sirskilda ma3l-
grupper som elever vid virdskolor och medicinska fakulteter
m.m. och till sjukvirdspersonal)

— Opinionsbildning (I férsta hand via de organisationer som
ingdr i LsG 1 form av féredrag, informationsméten och del-
tagande i debatter.

For att uppnd kraven pd langsiktighet och kontinuitet efter-
strivar man 1 LsG att finna en permanent finansiering, i férsta
hand genom offentliga medel. Man anser det 6nskvirt att det,
liksom i minga jimforbara vistlinder avsitts statliga medel, ef-
tersom donation/transplantation dr en nationell angeligenhet
som kriver en samordnad organisation i hela landet. Man anser
vidare att sjukvdrdshuvudminnen bér svara f6r finansieringen av
informationsarbetet och pekar pd att en dkad frekvens av trans-
plantationer kan innebira ekonomiska vinster fér landstingen.

LsG har bl.a. genomfért informationsinsatser 1 samband med
den Europeiska Donationsdagen den 4 oktober 2003 och ingir i
referensgruppen for Landstingsférbundets informationsprojekt
livsviktigt, se nedan.
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2.4.2 Landstingsforbundets informationssatsning

Regeringen och Landstingstérbundet har kommit 6verens om
att avsitta 9 miljoner kr per &r under tre dr av s.k. Dagmar-medel
for att genomfora nationella informationsinsatser till allminhe-
ten. Inledningsvis bedrevs dessa under namnet Donationspro-
jektet men sedan den 1 oktober 2003 benimns projektet livsvik-
tigt Det bedrivs av Landstingsférbundet, 1 férsta hand 1 samver-
kan med landstingen, Socialstyrelsen, Apoteket AB och Livet
som Géva. Arbetet kom i ging under hosten 2002 med kun-
skapsinhimtning, planering och férankring.

De férsta nationella informationsaktiviteterna startade i sam-
band med den Europeiska Donationsdagen den 4 oktober 2003.
Det évergripande mélet ir att projektet ska bidra till att 6ka an-
talet genomférda transplantationer med organ och vivnader frin
avlidna donatorer. Till de olika delmil som har diskuterats inom
projektet hor férhoppningen att projektet ska leda till att
75 procent av befolkningen mellan 16 och 75 &r ska ha en positiv
instillning till att donera organ och vivnader och att minst
75 procent av dem som ir positiv instillda ska ha gjort sin
instillning tillginglig for hilso- och sjukvirden i Donationsre-
gistret och meddelat sin instillning till nirstdende. Projektets
forhoppning ir att dessa mal ska vara uppnddda senast nir pro-
jektet avslutas den 31 december 2004.

I det nationella arbetet f6r organ- och vivnadsdonation arbe-
tar man med broschyrer till allménheten och till sjukvérdsperso-
nal. Under hésten 2003 kommer TV-filmer och annonser i
rikstickande press. Man Sppnar i projektet ocksd en mojlighet
att anmiila sig till Donationsregistret via Internet och inrittar en
telefonlinje, Donationslinjen, fér ridgivning till allmidnheten
kring donation av specialutbildad sjukvirdspersonal. Vidare
information kan himtas frdn www.livsviktigt.se, som ir en ny
webbplats f6r donationsfrdgan.
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2.4.3 Statens medicinsk-etiska rad

Statens medicinsk-etiska rdd (SMER) ir ett av regeringen tillsatt
organ som har till uppgift att belysa medicinsk-etiska frigor ur
ett 6vergripande sambhillsperspektiv. T rddet ingdr ordférande,
dtta foretridare for de politiska partierna och tolv sakkunniga.

Rédet, som inrittades 1985, har till uppgift att ge vigledning
till regering och riksdag. SMER har tre huvuduppgifter
— bedéma konsekvenserna fér minniskovirdet och den

minskliga integriteten 1 samband med diagnostik och be-

handling
— hélla ”utkik” mot forskningsfronten och
— vara "brobyggare” mellan forskare och beslutsfattare
Ridet ska gora sina bedémningar utifrin ett samhillsperspektiv
och dirfor inte ta stillning till enskilda forskningsprojekt eller
patientfall. Dess centrala uppgift dr att vara rddgivande i medi-
cinsk-etiska frigor it regeringen i samband med foérberedelser
for lagstiftning.

I anslutning till den debatt som férdes 1 massmedia i bérjan av
detta &r (se avsnitt 2.5) har SMER sett som sin uppgift att be-
handla de principiella etiska frigor som organdonation och insat-
ser for att foérbittra tillgdngen pd organ kan resa. Radet har dir-
vid planerat foér en fortsatt och férdjupad diskussion kring for-
merna for samtycke till organ- och vivnadsdonation. Viktiga
principfrigor ir enligt rddet det presumerade samtyckets rick-
vidd, formerna f6r férhandssamtycke samt formerna fér sam-
tycke 1 den akuta situationen, dvs. i1 samband med plotslig,
ovintad och for tidig dod. Ridet menar att det finns skil att
analysera de etiska skilen for och emot att bevara de nirstdendes
vetoritt. Andra viktiga principfrigor rér om det kan vara etiskt
forsvarbart att tala med nirstdende och vidta andra donations-
forberedande &tgirder innan déden har intritt.

Frigan om hilso- och sjukvdrdens organisation faller utanfor
SMERs uppdrag. Ridet har emellertid 1 en skrivelse till Lands-
tingsférbundet, Svenska Likaresillskapet och Socialstyrelsen
foreslagit en konsensuskonferens, som fokuserar sjukvirdens
organisation, prioriteringar och arbetssitt 1 frigor som rér dona-
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tion av organ och vivnader frin avlidna. I skrivelsen framhéller
SMER att det rider en stor osikerhet kring donationsfrigan och
hur den hanteras pd olika hill i landet. Detta kan férmodas bidra
till dagens brist pd organ och vivnader. P4 minga hill tycks det
saknas rutiner for att identifiera méjliga donatorer och for sam-
arbetet mellan intensivvird och transplantationskirurgi. Det
tycks dven finnas behov av att férbittra bemétandet av anhériga
genom exempelvis personalutbildning och nya sitt att organisera
verksamheten. Samtyckesfrigorna behéver enligt SMER upp-
mirksammas bdde principiellt och i den faktiska virdsituationen.
Det kan finnas skil att éverviga om intensivvdrden bér ges ett
tydligare uppdrag nir det giller vdrd med sikte pd donation. Fri-
gor om prioriteringar och ekonomi behéver diskuteras.

SMER féreslar att man &verviger en nationell konsensuskon-
ferens med uppdrag att vetenskapligt och erfarenhetsgrundat
analysera donationsfrigan och att uttala rekommendationer,
vilka syftar till att férbittra tillgdngen pd organ och vivnader for
transplantation. Planeringen av en sidan konsensuskonferens har
nu inletts.

2.5 Debatten i Sverige

I mdnga r har man i Sverige diskuterat olika vigar att 6ka till-
gingen pd organ f6r donation. Dessa frigor har givetvis frimst
debatterats inom hilso- och sjukvirden av féretridare fér de be-
rorda professionerna. Men ocksd frin patientorganisationer och
allminhet har det frdn tid till annan férekommit diskussionsin-
lige. Ett av minga beligg for den vikt man ligger vid dessa frd-
gor dr den samverkansgrupp som patientorganisationerna har
bildat, Livet som Géiva, (se nirmare avsnitt 2.4.1). Denna har
ocksd medlemmar frin hilso- och sjukvérden.

Strax efter &rsskiftet 2002/2003 startade en livlig debatt i
massmedia med inligg frin bla. socialministern, Socialstyrelsen
och féretridare for transplantationskirurgin och med en rad in-
lige pa ledare- och kultursidorna i landets dagstidningar, i fack-
press och i fackliga tidskrifter. Utmirkande f6r debatten har va-
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rit att den sett bristen pd kontinuerlig information och de be-
grinsade mojligheterna for den enskilde att ge sin instillning till
kinna som en viktig orsak till bristen pi donatorer. Ett annat
viktigt skil som har beropats har varit brister 1 virdorganisatio-
nen som lett till att man i alltfér liten utstrickning utnyttjat
mojligheterna att utreda férutsittningarna for donation i en-
skilda fall.

Det har sagts att det behdvs en betydligt mer milmedveten
och genomgripande férindring som berér vir allminna instill-
ning till transplantation och att det behdvs organisatoriska for-
indringar och tillskott av resurser. Man har i debatten ocks3 ef-
terlyst en tydligare rollférdelning och att ngon instans ges ett
dvergripande ansvar. Nir det giller organisationen inom virden
har man efterlyst fler intensivvirdsplatser, och man har pekat pd
att de anhorigas instillning till organdonation pdverkas av hur de
beméts pd sjukhuset. Ett forslag har varit att inritta speciella
kristeam med utbildad personal som i lugn och ro kan informera
och stédja de anhériga 1 deras svdra situation. Manga har hinvisat
till erfarenheterna av hur motsvarande transplantationsverksam-
het ir organiserad 1 Spanien (se avsnitt 3.7).

En annan debatt har rért de ménga etiska problem som fr3-
gorna kring organdonation ger upphov till. Hir har tre begrepp
inom den medicinska etiken angetts vara centrala f6r diskussio-
nen: autonomi (sjilvbestimmande), integritet och solidaritet. P&
en del hill har man menat att indringar i transplantationslagens
regler om samtycke skulle kunna leda till en bittre tillgdng till
organ for donation. Statens medicinsk-etiska rid (se avsnitt
2.4.3) har startat en diskussion kring samtyckesreglernas ut-
formning och andra etiska problem i donationsfrgan.

Hir kan ocksd nimnas att den stérsta kvillstidningen i Sverige
lit 1 februari 2003 en artikel om bristen pd organ fér donation
tfoljas av ett 1 tidningen tryckt formulir till anmilan till Dona-
tionsregistret. Foljden blev en kraftig 6kning av antalet anmil-
ningar till registret under de nirmast féljande dagarna.
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3 Kortfattad internationell
dversikt

3.1 Inledning

Det ir ett vanligt monster 1 linder 6ver hela virlden att alltefter-
som behovet av organ som kan transplanteras 6kar, si blir vinte-
listorna for patienter som vintar pd transplantation allt lingre. I
mdinga linder stagnerar eller rent av minskar tillgdngen pd po-
tentiella donatorer. En undersokning av férhdllandena 1 USA
1997-1999 (The New England journal of Medicine
2003;349:667-74) visar att endast 54 procent av de familjer som
blev tillfrigade om donation gav sitt tillstdnd, och att bara
42 procent av mojliga donatorer blev verkliga donatorer.

I andra europeiska linder ir reglerna for organdonation snar-
lika de svenska. Det férekommer ocksi ett samarbete mellan
olika linder i dessa frigor. Inom Europaridet finns en expert-
kommitté som tar upp de organisatoriska aspekterna pd samar-
bete 1 organtransplantation. Kommittén sammanstiller bl.a. sta-
tistik frin medlemslinderna nir det giller organdonationer. Den
senaste publicerade statistiken, som ir frdn &r 2002, visar att det
finns timligen betydande skillnader mellan linderna.

Sdlunda var 4r 2002 antalet avlidna donatorer 13 per 1 miljon
invdnare 1 Storbritannien, 12,7 1 Danmark, 13,7 i Norge och 17 i
Finland mot 11,1 1 Sverige. Sirklassigt storst antal donatorer
hade Spanien med 33,7 donatorer per 1 miljon invinare, men
ocksd Belgien med 21,7 och Osterrike med 24,3 donatorer per
1 miljon invénare hade betydligt hégre andel donatorer dn fler-
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talet andra linder. Andra exempel som kan nimnas ir Frankrike
med 20 och Tyskland med 12,2 donatorer per 1 miljon invinare.
For en vidare jimforelse kan ocksd nimnas att antalet donatorer
generellt ligger hogre 1 USA med 21,5 per miljon invénare in 1
Visteuropa.

Donationsregister finns nu i 11 linder 1 Europa. Registren har
dock mycket olika utformning. Fem av linderna, Osterrike,
Frankrike, Ungern, Polen och Portugal, har register som bara
innehéller uppgifter om dem som ir negativa till att efter doden
fa sina organ transplanterade till ndgon annan. Fem linder, Belgi-
en, Danmark, Italien, Nederlinderna och Sverige, registrerar
bide personer som ir positiva och dem som ir negativa till do-
nation. Storbritannien registrerar bara dem som ir positiva. Till
de linder som inte fér register hér Norge och Finland.

Hir ska vidare nimnas att Féreningen Scandiatransplant ir en
samarbetsorganisation fér de fem nordiska linderna for utvix-
ling av minskliga organ och vivnader till transplantation. Med-
lemmar i féreningen ir de enskilda sjukhus och sjukhusenheter
som arbetar aktivt med organtransplantation.

Till organisationer med en bredare internationell inriktning in
bara de nordiska linderna hér The International Society for Or-
gan Donation and Procurement (ISODP), som ir en sektion av
The International Transplantation Society. SODPs syfte ir att
frimja och utveckla alla aspekter pd organ- och vivnadsdonation.
Det yttersta mélet dr att 6ka tillgingen till hégkvalitativa organ
och vivnad s3 att det svarar mot behovet. En annan férening
med liknande syften ir International Transplant Coordinators
Society.

Efter en redogorelse for internationella 6verenskommelser pd
omrddet ska i det f6ljande ges en versiktlig beskrivning av f6r-
hillandena i Storbritannien, Danmark, Norge och Finland, vilka
alla besokts under utredningen. Vidare ska ges en beskrivning av
organisationen i Spanien, som under senare &r har framstitt som
nigot av ett féredéme f6r andra linder och vars férhillanden har
dokumenterats p§ minga olika hill. Oversikten nir det giller
Spanien bygger pd sidan dokumentation.
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3.2 Internationella 6verenskommelser

Europarddet har den 4/4 1997antagit en konvention om mdnsk-
liga rittigheter och biomedicin. Konventionen, som har under-
tecknats av Sverige, men innu inte ratificerats, innehdller bl.a. ett
sirskilt kapitel (VI) om att ta ut organ och vivnader frin levande
givare for transplantationsindamal.

Europarddet har hirefter antagit ett tilliggsprotokoll till kon-
ventionen om mdnskliga rittigheter och biomedicin, som rér
Transplantation av organ och vivnader. Protokollet, som ir
dagtecknat den 24/1 2002 men innu inte undertecknat av Sve-
rige, innehdller en stor mingd artiklar. Hir ska endast citeras
nigra f8 av sirskilt intresse f6r denna utredning — 1 en hir gjord
dversittning frin engelskan.

Kapitel II Allmdnna bestimmelser. Artikel 3. Medlemslinderna
ska garantera att det finns ett system som foérmedlar en jimbor-
dig tillgdng till transplantationsvard fér patienter. Organ och, nir
det dr limpligt, vivnader, ska férdelas bland patienter pd en offi-
ciell vintelista enligt 6ppna, objektiva och rittvisa regler i 6ver-
ensstimmelse med medicinska kriterier. Transplantationssyste-
met ska tillférsikra att behévlig information insamlas och do-
kumenteras si att organ och vidvnader kan spéras.

