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Propositionens huvudsakliga innehall

I propositionen behandlas frdgor som giller donation av organ och vév-
nader fran avlidna ménniskor for transplantation. Lagen (1995:831) om
transplantation m.m. foreslds @ndrad sé att regeringen eller den myndig-
het som regeringen bestimmer (Socialstyrelsen) far foreskriva att sjuk-
hus och enheter dér ingrepp for transplantation enligt lagen féar utforas
skall ha tillgang till en donationsansvarig ldkare och en kontaktansvarig
sjukskoterska med uppgift att forbereda for donationer och ge stéd och
information till avlidnas nérstdende. Lagéndringen foreslés trdda i kraft
den 1 januari 2005.

Det bedoms att samtyckesreglerna i lagen bor vara oféréandrade.

Vid Socialstyrelsen kommer att inrdttas ett nationellt rad for organ-
och vdvnadsdonation. Detta skall ha ett tydligt ansvar pa nationell niva
for fragor om donation av organ och vdvnader. Radet skall vara en cen-
tral kunskapsbank i donations- och transplantationsfrdgor samt ha en
opinionsbildande roll och svara for att allménheten far en kontinuerlig
information om organdonation och om vikten av att s manga som moj-
ligt tar stdllning i donationsfrdgan. Till rddets uppgifter skall ocksa bl.a.
hora att folja utvecklingen inom sjukvérden i donations- och transplanta-
tionsfragor och ta de initiativ denna kan ge anledning till.

Det nuvarande Donationsregistret vid Socialstyrelsen kommer i fort-
sdttningen att foras av Nationella rddet for organ- och vivnadsdonation.
Réadet kommer ocksa att ta 6ver ansvaret for de nuvarande donations-
korten som Socialstyrelsen tillhandahaller. Dessa skall tills vidare behél-
las 1 sin nuvarande roll och utformning.

Avsikten &r att det i avtalet mellan staten och Apoteket AB om bola-
gets verksamhet skall ldggas in ett nationellt ansvar for informationsfor-
sorjningen ndr det géller donation och transplantation av organ och viv-



nader. Det kommer att 6verlamnas at Nationella raddet for organ- och
vidvnadsdonation att ndrmare utreda omfattningen och innehdllet i bola-
gets uppdrag.

Information om organdonation och anmilningar till Socialstyrelsens
donationsregister bor kunna ldmnas 1 olika sammanhang av bl.a. Forsak-
ringskassan. Det fir ankomma pé& Nationella raddet for organ- och vév-
nadsdonation att tillsammans med berérda myndigheter 6vervdga den
nidrmare utformningen av dessa och liknande insatser.
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1 Forslag till riksdagsbeslut Prop. 2003/04:179

Regeringen foresléar att riksdagen antar regeringens forslag till lag om
andring i lagen (1995:831) om transplantation m.m.



2 Forslag till lag om &ndring 1 lagen (1995:831)
om transplantation m.m.

Héarigenom foreskrivs att 13 § lagen (1995:831) om transplantation

m.m. skall ha foljande lydelse.

Nuvarande lydelse

Regeringen eller den myndighet
som regeringen bestimmer far
foreskriva att ingrepp enligt denna
lag far utforas endast pd sjukhus
som avses 1 5 hélso- och sjuk-
vardslagen (1982:763) eller vid
annan enhet inom hélso- och sjuk-
viarden eller det medicinska
omrédet i Ovrigt.

Foreslagen lydelse

13§

Regeringen eller den myndighet
som regeringen bestimmer far
foreskriva

1. att ingrepp enligt denna lag
far utforas endast pa sjukhus som
avses 1 5 § hélso- och sjukvards-
lagen (1982:763) eller vid annan
enhet inom hélso- och sjukvarden
eller det medicinska omrédet i
ovrigt och

2. att ett sadant sjukhus eller en
sadan enhet, ddr ingrepp for
transplantation far utforas, skall
ha tillgang till en donations-
ansvarig ldkare och en kontakt-
ansvarig sjukskoterska med upp-
gift att forbereda for donationer
och ge stéd och information till
avlidnas ndrstaende.

Denna lag trader i kraft den 1 januari 2005.
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3 Arendet och dess beredning

Enligt en inom Socialdepartementet upprittad promemoria har en
utredare givits i uppdrag att 6verviga atgarder som kan leda till en battre
tillgéng till organ for transplantation. Uppdraget redovisades i november
2003 i en promemoria, Transplantationer rdddar liv (Ds 2003:57). En
sammanfattning av rapportens éverviganden och forslag finns i bilaga 1.
Rapporten har remissbehandlats. En forteckning dver remissinstanserna
finns 1 bilaga 2. En sammanstéllning av remissyttrandena finns till-
ginglig 1 Socialdepartementet (dnr S2003/8863/HS).

Propositionen bygger pd en Overenskommelse mellan den social-
demokratiska regeringen och Vénsterpartiet.

Lagradet

Den foreslagna dndringen av lagen (1955:831) om transplantation m.m.
ar av sddan enkel beskaffenhet att Lagridets horande skulle sakna
betydelse. Lagradets yttrande har darfor inte inhdmtats.

4 Bakgrund

4.1 Transplantation — en etablerad behandling

Transplantation &r i dag en etablerad behandling vid kronisk njursvikt,
akut och kronisk leversvikt samt svar, obotlig hjartsvikt och vissa kro-
niska, svéra lungsjukdomar. Mgjligheten att transplantera lever, hjérta
och lungor 6ppnades i huvudsak forst 1988, da hjarnrelaterade dodskrite-
rier accepterades legalt. Transplantationer av organ féorekommer vid fyra
centra, ndmligen Sahlgrenska Universitetssjukhuset 1 Goteborg,
Karolinska Universitetssjukhuset i Huddinge, Universitetssjukhusen i
Lund/Malmé och Akademiska sjukhuset i Uppsala.

Senaste statistiken, som &dr fran ar 2003, visar att det fran avlidna
donatorer donerades 215 njurar, 127 levrar, 10 bukspottskortlar,
38 hjartan och hjéartan-lungor samt 14 lungor. Ca 480 personer var i
december 2003 uppsatta pd vintelista. De flesta véntade pa njurtrans-
plantation.

Det stora flertalet transplantationer av organ sker frdn avlidna donato-
rer. Antalet sddana donatorer har sedan &r 1989, da det uppgick till 153,
sjunkit med en tredjedel for att ar 2002 stanna vid 98 men ar 2003 ga upp
till 114. Ar 2003 hade Sverige 12, 8 avlidna donatorer per miljon inva-
nare, vilket var bland det ldagsta antalet i Europa.

Aven vivnader som hornhinnor och hjértklaffar transplanteras. Detta
sker ocksa pa andra sjukhus dn de tidigare nimnda. Hornhinnetransplan-
tation 4r den vanligaste transplantationen. Ar 2002 gjordes 579 sidana
transplantationer, fordelade pa atta transplanterande kliniker (Linkoping,
Lund, Sahlgrenska Universitetssjukhuset 1 Molndal, S:t Eriks 6gonsjuk-
hus i Stockholm, Umea, Uppsala, Visteras och Orebro). Alla transplan-
tationer av hornhinnor sker med védvnad fran en avliden person. Det
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innebdr att den vanligaste donatorn dr en hornhinnedonator. Vdvnaderna
omhéndertas av ndgon av landets fem hornhinnebanker.