Artikel 8. Medlemslinderna ska forse hilso- och sjukvirdens
personal och allminheten med information om behovet av organ
och vivnader. De ska ocksd informera om villkoren fér att ta ut
och transplantera organ och vivnader, inklusive frigor om med-
givande och auktorisation, sirskilt nir det giller ingrepp pd av-
lidna personer.

Kapitel 111 Organ och vivnad frin levande personer. Artikel 9
foreskriver som en allmin regel att uttag av organ eller vivnader
frdn en levande person fir utféras endast f6r mottagarens tera-
peutiska nytta och nir det inte finns nigot limpligt organ eller
lamplig vivnad frin en avliden person och ingen annan terapeu-
tisk metod av jimforbar effektivitet.

Kapitel IV Organ och vivnader fran avlidna personer. Artikel
17. Organ och vivnader ska inte tas ut frin kroppen pd en dod
person med mindre sddant medgivande eller sidan auktorisation
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som krivs enligt lag har uppfyllts. Artzkel 19. Medlemslinderna
ska vidta limpliga &tgirder for att befrimja donation av organ
och vivnader.

I en forklarande rapport till tilliggsprotokollet, antagen den 8/11
2001, sigs 1 anslutning till kapitel IT artikel 3 att organ som tagits
ut ur avlidna personer endast fir fordelas till patienter som ir
registrerade pd en officiell vintelista. Det heter vidare bla. att
den viktigaste faktorn ir att maximera likvirdiga méjligheter for
patienterna och att géra detta genom att ta objektiva medicinska
kriterier 1 beaktande. Fordelningssystemet ska sd lingt som moj-
ligt vara patientorienterat. I hindelse av internationella utbytes-
arrangemang av organ ska distributionssystemet mellan de delta-
gande linderna ta hinsyn till solidaritetsprincipen inom varje
land.

I anslutning till kapitel IV artikel 19 heter det i den forklarande
rapporten att artikeln pd grund av bristen pi tillgingliga organ
uppmanar medlemslinderna att vidta alla limpliga dtgirder for
att befrimja tillgdngen pd organ och vivnader. Vidare sigs att
limpliga &tgirder inte ir definierade men inkluderar information
till sjukvirdspersonal och allminhet (artikel 8), nédvindigheten
av att iordningsstilla ett system for transplantationer (artikel 3)
och att ha erkinda medel att limna medgivande eller auktorisa-
tion (artikel 17). Man tilligger slutligen i rapporten att det ocksa
ir limpligt att komma ihdg att uttag av organ och vivnader pd
déda personer méste ges prioritet om donation frin levande ska
minimeras i 6verensstimmelse med artikel 9. Uttag av organ och
vivnad frin avlidna personer miste 1 sig vara kringgirdade med
sikerhetsanordningar.

Nir det giller kvalitets- och sikerhetsaspekterna vid organ-
transplantation har (1992) ett arbete utférts inom Europarddet
(Guide to safety and quality assurance for organs, tissues and cells).

Slutligen ska nidmnas att Europakommissionen har arbetat
fram ett direktiv om kvalitets- och sikerhetsaspekter vid dona-
tion och transplantation av vivnader och celler. Visst preliminirt
arbete pdgdr nir detta skrivs med ett motsvarande EU-direktiv
nir det giller organdonation.
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3.3 Storbritannien
3.3.1 Department of Health

De engelska samtyckesreglerna innebir informerat samtycke. P4
Department of Health i London uppger man dock att reglernas
utformning inte spelar s stor roll i praktiken, eftersom man i
realiteten alltid frigar de nirstiende om de tilliter donation.

I UK har man ett donationsregister och donationskort. Det
brittiska registret ir dock ocks? relativt sitt betydligt stérre in
det svenska. F.n. innehdller det ca 10,5 miljoner anmilda givare.

Broschyrer med formulir till donation, inkl. donationskort,
finns hos landets 11 000 allminlikare (general practioners,GPs),
fran vilka 29 % av anmilningarna gors, och hos landets storre
likemedelsaffirer som Boots. Hos Boots, som ocksd siljer
mycket annat in likemedel, kan man anséka om Advantage card
(motsvarande vdra bonuskort i storre affirskedjor). I broschyren
om detta med ansékningsformulir finns ocksd ett anséknings-
formulir om att bli antecknad i1 donationsregistret.

Nir de kommunala myndigheterna skickar ut formulir med
anmilan om att bli upptagen i det lokala valregistret féljer det i
mdnga fall (600 000 forsindelser) ocksid med en méjlighet att
anmila sig till donationsregistret. Detsamma giller alla ansok-
ningar om korkort, men diremot inte 1 skattemyndigheternas
deklarationsblanketter beroende bla. pd att relative fi britter
uppnidr den ligsta grinsen for att betala inkomstskatt.
Myndigheterna har ocksd éverenskommelser med vissa kredit-
kortféretag som 1 samband med ansékan om kreditkort limnar
mdjlighet att anmila sig till donationsregistret. Andra exempel ir
att flera vilgdrenhetsorganisationer distribuerar formulir till att
bli upptagen i donationsregistret. Den statliga sjukvirdsorgani-
sationen NHS (National Health Service) ger som motprestation
ocksd stod till vilgérenhetsorganisationerna, som spelar en stor
roll i det brittiska samhillet.

Ytterligare exempel pd var man kan finna broschyrer med an-
sokningsformulir till donationsregistret ir de skolpaket som
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man 1 Skottland skickar ut till alla familjer med barn som ska
bérja skolan.

Till skillnad frin det svenska systemet skickar man ingen be-
kriftelse till dem som anmiilt sig som givare p4 att deras anmilan
blivit inférd. Anledningen sigs vara att detta bara kostar pengar,
som kan anvindas pi ett bittre sitt.

Donationsregistret férs av UK Transplant (UKT), som ir en
central hilsovirdsmyndighet fér hela landet och som ocks3 har
en rad andra uppgifter pd omridet — se avsnitt 3.3.2.

Aven i UK sjunker siffrorna éver utférda transplantationer
frén avlidna givare. Anledningen ir bl.a. att man p4 senare driallt
storre omfattning lyckas behandla svira hjirnskador mera fram-
gingsrikt. For att 6ka antalet transplantationer har det en stor
betydelse att man har en central myndighet som UKT, vilken
arbetar med transplantationsfrigorna inom sjukvirdsorganisa-
tionen. Detta visar ocksd det spanska exemplet. De relativt sett
hoéga antalet transplantationer i Spanien beror dock sikerligen
ocksd pd att det dr ett storre antal minniskor som dér 1 olyckor.
Forslag finns 1 Europarddet om att en central organisation for
transplantationsfrigor ska finnas i alla medlemslinder.

Just nu ser man pd Department of Health nya och kade méj-
ligheter till att hoja antalet transplantationer genom att ta organ
och vivnader frin “non-heartbeating donors”, dvs. patienter som
dér genom att hjirtat stannar. Vardpersonalen har d& bara ett par
minuter pd sig att spruta en vitska i den just déda minniskans
njurar som gor att dessa kan bevaras fér senare transplantation.
Om en sddan férberedelse f6r organdonation ir laglig eller inte,
nir den déde saknar donationskort, ir dock osikert i UK. Man
hoppas pd ett klarliggande i lagstiftningen inom ett par r.

Den avdelning pd Department of Health som arbetar med do-
nationsfrdgorna har sex anstillda. Man har ett intensivt samar-
bete med UKT och ser var tredje minad éver den verksamhets-
plan som departementet har gjort upp med UKT. I UK riknar
man med att varje njurtransplantation efter det f6rsta dret sparar
20-25 000 pund/&r, dvs. ca 260-325 000 kr/4r.
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3.3.2 UK Transplant

UKT bildades fér tvd &r sedan och har i dag ca 130 anstillda.

Myndigheten ligger i Bristol, en och halv timmes tdgresa frin

London. Den ir den enda speciella hilsovirdsmyndigheten som

har hela UK som arbetsfilt och dirfér lyder under fyra olika hil-

sovirdsministerier. Department of Health i London ir dock den
tyngsta.

UKT har inte nigra egna patientkontakter. Myndigheten har
bl.a. dessa uppgifter:

— att skota den nationella transplantationsdatabasen som inne-
hiller uppgifter om alla givare och patienter som vintar pd el-
ler har mottagit transplantat (f.n. innehéller registret uppgif-
ter om ca 105 000 personer, varav dtskilliga nu inte lingre ir i
livet, inberiknat ca 35 000 mottagare.)

— att ha 24 timmars service nir det giller att finna passande or-
gan och skéta transportarrangemangen av organ till vintande
patienter

— att skota den nationella hilsovirdens register 6ver personer
som anmilt sig som organgivare. Till skillnad frin det svenska
registret innehdller detta register bara personer som helt eller
till viss del forklarat sig villiga att vara organgivare vid sin
déd; personer som inte vill donera registreras inte.

— att forbdttra antalet organdonationer genom att finansiera
initiativ p4 omrddet inom hela den nationella hilso- och sjuk-
vdrden. F.n. pdgdr bl.a. en utvirdering/undersokning (audit)
pd landets intensivvirdsavdelningar 6ver intriffade dédsfall
och i férekommande fall varfér ndgon organtransplantation
inte dgt rum. (Undersokningen har 1 sig gett till resultat att
antalet transplantationer 6kat pd manga hall.)

— att medverka till utvecklingen av indikatorer, standards och
protokoll som vigleder arbetet pd organdonationer och
transplantation.

— att fungera som central fér information om transplanta-
tionsfrigor

— att ge centralt stdd till alla transplantationsenheter 1 UK och
Republiken Irland
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— att utvirdera och analysera resultaten av alla organtrans-
plantationer 1 UK och Republiken Irland fér att férbittra pa-
tientvirden

— att 6ka allminhetens medvetenhet om betydelsen av organ-
donationer. Man har en stor informationsavdelning, som ut-
over kontakten med massmedia ger ut broschyrer och infor-
mation bl.a. anpassad efter olika invandrargrupper, exempel-
vis till minniskor av asiatiskt ursprung som av genetiska skil i
ménga fall har stérre behov in andra av organdonation och till
olika trosbekinnare (kristna, muslimer, sikher, hinduer, ju-
dar). Man har ocksi ett call-center dit allminheten kan ringa
med sina frigor.

UKT har en utférlig webbsite (www.uktransplant.org.uk).
Redan pd forsta sidan ges statistik éver hur minga personer som
de tv3 senaste minaderna har fatt transplantat inopererade, hur
ménga som har anmilt sig som givare, hur minga som fortfar-
ande vintar pd transplantat osv. Man anger ocksd hur ménga to-
talt som anmilt sig som givare till donationsregistret.

Enligt undersokningar dr 6ver 90 % av invdnarna i UK positivt
instillda till organdonation.

I praktiken dr emellertid vildigt minga sliktingar osikra pd
den potentielle givarens 6nskningar och tycker att det dr svart att
ge samtycke till att ta organ. Upp till 50 % av de potentiella gi-
varna limnar inga organ dirfor att deras sliktingar kinner ofér-
maga att ge sitt samtycke. Sliktingarna har ritt att siga nej ocksd
nir den déde forklarat sig villig att g& med p8 att organ far tas for
transplantation efter hans déd. Man hoppas pd en snar lagind-
ring pd denna punkt.

Utdver de broschyrer som férmedlas till motsvarande apotek
och vérdcentraler ges nu tryckt information och formulir till
anmilningar till donationsregistret bl.a. 1 samband med ansok-
ningar om pass, korkort, kreditkort och affirskedjornas bonus-
kort. 60 av landets 400 kommuner (councils) skickade senast ut
anmilningsblankett samtidigt med att de fordrade in uppgifter
till sina valregister.
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Vidare kan nimnas att UKT har introducerat en mer integre-
rad struktur pd det arbete som utférs av landets transplanta-
tionskoordinatorer. Tidigare var variationerna stora nir det
gillde anstillningsférhdllanden, arbetsrutiner, utbildning och
karridrvigar. UKT finansierar ocksd 35 poster som kontaktsko-
terskor f6r donationer (Donor Liaison Nurses) pa landets inten-
sivvirdskliniker med syfte bl.a. att hoja den lokala profilen nir
det giller organdonation och hjilpa till att 16sa alla de speciella
svarigheter och problem som kan uppsta.

UKT fister stora férhoppningar pd utvecklingen nir det giller
“non-heartbeating donors”, alltsd att ta organ frin patienter som
dér av hjirtstillestdnd. Njurar dr fullt méjligt men ocksd lever
och lungor har man framgingsrikt bérjat transplantera frin si-
dana patienter.

Av UKTs verksamhetsplan fér 2003-2004 framgir att antalet
transplantationer frin avlidna donatorer 6kat med 6 % under
2002-2003. Njurtransplantationerna ékade med 6 %, hjirt- och
lungtransplantationerna med 5 % och hornhinnetransplantatio-
nerna med 12 %. Detta ir enligt verksamhetsplanen anmirk-
ningsvirda prestationer under ett irtionde di doédstalen i UK
fortsitter att sjunka.

34 Danmark

De danska transplantationsbestimmelserna finns 1 Lov om lig-
syn, obduktion og transplantation m.v. frdn 1990.

Enligt lagen kan vivnad och annat biologiskt material tas frin
en avliden person fér behandling av sjukdom eller kroppsskada
hos en annan minniska. Ingreppet fir féretas under férutsitt-
ning att den avlidne efter fyllda 18 r har gett sitt skriftliga med-
givande till detta eller muntligen har uttalat sig for att tillita ett
sidant ingrepp. Om ett sddant medgivande inte har limnats, far
ingreppet bara foretas under férutsittning att den avlidne inte
har tillkinnagett att han motsitter sig ingreppet och den avlidnes
nirstdende ger sitt samtycke till detta.
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Ar 2001 infordes i lagen en tilliggsbestimmelse enligt vilken nir-
stiende inte kan motsitta sig ingreppet om den avlidne har med-
gett detta, sdvida inte den avlidne har bestimt att hans medgi-
vande ir limnat under foérutsittning att de nirstdende accepterar
detta.

Liksom 1 Sverige m.fl. linder kan man i1 Danmark anmila sin
instillning till organdonation pd tre sitt: Genom att underritta
de nirstdende, fylla i ett donationskort som man bir pd sig och
genom att anmila sig till donationsregistret. P4 donationskortet
och anmilan till registret kan man kryssa for ett eller flera av
foljande alternativ:

1 Full till3telse

2 Full tillitelse under férutsittning att de nirstiendes accepte-
rar detta

3 Begrinsad tilldtelse till att ett visst eller vissa angivna organ

m.m. fir anvindas {6r transplantation
4 Begrinsad tillitelse enligt p.3 under férutsittning att de nir-

stiendes accepterar detta

5 Forbud att anvinda den avlidnes organ till transplantation
Donationsregistret fors pd Rikshospitalet, som var statligt pd
den tid registret inrittades. Registret innehdller f.n. ca 400 000
anmilningar. De flesta ir positiva till donation. Tillgdng till re-
gistret har vissa bestimda personer pd de sjukhus som utfor
transplantation.
Broschyrer med anmilningsblankett och donationskort finns pd
apoteken och hos praktiserande likare och ndgra tandlikare. I
samband med att man inom sjukférsikringen skickar ut sjukfér-
sikringsbevis till dem som flyttar, limnar man ocksd med en
blankett f6r anmilan till donationsregistret. For att i blanketten
utskickad tillsammans med sjukforsikringsbeviset betalar staten
1 milj. DKK om &ret.

Staten ger drligen ca 1 milj. DKK till en upplysningsverksam-
het om hjirndéd. Bidraget finansierar dven tryckningen av den
donationsfolder som stir pd apotek, hos praktiserande likare
m.fl. P4 liknade sitt finansierar man t.ex. ocksd att nyckelperso-
ner pd de 40-50 sjukhus som svarar for intensivvérd tillhanda-
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hiller informationsmaterial om organtransplantation. Statligt
stdd limnas vidare till det Danske Sellskapet for transplanta-
tionsvirksamhed, som héller kurser om organdonation for sjuk-
vardspersonal. Staten ger ocksd ekonomiskt stéd till Transplan-
tationsgruppen, som ir en paraplyorganisation for olika pati-
entforeningar. Patienter som har fitt annans organ intransplante-
rade gir bl.a. ut och berittar om sina erfarenheter.

Man har diskuterat att skicka ut anmilningsblanketter i sam-
band med att skattemyndigheterna sinder ut deklarationsblan-
ketter till allminheten men funnit att sjilvdeklarationen knap-
past ir den limpliga tidpunkten for att vidja till folks generositet
1 friga om organdonation. Man har ocksd évergett tanken pd att
ange instillningen till organdonation pa kérkort och identitets-
handlingar av olika slag, eftersom dessa handlingar ska féretes i
olika sammanhang di man kanske inte vill visa sin instillning i
just dessa fragor. Man har foérsokt intressera bdde bankerna och
postvisendet for att distribuera broschyrer om organdonation,
men dessa har velat ha betalt f6r sina tjinster och frigan har
dirmed fallit.

Anmilningarna till donationsregistret fluktuerar beroende pd
om frigor om organdonation behandlas i massmedia. Forra dret
lanserades pd privat initiativ men 1 samarbete med danska Sund-
hetsstyrelsen en kampanj f6r 10 miljoner DKK for att f8 minni-
skor att anmila sig till donationsregistret. Alla medborgare fick
sig tillskickade en broschyr om detta. Resultatet blev en vildig
6kning av antalet anmilningar.

P4 Sundhetsstyrelsen finns, liksom pd Sundhetsministeriet,
bara en tjinsteman som - jimte andra uppgifter —ansvarar for
frdgor kring organdonation. Sundhetsstyrelsen har emellertid en
transplantationsgrupp som triffas regelbundet. Gruppen, som
funnits sedan 1990, ger rdd i frigor om organdonation. I trans-
plantationsgruppen ingdr férutom de ansvariga pd Sundhetsmini-
steriet och Sundhetsstyrelsen representanter foér sjukhusens
transplantationskoordinatorer och Amtsrddsféreningen (som
motsvarar Landstingsférbundet i Sverige).
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Vid Skejby sjukhus har man satt i ging ett forskningsprojekt
som undersoker 1 vilken utstrickning man pd de sjukhus som
bedriver intensivvird har anvint sig av mojligheterna till organ-
donation. Projektet vintas bli klart 1 hést.

3.5 Norge

I Norge utgir lagstlftnmgen frn presumerat samtycke till dona-
tion men 1 praxis frigar man alltid om tillstdnd. Enligt lov om
transplantasjon, sykehusobduksjon og avgivelse av lik m.m. frin
1973 fir organ och annat organiskt material tas till behandling av
sjukdom eller kroppsskada hos annan frin en avliden person som
skriftligen eller muntligen har bestimt detta.

Aven om den avlidne inte har bestimt detta kan sidant in-
grepp goras pad person som doér pd sjukhus eller blir inférd till
sjukhus som déd, sdvida inte den avlidne eller hans nirmaste har
uttalat sig mot det, eller det finns grund att anta att ingreppet
skulle vara 1 strid med den avlidnes eller hans nirmastes livssyn,
eller andra sirskilda skl talar mot ingreppet. Den avlidnes nir-
maste ska om mojligt underrittas om dédsfallet innan ingreppet
kommer till stdnd.

I Norge har man haft bestimmelser om hjirndédsbegrepp och
om transplantation inda sedan 1973 och har dirfér inte haft
samma debatt i frigorna som man haft i de andra nordiska lin-
derna under senare &r. Transplantationer utférs bara pd ett sjuk-
hus i Norge, nimligen Rikshospitalet i Oslo. Det finns 27 sjuk-
hus i Norge dir man fir lov att operera bort organ. Vilka dessa ir
bestims av Sosial- och Helsedirektoratet. Sedan 2002 iger staten
alla sjukhus 1 Norge. Dessa ir sjilvstindiga enheter, men Helse-
departementet kan styra verksamheten pd sjukhusen genom
styrdokument. Ett sidant utfirdades den 1 januari 2003 som
foreskrev att alla sjukhus som ir godkinda fér organdonation
skulle ha en donationsansvarig likare fore den 1 mars 2003.
Sjukhusen ska rapportera resultatet av denna riktlinje senast den
15 februari 2004.
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Ett problem nir det giller organdonationer ir sjukhusens
knappa resurser. Sjukhusen fir enligt ett sirskilt system betalt
for olika virditgirder. For behandlingen av en hjirtsjukdom ut-
gir t.ex. viss ersittning, men for att operera ut ett hjirta for
transplantation utgdr ingen ersittning.

Njurtransplantationer sker numera 1 6kande grad frn levande
givare, nira sliktingar etc. I dag kommer 40 % av transplanterade
njurar frin levande givare. Att anvinda levande givare av njurar
har varit praxis inda sedan Norge startade med njurtransplanta-
tioner.

1973 &rs lag har inte dndrats sedan sin tillkomst. Det finns
inget donationsregister i Norge. Norge har hogre siffror in
Danmark och Sverige nir det giller antalet avlidna donatorer per
miljon invdnare, och man ser dirfér inget skil att inféra ett re-
gister. En undersékning frin 1995 visade att endast en fjirdedel
av avlidna, potentiella donatorer verkligen blev donatorer. I 6v-
riga fall blev det ingen donation dirfoér att vederborande likare
inte tog upp frdgan om donation.

Den tanke pi ett nationellt rid som rests i uppdraget till den
svenska utredningen verkar god, enligt vad man framhsll vid ut-
redarens besdk pd Helsedepartementet. Det dyker ideligen upp
frigor av etisk karaktir och informationskaraktir vilka skulle
kunna behandlas 1 ett sddant rdd. Ur norsk synpunkt vore det
bista en ridgivande myndighet till hilsoministern. NOROD -
Norsk Ridgivingsgruppe for OrganDonasjon —anordnar bl.a.
drliga konferenser om transplantation och organdonation. Kon-
ferenserna finansieras av staten.

I Norge avvaktar man resultatet av de planer pd ett elektro-
niskt patientkort som aktualiserats 1 Europasamarbetet. 1 en
framtid kan det tinkas att ett sidant kan bira information om
patientens instillning till organdonation.

Helsedepartementet har i juni 2003 sint en rundskrivelse till
sjukhusen om precisering av regelverket som giller organdona-
tion och samtycke. Syftet med skrivelsen ir att
— frimja organdonation frin avlidna dir donation med sikte pd

transplantation kan vara aktuellt
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— medverka till att sjukvirdspersonalen vid alla sddana tillfillen
tar upp frigan om organdonation med den avlidnes nirmaste

— medverka till att den avlidnes vilja blir respekterad nir han
eller hon har gett uttryck for sin hillning 1 frigan

— klargora forhdllandet mellan en viljeyttring frén den avlidne
och en eventuellt motstridande uppfattning hos den avlidnes
narmaste.

I skrivelsen behandlas hur den donationsansvarige likaren ska
handla nir det foreligger samtycke frn den avlidne resp. nir det
inte gor det. Vidare behandlas i skrivelsen information och friga
om organdonation till den avlidnes nirmaste nir det foreligger
medicinska férutsittningar f6r detta och om vilka nirstiende
som ska tillfrigas. Nir det giller de nirstiende heter det bl.a. i
skrivelsen att med utgdngspunkt i den stora bristen pd organ och
de ménga patienter som vintar pd ett livriddande organ ska fra-
gan om donation stillas med det mélet for dgat att f3 ett positivt
svar.

Social- och Helsedirektoratet tolkar lagar och meddelar fore-
skrifter pd hilso- och sjukvirdens omride och pd det sociala om-
ridet. Tillsynen pd sjukvirdens omrdde utévas av Statens Hel-
setillsyn.

I Norge finns Stiftelsen organdonation. Denna ir en motsva-
righet till den svenska Livet som Giva. Bakom stiftelsen stir sju
patientorganisationer med 100 000 medlemmar. Stiftelsen har
numera finansiering frin Helsedepartementet. Fér 2003 har man
f4tt 900 000 NOK f{6r sina administrationskostnader, bl.a. en
heltidsanstilld informationsmedarbetare. Stiftelsens projekt fi-
nansieras ocksd i huvudsak med medel frin Helsedepartementet.
Under fem &r har man fitt sammanlagt tre milj. NOK {é6r olika
projekt. Man har ocksd fitt bidrag till verksamheten frin bl.a.
Stiftelsen Helse- og Rehabilitering, som finansieras med Lotto-
pengar.

Stiftelsen har sedan 1997 producerat broschyrer om orgando-
nation, vilka har distribuerats via apotek, likarkontor och som
bilagor i tidningar. Ar 2002 introducerade stiftelsen en ny bro-
schyr som innehiller ett donationskort, som den som vill kan
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fylla i och bira pa sig. P4 detta ger den som ir positiv till dona-
tion till kinna att han eller hon vid sin bortging ¢nskar ge bort
sina organ fér transplantation. P4 kortet stir ocksd att vederbo-
rande dr medveten om att det ir de nirmaste som fir ge tilltelse
till donation och att man dirfér har informerat de nirmaste som
finns angivna pd kortet om sin instillning.

Stiftelsen har ocksd producerat undervisningsmaterial om or-
gandonation till gymnasier och hégskolor och éppnat hemsidor
pa Internet (www.organdonasjon.no), dir det ocksd finns moj-
lighet att skriva ut ett donationskort. Man har ett nira samarbete
med massmedia, anordnar foredrag for allminheten och for
hilsopersonal, dr pddrivare i forhillande tll myndigheter och
besvarar hinvindelser frin allminheten.

P4 stiftelsens program finns nu férslag om féljande dtgirder.

— Att det ska anstillas en nationell koordinator med ansvar fér
att koordinera verksamheten vid de 27 donationssjukhusen
och undervisning av sjukvirdspersonalen enligt den spanska
modellen. Detta ir den viktigaste punkten.

— Att donationsansvariga likare ska utses vid landets alla
27 donationssjukhus. Sjukhusledningarna ska till denna post
utse likare som ir positiva till donation, vilket inte alla likare
ar.

— Sjukhuspersonal som ska féra samtal med patientens nirsté-
ende ska viljas ut efter f6rmdga till empati och kommunika-
tion.

— Donationssjukhusen ska rapportera och fora statistik éver de
patienter som doér pd alla akutavdelningar och redogora for
vad som har gjorts 1 forhllande till frigan om donation.

— Donationssjukhusen bor f8 kompensation for utgifter som ir
férknippade med donation.

— Olika informationsitgirder riktade till allminheten ska fort-
sitta och stirkas pd olika sitt.

— Om det infors ett nationellt (internationellt?) “hilsokort”
bér ett ”Ja/Nej” till organdonation integreras pd kortet. Den
allminlikare/huslikare som virdar patienten bor se till att
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detta blir gjort. Inom EU finns planer pd att ersitta formulir

111 med ett digitalt kort fr.o.m. 1 juli 2004.

Som en f6ljd av Helsedepartementets féreskrifter om dona-
tionsansvarig likare och introduktionen av ett donationskort
under 2002 har det forsta halviret 2003 inneburit en mycket po-
sitiv utveckling nir det giller antalet donationer och transplan-
tationer vid Rikshospitalet. Antalet donationer har jimfért med
forsta halviret 2002 6kat frin 26 till 43 eller med 65 % och anta-
let transplantationer av organ frin avlidna frin 80 till 130 eller
med 62 %. Detta motsvarar 18,9 donatorer per 1 milj. invinare
pa &rsbasis, vilket dr de hogsta siffrorna i Skandinavien.

3.6 Finland

I Finland har man en timligen ny Lag om medicinsk anvindning
av minskliga organ och vivnader frdn 2001. Den nya lagen 6ver-
ensstimmer pd nu aktuella omrdden i allt visentligt med den ti-
digare lagen.

Enligt kapitel 4 om tagande av organ och vivnader frén avliden
givare fir organ och vivnader tas frin en avliden person sivida
det inte finns skil att anta att personen skulle ha motsatt sig
detta medan han dnnu levde eller att en nira slikting eller ndgon
annan nirstdende skulle motsitta sig det. Om personen i friga
medan han dnnu levde har gett sitt medgivande till att organ och
vivnader fir tas for behandling av annan persons sjukdom eller
skada, far dtgirden vidtas trots att den férbjudits av en nira slik-
ting eller annan nirstiende.

Finland var ett av de férsta linderna som inférde hjirndéds-
begreppet. Detta skedde redan 1971.

I Finland har man inget donationsregister. En anledning till
det kan vara att man inte kan vara siker pd att anteckningen 1
registret verkligen dr den avlidnes yttersta vilja. Han eller hon
kan ju ha dndrat sig.

Patientorganisationerna pd omridet, f6r de Njursjuka, Hjirt-
och lungsjuka, de med Diabetes m.fl., har bildat en organisation
liknande den svenska Livet som Giva och med samma namn.
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Denna ger ut donationskort som den som vill vara donator kan
fylla i och bira pd sig. Information och kortformulir finns bl.a.
pd apoteken och pd korskolorna. Fér ca 10 4r sedan diskuterade
man att lta kérkorten, liksom pd vissa hall i USA, bira informa-
tion om korkortsinnehavarens instillning till organdonation.
Men frigan {6ll sedan man bl.a. konstaterat att den som seder-
mera indrade sig skulle behéva anséka om nytt kérkort. Organi-
sationen uppbir visst stdd for sin verksamhet och sina informa-
tionsaktiviteter med lotterimedel.

Ocksd Finlands Likarférbund, liksom Sjukskéterskornas £6-
rening, har frin tid till annan distribuerat donationskort, som
man kunnat trycka ut ur deras tidskrifter.

I Finland gors transplantationer bara pd ett sjukhus, nimligen
Helsingfors Universitetssjukhus. Det finns ca 450 kommuner i
landet, vilka alla stora som smi svarar fér sjukvirden i landet.
Det finns emellertid 20 sjukhusomriden, som kommunerna hor
ull.

Réda korset driver ett laboratorium som ir det enda i landet
som testar vivnadsprov m.m. frdn en mdjlig donator for att se
om en transplantation ir limplig.

Kring de fem universitetssjukhusen finns sjukhusomriden
som samarbetar i donationsfrigor. Konferenser i sddana frigor
halls vartannat &r. Hittills dr 11 sjukhus knutna till Donor Ac-
tion, men nigra sirskilda resultat har detta dnnu inte avsatt.