Atskilliga vivnader av olika slag tas till vara genom Réttsmedicinal-
verkets forsorg. Det rader ett stort behov av hjirtklaffar f6r barnhjérts-
kirurgin for att korrigera avancerade missbildningar.

Europaparlamentet och Europeiska unionens rad har den 31 mars 2004
antagit direktivet 2004/23/EG om faststédllande av kvalitets- och sdker-
hetsnormer for donation, tillvaratagande, kontroll, bearbetning, konserve-
ring, forvaring och distribution av ménskliga vdvnader och celler.

Uppskattningsvis dor ungefdr 200 personer varje ar under sédana om-
standigheter att de skulle ha kunnat bli donatorer. En enda donator kan
hjdlpa upp till sex-sju andra personer till ett fortsatt eller forbattrat liv.

Transplantationsverksamheten i Sverige uppvisar goda resultat, bade
ndr det géller livskvalitet och transplantatets livskraftighet. Njurtrans-
plantation dr en av de mest kostnadseffektiva behandlingar som finns.
Varje enskild njurtransplantation frén en avliden givare har beréknats
spara mellan 2 och 3 miljoner kr jimfort med alternativ behandling som
ar dialysbehandling. Transplantationer av dvriga organ ger i manga fall
ocksa minskade kostnader for dyrbar vard som annars hade behovt séttas
in. Aven hornhinnetransplantationer ir exempel pa en kostnadseffektiv
behandlingsform. Samtidigt bor sdgas att transplantationerna framfor allt
har bidragit till minskat lidande f6r patienterna.

Transplantation av njurar forekommer 1 en inte obetydlig och dkande
omfattning ocksé fran levande donatorer. Frin levande givare donerades
saledes 4r 2003 sammanlagt 130 njurar. Aven delar av levern kan trans-
planteras fran levande givare.

4.2 De rittsliga forutséttningarna

Lagen ( 1995:831) om transplantation m.m. innehdller bestimmelser om
ingrepp for att ta till vara organ eller annat biologiskt material fran en
levande eller avliden manniska for behandling av sjukdom eller kropps-
skada hos en annan ménniska (transplantation) eller fér annat medicinskt
dndamaél.

Nér det géller avlidna ménniskor &r det i forsta hand den avlidnes egen
instéllning till ingrepp som avgor om detta far foretas eller inte.

Kan det inte tillfredsstéllande utredas att den avlidne var positivt in-
stalld till ett ingrepp, far ett sddant &ndé foretas, om inte den avlidne
skriftligen har motsatt sig ett sddant ingrepp eller uttalat sig mot det eller
det av annat skél finns anledning att anta att ingreppet skulle strida mot
den avlidnes instédllning. Om det inte kan utredas vilken instillning den
avlidne haft, far heller inte ingrepp goras om nagon som sttt den avlidne
ndra motsétter sig det. For att de ndrstdende skall kunna utéva denna sin
vetorétt krdaver lagen att de underrittas om det tilltdnkta ingreppet och om
sin rtt att forbjuda det.

Fragan om nédr en ménniska avlidit avgors enligt bestimmelserna i
lagen (1987:269) om kriterier for bestimmande av manniskans dod. Med
denna lag har hjdrnrelaterade dodskriterier accepterats i Sverige som
grund for att faststélla att doden intrdtt. Dessforinnan uppfattades i all-
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ménhet ett varaktigt cirkulationsstillestind som grund for bestimmande
av en ménniskas dod.

Socialstyrelsen har bemyndigats att meddela vissa foreskrifter till
transplantationslagen. Sddana har meddelats 1 Socialstyrelsens forfatt-
ningssamling (SOSFS 1997:4).

4.3 Donationsregistret m.m.

Vid Socialstyrelsen fors ett Donationsregister. Broschyrer med anmaél-
ningar till registret tillhandahélls bl.a. pa apoteken, sjukhus och vérd-
centraler. Anmélaren kan ange om han eller hon efter sin dod vill donera
organ eller inte och ocksa specificera vilka organ.

Socialstyrelsen skickar en skriftlig bekriftelse pa att anmélan har tagits
emot. Man kan sénda in en ny anmélan med dndrade uppgifter eller med-
dela att man inte 6nskar kvarsté i registret. Det finns i1 vissa broschyrer
ocksa ett donationskort som man kan fylla i och bédra med sig.

Antalet sokbara personer 1 Donationsregistret uppgick som mest r
1997 till 1,4 miljoner men sjonk sedan fram till & 2003 till drygt
1,2 miljoner genom att antalet nya anmélningar understeg antalet bort-
gallrade avlidna.

Landstingsforbundet bedriver ett informationsprojekt som finansieras
med s.k. Dagmarmedel vilka avsatts for d&ren 2002 — 2004. Det 6vergri-
pande maélet for projektet, som bendmns /ivsviktigt, dr att genom natio-
nella informationsinsatser bidra till att oka antalet genomftrda trans-
plantationer med organ och vdvnader frén avlidna donatorer. Man arbetar
med broschyrer till allmé@nheten och till sjukvardspersonal samt med TV-
filmer och annonser i rikstdckande press. Under projektets géng har det
ocksa oppnats mdjligheter att anméla sig till Donationsregistret per tele-
fon och via Internet. Tack vare [livsviktigt har antalet anmilningar till
Donationsregistret stigit under slutet av & 2003 och under ar 2004.
Under tiden oktober 2003 — april 2004 kom det sélunda in 100 000
anmilningar till registret. I april 2004 uppgick antalet registrerade till
drygt 1,3 miljoner. Detta innebér dock att det endast &r ca 15 procent av
befolkningen som pé detta sétt har tillkdnnagett sin instéllning till organ-
donation.

En undersokning visade att av de forsta 300 000 personer som registre-
rade sig nir registret var nytt var en majoritet negativa till donation.
Senare uppgifter, som dock inte har bekriftats av ndgon undersokning,
tyder pa att av dem som numera anmaéler sig till registret 4r en majoritet
positiva.

Livet som Gava — samverkan for donation av organ och vdivnader
(LsG) ar en fristdende nationell samverkansgrupp. Formella medlemmar
ar f.n. 10 patientforeningar. Fran beroérda vérdprofessioner finns ocksa
fyra foreningar som medlemmar. Mélsdttningen for gruppen dr att fa
manniskor i Sverige att ta stdllning for donation och ddarmed oka till-
géngen pa organ och viavnader for transplantation. LsG arbetar med olika
informationsinsatser, utbildning bl.a. av elever vid vardskolor och perso-
nal inom hélso- och sjukvarden samt opinionsbildning. LsG har ocksa
med stod av Allménna arvsfonden utarbetat ett informationsprogram Ett
dmne om livet, som &r riktat till gymnasieskolorna.
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4.4 Kort om arbetet med donation och transplantation

Det &r framst ndr en ménniska avlider i en total hjarninfarkt som det blir
aktuellt att ta till vara organ eller vdvnader. Patienten vardas dé i allmén-
het pd en intensivvardsavdelning (kopplad till respirator). Den svéra
hjarnskada som leder till en total hjarninfarkt kan vara en spontant intraf-
fad hjarnblodning eller en traumatisk hjarnskada. Dessa tillstdnd uppstar
plotsligt och ovéntat. 1 sddana situationer bor frigan om organdonation
inte vickas forrdn doden intrétt. Det &dr forst efter konstaterat dodsfall
som vardpersonal via transplantationskoordinatorerna har rétt att kon-
sultera Donationsregistret och i forekommande fall informera de nér-
stéende om den avlidnes registrerade vilja respektive dd senast ta upp
frdgan om organdonation med de nérstdende.