Nigot system med speciellt utsedda donationsansvariga likare
finns inte 1 Finland. Akutsjukhusen i landet ir olika bra pd att
forse Helsingfors Universitetssjukhus med organ fér transplan-
tation. De rittsliga forutsittningarna for att frin statligt hll ge
direktiv till sjukvirden om hur den ska organisera sig i dona-
tionsfrdgor ir sma.

Finland ligger jimforelsevis hogt 1 den europeiska statistiken
nir det giller antalet donatorer per 1 miljon invinare som ir 17.
Anledningen till att Finland dirmed har ungefir en halv ging till
s manga donatorer som Sverige relativt sett dr svir att ange. En
forklaring kan vara att man bara har ett enda transplantations-
sjukhus, vilket gor att man inte behéver konkurrera om organ
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frdn mojliga donatorer. En annan att man i Finland har accepte-
rat hjirndédsbegreppet s& linge att man inte haft nigon storre
debatt dir man ifrigasatt det riktiga i att ta organ frdn avlidna fér
transplantation. En ytterligare annan forklaring kan helt enkelt
vara kulturella skillnader. Nir man vil 1 det finska samhillet be-
stimt sig for den héllning man nu har i donationsfrigor, si ifri-
gasitts den sillan.

3.7 Spanien

Spanien ir det land som beropas oftast i bdde den svenska och
den europeiska diskussionen om hur man ska éka antalet dona-
tioner. Frin att 1989 ha legat pd en nivd som var nigot ligre in
Sveriges nir det gillde antalet donationer per miljon invinare har
Spanien i dag ungefir tre ginger s minga som Sverige eller 33,7
mot 11,1.

I den spanska modellen har man satsat pé sjukvirdsorganisato-
riska dtgirder. Det klassiska angreppssittet for att minska bris-
ten pd organ —att indra lagstiftningen och kombinera med in-
formationsinsatser, att skapa register och koppla ithop dona-
tionskort och korkort — har ingen eller endast liten effekt pd an-
talet donatorer enligt vad grundaren av den centrala spanska do-
nationsorganisationen, Rafael Matesanz, har framhillit, senast
vid en konferens i Sverige viren 2003.

I stillet for informationskampanjer, som ir dyrbara, ger
osikra resultat och méste upprepas, satsar man pd personalen i
vérden.

” For en likare med ansvar fér en potentiell donator dr den littaste
vigen att finna en ursikt for att inte betrakta honom som en dona-
tor ... detta tilldter doktorn att avsluta fallet s fort som méjligt och
pa det sittet undvika en l&ng, komplicerad och obehaglig procedur.”

Att gendriva detta budskap ir enligt Matesanz grunden fér den
spanska modellen.
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Organizacién Nacional de Trasplantes (ONT) idr avsedd som
en nitliknande organisation pi tre nivier —nationell, regional
och lokal. Det ir en teknisk organisation utan makt att leda och
utan sirskild exekutiv makt. Den spelar en koordinerande roll
bland alla som ir involverade. Utdver en koordinationsverksam-
het pa nationell nivd nir det giller organ och transplantation sva-
rar Centralkontoret bl.a. for information, deltagande i allminna
kampanjer och relationer till massmedia. Centralkontoret tar
ocks8 ansvar for att snabbt samla in data om donation och trans-
plantation av alla typer av organ och vivnader, utarbeta detaljer
och cirkulera dem till alla inblandade grupper. Vidare har konto-
ret en telefonlinje som ir dppen dygnet runt alla dagar och som
ger all begird information om donation och transplantation.
Linjen ir 6ppen for alla medborgare som 6nskar stilla frigor,
diskutera ndgon nyhet eller {3 information.

P4 regional nivd har var och en av Spaniens 17 sjilvstindiga re-
gioner en representant i den kommission f6r organ och vivnader
och transplantation som finns inom det nationella hilsosyste-
met. Varje imne som ir relaterat till transplantation och berér
mer in en sjilvstindig region diskuteras i detta forum. Den regi-
onale koordinatorn har samma befogenheter och funktioner pd
regional nivd som den nationelle pd statlig. Det dr att upptrida
som link mellan olika sjukvdrds- och icke sjukvirdsorgan, sjuk-
virdsmyndigheterna, professionen och allminheten.

Det ir sjukhusens koordinatorer som katalyserar upptickten
av donatorer. Begreppet koordinator skiljer sig frdn andra lin-
ders och frin det man hade tidigare i Spanien. Han eller hon ir
den professionelle sjukvirdsarbetaren, vanligen en likare som ir
ansvarig for hela donationsprocessen, och direkt ansvarig infér
sjukhusets ledning. Hans eller hennes arbete ir pd samma profes-
sionella nivd som en specialists. I de flesta fall ir koordinatorns
arbete kombinerat med dagligt sjukvirdsarbete s att koordina-
torerna fortfarande uppehdller kontakten med det vardagliga
sjukhuslivet.

Utbildning av all inblandad personal ir viktig. Arbetet som
koordinator idr anstringande. Erfarenheten visar att en ny koor-
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dinator ger en kande mingd donationer, nir en toppnivd under
ett par &r och bérjar sedan visa simre resultat efter tre-fyra ar.

De kostnader som verksamheten for med sig betalas av de
myndigheter som svarar for transplantationerna. Inget delta-
gande sjukhus kan dirfor skylla pd att man inte rdd att bidra med
donationsverksambhet.

Aven inom Spanien ir skillnaderna stora nir det giller antalet
donatorer per miljon invinare. Frdn som hogst 51,6 i en region
till som lidgst 22,4 i en annan &r 2001.

Enligt Matesanz kostar organisationen fér koordination bara
3,7 procent av den totala kostnaden fér donationer och trans-
plantationer. 1 dag utférs 8 000 fler njurtransplantationer in
1989. Det innebir att man med dagens system har sparat in &ver
dubbla kostnaden for dialys pa ett par dagar. Konklusionen ir att
organbrist inte beror pd donatorsbrist utan pd oférmdiga att 3
potentiella donatorer att bli verkliga donatorer.
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4 Qvervaganden och forslag

4.1 Allmdnna utgangspunkter

Transplantationskirurgin i Sverige stdr pd en hég kvalitativ nivd
internationellt sett. Men transplantation forutsitter att det finns
donerade organ frin avlidna givare. I 6kande omfattning fore-
kommer ocksd donation frin levande givare, t.ex. av en njure till
en nirstdende, men i det stora flertalet fall férutsitter orgando-
nation att det finns en avliden donator.

Antalet avlidna organdonatorer i Sverige har minskat med
30 procent sedan slutet av 1980-talet, och uppgir nu till strax
under 100 per 4r. Vi har i dag en ko pd ca 550 personer som vin-
tar pd att {4 en organtransplantation. Antalet personer som satts
upp pi vintelista f6r en transplantation hade sannolikt varit dnnu
storre, om utsikterna till att f3 ett nytt organ inopererat hade
varit storre in de nu dr. Manga patienter — ca 200 per 4r — hinner
avlida innan de fitt ett nytt organ, och kostnaderna foér deras
vard dr ofta mycket héga och hégre in om de hade kunnat {4 en
organtransplantation.

En jimférande statistik som har tagits fram inom Europaridet
visar att Sverige dr 2002 var bland de linder i Europa som hade
det ligsta antalet donatorer per 1 miljon invinare och ligre in
alla de andra nordiska linderna och ligre in exempelvis Storbri-
tannien, Tyskland, Holland, Frankrike, Osterrike, Spanien och
Italien. I flera fall dr skillnaderna sm&, och utvecklingen i flera
andra europeiska linder har varit likartad med Sveriges. Det fir
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ind3 anses alarmerande att Sverige som i minga andra avseenden
intar en internationell topposition inom hilso- och sjukvirden
slipar efter pd detta omride.

I uppdraget till denna utredning pekar man p3 flera orsaker till
att antalet donatorer har minskat under senare &r. En sddan ir att
antalet minniskor som dokumenterat sin instillning till att efter
déden donera sina organ ir jimférelsevis l3gt och har blivit ligre
under senare dr. En annan ir att antalet personer med allvarliga
skallskador bland annat i trafiken blivit mindre, och ytterligare
en ir att man inom sjukvirden lyckas ridda fler med skallskador
och hjirnblédningar till livet. De senast nimnda orsakerna ir
givetvis enbart glidjande men bor tas med 1 bilden.

I utredningsuppdraget nimns slutligen att brister i virdens or-
ganisation och brister i bemétandet av de nirstdende nir frigan
om donation tas upp kan vara andra orsaker till bristen p& organ
for transplantation.

Under utredningen har man inte minst frn foretridare f6r de
berérda professionerna efterlyst en starkare prioritering inom
varden nir det giller denna del av den hégspecialiserade virden.
Man har pekat pi att antalet platser inom intensivvarden, dir pa-
tienter som ir potentiella donatorer undantagslést virdas, inte ir
tillrickligt, och att antalet donationsansvariga likare och &vrig
personal som ir limpliga och utbildade for uppgiften att ta hand
om de patienter som kan bli aktuella som organdonatorer och
deras nirstiende inte ir tillrickligt. T sammanhanget har man
ocksd pekat pd bristande erfarenhet inom intensivvirden. I det
glest befolkade Sverige finns det ca 90 intensivvardskliniker, vil-
ket innebir att man i genomsnitt irligen endast virdar nigon
enstaka patient som ir mdjlig donator. Eftersom det pd intensiv-
vérdklinikerna 1 storstiderna virdas minga fler sddana patienter
drligen, finns det en del kliniker som inte ens har ett fall om &ret.

I det féljande ska behandlas dels olika méjligheter att 6ka an-
talet minniskor som dokumenterar sin instillning till att efter
déden donera sina organ, dels hur man pi olika sitt kan méta de
brister som finns inom vérden.
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Aven om utredningsuppdraget i forsta hand gillt att 6ka antalet

organ for transplantation har férslagen 1 det féljande avseende
ocksd pd vivnader for transplantation.

4.2 Samtyckesfragorna

Bedomning: Utformningen av de nuvarande samtyckesreg-
lerna i transplantationslagen har diskuterats bl.a. i Statens
medicinsk-etiska rdd. I praktiken tar man emellertid inom
vdrden i Sverige liksom 1 andra linder stor hinsyn till de nir-
stdendes instillning, snart sagt oavsett hur reglerna ir utfor-
made. Detta bér man ocksd ha den storsta forstielse for. Do-
den fir inte reduceras till en klinisk friga om transplanta-
tionsverksamhet. Man kan inte vdrda livet utan att ocksd
virda déden och vara varsam med déendet.

Forslag: Det finns i detta sammanhang inte anledning att
dverviga nigra indringar 1 samtyckesreglerna. Diremot fére-
slds att Socialstyrelsen efter samrdd med Statens medicinsk-
etiska rdd gor en genomgéng av sina féreskrifter och allminna
rdd 1 SOSFS 1997:4 {or att se om vissa klarligganden behover
goras 1 dessa eller i ett sirskilt Meddelandeblad nir det giller
samtyckesreglernas uttolkning.

Reglerna om samtycke till organdonation i den svenska trans-
plantationslagen brukar sigas vara ett uttryck fér principen om
presumerat eller férmodat samtycke. Reglerna innebir forst och
frimst att om den avlidne har tillkinnagett sin instillning till att
efter doden donera sina organ ir det detta som giller. Har han
eller hon motsatt sig ingrepp ska detta sjilvfallet respekteras. Vill
han eller hon & andra sidan donera sina organ, har de anhérigas
uppfattning 1 princip ingen betydelse.

Finns det ingen uttrycklig, skriftlig viljeférklaring bevarad
som visar den avlidnes instillning, betyder principen om férmo-
dat samtycke att man ska kunna utgd frin att den avlidne var vil-
lig att donera. Bara om anhoériga siger sig ha hort den avlidne
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uttala att han eller hon motsatte sig organdonation, har de anhé-
riga ritt att neka samtycke.

Nigot uttalat samtycke frin de nirstdende behdvs inte om den
avlidnes instillning 4r okind. Det ricker med att de nirstiende
inte motsitter sig, men kravet dr di att ndgon av dem ska vara
underrittad.

I praktiken tar man inom virden stor hinsyn till de nirstien-
des instillning. Detta giller i Sverige sivil som i andra linder,
snart sagt oavsett hur samtyckesreglerna ir utformade. Man bér
enligt min mening ocks3 ha den storsta forstdelse for detta. D6-
den fir inte, som ndgon har uttryckt det, reduceras till en klinisk
friga om transplantationsverksamhet. Man kan inte virda livet
utan att ocksd virda déden och vara varsam med déendet.

Det bor samtidigt erinras om att erfarenheten visar att det ir
mycket sillsynt att en nirstdende motsitter sig en organdona-
tion nir det foreligger ett klart uttalat samtycke frin den avlidne.

I uppdraget till denna utredning sigs — med tanke pd den dis-
kussion som Statens medicinsk- etiska rdd initierat om nigra
olika aspekter kring samtyckesférfarandet vid organdonation —
att ndgon allmin 6versyn av reglerna fér samtycke inte ir aktu-
ell. Det finns ocks4 skil att tro att hur viktiga samtyckesreglerna
in dr for allminhetens fortroende f6r verksamheten med trans-
plantation av organ frin avlidna personer, s har reglernas nir-
mare utformning nir allt kommer omkring inte ensamma en av-
gorande roll. Stor betydelse har virdens bemétande av de anhé-
riga och det stéd den kan ge 1 en svér situation. Det finns i detta
sammanhang inte anledning att éverviga ndgra indringar 1 sam-
tyckesreglerna.

I den allminna debatten har man emellertid ifrigasatt en del
formuleringar i Socialstyrelsens Foreskrifter och allminna rid,
SOSFS 1997:4, som handlar om hur samtyckesreglerna ska ut-
tolkas i olika situationer, bl.a. 1 det fall den avlidne har forklarat
sig v1ll1g att donera men de nirstiende motsitter sig detta. Hir
kan erinras om att det norska Helsedepartementet nyhgen sint
en rundskrivelse till sjukhusen 1 Norge om precisering av regel-
verket 1 Norge som giller organdonation och samtycke. Syftet
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med skrivelsen ir bl.a. att medverka till att den avlidnes vilja blir
respekterad nir han eller hon gett uttryck for sin hillning 1 fra-
gan och klargéra forhillandet mellan en viljeyttring frin den av-
lidne och en eventuellt motstridande uppfattning hos den avlid-
nes nirmaste. Det kan ocksd f6r oss i Sverige finnas anledning
att mot bakgrund av de erfarenheter som vunnits sedan fore-
skrifterna och de allminna riden pi omridet kom ut nu géra en
genomging for att se om vissa klarligganden behover goras i
dessa eller 1 ett sirskilt Meddelandeblad. Jag foresldr dirfor att
Socialstyrelsen efter samrdd med Statens medicinsk-etiska rid
gor en sidan genomgéng.

4.3 Donationsregister och donationskort

Som har framgitt tidigare kan enligt transplantationslagen den
enskilde visa sin instillning till organdonation efter sin déd pd
olika sitt, bide skriftligen och muntligen. De ir alla giltiga i la-
gens mening. Att anmila sig till Donationsregistret ir dirfor
bara ett av flera sitt att gora sin instillning kind med rittslig
verkan. Ett annat sitt som ofta anvinds samtidigt ir att fylla i ett
donationskort som man kan bira pi sig eller forvara pd annat
sitt. Dessa bdda medel ska diskuteras i féljande avsnitt.

Apotekens roll f6r att férmedla information behandlas 1 av-
snitt 4.4 och 1 avsnitt 4.5 ges ndgra olika forslag bide pd hur man
skulle kunna goéra det littare att {3 tillgdng till formulir f6r an-
milan till donationsregistret och att pd andra sitt fi sin instill-
ning dokumenterad.
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4.3.1 Donationsregistret

Bedomning: Det saknas anledning att f6resld nigra indringar
i det svenska registersystemet.

Donationsregistret bér ocksd 1 fortsittningen féras av
Socialstyrelsen. Utvecklingen fir visa om registret senare ska
foras 6ver till det Nationella rdd fér organdonation och
transplantation som foresl3s i avsnitt 4.7

Donationsregister finns i dag 1 mdnga av Europas linder. Re-
gistrens betydelse for att sikra s§ minga villiga donatorer som
mojligt dr inte oomtvistad. I Norge anser man exempelvis att det
inte behévs ndgot register. Det kan ocksd erinras om att Trans-
plantationsutredningen pd sin tid menade att fordelarna med ett
sddant register inte stod 1 rimlig proportion till kostnaderna.
Regeringen ansig emellertid i prop. 1994/95:148 att ett register
dit minniskor har mgjlighet att under livstiden anmila sin in-
stillning for eller emot organdonation kunde ha vissa fordelar.
Den enskilde kunde pd s vis utdva sin sjilvbestimmanderitt och
pa ett betryggande sitt dokumentera sin instillning till orgando-
nation. Ett register hade ocksd den férdelen att de nirstdende till
en avliden inte behovde stillas infér frigan om vilken instillning
denne hade till organdonation. Vidare anférde regeringen bl.a.
att beslut om att ta tillvara organ frin en avliden miste fattas
skyndsamt innan organen férfars. Ett register som snabbt kan ge
besked om den avlidnes instillning dr dirfér till gagn for trans-
plantationsverksamheten, dvs. fér organmottagarna.

Givetvis dr registren i forsta hand ett medel f6r att snabbt och
sikert ta reda pd en avliden persons instillning till att donera or-
gan. De ir 1 sig ocksd dgnade att 6ka antalet villiga donatorer. Till
de skil som brukar anféras hor & andra sidan dven att registren
skyddar dem som motsitter sig donation. Rent allmint kan man
vidare hivda att det i en sd 6mtdlig friga som att féra ver organ
frin en avliden minniska till en annan minniska finns politiska
skil for att fora sirskilda donationsregister.

I Landstingsférbundets informationsprojekt livsviktigt (se av-
snitt 2.4.2) har man framfért uppfattningen att man helst vill att
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minniskor ska anmila sin vilja att donera organ och vivnader till
Donationsregistret, iven om andra sitt att meddela sin instill-
ning ir lika juridiskt giltiga. Det viktigaste skilet till att priori-
tera Donationsregistret ir att det ir denna meddelandeform som
fungerar bist i sjukvirden. Samtidigt erbjuder den ett sikert och
integritetsskyddat sitt for den enskilde att dokumentera sin in-
stillning. Man framhdller att ju fler positivt instillda svenskar
som aterfinns i registret, desto storre ir sannolikheten f6r att en
mdjlig donator ocksd verkligen blir en sidan. Anmiler man sig
till Donationsregistret avlastar man bidde sina nirstiende och
sjukvirden en extra och onédig bérda.

I Storbritannien antecknas bara dem som ir positiva tll or-
gandonation, och man bekriftar dir heller inte av kostnadsskil
sirskilt att en anmilan till registret har gjorts. I likhet med pro-
jektet livsviktigt finner jag emellertid ingen anledning att foresld
nigra dndringar i det svenska registersystemet. Aven om viljan
att donera organ enligt alla gjorda undersékningar ir stor i Sve-
rige, bor den som ir negativ till detta kunna kinna sig siker pd
att hans eller hennes vilja respekteras, och det ir dirfor viktigt
att man behiller méjligheten att anmila ocksd detta till registret.
For att vara siker pd att de registrerade uppgifterna ir riktiga
(eller att de inte ir insinda av ndgon annan in den anmilan
giller) bor dven i fortsittningen anmilan bekriftas av den som
for registret.

Socialstyrelsen har enligt underhandskontakter inget emot att
ocksd i fortsittningen féra Donationsregistret, 4ven om styrelsen
1 6vrigt anser att den bor ha en begrinsad roll nir det giller do-
nationsfrgorna, se avsnitt 4.7. Med den auktoritet som Social-
styrelsen tnjuter inte minst 1 sjukvirdsfrigor ir det ocksi na-
turligt att nu inte féresld ndgon dndring hirvidlag. Utvecklingen
far emellertid visa om det senare kan vara limpligt att féra 6ver
registret till det Nationella rdd fér organdonation och trans-
plantation som foreslés 1 avsnitt 4.7
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4.3.2 Donationskorten

Bedomning: Diskussioner pdgdr mellan Landstingsférbun-
dets informationsprojekt livsviktigt och Socialstyrelsen om
donationskortens roll och utformning. I avvaktan p3 att dessa
slutférs bor inga dndringar foreslds 1 detta sammanhang,.

I samband med att 1995 &rs transplantationslag kom till fick
Socialstyrelsen i uppdrag att utarbeta ett donationskort. I prop.
1994/95:148 framholls bl.a. att om ett donationskort fanns till-
gingligt 1 samband med dédsfallet, skulle den enskilde inte be-
hova befara att hans sjilvbestimmanderitt sitts dsido efter dé-
den. Ett donationskort skulle ocksd innebira klara férdelar for
de nirstdende som befrias frin att bli involverade i donationsfri-
gan. Den storsta férdelen med donationskort skulle dock enligt
utredningen och méinga remissinstanser vara den ¢kade medve-
tenheten om transplantationsverksamheten och behovet av or-
gan som kortets sjilva existens skulle leda till.

Socialstyrelsens donationskort, som kan tryckas fram ur bro-
schyren med information om transplantationslagen, fyller den
enskilde 1 sjilv. Avsikten ir att han eller hon ska bira kortet till-
sammans med sina identitetshandlingar.

Inom Landstingsférbundets informationsprojekt lvsviktigt
har man ansett att donationskorten har den nackdelen att de sil-
lan dterfinns inom de delar av sjukvdrden som har direkt nytta av
informationen pd korten. Man konstaterar att korten fungerar
bra som meddelandeform i kontakten med nirstiende, men att
de i sin nuvarande form har en tendens att slitas ut eller f6r-
svinna.

Man vill dirfér inom projektet ge korten dels en delvis ny roll,
dels en ny utformning. Man vill att anmailaren ska fi ett dona-
tionskort (av bittre kvalitet in dagens) som ett kvitto p4 att han
eller hon har anmiilt sig till Donationsregistret. Anmilaren fir d3
ett kvitto som gor att det ir littare att komma ihdg att man an-
milt sig och vilken instillning man registrerat. Ett sddant kort
kan ocksd fungera bra som ”samtalsverktyg” i kontakten med
andra.
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Diskussioner pigir mellan projektet och Socialstyrelsen om
att férindra donationskortens roll och utformning, och frigan ir
nir detta skrivs inte avgjord. I avvaktan pd att diskussionerna
slutfors saknas det anledning att i denna utredning foresld nigra
indringar betriffande donationskorten.

4.4 Apoteken och informationen om organdonation
och transplantation

Forslag: Apotekens hittillsvarande roll att sprida information
om organdonation bér bestd och befistas genom att det 1 av-
talet mellan staten och Apoteket AB om bolagets verksamhet
liggs in ett nationellt ansvar fér informationsférsérjningen
nir det giller organdonation och transplantation.

Det bér éverlimnas &t det Nationella rddet f6r organdona-
tion och transplantation att nirmare klarligga omfattningen
och innehillet 1 bolagets uppdrag.

4.4.1 Bakgrund

Apoteken har haft en central roll f6r att sprida information till
allminheten om organdonation alltsedan den nuvarande trans-
plantationslagen kom till och Donationsregistret bérjade féras.
P4 i princip alla apotek i landet finns sdlunda Socialstyrelsens
broschyr om transplantationslagen med anmilningsformulir till
Donationsregistret och med donationskort som kan fyllas i och
tryckas ut ur broschyren. Apoteken har ocksd svarat fér andra
utférligare informationsbroschyrer frin Socialstyrelsen med fri-
gor och svar kring donation av organ och vivnader etc.
Socialstyrelsen och Folkhilsoinstitutet hér till de statliga
myndigheter som mer eller mindre regelmissigt anlitar apoteken
for att fora ut information 1 frigor som har anknytning till hilso-
och sjukvirden. Informationen ges inte bara i form av broschyrer
utan ocksd i tidningen Apoteket och pd Apoteket AB:s hemsida
pd Internet. P4 apoteken visas iven videofilmer for allmidnheten
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med information 1 olika imnen inom hilso- och sjukvirden.
Apoteken svarar 1 viss utstrickning ocksi for distribution till
virdcentraler och andra inrittningar inom hilso- och sjukvirden
av broschyrer i1 olika mnen som riktar sig till allménheten.

Enligt 4 § lagen (1996:1152) om handel med likemedel m.m.
far detaljhandel med sidana likemedel som nirmare anges i lagen
endast bedrivas av staten eller av juridisk person i vilken staten
dger ett bestimmande inflytande. T ett beslut frin 1996 har re-
geringen uppdragit 4t Apoteket AB att med ensamritt driva de-
taljhandel med likemedel med den inriktning som anges 1 ett
avtal. Det senaste avtalet mellan staten och Apoteket AB om
bolagets verksamhet dr dagtecknat den 31 januari 2003.

Avtalet dr indelat i olika avsnitt. Ett avsnitt giller vad som in-
gdr 1 dtagandet att med ensamritt driva detaljhandel med like-
medel och som ersitts genom den handelsmarginal som ingdr i
faststillt likemedelpris enligt lagen (2002:160) om likemedels-
formaner m.m.. I ett annat avsnitt anges vilken verksamhet i 6v-
rigt som bolaget ska bedriva men som ska finansieras pd annat
sitt 1 enlighet med vad som nirmare anges 1 avtalet. Vidare anges
i ett tredje avsnitt vilken verksamhet bolaget fdr bedriva under
forutsittning att den fullt ut kan finansieras genom intikter
knutna till den verksamheten.

Bolagets dtagande inom ramen foér handelsmarginalen giller —
utdver ett rikstickande system for landets likemedelsférsorjning
m.m. — bl.a. att driva Giftinformationscentralen.

Till bolagets dtagande i 6vrigt hor att bolaget mot sirskild er-
sittning frin staten ska ha ett nationellt ansvar f6r vaccina-
tionsférsérjningen. Enligt avtalet ska bolaget i denna del upp-
ritthdlla god f6rsérjning av viktigare vacciner. Bolagets ansvar
ska omfatta bevakning, licensforsiljning samt lagerhdllning av
vacciner och vissa “antidoter” (motgifter).
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4.4.2 Apotekets framtida roll nar det galler informationen
om organdonation

I utredningsuppdraget ingdr att 6verviga vilket ansvar apoteken
skulle kunna ha fér att sprida information om organdonation
och erbjuda olika sitt att dokumentera samtycke till organdona-
tion. Om det skulle vara en limplig uppgift for apoteken ska for-
slag limnas till erforderliga dndringar i avtalet mellan staten och
Apoteket AB.

Apotekets informationsinsatser nir det giller organdonation
har hittills byggt pd muntliga 6verenskommelser. Nidgon sirskild
ersittning har inte utgdtt till apoteket utan det har sannolikt an-
setts ligga s& nira apotekets uppgifter inom hilso- och sjukvir-
den att kostnaderna har fatt belasta den ordinarie verksamheten.

Vid kontakter som utredningen nu tagit med foretridare for
Apoteket AB har bolaget forklarat sig berett att mot ersittning
dta sig som ett nationellt uppdrag att upphandla, utarbeta,
trycka, lagra och distribuera material till allminheten och sjuk-
virden kring organdonation. Man har vidare férklarat att apote-
ken ocksd kan driva tidsbegrinsade kampanjer i samarbete med
dvriga aktdrer. Man har slutligen frn bolagets sida forklarat att
dtagandet pd samma sitt som vaccinationsforsdrjningen kan ingd
1 verksamhetsavtalet.

Apoteket AB har beriknat att landets 850 apotek arligen fir
87 miljoner kundbessk. Det gor att apoteken har i det nirmaste
oovertriffade mojligheter att nd storre delen av svenska folket
med information av det slag som det hir ir friga om. Distribu-
tionsnitet ir vittférgrenat och utgér ett rikstickande system for
landets likemedelsforsérjning. Man har l8ng erfarenhet av bred
informationsverksamhet och utnyttjar nir det ir limpligt olika
medier f6r att nd ut med information. Apotekens huvuduppgift
att med ensamritt tillhandahilla likemedel och andra varor som
ingdr i likemedelsf6rmanerna innebir ocksd att apoteken 3tnju-
ter ett fértroende hos allminheten som ir sirskilt viktigt nir det
som hir giller information av émtiligt slag.

Det dr dirfor angeliget att Apoteket AB ocksd i framtiden fir
behilla den dominerande roll som bolaget hittills har haft nir det
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giller att sprida information om organdonation. Med den ut-
formning och det innehdll som statens avtal med Apoteket AB
numera har dr det ocksd naturligt att bolagets tagande befists
genom att det i avtalet mellan staten och Apoteket AB om bola-
gets verksamhet fir ingd ett nationellt ansvar f6r informations-
férsorjningen nir det giller organdonation och transplantation
pd samma sitt som bolaget nu har i friga om vaccinationsfér-
sorjningen. Verksamhetsavtalet bor i den delen gilla frin den
1 januari 2005 och avlésa den dverenskommelse som bolaget nu
har med Landstingsférbundets projekt livsviktigt fram till ut-
gingen av 2004. Det bor kunna 6verlimnas it det foreslagna
Nationella ridet f6r organdonation och transplantation (avsnitt
4.7) att med utgdngspunkt i det férslag som Apoteket AB under
hand limnat till utredningen i en férhandling med bolaget nir-
mare klarligga omfattningen och innehillet i bolagets uppdrag.

4.5 Andra former for att tillkdnnage installningen till
organdonation

I avsnitt 4.5.1 och 4.5.2 behandlas mojligheterna och limplighe-
ten av att lita ett framtida nationellt ID-kort resp. europeiskt
sjukforsikringskort bira information om den enskildes instill-
ning till organdonation. Det finns ocksi andra frekventa kort,
som pass och kérkort, som skulle kunna anvindas 1 dessa sam-
manhang. Det dr dock d& inte frigan om att l3ta sddana kort bira
information utan ge den enskilde tillfille i samband med ansékan
om pass eller kort att tillkinnage sin instillning. Som framgatt av
den internationella dversikten anvinder man sig i t.ex. Storbri-
tannien av dtskilliga tillfillen i livet nir den enskilde gér ansékan
om kort av olika slag av mojligheten att ligga med ett formulir
om organdonation som den enskilde kan fylla i om han eller hon
vill.