For att en patient skall komma 1 fraga for att ta emot organ eller vav-
nad for transplantation krivs att den ldkare som vardar patienten viljer
att remittera patienten till en transplantationsklinik fér bedomning. Dér
gors en omfattande utredning av om patienten skall accepteras for trans-
plantation. Avgorandet paverkas, medvetet eller omedvetet, av den vin-
tade tillgdngen pd organ. Patienter som accepteras for transplantation
sdtts upp pa en vintelista.

Transplantationsenheterna uppréttar sjidlva sina vintelistor som gés
igenom ndr organ blir tillgdngligt i Sverige eller inom nagot av de
nordiska ldnderna. Svenska transplantationsenheter samarbetar med
Scandiatransplant, som dr en samarbetsorganisation for de fem nordiska
landerna for utvéxling av ménskliga organ till transplantation. Trans-
plantationsenheterna utvéxlar organ enligt regler som utarbetats av
Scandiatransplant for att kunna erbjuda patienter 1 akut behov av trans-
plantation ett organ och for att kunna erbjuda organ med god vévnads-
overensstammelse.

P4 transplantationsenheterna tjanstgor transplantationskoordinatorer
som samordnar donatorsoperationer med transplantationsoperationer.
Koordinatorerna ingér i joursystem och ar tillgédngliga dygnet runt. Efter
konsultation med jourhavande transplantationskirurg bedomer koordina-
torn donatorns och de olika organens ldmplighet for transplantation med
ledning av uppgifter om donatorns dlder, kon, tidigare sjukdomar och
eventuella riskfaktorer.

Pé landets ca 90 intensivvardskliniker vardas svart sjuka patienter. Pa
manga hall rader det emellertid platsbrist pa grund av brist pa ldkare och
sjukskoterskor. En foljd av detta kan bli att patienter som bedéms inte
kunna rédddas till livet aldrig ldggs i1 respirator och dérfor inte kan vara
mojliga donatorer. Det har lange ratt missuppfattningar och okunskap om
lamplig alder m.m. pa& donatorer — ocksé pa sjukhusen. I realiteten &r den
genomsnittlige organdonatorn mellan 55 och 60 ar. Lever och njurar kan
tas for transplantation frén patienter dnda upp 1 aldern 70-75 &r. Det finns
ocksa exempel pa en njurdonator som varit éver 80 ar. Medeldldern for
en hornhinnedonator &r drygt 70 ar.

I Sverige finns det en uppdelning pa tre regioner for samarbete i fragor
om organdonation och transplantation, en for Mellansverige kallad OFO,
en for Sodra Sverige och en for Vistra Gotaland som ockséd omfattar
Norrland och delar av Ostergétland och Smaland. 1 alla tre regionerna
finns system med donationsansvariga ldkare och kontaktansvariga sjuk-
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skoterskor, men utformningen &dr nigot olika. Inom OFOs omréde och i
Vistra Gotaland finns exempelvis ingen sdrskild arbetstid avsatt for
verksamheten som donationsansvarig ldkare eller kontaktansvarig sjuk-
skoterska. Ett undantag dr sjukhuset 1 Linkdping ddr en person har arbe-
tat som donationsansvarig ldkare till 25 procent och dér dven 25 procent
av en skotersketjénst varit avsatt for arbetet kring organdonation. I sddra
regionen finns personer som arbetar med saddana uppgifter pa 10 procent
av sin arbetstid. Centralt i regionerna finns ldkare som arbetar overgri-
pande med donationsverksamheten. I sodra regionen pagér ett samarbete
med Donor Action, som dr en internationell sammanslutning som till-
handahaller sirskilda analys- och utbildningsinstrument p& omradet.
Efter att Stockholms ldns landsting beviljat anslag till en forsoksverk-
samhet har det frdn ar 2004 inrdttats en heltidstjdnst som donations-
specialiserad sjukskoterska vid neurokirurgiska kliniken pd Karolinska
Universitetssjukhuset i Solna.

4.5 Utlidndska forhallanden

Det ar ett vanligt monster i lander 6ver hela vérlden att vintelistorna for
patienter som vidntar pa transplantation blir allt lingre. De organisa-
toriska aspekterna pd samarbete nidr det giller organtransplantation
behandlas av en expertkommitté inom Europarédet. Statistik som kom-
mittén tagit fram visar pa timligen betydande skillnader mellan ldnderna.
Ar 2003 hade Sverige bland det ligsta antalet avlidna donatorer per
miljon invénare 1 Europa eller 12,8. Storbritannien hade 12, Danmark
13,9, Norge 19,2 och Finland 16,3. Sarklassigt storst antal donatorer hade
Spanien med 33,8, men ocks& Belgien med 24,3 och Osterrike med 23,3
donatorer per miljon invinare hade betydligt hogre andel &n flertalet
andra ldnder.

Donationsregister fanns i 11 ldnder i Europa. I 5 lidnder registreras
bade dem som &r positiva och dem som é&r negativa till donation, och i 5
lander finns register som bara innehéller dem som é&r negativa. Ett land,
Storbritannien, registrerar bara dem som é&r positiva. Norge och Finland
hor till de lander som inte for donationsregister.

Europaradet har antagit ett tilliggsprotokoll till konventionen om
ménskliga réttigheter och biomedicin som rér transplantation av organ
och vévnader. I protokollet, som &nnu inte undertecknats av Sverige,
finns en artikel enligt vilken medlemslédnderna bl.a. skall garantera att det
finns ett system som garanterar att patienterna far lika mojligheter till
transplantationsvard. Andra artiklar foreskriver att medlemsldnderna
skall forse hilso- och sjukvardens personal och allmidnheten med infor-
mation om behovet av organ och vdvnader och att organ och vdvnader
inte skall tas ut frn kroppen pé en avliden person om inte medgivande
eller auktorisation som krivs enligt lag &r uppfyllt m.m. Nar det géller
kvalitets- och sdkerhetsaspekterna vid donation av vévnader och organ
har ett arbete utforts eller padgér inom savél Europaréddet som Europa-
kommissionen.