I Sverige ir det bland s&dana kortansékningar frimst ansokan
om kérkort som skulle kunna vara aktuell. T utredningsuppdra-
get nimns ocksd att det ska dvervigas om information om or-
gandonation skulle kunna félja med skattemyndighetens forsin-

92



Ds 2003:57 Overviaganden och forslag

delser. Forutsittningarna for att anvinda sig av dessa mojligheter
behandlas i avsnitt 4.5.3 och 4.5.4.

4.5.1 Nationellt identitetskort

Forslag: Det nationella ID-kort som inom ramen {or
Schengensamarbetet foreslds infért 1 Sverige senast frin den 1
januari 2005 bor innehilla en mojlighet att lagra information
om birarens instillning till att bli organdonator efter sin dod.
Rikspolisstyrelsen bor f8 1 uppdrag att efter samrdd med
Socialstyrelsen och Statskontoret utreda tekniken fér detta
och vem som ska ligga in resp. ha ritt att 3 tllging tll in-
formationen.

Ett arbete pagdr f.n. med att infora ett nationellt ID-kort f6r
svenska medborgare. Rikspolisstyrelsen har genom ett reger-
ingsbeslut den 18 september 2003 fitt i uppdrag att ta fram ett
nationellt identitetskort som innehdller uppgift om svenskt
medborgarskap. Identitetskortet ska vidare innehélla en funktion
for lagring av elektronisk information. Enligt beslutet ska ett
nationellt identitetskort finnas tillgingligt f6r medborgarna se-
nast den 1 januari 2005. En tidsplan ska redovisas till regeringen
senast den 1 november 2003.

Syftet med det nationella identitetskortet dr att underlitta re-
sandet inom det omridde i Europa dir passfrihet rider genom
Schengensamarbetet. Personer som rér sig dver grinserna inom
Schengenomrddet miste kunna visa sin identitet och sin ritt att
vistas pi omrddet antingen vid en utlinningskontroll inne i lan-
det eller om en grinskontroll upprittas tillfilligt 1 enlighet med
Schengenkonventionen.

Kortet ska erbjudas svenska medborgare som en ren servicedt-
gird och efter ansékan utfirdas av den myndighet som ir pass-
myndighet med 1 normalfallet en giltighetstid pd fem r.

Avsikten ir att kortet, som ska vara i kreditkortsstorlek, dven
ska forses med en funktion fér lagring av information. Denna
funktion ska i framtiden kunna anvindas fér att lagra t.ex. bio-
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metrisk information och elektroniska signaturer. Biometri ir den
teknik som gor det méjligt att bearbeta en persons fysiska sir-
drag, exempelvis fingeravtryck, ansikte eller gon. Andra aktérer
in Rikspolisstyrelsen kan bli aktuella fér uppgiften att i framti-
den fylla funktionen med information. Enligt regeringsbeslutet
har utvecklingen dock dnnu inte kommit s& lingt att det redan
nu ir mojligt att ta stillning 1 denna friga.

Frigan ir nu om det ir mojligt och limpligt att i en sidan
funktion for lagring av information ocks3 ta in frivilliga uppgif-
ter om den enskildes instillning till organdonation. Diskussioner
med foretridare f6r Rikspolisstyrelsen ger f6ljande bild av liget.

Allt talar nu f6r att ID-kortet kommer att férses med ett
”chips” dir biometrisk information kan lagras. Sidan informa-
tion dr frimst till f6r att stirka birarens identitet och férhindra
missbruk. Det dr ocksd fullt mojligt att féra in annan frivillig
information pd kortet. Banker och andra stora féretag kan exem-
pelvis vara intresserade av att ligga in elektroniska signaturer pd
kortet. Detta kan di anvindas for att styrka behérigheten i mer
privata sammanhang. Inget hindrar heller att man pd kortet lag-
rar uppgifter om exempelvis birarens blodgrupp eller, som nu
blivit aktuellt, om hans eller hennes instillning till organdona-
tion. Det kommer att finnas utrymme att lagra olika information
av detta slag pd kortet. Bl.a. Statskontoret arbetar med dessa frs-
gor tillsammans med Rikspolisstyrelsen.

Att forse det nationella ID-kortet med ett chips kostar en del
extra, men de diskussioner som hittills forts i frigan tyder pd att
den som vill skaffa ett ID-kort fir betala en avgift som ticker
ocksd kostnaden for att forse detta med ett chips.

Till de frigor som man mdste ta stillning till hér vem som ska
ha ritt att ligga in denna frivilliga” information och vem som
ska ha ritt att 3 tillging till denna. Att avgéra detta hor till de
tekniska frigor som det gir att finna l6sningar pd. Den apparatur
som kan krivas for att féra in information pd kortet resp. avlisa
den information kortet bir pd ir inte storre eller mer invecklad
in att detta skulle gd att 16sa inom exempelvis sjukvirdsorgani-
sationen.
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Den tidsplan som liggs fast i regeringens beslut bér kunna in-
rymma ett uppdrag att tillsammans med andra berérda myndig-
heter ocksd utreda vidare lagringen av uppgifter om organdona-
tion.

Slutsatser

For att kunna 6ka tillgdngen pd organ ir det som tidigare fram-
hillits en viktig dtgird bland flera att pd olika vigar lagra infor-
mation om medborgarnas instillning 1 donationsfrigan. Det na-
tionella ID-kortet dppnar en ny sddan méjlighet. Man skulle
kunna tinka sig att den som ansdker om kortet samtidigt far
tillfille att anmila sin instillning i donationsfrigan och att denna
information lagras samtidigt som kortet priglas i 6vrigt. En an-
nan tanke ir att l3ta t.ex. huslikaren f3 ritt att f6ra in informa-
tionen pd kortet i samband med ett besék av patienten. Det finns
kanske ocksg andra tillfillen att ligga in informationen pd kortet,
dir ndgon annan myndighet ges behorighet att féra in informa-
tionen om birarens instillning till donation.

En viktig friga dr vem som ska ges behérighet att {3 tillging
till informationen. En pd detta sitt priglad information skiljer
sig inte s mycket frin den information som finns pd ett dona-
tionskort, som biraren férvarar i plinboken eller bland sina
identitetshandlingar. Till skillnad frin uppgifterna i Donations-
registret som bara ett begrinsat antal befattningshavare vid
transplantationsenheterna har tillgdng till, bér man kunna dis-
kutera mojligheten av att ge alla som tillhér en viss kategori av
sjukvirdspersonal behorighet att avlisa informationen.

De nu nimnda teknik- och limplighetsfrigorna behéver utre-
das vidare. Jag foreslar att Rikspolisstyrelsen far 1 tilliggsuppdrag
att gora detta efter samrdd med Socialstyrelsen och Statskonto-
ret. Siktet bor vara instillt pd att kortet kan férses med denna
information samtidigt som identitetskortet blir tillgingligt for
medborgarna den 1 januari 2005.
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4.5.2  Europeiskt sjukforsakringskort

Forslag: Riksforsikringsverket bor f3 1 uppdrag att efter sam-
rid med Socialstyrelsen utreda de nirmare férutsittningarna
och formerna fér dels en anmilan till Donationsregistret i
samband med ansdékan om europeiskt sjukférsikringskort,
dels ge kortet en funktion som birare av information om den
forsikrades instillning till organdonation.

Europeiska ridet har beslutat att det ska inféras ett europeiskt
sjukforsikringskort. Kortet ska ersitta de nuvarande pappers-
formulir som krivs for att fi sjukvird i en annan medlemsstat i
enlighet med férordning (EEG) nr 1408/71. Syftet med det ge-
mensamma  sjukforsikringskortet fér EUs medborgare dr att
forenkla procedurerna utan att befintliga rittigheter och skyl-
digheter forindras. Sverige har stillt sig positivt till att kortet
infors.

Administrativa kommissionen (f6r social trygghet f6r migre-
rande arbetare) bestimmer en mall f6r hur kortet ska se ut.
Kortet, som fir formen av ett plastkort, ska bérja ersitta E111-
blanketten fr.o.m. den 1 juni 2004. Senast den 31 december 2005
ska dven 6vriga blanketter som anvinds vid tillfillig vistelse i en
annan medlemsstat ersittas av det europeiska sjukforsikrings-
kortet. Ett tredje steg dr tinkt att tas lingre in i framtiden. D3
ska man overgd till elektroniskt format for alla blanketter, men
detta beriknas ske tidigast &r 2008. Inom EU pdgir f.n. arbetet
med att utforma de indringar av férordning (EEG) nr 1408/71
som foranleds av inférandet av det europeiska sjukforsikrings-
kortet.

I Sverige skots férberedelserna av Riksférsikringsverket. Man
riknar med att det kommer att utfirdas flera hundra tusen kort
per ir. Varje familjemedlem kommer efter ansékan att {3 ett eget
kort. Detta beriknas bli giltigt under tre dr. Ansékningar om
kort kommer att kunna géras éver Internet och per telefon.

Som &versikten 6ver forhdllandena i en del andra linder visar
(avsnitt 3.3-3.7) finns det en provkarta pd mdojligheter att aktua-
lisera en anmilan till ett donationsregister. I Danmark exempel-
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vis limnar man med en anmilningsblankett till sitt donationsre-
gister 1 samband med att man skickar ut ett sjukforsikringsbevis
till dem som flyttar. I Storbritannien ges mojlighet att anmila sig
till donationsregistret 1 samband med ansékan om pass, kérkort
och kreditkort m.m.

Inférandet av ett europeiskt sjukforsikringskort dppnar nya
forutsittningar f6r medborgarna hir i Sverige att ge tillkinna sin
instillning till att efter doden donera sina organ fér transplanta-
tion. Den enklaste dtgirden ir att ge mojlighet att skicka en an-
milan till donationsregistret 1 samband med ansékan om euro-
peiskt sjukférsikringskort. Rent tekniskt dr det fullt mojligt att i
samband med en ansékan 6ver Internet bereda plats for en an-
milan till Donationsregistret. Sjilvfallet bor detta 1 s3 fall goras
pd ett grannlaga sitt och 1 former som péverkar syftet med kor-
tets utfirdande s3 litet som mojligt. Anmilan kan sedan pd ett
limpligt sitt vidarebefordras till donationsregistret, som skickar
en bekriftelse pd samma sitt som efter en skriftlig anmilan.

En ytterligare mojlighet ir att 1ita det europeiska sjukforsik-
ringskortet bli birare av en information om den instillning den
enskilde har till organdonation. Tanken ir att ena sidan av kortet
ska innehdlla de uppgifter som man faststiller inom EU och bara
dem. Men den andra sidan av kortet ska kunna anvindas natio-
nellt for information som det enskilda landet finner viktig. For
att en information om birarens instillning till organdonation
inte ska kunna lisas av vem som helst som fir se kortet, skulle
den kunna kodas pi ett sddant sitt att den bara ir till hjilp for
personal inom hilso- och sjukvirden. Om kortet i en framtid fir
elektronisk form kan man tinka sig att informationen om den
forsikrades instillning till organdonation férliggs till ett chips
pd samma sitt som i foregiende avsnitt foreslagits betriffande
det nationella identitetskortet.

Det ir enligt min mening angeliget att man tar tillfillet i akt
att nd minniskor med en forfrigan om deras instillning till
organdonation nir det som hir giller en ansékan om att {3 ett
sjukférsikringskort med giltighet inom EU. Jag foresldr dirfor
att Riksforsidkringsverket fir 1 uppdrag att efter samrdd med
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Socialstyrelsen utreda de nirmare forutsittningarna och for-
merna f6r dels en anmilan till Donationsregistret i samband med
ans6kan om europeiskt sjukférsikringskort, dels ge sjukforsik-
ringskortet en funktion som birare av information om den for-
sikrades instillning till organdonation.

4.5.3 Korkort

Bedomning: Det finns f6r nirvarande inte tillrickliga skl att
foresld att information om organdonation ska félja med an-
sokningshandlingar om kérkort.

Med hinsyn till gillande EU-direktiv foreligger det heller
inte foérutsittningar att anvinda kérkorten som birare av in-
formation om kérkortsinnehavarens instillning 1 frigan om
organdonation.

Det fir ankomma pd det Nationella ridet fér organdona-
tion och transplantation att f6lja utvecklingen och ta de ini-
tiativ denna ger anledning till.

I nigra stater 1 USA, bl.a. i Kalifornien, praktiserar man enligt
uppgift ett system som innebir att man 1 ett chips pd korkortet
lter lagra information om korkortsinnehavarens instillning nir
det giller att donera organ fér transplantation. Frigan har kom-
mit upp ocksd hir om det kan vara méjligt och limpligt att f6rse
nya och férnyade kérkort med en sidan information. En annan
friga ir om det kan vara limpligt att ge information om organ-
donation till den som anséker om kérkort.

For att borja med den senare frigan ger kontakter med Vig-
verket, som svarar {6r korkortsfrigorna, vid handen att man dir
av flera skil dr tveksam till det limpliga i att utnyttja ansok-
ningstillfillet fér information om organdonation. En anledning
till tveksamhet dr om detta ir ritta tidpunkten i livet att 3 sddan
information. Merparten ir vildigt unga — ofta 16 4r nir de anso-
ker om koérkortstillstdnd och 18-20 &r nir de far sitt kérkort. En
annan tveksamhet giller om det ir limpligt att stilla frigan om
en ev. organdonation till en grupp i samhillet som Iper en f6r-
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héjd risk att bli inblandade i trafikolyckor. Det kan finnas en risk
for att man skickar en felaktig signal. Det kan ocksd vara svirt
att se en tydlig koppling mellan Vigverkets samhillsuppdrag och
frigan om organdonation. Hir finns det enligt Vigverket for-
modligen andra myndigheter som kan anses ha ett samhillsupp-
drag som ligger nirmare donationsfrigan och som ocksd har
mdnga kontakter med medborgarna.

Mot dessa resonemang kan givetvis anféras skil som talar i
annan riktning. Apotekens besdkare, exempelvis, ir ofta ildre
personer, minga si gamla och med sddana sjukdomar att de
knappast kan komma 1 friga f6r organdonation. Bland de nya
kérkortsinnehavarna, 90-100 000/4r, ndr man 4arligen en stor
grupp unga minniskor som i hindelse av en for tidig déd kan
vara mycket limpliga som organdonatorer. Bland unga minni-
skor finner man inte sillan ocks8 en mer 6ppen och realistisk syn
pa livet, vilket kan géra dem mer benigna in andra att ge till
kinna sin syn i dessa svdra frigor.

Samtidigt bor man inte frinsiga Vigverket ritten att sld vakt
om sitt samhillsuppdrag. Med de 6vriga informationsinsatser
som foljer bl.a. av denna utredning finns det dirfér enligt min
mening inte tillrickliga skil for att ifrigasitta den beddmning
Vigverket nu gor. Utvecklingen kan givetvis leda till férhillan-
den som gor att exempelvis det féreslagna Nationella ridet for
organdonation och transplantation senare tar upp frigan pd nytt
med Vigverket, om det skulle visa sig limpligt.