Storbritannien har en sirskild central hilsovardsmyndighet for organ-
donations- och transplantationsfragor, UK Transplant (UKT). Myndig-
heten, som har ca 130 anstéllda, skdter den nationella transplantations-
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databasen om givare och mottagare av transplantat samt den nationella
hdlsovardens register dver personer som anmélt sig som organgivare.
UKT har bl.a. till uppgift att forbéttra antalet organdonationer genom att
finansiera olika initiativ p4 omrédet inom den nationella hélso- och sjuk-
varden och medverka till utvecklingen av indikatorer, standards och
protokoll som vigleder arbetet med organdonationer och transplantation.
UKT har introducerat en mer integrerad struktur pd det arbete som utfors
av landets transplantationskoordinatorer. Myndigheten fungerar som
central for information om transplantationsfragor och skall dka allméin-
hetens medvetenhet om betydelsen av organdonationer.

Utover de broschyrer om organdonation som férmedlas till motsva-
rande apotek och véardcentraler (bl.a. till olika etniska grupper och
religionsanhingare) ges tryckt information och formuldr fér anmélningar
till Donationsregistret bl.a. 1 samband med ansdkan om pass, korkort,
kreditkort och affirskedjornas bonuskort.

I Danmark inférdes ar 2001 en tillaggsbestimmelse till lagens sam-
tyckesbestimmelser vid organdonation, enligt vilken nérstdende inte kan
motsitta sig ingreppet, om den avlidna har medgett det, sdvida inte den
avlidne har bestdmt att hans medgivande ldmnas under forutsittning att
de nirstdende accepterar det. Broschyrer med anmdilningsblankett och
donationskort finns pa apoteken och hos praktiserande ldkare och tand-
ldkare. I samband med att man inom sjukforsékringen skickar ut sjukfor-
sdkringsbevis till dem som flyttar, [imnar man ocks& med en blankett f6r
anmadlan till donationsregistret. Staten finansierar donationsfoldrar och
informationsmaterial till nyckelpersoner pd de sjukhus som svarar for
intensivvard och ger ocksd ekonomiskt stod till det Danske Sellskapet for
transplantationsvirksamhed, som héller kurser om organdonation for
sjukvardspersonal, och till Transplantationsgruppen, som &r en paraply-
organisation for olika patientforeningar.

I Norge har man haft ett hjarndédsbegrepp och transplantation i lag-
stiftningen sedan 1973 och har dérfor inte haft samma debatt 1 frigorna
som det varit i de andra nordiska ldnderna under senare ar. Sedan 2002
dger staten alla sjukhus 1 Norge. Dessa &r sjdlvstdndiga enheter, men
Helsedepartementet kan styra verksamheten pa sjukhusen genom styr-
dokument. Den 1 januari 2003 foreskrevs att alla sjukhus som &r god-
kdnda for organdonation skall ha en donationsansvarig ldkare. I juni 2003
sande Helsedepartementet en rundskrivelse till sjukhusen om precisering
av regelverket som géller organdonation och samtycke. I denna behand-
lades bl.a. hur den donationsansvarige ldkaren skall handla nir det fore-
ligger samtycke frdn den avlidne resp. nédr det inte gor det. I Norge
genomfors nu dven ett system med ackreditering av varje donatorssjuk-
hus som sitter okad fokus pd donationsfrdgan. Statistiken visar att
andelen donatorer steg kraftigt fran 13,7 ar 2002 till 19,2 per miljon
invanare ar 2003.

Stiftelsen organdonation, som &r en motsvarighet till den svenska Livet
som Gava, har numera viss finansiering fran Helsedepartementet. Stiftel-
sen har sedan 1997 producerat broschyrer om organdonation. Ar 2002
introducerade man en ny sddan som innehaller ett donationskort, som den
som vill kan fylla 1 och béra pa sig. Stiftelsen har producerat undervis-
ningsmaterial till gymnasier och hogskolor och har ett program med for-
slag till olika atgérder for att oka tillgdngen pa organ f6r donation.
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Finland inférde hjarndodsbegreppet redan 1971. En organisation lik-
nande den svenska Livet som Géva och med samma namn ger ut dona-
tionskort till den som vill vara donator. Information och kortformulér
finns bl.a. pd apoteken och korskolorna. Man har inget system med
speciellt utsedda donationsansvariga ldkare, men landet ligger jam-
forelsevis hogt i den europeiska statistiken nér det géller antalet dona-
torer per miljon invanare som ar 2003 var 16,3. Att Finland har sa ménga
fler donatorer @n Sverige relativt sett kan bl.a. bero pé att man haft hjarn-
dodsbegreppet sd ldnge att man inte haft ndgon storre debatt ddr man
ifrdgasatt det riktiga i att ta organ fran avlidna for transplantation. Det
kan ocksé vara fraga om kulturella skillnader.

Spanien dr det land som oftast dberopas i bade den europeiska och
svenska diskussionen om hur man ska Oka antalet donationer. I den
spanska modellen har man satsat pa sjukvirdsorganisatoriska atgirder.
Organizacion Nacional de Transplantes dr en nitliknande organisation pé
tre nivéer — nationell, regional och lokal. Centralkontoret svarar for en
koordinationsverksamhet p& nationell nivéd, samt for information och
deltagande i1 allmédnna kampanjer och relationer till massmedia. Var och
en av Spaniens 17 sjdlvstdndiga regioner har en representant i den kom-
mission for donation av organ och vdvnader och transplantation som
finns 1 det nationella systemet. Den regionale koordinatorn fungerar som
lank mellan olika sjukvardsorgan och icke-sjukvérdsorgan, sjukvérds-
myndigheterna, professionen och allménheten. Begreppet koordinator
skiljer sig fr&n andra ldnders. Har dr det en professionell sjukvards-
arbetare, vanligen en ldkare, som &r ansvarig for hela donationspro-
cessen. | Spanien visar erfarenheten att en ny koordinator ger en dkande
mingd donationer, nar en toppniva under ett par ar och borjar sedan visa
simre resultat efter tre-fyra ar. Aven inom Spanien ir skillnaderna stora
nidr det giller antalet donatorer per miljon invanare. Ar 2001 var de som
hogst 51,6 1 en region och som lagst 22,4 i en annan.

5 Overviganden och forslag

5.1 Allménna utgadngspunkter

Transplantation av livsviktiga organ ridddar arligen manga manniskor till
livet. Annu méanga fler fir ett friskare och bittre liv genom transplanta-
tion av organ och vévnader.

Transplantationskirurgin i Sverige stir pd en hog kvalitativ niva inter-
nationellt sett. Men transplantation forutsdtter att det finns donerade
organ i forsta hand fran avlidna givare. I 6kande omfattning forekommer
ocksé donation fran levande givare, t.ex. av en njure till en ndrstdende,
men i det stora flertalet fall forutsdtter organdonation att det finns en
avliden donator.

Runtom 1 vérlden, och delvis ocksa i Sverige, pagér anstrdngningar att
f4 en forbéttrad organtillgdng efter andra linjer — som att utdka antalet
levande donatorer och att anvédnda organ fran non-heart-beating donors,
dvs. att ta organ fran patienter som avlider genom hjértstillestind. Dessa
utvecklingslinjer behandlas inte i denna proposition.
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Antalet avlidna organdonatorer i Sverige hade minskat med 30 procent
sedan slutet av 1980-talet och uppgick ar 2002 till strax under 100 per éar.
Nu har siffran borjat stiga igen for att &r 2003 gd upp till 114. Vi har 1
dag en ko pa nidrmare 500 personer som vintar pé att fi en organtrans-
plantation. Antalet personer som forts upp pa véntelista for en transplan-
tation hade sannolikt varit &nnu storre, om utsikterna till att fa ett nytt
organ inopererat hade varit storre dn de nu dr. Ménga patienter hinner
avlida innan de fér ett nytt organ, och kostnaderna for deras vard &r ofta
mycket hoga och hogre dn om de hade kunnat fa en organtransplantation.

Som har ndmnts tidigare visar en jaimforande statistik som har tagits
fram inom Europarédet att Sverige ar 2003 var bland de ldnder i Europa
som hade det ldgsta antalet donatorer per miljon invénare och ldagre dn
alla de andra nordiska ldnderna och exempelvis Tyskland, Holland,
Frankrike, Osterrike, Spanien och Italien. I flera fall 4r skillnaderna sma,
och utvecklingen i flera andra europeiska ldnder har varit likartad med
Sveriges. Det far danda anses alarmerande att Sverige som i minga andra
avseenden intar en internationell topposition inom hélso- och sjukvarden
sldpar efter pa detta omrade.

Det finns flera orsaker till att antalet donatorer har minskat under
senare ar. En sddan dr att antalet personer med allvarliga skallskador
bland annat i trafiken blivit ldgre. En annan &dr att man inom sjukvérden
lyckas rddda fler med skallskador och hjdrnblodningar till livet. Ytter-
ligare en &r att antalet médnniskor som dokumenterat sin instéllning till att
efter doden donera sina organ dr jamforelsevis 14gt och har blivit ldgre
under senare Ar.

De forst namnda orsakerna dr givetvis enbart glddjande. Allvarligare ar
det om det finns brister i vardens organisation och brister i bemd&tandet
av de nérstdende ndr frdgan om donation tas upp som bidrar till att farre
organ kan doneras.

I utredningen framhdlls att man inte minst fran foretrddare for de
berdrda professionerna har efterlyst en starkare prioritering inom varden
ndr det géller denna del av den hogspecialiserade varden. Man har pekat
pa att antalet platser inom intensivvarden, dir patienter som 4r potentiella
donatorer undantagslost vrdas, inte ar tillrackligt, och att antalet dona-
tionsansvariga ldkare och Ovrig personal som é&r lampliga och utbildade
for uppgiften att ta hand om de patienter som kan bli aktuella som organ-
donatorer och deras nidrstdende inte &r tillrdckligt. I sammanhanget har
man ocksa pekat pd bristande erfarenhet inom intensivvarden. I det glest
befolkade Sverige finns det ca 90 intensivvardskliniker, vilket innebér att
man pd varje sddan klinik 1 genomsnitt arligen endast vérdar nigon
enstaka patient som dr mojlig som donator. P4 intensivvardsklinikerna 1
storstdderna vardas drligen manga fler sédana patienter.

Ocksa under remissbehandlingen av departementspromemorian
Ds 2003:57 har flera instanser framhallit vikten av att de framtida atgér-
derna koncentreras pa sjukvarden och speciellt pad sjdlva donations-
processen. Statens medicinsk-etiska radd konstaterar exempelvis i sitt
remissyttrande att utredaren inte har haft i uppgift att se 6ver de organi-
satoriska frigorna 1 deras helhet och inte heller belyst dessa. Detta &r
enligt ridet beklagligt, eftersom inte minst erfarenheten frdn andra lander
talar for att mojligheterna att 6ka tillgdngen pa organ for transplantation
ar beroende av en tydligare organisation med ett klarare samband mellan
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uppdrag, mandat och resurser. Svensk transplantationsférening anser att
satsningen péd donationstillfillet, som enligt foéreningen internationellt har
visat sig vara helt avgorande for att oka antalet donatorer, kommit i
skymundan 1 utredningen. Man anser att kraftfulla ekonomiska resurser
langsiktigt méste koncentreras pa sjukvarden i enlighet med till exempel
den spanska modellen for att forbéttra identifikation och handhavande av
potentiella donatorer samt, kanske mest viktigt, forbattra kommunika-
tionen med anhoriga.

I nésta avsnitt behandlas de etiska 6vervidganden som berdér méanniskors
vilja att donera sina organ for transplantation.

5.2 Samtyckesreglerna

Regeringens bedomning: Det finns inte anledning att nu Gverviga
nagra dndringar av samtyckesreglerna i lagen (1995:831) om trans-
plantation m.m.

Regeringen anser att det bor goras en oversyn av Socialstyrelsens
foreskrifter och allménna rdd om hur samtyckesreglerna bor tillampas.

Utredningens forslag: Overensstimmer med regeringens bedémning.

Remissinstanserna: Flertalet remissinstanser anser att de nuvarande
reglerna bor gélla dven 1 fortsédttningen men stodjer utredarens forslag att
Socialstyrelsen efter samradd med Statens medicinsk-etiska rad skall gora
en genomgang av géllande foreskrifter och allménna rad for att se om
vissa klarldgganden behover goras. Socialstyrelsen torklarar att styrelsen
har planerat att revidera forfattningen inom négot &r. Socialstyrelsen
anser dock att det finns anledning att 6vervdga om inte lagen (1995:831)
om transplantation m.m. skulle kunna fortydligas ndr det géller mojlig-
heterna for de anhoriga till en avliden att motsitta sig ett ingrepp, och
styrelsen har ocksd ldmnat forslag till ett sddant fortydligande.

Statens medicinsk-etiska rad anser att de nuvarande reglerna dr tim-
ligen entydiga. Av utredningen framgér dock att de kan missforstas. |
verkligheten kan de ocksé vara svéra att forklara och tillimpa nédr den
avlidnes vilja dr okdnd. Radet 4r inte frimmande for att brister som har
betydelse i det hanseendet kan krdva fordndringar. For att ta stdllning till
det krdavs dock ett fylligare underlag dn det som nu foreligger. I anslut-
ning till behandling av remissen har rddet ocksa diskuterat om s.k.
beslutsinkapabla personer skall kunna férekomma som donatorer. Aven
detta &r enligt raddet ett &mne som kan goras till foremal f6r Gvervigan-
den.

Statens folkhdlsoinstitut anser att det pa ldngre sikt vore dnskvirt om
en fornyad diskussion om samtyckesreglerna kom till stdnd. Det ideala
vore enligt institutet om det grundldggande solidariska begreppet i sam-
hallet utvidgades till att ocksd ménniskor efter sin dod kunde hjilpa sina
medmaénniskor.

Skilen for regeringens bedémning: Reglerna om samtycke till dona-
tion av organ och vdvnader i den svenska transplantationslagen brukar
sdgas vara ett uttryck for principen om presumerat eller férmodat sam-
tycke. Reglerna innebdr forst och frimst att om den avlidne har till-
kdnnagett sin instédllning till att efter ddden donera sina organ, dr det detta
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som giller. Har han eller hon motsatt sig ingrepp, skall detta sjédlvfallet
respekteras. Vill han eller hon & andra sidan donera sina organ, har de
ndrstdendes uppfattning i princip ingen betydelse.