Nir det s giller frigan om att l3ta de nya koérkorten bira in-
formation om kérkortsinnehavarens instillning 1 organdona-
tionsfrigan upplyser man pi Vigverket att gillande EU-direktiv
inte tilliter att annan information lagras pd kérkortet. I ett EU-
projekt, benimnt CEDLIC, dir bl.a. Sverige deltagit, har man i
en arbetsrapport fér nigra ir sedan foreslagit att det ska bli
tillitet for medlemsstaterna att sitta chips pd sina korkort. P§
chipset skulle kunna finnas tre nivier. En nivd som omfattar EU-
gemensamma foreskrivna informationsinslag, en annan nivd som
omfattar nationellt fastslagna informationskrav och en tredje
nivd som omfattar en s.k. disponibel area. Denna skulle exempel-
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vis kunna omfatta blodgruppsinformation, information i organ-
donationsfrdgan m.m. Rapporten med sina férslag ligger som ett
av flera underlag for det s.k. tredje korkortsdirektivet. Ett forslag
till sddant direktiv presenteras i dagarna. Det kan hirefter ta ett
eller flera &r innan det tredje korkortsdirektivet implementeras.
Vigverket har f6r sin del en positiv syn pd att inféra chips pd
korkort. Mojligheterna att gora detta ir emellertid avhingiga av
hur det kommande direktivet behandlar frigan om chips pa kor-
kort.

Det kan enligt min mening finnas skil for det féreslagna Na-
tionella ridet att f6lja frigan om korkortens utformning i fram-
tiden och ta de initiativ utvecklingen kan ge anledning till.

4.5.4  Information via skattemyndigheten

Forslag: Det blivande Skatteverket bor anlitas for att vid
limpliga tillfillen skicka ut information om organdonation till
allminheten. Det bor dverlimnas 8t det Nationella ridet for
organdonation och transplantation att triffa 6verenskommel-
ser med Skatteverket om en sidan medverkan.

Skattemyndigheterna — frén den 1 januari 2004 Skatteverket —
skickar vid olika tillfillen under ret ut slutskattebesked m.m.
till praktiskt taget alla vuxna medborgare i landet. Enligt utred-
ningsuppdraget ska utredaren éverviga, och om han finner det
limpligt, limna forslag till hur information om organdonation
skulle kunna f6lja med skattemyndighetens férsindelser.

Det har under utredningens gdng sagts frdn olika hall att de-
klarationstillfillet knappast kan vara en limplig tidpunkt att
vidja till minniskors generositet att stilla upp som organdona-
tor. A andra sidan handlar det om ett mycket stort antal minni-
skor som samtidigt skulle kunna nis med informationen. Mer in
sju miljoner enskilda personer och dédsbon ska avge sjilvdekla-
ration varje &r. Det betyder att iven om bara ndgra fi procent av
alla skulle anmala sin instillning till Donationsregistret s& hand-
lar det ind4 om ett stort antal minniskor.
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En annan friga ir om det ur skattemyndighetens synpunkt ter
sig limpligt att be deklaranterna att ocks3 stilla upp som organ-
donator. Kanske skulle det kunna uppfattas som att myndighe-
terna vill ligga p& den enskilde ytterligare en pélaga.

Skattemyndigheterna har aldrig tidigare brukat ligga med ni-
gon information frin andra organisationer eller myndigheter 1
sina forsindelser till allminheten. Kontakter som utredaren har
tagit med Riksskatteverket i frigan visar emellertid att man pd
verket ir positiv till att prova en sidan medverkan just i frigan
om information om organdonation. En forutsittning ir d3 att
man pd ndgot sitt har forberett allminheten pd att en sddan in-
formation kan komma. En annan ir att man viljer en tidpunkt
och ett tillvigagingssitt som sd litet som mojligt stér den ordi-
narie verksamheten.

Att ta in information i sjilva sjilvdeklarationsblanketten, som
gdr ut 1 mars—april, stoter pd stora svirigheter bl.a. av tidsskil
enligt vad man uppger pd Riksskatteverket. En bittre 16sning kan
vara att ta in information i broschyren Dags att Deklarera, som
trycks 1 6 miljoner exemplar. I den kan man exempelvis piminna
om mojligheterna att anmila sig med E-post och hinvisa till en
webbsida pd Internet. Detta skulle exempelvis kunna féljas upp
med att man i samband med utskicket av slutskattebesked 1 au-
gusti, september och december lade med en informationsbro-
schyr med anmailningsblankett till Donationsregistret. Det krivs
emellertid ritt ling forberedelsetid, 6-9 méinader, innan ut-
skicket kan goras.

Som har framgitt av den kortfattade internationella éversikten
provar man i olika linder olika vigar att sprida information om
organdonation till allminheten. I Storbritannien tar man exem-
pelvis tillfillet i akt 1 samband med olika utskick till allmidnheten
som anmilan att bli upptagen i det lokala valregistret, i skolpaket
till familjer som har barn som bérjar skolan samt i samband med
ansékningar om pass, kérkort, kreditkort etc.

Inte minst genom den intensifierade informationsverksamhet
som Landstingsforbundets projekt livsviktigt nu startar kan man
rikna med att allminheten 1 Sverige under 1 varje fall det nir-
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maste ret pd olika sitt kommer att bli pdmind om vikten av att
ta stillning i frigan om att bli organdonator efter sin déd och
van vid att nds med information om detta pd olika sitt.

Det finns dirfér knappast anledning att tro att det skulle bli
ndgon reaktion av ovilja eller avoghet om en sdan information
skulle f6lja med en férsindelse frin skattemyndigheten. Detta
kan limpligen goras tidigast under 2006 fér att, om erfarenhe-
terna blir goda, upprepas med ndgra drs mellanrum. Kostnaderna
for en sddan medverkan torde kunna betecknas som éverkom-
liga. Det bor éverlimnas dt det Nationella rdd {6r organdonation
och transplantation som foreslds 1 avsnitt 4.7 att triffa en 6ver-
enskommelse med Skatteverket nir en sddan informationsinsats

bedéms limplig.

4.6 Atgirder for att forbattra hilso- och sjukvardens
organisation

Forslag: Socialstyrelsen bér bemyndigas att meddela fore-
skrifter om att sjukhus och enheter, dir ingrepp enligt trans-
plantationslagen far goéras, ska ha tillgdng till en donationsan-
svarig likare och annan personal med uppgift att forbereda
for transplantationer och ge stéd och information till avlidnas
nirstdende.

Det Nationella rddet fér organdonation och transplanta-
tion bor ge sjukvirdshuvudminnen vissa kompletterande
riktlinjer for detta arbete i form av rekommendationer.

I uppdraget tll utredningen ingdr att 6verviga mojligheterna
att etablera en ordning med donationsansvarig likare pd berérda
sjukhus. Av den beskrivning som limnats 1 avsnitt 3.3 framgir
att det overallt pd landets akutsjukhus finns likare med sirskilt
ansvar for donationsverksamheten, vilka ocks3 har ett visst sam-
arbete 1 gemensamma frigor. Utformningen av deras uppdrag ser
olika ut i landet. Det finns tre ”donationsregioner” i landet med
sinsemellan olika uppbyggnad. I ndgon region har man en fast
del av sin ordinarie arbetstid som anestesilikare eller intensiv-
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vardslikare avsatt till uppgifter som donationsansvarig (oftast 10
procent), i en annan region ses uppdraget mest som ett "heders-
uppdrag” som kommer till 6vriga ordinarie uppgifter.

Det ir ocksd tydligt att verksamheten som donationsansvarig
likare inte dverallt betraktas som en omistlig del av sjukvirdsor-
ganisationen. And§ visar exemplen frin andra linder som Spa-
nien och senast frin Norge att tydliga riktlinjer om att det ska
finnas en donationsansvarig likare kan ha stor betydelse for att
stirka verksamheten och medverka till att tillgingen p8 organ for
transplantation dkar. Det ir, ocksd bortsett frin de stora vinster i
form av riddade minniskoliv eller férbittrade liv som en numera
mycket framgdngsrik transplantationsverksamhet leder till, stora
ekonomiska virden att spara pd att antalet transplantationer
okar. Enstimmiga uppgifter om att varje transplantation av nju-
rar sparar 2-3 miljoner kr i minskade kostnader for dialysbe-
handling talar hir sitt tydliga sprak.

For att stirka systemet med donationsansvariga likare finns
det skil att 6verviga nationella riktlinjer av det slag som nyligen
har inférts 1 Norge. Socialstyrelsen har genom férordning
(1985:796) bemyndigats att meddela vissa foreskrifter i anslut-
ning till bestimmelserna i transplantationslagen. Det giller fore-
skrifter om vilken annan hilso- och sjukvardspersonal som fir
fullgéra uppgifter som likare har enligt lagen. Det giller vidare
foreskrifter om att ingrepp enligt lagen endast fir utforas pd
sjukhus som avses i 5 § hilso- och sjukvardslagen eller vid annan
enhet inom hilso- och sjukvirden eller det medicinska omridet 1
ovrigt. Socialstyrelsen har hirefter meddelat ifrigavarande fore-
skrifter i SOSFS 1997:4.

Det ir enligt min mening limpligt att, efter en komplettering
av lagen (1995:831) om transplantation m.m., utéka bemyndig-
andet for Socialstyrelsen att meddela foreskrifter att gilla nu
aktuella frigor. Foreskrifter bor utfirdas om att de sjukhus och
andra enheter dir ingrepp enligt transplantationslagen fir goras
ska ha tillgdng till en donationsansvarig likare och annan perso-
nal med uppgift att férbereda for transplantationer och ge stéd
och information till avlidnas nirstiende.
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Foreskriften dr tinkt att ge stadga &t verksamheten med do-
nationsansvarig likare och samtidigt bana vig for de kristeam
som man har efterlyst 1 diskussionen om den framtida organisa-
tionen kring organdonationer. Forhdllandena pi olika intensiv-
virdsavdelningar skiftar givetvis visentligt bl.a. beroende pd
storlek och befolkningsunderlag. Det bor dirfér dverlimnas 3t
sjukvdrdshuvudminnen att sjilva avgéra hur organisationen ska
utformas mera i detalj. Det Nationella rdd {6r organdonation och
transplantation som féreslds i avsnitt 4.7 bor naturligen ha till
uppgift att folja utvecklingen och komplettera foreskrifterna
med riktlinjer f6r arbetet, vilka bér ha formen av rekommenda-
tioner. Frigan om Ridet ocksd ska ges mojlighet att meddela
mer bindande féreskrifter behandlas i avsnitt 4.7.3.

4.7 Nationellt rad for organdonation och
transplantation

Forslag: Det bor inrdttas ett Nationellt rdd f6r organdona-

tion och transplantation. Ridet, som bor ha karaktiren av

nimndmyndighet och tillsittas av regeringen, bor ha en sty-
relse med representanter bl.a. utsedda pd forslag av Socialsty-
relsen, Landstingstorbundet och Svenska Likaresillskapet.

Rédet bor ha en relativt liten fast personalstyrka.

Till ridets uppgifter ska hora att

— vara en central kunskapsbank i donations- och trans-
plantationsfrigor,

— ha en opinionsbildande roll och svara fér att allminheten
och massmedia fir kontinuerlig information i donations-
frigor,

— folja utvecklingen inom sjukvirden i donations- och
transplantationsfrigor och ta de initiativ denna kan ge
anledning till,

— fylla en funktion som central koordinator fé6r koordina-
torerna vid landets transplantationsenheter,

— utforma vissa gemensamma riktlinjer f6r arbetet som do-
nationsansvarig likare och kontaktansvarig sjukskéterska,
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— medverka i kvalitetssikring pd omridet och i utbildning av
personal som arbetar med organdonationer,

— medverka i framtagandet av nyckeltal inom omridet,

— ge vigledning 1 hithérande etiska frigor, 1 férekommande
fall i samverkan med Statens medicinsk-etiska rad samt

— pé central nivd svara fér internationella kontakter.
Socialstyrelsen bor vara virdmyndighet f6r det Nationella

ridet. Detta bor inrittas den 1 januari 2005.

4.7.1 Behovet av en central instans

I den promemoria som ligger till grund f6r utredningsuppdraget
pipekas att det 1 dag inte finns ndgon instans som har ett 6ver-
gripande ansvar for att verka for tillvaratagande av organ for
transplantation. Frigan om att inritta ett nationellt rad ska dir-
for 6vervigas 1 utredningen. Ett sddan rdd skulle ha som uppgift
att vara vigledande for verksamheten med organdonation och
transplantation.

Hir kan ocks3 erinras om att Europarddet i sitt den 24 januari
2002 daterade tilliggsprotokoll till konventionen om minskliga
rittigheter och biomedicin rérande transplantation av organ och
vivnader av minskligt slag innehéller en artikel 8 som féreskriver
att medlemslinderna ska forse sjukvirdspersonal och allminhet
med information om behovet av organ och vivnader. Medlems-
linderna ska ocksd ge information om villkoren fér att ta ut och
transplantera organ och vivnader, inklusive frigor som giller
samtycke och tillstdnd, sirskilt i friga om ingrepp pd avlidna per-
soner.

En central friga i arbetet pd att finna former f6r att oka till-
gingen till organ for transplantation ir hur man ska fi en bittre
kontinuitet i insatserna. Som det nu ir svarar Socialstyrelsen for
att skéta Donationsregistret, medan ansvaret foér att informera
allminheten om donationsregistret och om vikten av att s&
ménga som mojligt redovisar sin instillning 1 donationsfrigan
vilar p4 den enskilde sjukvdrdshuvudmannen.
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De senaste &rens erfarenheter visar att antalet anmilningar till
Donationsregistret 1 mingt och mycket har varit beroende av om
och nir frigorna om organdonation har aktualiserats i massme-
dia. Belysande for detta dr det senaste drets intensiva debatt om
organdonationer i tidningar och andra media, vilket resulterade i
en kraftig 6kning av antalet anmilningar till registret. Avsikten
med Landstingsférbundets informationsprojekt livsviktigr pa tre
&r dr just att bl.a. med massmedias hjilp 6ka medvetenheten hos
allminheten om donationsfrdgorna och dirmed 6ka tillgdngen pd
villiga donatorer.

Allt detta ir givetvis 1 sig gott och vil, men nir debatten avta-
git och projektet livsviktigt 16pt ut, kan man vinta att strommen
av anmilningar till Donationsregistret sinar och att allminhetens
medvetenhet om frigornas betydelse efter hand bleknar. Fér att
hilla kunskaperna i donationsfrdgan vid liv och inte minst fér att
nya generationer av medborgare ska i kunskap om Donations-
registret och donationskort krivs upprepade informationsinsat-
ser. Att exempelvis apoteken dven i fortsittningen tillhandahiller
broschyrer med anmilningsblanketter till donationsregistret ir
naturligtvis i sig ingen garanti fér en jimn strém av anmilningar
till registret. Nir det som hir giller att mer eller mindre stindigt
vara beredd till informationsinsatser och kunna konkurrera om
en plats 1 informationsflddet médste det finnas ndgon som har ett
overgripande ansvar for att félja utvecklingen. Det dr dirmed
tydligt att det behdvs en central instans med uppgift att svara
just for kontinuiteten 1 samhillets insatser.