Om den avlidnes instdllning inte &r kénd, betyder principen om for-
modat samtycke att man skall kunna utgd frén att den avlidne var villig
att donera. Men de nérstdende har da ritt att neka samtycke.

Négot uttalat samtycke fran de nirstdende behovs inte om den avlidnes
instdllning dr okdnd. Det ricker med att de nirstdende inte motsatter sig
ingreppet, men kravet dr da att ndgon av dem skall vara underrédttad om
detta och om ritten att férbjuda det.

Enligt utredningen tar man i praktiken inom varden stor hénsyn till de
ndrstdendes instidllning. Detta géller i Sverige sévil som i andra ldnder,
snart sagt oavsett hur samtyckesreglerna dr utformade. Utredaren menar
att man ocksa bor ha den storsta forstéelse for detta. Déden far inte redu-
ceras till en klinisk frdga om transplantationsverksamhet. Man kan inte
vérda livet utan att ocksa varda doden och vara varsam med doendet.

Det bor samtidigt erinras om att erfarenheten visar att det & mycket
sédllsynt att en nérstadende vill att man skall avsta fran en organdonation
ndr det foreligger ett klart uttalat samtycke fran den avlidne.

I uppdraget till utredningen framholls — med tanke pa den diskussion
som Statens medicinsk- etiska rdd hade initierat om négra olika aspekter
kring samtyckesforfarandet vid organdonation — att nigon allmén dver-
syn av reglerna for samtycke inte var aktuell. Det finns ocksé skl att tro
att hur viktiga samtyckesreglerna &n ar for allminhetens fortroende for
verksamheten med transplantation av organ fran avlidna personer, s& har
reglernas nidrmare utformning nér allt kommer omkring inte ensamma
nagon avgorande roll. Stor betydelse har vardens bemdtande av de
anhoriga, och det stod varden kan ge i en svér situation.

Det finns enligt regeringens mening inte anledning i detta sammanhang
att overvdga nédgra dndringar i1 samtyckesreglerna. Som Statens medi-
cinsk-etiska rad har framhallit krdvs det ett fylligare underlag &n det som
nu foreligger om man skall dndra négot i reglerna. Detta giller d&ven en
sddan dndring 1 fortydligande syfte som under remissbehandlingen har
foreslagits av Socialstyrelsen. Den fortsatta diskussionen far utvisa om
det finns behov av att senare vidta ndgra dndringar i de samtyckesregler
som nu finns i transplantationslagen.

Enligt utredningen har man emellertid i den allménna debatten ifraga-
satt en del formuleringar i Socialstyrelsens foreskrifter och allminna rad,
SOSFS 1997:4, som handlar om hur samtyckesreglerna skall uttolkas 1
olika situationer, bl.a. i det fall den avlidne har forklarat sig villig att
donera men de nérstdende framfor invédndningar mot detta. Utredaren
erinrar om att det norska Helsedepartementet &r 2003 sdnde en rund-
skrivelse till sjukhusen i Norge om precisering av regelverket i Norge
som giller organdonation och samtycke. Syftet med skrivelsen var bl.a.
att medverka till att den avlidnes vilja blir respekterad nir han eller hon
gett uttryck for sin hallning i fragan och klargoéra forhallandet mellan en
viljeyttring frdn den avlidne och en eventuellt motstridande uppfattning
hos den avlidnes ndrmaste.

Regeringen anser 1 likhet med utredaren och flertalet remissinstanser
att det ocksa for oss 1 Sverige kan finnas anledning att mot bakgrund av
de erfarenheter som vunnits sedan foreskrifterna och de allménna raden
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pa omradet kom ut nu gora en genomgang for att se om det behdvs vissa  Prop. 2003/04:179

klarldgganden. Denna genomgang bor Socialstyrelsen gora efter samrad
med Statens medicinsk-etiska rad.

5.3 Nationellt rad for organ- och vdvnadsdonation

Regeringens bedomning: Det bor inrttas ett nationellt rad for organ-
och védvnadsdonation vid Socialstyrelsen. Radet bor ha en styrelse
med representanter utsedda av regeringen, bl.a. pa forslag av Social-
styrelsen, Landstingsférbundet, Svenska ldkareséllskapet och Svensk
sjukskoterskeférening. Radet bor ha en relativt liten fast personal-
styrka.

Till radets uppgifter bor hora att

— vara en central kunskapsbank i1 donations- och transplantations-
frégor,

— ha en opinionsbildande roll och svara for att allménheten och
massmedia far kontinuerlig information i donationsfragor,

— folja utvecklingen inom sjukvéarden i donations- och transplanta-
tionsfragor och ta de initiativ denna kan ge anledning till,

— utforma vissa gemensamma riktlinjer for arbetet som donations-
ansvarig ldkare och kontaktansvarig sjukskoterska,

— medverka i kvalitetssdkring pa omradet och i utbildning av perso-
nal som arbetar med organdonationer,

— medverka i framtagandet av nyckeltal inom omradet,

— ge végledning i hithoérande etiska fragor, i forekommande fall i
samverkan med Statens medicinsk-etiska rad samt

— pé central nivé svara for internationella kontakter.

Nationella rdet for organ- och vdvnadsdonation bor inrdttas den
1 januari 2005.

Utredningens forslag: Overensstimmer i huvudsak med regeringens
bedomning. Utredningen foreslog dock att radet skall vara en egen
nidmndmyndighet.

Remissinstanserna: Det finns en stor samstdmmighet bland remiss-
instanserna kring behovet av att skapa en central instans for att skota
dessa frdgor. Man anser att rddet dr nodvindigt for att skapa ett lang-
siktigt och nationellt samordnat ansvar for donationsfrdgorna. Social-
styrelsen anser att det dr av stor vikt att det inrdttas en central instans
med uppgift att astadkomma forbéttringar pad omradet. Statens medicinsk-
etiska rad framhaller att det behovs en nationell samordning av dona-
tionsverksamheten, med en enhetlig policy och ett centralt ansvar. Om
detta skall &stadkommas genom ett nationellt rad eller genom uppdrag till
existerande organ tar radet inte stdllning till men vill med kraft under-
stryka behovet av att en samordning i en eller annan form kommer till
stand. Statens folkhdlsoinstitut tillstyrker forslaget om att inrdtta ett
nationellt rd i1 syfte att efterstrdva en tydligare rollférdelning och att en
instans ges ett Overgripande ansvar. Det dr enligt Folkhilsoinstitutet
angeldget att frdmja och underldtta transplantationer 1 syfte att bl.a. mot-
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verka handeln med olovlig organdonation som sérskilt drabbar utsatta
grupper i tredje vérlden. Landstingsforbundet instimmer 1 att en central
instans for hela landet skulle vara av stort viarde for att svara for kon-
tinuiteten nédr det giller anstrdngningarna att f& bittre tillgdng till organ
for transplantation. Véstra Gotalandsregionen betonar att informations-
insatser till allménheten torde vara en nationell frdga snarare dn en upp-
gift for ett fatal landsting med egna transplantationscentra.

Statskontoret tillhor de fa remissinstanser som avstyrker forslaget om
ett nationellt rdd. Enligt Statskontorets mening bor de arbetsuppgifter
som foreslagits for ett nationellt rdd vara uppgifter for de olika aktorer
som redan i dag berdrs av organdonation och transplantation. Stats-
kontoret anfor bl.a. att landstingen och dven Landstingsférbundet inom
ramen fOr sitt uppdrag har ett stort ansvar inom organdonationsomradet.
Detta ansvar bor enligt Statskontorets mening ocksd omfatta information
om organdonation och hur individer kan registrera sin instdllning.

Nir det giller organisationsformen gér meningarna i sér. Utredningens
forslag om att rdet skall vara en egen ndmndmyndighet med Social-
styrelsen som viardmyndighet ldmnas utan erinran av flertalet remiss-
instanser men avstyrks av nagra. Socialstyrelsen dr tveksam till att radet
inrdttas 1 form av en ny myndighet och anser att rddet i stéllet bor pla-
ceras vid Socialstyrelsen.

Skiilen for regeringens bedomning

Behovet av en central instans

Det finns i dag inte ndgon instans som har ett dvergripande ansvar for att
verka for tillvaratagande av organ for transplantation. Utredaren har haft
till uppgift att Gverviga fragan om att inrétta ett nationellt rad. Ett sddant
rad skulle ha som uppgift att vara végledande for verksamheten med
organdonation och transplantation.

Europarddets tilliggsprotokoll den 24 januari 2002 till konventionen
om mainskliga réttigheter och biomedicin rorande transplantation av
organ och védvnader av ménskligt slag innehéller en artikel 8 som fore-
skriver att medlemslédnderna skall forse sjukvardspersonal och allménhet
med information om behovet av organ och vdvnader. Medlemsldnderna
skall ocksa ge information om villkoren for att ta ut och transplantera
organ och vdvnader, inklusive fragor som géller samtycke och tillstind,
sarskilt i frdiga om ingrepp pa avlidna personer. Ocksd i Europa-
parlamentets och radets direktiv 2004/23/EG om faststidllande av kvali-
tets- och sdkerhetsnormer for donation m.m. av ménskliga vivnader och
celler finns 1 artikel 4 en foreskrift om att medlemsstaterna skall utse
behorig(a) myndigheter(er) som skall ansvara for att kraven i direktivet
uppfylls.

En central fraga i arbetet med att finna former for att 6ka tillgangen till
organ for transplantation dr hur man ska fa en bittre kontinuitet i
insatserna. Som det nu &r, dr det Socialstyrelsen som svarar for
Donationsregistret, medan ansvaret for att informera allménheten om
registret och om vikten av att s ménga som mdjligt redovisar sin instéll-
ning 1 donationsfrdgan vilar pd den enskilde sjukvardshuvudmannen.

De senaste éarens erfarenheter visar att antalet anmilningar till
Donationsregistret i mangt och mycket har varit beroende av om och nir
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frdgorna om organdonation har aktualiserats i massmedia. Belysande for
detta dr den intensiva debatt om organdonationer som forekom i tid-
ningar och andra media sérskilt under 2003. Debatten resulterade i sig 1
en markant 6kning av antalet anmélningar till registret. Avsikten med
Landstingsforbundets informationsprojekt /ivsviktigt, som inneburit
informationsinsatser sirskilt under slutet av 2003 och under 2004, har
varit att bl.a. med massmedias hjédlp 6ka medvetenheten hos allménheten
om donationsfragorna och ddrmed oka tillgdngen pé villiga donatorer.
Resultatet har ocksa blivit en betydligt 6kad tillstrémning av anmélningar
till registret.

For att halla kunskaperna i donationsfragan vid liv och inte minst for
att nya generationer av medborgare skall f4 kunskap om Donations-
registret och donationskort kridvs emellertid upprepade informations-
insatser. Att exempelvis apoteken dven 1 fortsdttningen tillhandahéaller
broschyrer med anmilningsblanketter till Donationsregistret &r i sig
ingen garanti for en jamn strom av anmilningar till registret. Nér det som
hir giller att mer eller mindre stindigt vara beredd till informations-
insatser och kunna konkurrera om en plats i informationsflodet, maste det
finnas ndgon som har ett overgripande ansvar for att folja utvecklingen.
Det dr darmed tydligt att det behdvs en central instans med uppgift att
svara just for kontinuiteten i samhéllets insatser.

Aven nir det giller att inom hilso- och sjukvarden ta till vara mojlig-
heterna till organ- och vdvnadsdonation finns det behov av en central
instans som kan folja och stodja utvecklingen inom landet. For de
enskilda sjukvardshuvudminnen dr givetvis frdgan om organdonation
betydelsefull. Men hur viktig den &n dr for de ménniskor som behover fa
ett nytt organ for att raddas till fortsatt liv eller mojlighet att aterga till ett
normalt liv, s dr det dndd en relativt sett liten fraga bland de manga
andra, ekonomiskt och organisatoriskt tunga sjukvardsfrigor som
huvudmannen har att hantera.

Det finns frivilliga organisationer som Livet som Géva och samman-
slutningar av donationsansvariga ldkare och sjukskoterskor som har tagit
pa sig manga av de angeldgna uppgifter som finns pa omrédet. Det rader
andd knappast ndgon tvekan om att en central instans for hela landet
skulle vara av stort viarde for att bl.a. svara for den onskvérda kon-
tinuiteten ndr det giller anstrdngningarna att fa béttre tillgdng till organ
och védvnader for transplantation.

Detta visas ocksd av de exempel pa central organisation som finns i
Storbritannien och Spanien (se avsnitt 4.5). Aven om de centrala organi-
sationer som finns i1 dessa ldnder dr av en omfattning och uppbyggnad
som det knappast finns forutsittningar for eller behov av i Sverige, visar
de pa en méngfald arbetsuppgifter som &r tdnkbara ocksa har.

Nationella radets roll

Utredaren har provat olika modeller for att tillskapa ett nationellt rad.
Mojligheten att inrdtta rddet vid Socialstyrelsen ansigs i utredningen inte
framkomlig darfor att Socialstyrelsen inte var beredd att ta pa sig nya
operativa uppgifter. I denna frdga har saken kommit i ett nytt lige nér
Socialstyrelsen 1 sitt remissvar pa rapporten forklarat att den anser att
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radet bor inréttas vid styrelsen och att radets uppgifter ddrvid bor regleras
1 Socialstyrelsens instruktion.

Socialstyrelsen framhaller — liksom flera andra remissinstanser som
exempelvis Sahlgrenska Universitetssjukhuset — att uppgifterna for
Nationella rddet bor renodlas och tyngdpunkten bor ligga péd donations-
fragorna i syfte att forbdttra donationsfrekvensen. Organdonation och
vard av potentiella organdonatorer bertr landets samtliga sjukhus med
intensivvardsavdelningar, medan transplantationskirurgi &dr att betrakta
som hogspecialiserad vard.

I den allmdnna diskussionen och ocksé i utredningen &r det frdgorna
om donation av organ som statt i fokus. Donation av vdvnader dr emel-
lertid i manga avseenden vil sa viktiga uppgifter for sjukvarden och
ddrmed for Nationella radet.