Aven nir det giller att inom hilso- och sjukvirden ta till vara
mojligheterna till organdonation finns det behov av en central
instans som kan félja och leda utvecklingen inom landet. For de
enskilda sjukvirdshuvudminnen ir givetvis frigan om orgando-
nation betydelsefull. Men hur viktig den in 4r fér de minniskor
som behover {3 ett nytt organ for att riddas till fortsatt liv eller
mojlighet att dtergd till ett normalt liv, s3 dr det ind4 en relativt
sett liten friga bland de minga andra, ekonomiskt och organisa-
toriskt tunga sjukvirdsfrigor som huvudmannen har att hantera.
Visst finns det frivilliga organisationer som Livet som Géva eller
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sammanslutningar av donationsansvariga likare och sjukskoters-
kor som Organisationen fér Organdonation Mellansverige (se
avsnitt 2.4.1 resp. 2.3.3), vilka har tagit pd sig minga av de ange-
ligna uppgifter som finns pd omrddet. Det rider indd knappast
nigon tvekan om att en central instans for hela landet skulle vara
av stort virde for att bl.a. svara f6r den 6nskvirda kontinuiteten
nir det giller anstringningarna att f bittre tillgdng till organ for
transplantation.

Detta visas ocksd av de exempel pd central organisation som
finns i Storbritannien och Spanien (se avsnitt 3.3 resp. 3.7). Aven
om de centrala organisationer som finns 1 dessa linder ir av en
omfattning och uppbyggnad som det knappast finns behov av i
Sverige, visar de pd en mangfald arbetsuppgifter som ir tinkbara
ocks8 hir.

4.7.2 Olika modeller

Det finns i huvudsak fyra olika modeller fér hur en sidan central
instans skulle kunna tillskapas. Den forsta ir att ligga uppgif-
terna pd en befintlig myndighet. Den andra ir att 6verlimna &t
sjukvirdshuvudminnen genom exempelvis Landstingsférbundet
att std for riksdvergripande uppgifter pd omradet. En tredje mo-
dell skulle kunna vara att utnyttja ndgon av de frivilliga organisa-
tioner som finns pd omrddet till att mot offentlig finansiering
svara for uppgifterna. Den fjirde modellen slutligen ir att bilda
en helt ny statlig myndighet f6r indamalet.

Av de befintliga myndigheterna ir det frimst Socialstyrelsen
som kommer i friga. Men idven om Socialstyrelsen redan har
vissa uppgifter pi omridet, frimst dd att f6ra Donationsregistret,
anser sig styrelsen mindre vil limpad att ta pd sig nya operativa
uppgifter. Socialstyrelsen vill 1 huvudsak renodla sin roll som
normgivande myndighet och som tillsynsmyndighet, och 1 ett
sddant ménster passar rollen som Nationellt rdd 1 donations- och
transplantationsfrgor inte in.

Huvudansvaret fér transplantations- och donationsverksam-
heterna ligger pd sjukvirdshuvudminnen, och det skulle dirfor

107



Overviaganden och forslag Ds 2003:57

kunna vara naturligt att diskutera en utvidgad roll f6r dessa. I det
av Socialdepartementet bedrivna projektet for hégspecialiserad
vird diskuteras f6r nirvarande en mer distinkt styrning av den
hogspecialiserade sjukvirden. Hirvid har olika typer av 16sningar
diskuterats for att tillgodose behov av lokal och regional férank-
ring infér myndighetsbeslut om lokalisering. Ingen av de disku-
terade 16sningarna ir av den arten att de ir limpliga for den typ
av uppgifter rérande organdonation och transplantation som
berérs 1 denna rapport.

Det ir enligt min mening svirt att se hur en riksinstans fér or-
gandonation och transplantation skulle kunna férliggas till sjuk-
vardshuvudminnen. Landstingsférbundet har 1 nuvarande situa-
tion inte heller en sddan roll och sidana uppgifter att den ter sig
limplig som huvudman fér en central verksamhet av detta slag.

Av tinkbara frivilliga organisationer pd omrdet ir det endast

Livet som Giva som har en riksévergripande uppbyggnad och en
inriktning som gor att den skulle kunna vara tinkbar som hu-
vudman f6r centrala uppgifter. Organisationen, som ir bildad av
olika handikapporganisationer och féretridare for professionen
pd omridet, har dock knappast en sidan sammansittning att den
ens med viss offentlig finansiering ter sig limplig for att ta pd sig
uppgifter av ifrigavarande slag.
Acterstar s3 alternativet med en ny, sjilvstindig myndighet. Med
tanke pd att denna ska ha en riksovergripande karaktir, kan
namnet Nationellt rdd fér organdonation och transplantation
vara limpligt. Hur ridet skulle kunna utformas diskuteras nir-
mare 1 nista avsnitt.
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4.7.3 Narmare om organisationen av en sjalvstandig
myndighet

Syftet med Nationella ridet f6r organdonation och transplanta-
tion ir att samla personer med ett tydligt ansvar pa nationell nivd
for alla de svira och kinsliga stillningstaganden som innefattas i
frigan om organdonation. Ridet skulle till att bérja med vara en
central kunskapsbank i donations- och transplantationsfrigor
samt ha en opinionsbildande roll och svara for att allmidnheten
fir en kontinuerlig information om organdonation och om vik-
ten av att s3 mdnga som mdjligt tar stillning i donationsfrdgan.

Ridet bér ocksa sjilvt pd central nivd kunna ge information till
allminheten och massmedia i frigor som hinger samman med
organdonation och transplantation. I dessa frigor skulle myn-
digheten kunna avlésa det av Landstingsférbundet — med Dag-
mar-medel — drivna informationsprojektet livsviktigt, nir detta
upphér vid utgingen av 2004.

Det betyder att R3det fir ta pd sig uppgiften att férhandla med
Apoteket AB och med 6vriga myndigheter om de ekonomiska
och 6vriga insatser som férslagen betriffande nationellt ID-kort,
Europeiskt sjukforsikringskort samt skattemyndighetens insat-
ser ger anledning till. Det kan hir ocksd bli nédvindigt att vilja
mellan olika i och fér sig limpade kort som birare av informa-
tion om instillningen till organdonation.

For att kunna svara for informations- och utbildningsinsatser
pa omrddet m.m. bér Nationella ridet ha en viss drlig budget.

Rédet boér 6verta Socialstyrelsens roll nir det giller att svara
f6r utformningen av donationskorten och vidare ersitta Social-
styrelsen i de delar denna nu svarar fér information i organdona-
tionsfrigor till frimst massmedia. Diremot finns det inte till-
rickliga skil att ocks foresld att Donationsregistret nu ska féras
over till den nya myndigheten. Socialstyrelsen har under hand
1atit forstd att styrelsen dr beredd att fortsitta driften av regist-
ret, och det ir virdefullt om Socialstyrelsen med den auktoritet
och det foértroende den &tnjuter hos allminheten tills vidare far
behilla ansvaret for detta. Utvecklingen fir visa om det senare
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skulle vara limpligt att féra dver ansvaret f6r Donationsregist-
rets drift pd det Nationella ridet.

Till skillnad frén projektet livsviktigt bor det Nationella rddet
ocks8 ha vissa uppgifter nir det giller att félja utvecklingen inom
sjukvirden 1 donations- och transplantationsfrdgor och ta de ini-
tiativ denna kan ge anledning till.

P2 transplantationssidan kan det gilla att fylla den funktion av
central koordinator fér transplantationsenheternas koordinato-
rer som nu finns i Spanien och som diskuteras i bl.a. Norge. En
annan viktig funktion skulle kunna vara att utforma vissa gemen-
samma riktlinjer nir det giller arbetet som donationsansvarig
likare och kontaktansvarig sjukskoterska. De rekommendatio-
ner som finns i Socialstyrelsens féreskrifter och allminna rid
Organ- och vivnadstagning for transplantation eller for annat
medicinskt innehdll, SOSFS 1997:4 kan hir utgéra en grund.

Rédets riktlinjer bor ha karaktir av rekommendationer. Skulle
utvecklingen ge anledning till det, fir man 6verviga om ocksd
Rédet ska ges ritten att meddela vissa foreskrifter. De komplet-
teringar av lagen (1995:831) om transplantation m.m. som fore-
slds 1 anslutning till férslaget i avsnitt 4.6 om ett utdkat bemyn-
digande for i forsta hand Socialstyrelsen ger i s3 fall utrymme
ocksd for mojligheten att regeringen ger Ridet ett sddant be-
myndigande.

Rédet skulle vidare kunna medverka i kvalitetssikring pd om-
ridet. Aven i utbildningen av den personal som arbetar med or-
gandonationer kan det finnas behov av medverkan frin det Na-
tionella ridets sida.

En annan uppgift kan vara att medverka vid framtagande av
nyckeltal, som gér det mojligt att beskriva verksamheten pa ett
jimforande sitt ur ett ekonomiskt resultatmissigt perspektiv.

Man kan vidare tinka sig att Rddet tar pd sig att ge vigledning
1 hithérande etiska frigor, 1 férekommande fall i samverkan med
Statens medicinsk-etiska rid. En ytterligare uppgift fér det Na-
tionella ridet kan slutligen vara att pd central myndighetsnivd
svara for internationella kontakter, en uppgift som hittills full-
gjorts av Socialstyrelsen.
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Ridet bor ha karaktiren av s.k. nimndmyndighet och tillsittas av
regeringen. Det bor bestd av ordférande och ytterligare sex
ledaméter. Dessa bor utses av regeringen bla. pd férslag av
Socialstyrelsen, Landstingsférbundet och Svenska likaresillska-
pet. Nédgra bor viljas bland ledande féretridare f6r var och en av
de tre regionala organisationer som i dag finns inom hilso- och
sjukvirden nir det giller organdonation och transplantation.
Aven foretridare for dem som arbetar med donation av vivnader
boér vara representerade. Radet behover ha en relativt liten fast
personalstyrka: en kanslichef, en informationsansvarig och en
assistent.

Réidet bér i huvudsak ha verkstillande uppgifter men inga
irenden som giller enskilda minniskor. I alla viktigare och prin-
cipiella frigor bor beslut fattas 1 plenum. En stor del av besluts-
fattandet bor delegeras till kanslichefen eller ordféranden, i regel
1 rutinmaissiga frigor.

En nimndmyndighet av detta slag bér ha en virdmyndighet
som kan ge bl.a. administrativt stéd. Tinkbara virdmyndigheter
ir Regeringskansliet eller annan limplig statlig myndighet. Med
tanke pd att det Nationella ridet for dverskidlig tid dr tinkt att
ha en permanent funktion torde det limpligaste vara att knyta
Rédet till en annan statlig myndighet. Socialstyrelsens uppgifter
inom hilso- och sjukvirden gor att styrelsen di framstir som
limpligast. Socialstyrelsen har ocksd genom sitt ansvar for att
skéta Donationsregistret en naturlig koppling till de frigor som
Rédet ska behandla.

Inom Socialstyrelsen finns nu bla. Socialstyrelsens rdd fér
vissa rittsliga och medicinska frigor (vanligen kallat Rittsliga
ridet). Till skillnad frin Rittsliga rddet, som 1 Socialstyrelsens
stille avgdr vissa 1 instruktionen for Socialstyrelsen sirskilt an-
givna irenden ska det Nationella ridet vara en sjilvstindig myn-
dighet som har en av regeringen utfirdad instruktion om organi-
sation m.m. och endast ha stdd av Socialstyrelsen 1 administrativt
hinseende.

Ett Nationellt rdd f6r organdonation och transplantation bér
inrittas och trida i funktion den 1 januari 2005, d& Landstings-
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forbundets projekt livsviktigt upphor. En utredare bor tillsittas
varen 2004 for att utarbeta en organisationsplan med forslag till
instruktion fér Rddet och utreda 6vriga administrativa frigor
som hinger samman med inrittandet av den nya myndigheten.
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5 Kostnader

Att inritta ett Nationellt rdd med den utformning som foresla-
gits 1 avsnitt 4.7.3 kan beriknas kosta 2,6 miljoner kr &rligen 1
l6ner och arvoden. Resor och andra expenser kan beriknas till
0.4 miljoner kr. Socialstyrelsen, som genom det Nationella ridet
avlastas en del av sina nuvarande uppgifter, torde inte behova
ersittas sirskilt for lokaler m.m. Den sammanlagda kostnaden
for det Nationella ridet kan dirfér beriknas stanna vid
3 miljoner kr.

Kostnaderna for avtalet med Apoteket AB om den framtida
informationsforsorjningen blir beroende av de insatser det Na-
tionella ridet finner pdkallade nir projektet Livsviktigt avslutats.
Dessa kostnader kan dock under det forsta ret inte beriknas
dverstiga 2 miljoner kr.

Ovriga forslag om att lita information om organdonation
medfolja skattemyndighetens forsindelser samt att férse det na-
tionella ID-kortet och det europeiska sjukférsikringskortet med
information om birarens instillning till organdonation kan till-
sammans med vissa utbildningsinsatser uppskattningsvis kosta
2 miljoner kr.

Den totala kostnaden fér att genomféra forslagen kan sdledes
beriknas till 7 miljoner kr. Summan kan jimféras med de rent
ekonomiska vinster som ett 6kat antal transplantationer leder
till. Varje njurtransplantation beriknas siledes innebira ca 2-
3 miljoner kr i minskade kostnader f6r dialysbehandling. Trans-
plantationer av &vriga organ ger i minga fall ocksi minskade
kostnader for dyrbar vird som annars hade behévt sittas in. Hir
finns dock inga kostnadsuppskattningar gjorda.
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Det tredriga projektet livsviktigt bekostas med statsbidrag med
9 miljoner kr/r enligt den 6verenskommelse som triffats mellan
staten och Landstingsférbundet om vissa ersittningar till hilso-
och sjukvdrden, den si kallade Dagmaréverenskommelsen. Mitt
forslag dr att de beriknade kostnaderna for de forslag som liggs
fram i denna rapport, siledes 7 miljoner kr, finansieras genom att
man 1 samband med budgetpropositionen fér 2005 inrittar ett
statligt anslag for det Nationella rddet och vidhingande kostna-
der.

Med hinsyn till de stora besparingar som en 6kad transplan-
tation av organ kommer att medféra f6r sjukvirdshuvudminnen
ir det naturligt att tinka sig att kostnaderna for det Nationella
ridets verksamhet m.m. finansieras genom att de generella stats-
bidragen till landstingen minskas i motsvarande mén. I andra
hand kan det nya statliga anslaget finansieras genom en motsva-
rande neddragning av Dagmar-medlen.

114



S} Forfattningskommentar

Forslaget till lag om dndring 1 lagen (1995:831) om transplanta-
tion m.m. innebir i forsta hand att regeringen kan ge Socialsty-
relsen ett utdkat bemyndigande att meddela féreskrifter om att
de sjukhus och andra enheter dir man far lov att géra ingrepp for
transplantation ska ha tillging till en donationsansvarig likare
och annan personal med uppgift att férbereda f6r transplantatio-
ner och ge stéd och information till avlidnas nirstdende.

Som framgir av den allminna motiveringen i avsnitt 4.7.3 in-
rymmer lagférslaget dven en méjlighet f6r regeringen att ge det
foreslagna Nationella rddet f6r organdonation och transplanta-
tion ett férordnande att meddela nirmare foreskrifter i denna
friga om detta senare skulle visa sig behovligt.
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