Regeringen ansluter sig till den syn som bl.a. Socialstyrelsen har gett
uttryck for betrdffande tyngdpunkten i radets uppgifter och anser att
radets inriktning p& donationsfrdgorna bor markeras genom att radet ges
namnet Nationella rddet for organ- och vdvnadsdonation. Det bor vidare
sdgas att dven om radets uppgifter skall ha sin tyngdpunkt pa fragorna
kring donation, s& kommer radets ansvarsomriade givetvis ocksd att
inrymma fragestidllningar som berdr transplantationsverksamheten i vid
mening.

Ndrmare om Nationella radets uppgifter och organisation

Syftet med Nationella radet for organ- och vdvnadsdonation dr att samla
personer med ett tydligt ansvar pd nationell nivad for alla de svéra och
kénsliga stdllningstaganden som innefattas i frdgorna om donation av
organ och védvnader. Réadet skall till att borja med vara en central kun-
skapsbank i donations- och transplantationsfragor samt ha en opinions-
bildande roll och svara for att allmidnheten far en kontinuerlig informa-
tion om organdonation och om vikten av att s& manga som mojligt tar
stdllning 1 donationsfragan. Som kyrkostyrelsen i Svenska kyrkan pape-
kat 1 sitt remissvar bor radet ocksd Overvdga atgdrder som beror
ménniskors attityder till donationer. De etiska vérderingarna &r av-
gorande for om ménniskor dr beredda att donera sina organ.

Nationella radet bor ocksa sjalvt pa central nivéd kunna ge information
till allmé@nheten och massmedia i frdgor som hinger samman med organ-
och vdvnadsdonation och transplantation. I dessa fragor skall radet av-
16sa Landstingsforbundets informationsprojektet /ivsviktigt och de upp-
gifter detta projekt har i dag. Det betyder att radet far till uppgift att for-
handla med Apoteket AB och med 6vriga myndigheter om de ekono-
miska och 6vriga insatser som de fortsatta dvervdgandena betrdffande en
kontinuerlig information ger anledning till. P4 sikt kan det ocksa bli nod-
vindigt att vdlja mellan olika i1 och for sig ldmpliga kort som bérare av
information om den enskildes instillning till organdonation. Radet bor
svara for utformningen av donationskorten.

I linje med detta bor dven ansvaret for Donationsregistret vid Social-
styrelsen foras over till Nationella radet.

Remissutfallet visar att en vil sa viktig roll, som nar det giller infor-
mationen till allménheten, bor Nationella radet ha for att folja utveck-
lingen inom sjukvarden i1 donations- och transplantationsfrdgor, och ta de
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initiativ denna kan ge anledning till. Nar det géller donationsprocessen
bor strdvan vara att stimulera utvecklingen att finna former som framjar
tillgdngen pa organ och vivnader.

Utredaren har foreslagit att Nationella rddet skall fylla funktionen av
central koordinator for transplantationsenheternas koordinatorer enligt
den modell som nu finns i Spanien och som diskuteras i bl.a. Norge. Fran
de berorda sjukhusen har man anmélt en annan mening under remiss-
behandlingen. Sahlgrenska universitetssjukhuset sdger exempelvis att
ansvaret for fragor som ansluter till och berér den praktiska transplanta-
tionsverksamheten inte bor ingd i det Nationella radets uppdrag. Detta
ansvar ligger 1 dag hos sjukvardshuvudménnen och detta ansvar bor inte
dndras. Universitetssjukhuset MAS anser att hdnsyn bor tas till det sam-
arbete som redan finns inom Scandiatransplant respektive den regionala
samordning som redan finns och forordar ett fortsatt regionalt ansvar.
Enligt regeringens mening far utvecklingen visa om Nationella rédet
senare kan fylla ndgon roll som central koordinator. Avsikten dr inte nu
att lagga en sddan uppgift till de 6vriga arbetsuppgifter som radet skall ha
enligt Socialstyrelsens instruktion.

Nationella radet kan fylla en viktig funktion genom att utforma vissa
nationella riktlinjer nir det géller arbetet som donationsansvarig lékare
och kontaktansvarig sjukskoterska, se ndrmare avsnitt 5.4. Rédets rikt-
linjer bor ha karaktdr av rekommendationer. Skulle utvecklingen ge
anledning till det, f&r man 6vervdga om Nationella rddet ockséa skall ges
ritten att meddela vissa foreskrifter.

Radet bor vidare medverka i kvalitetssikring pad omradet. Aven i
utbildningen av den personal som arbetar med organdonationer kan det
finnas behov av medverkan fran Nationella radets sida.

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

Man kan vidare tdnka sig att Nationella radet tar pa sig att ge vigled-
ning 1 hithdrande etiska fragor, 1 forekommande fall i samverkan med
Statens medicinsk-etiska rad. En ytterligare uppgift for Nationella radet
bor slutligen vara att pa central myndighetsniva svara for internationella
kontakter.

Nationella radet bor tillsdttas av regeringen och bestd av ordférande
och ytterligare sex ledamoter. Dessa bor utses av regeringen bl.a. pa for-
slag av Socialstyrelsen, Landstingsforbundet, Svenska Likareséllskapet
och Svensk sjukskdterskeforening. Det dr ocksé viktigt att allménforetra-
dare ingér 1 rddet. Vid sammanséttningen av rddet bor beaktas att radet
kommer att ha arbetsuppgifter av sévil etisk och juridisk som medicinsk
och sjukvérdsorganisatorisk art. Vidare dr det tdnkbart att det till radet
bor knytas en referensgrupp med foretrddare for Livet som Gava och
handikapprorelsen samt fackliga organisationer. Det kan ocksa 6vervégas
att knyta ett etiskt rad till Nationella rddet. Radet behdver ha en relativt
liten fast personalstyrka: en kanslichef, en informationsansvarig och en
assistent. Det ankommer pa Socialstyrelsen som arbetsgivare att nirmare
utforma radets organisation.

Rédet bor 1 huvudsak ha verkstédllande uppgifter men inga drenden som
géller enskilda ménniskor. I alla viktigare och principiella fragor bor
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beslut fattas i plenum. En stor del av beslutsfattandet bor delegeras till
kanslichefen eller ordféranden, i regel i rutinméssiga fragor.

I likhet med Socialstyrelsens rad for vissa réttsliga och medicinska fré-
gor (vanligen kallat Réttsliga radet) bor Nationella radets uppgifter anges
1 instruktionen for Socialstyrelsen.

Nationella radet for organ- och vdvnadsdonation bor inréttas och trdda
i funktion successivt frdn den 1 januari 2005 och dé ta 6ver den fortsatta
driften av Landstingsforbundets projekt /ivsviktigt.

5.4 Atgirder for att forbittra hilso- och sjukvérdens
organisation

Regeringens forslag: Lagen (1995:831) om transplantation m.m.
skall kompletteras med en bestammelse om att regeringen eller den
myndighet som regeringen bestimmer (Socialstyrelsen) far foreskriva
att ett sddant sjukhus eller en siddan enhet dédr ingrepp for
transplantation enligt lagen far utforas skall ha tillgdng till en
donationsansvarig ldkare och en kontaktansvarig sjukskoterska med
uppgift att forbereda for donationer och ge stéd och information till
avlidnas nérstaende.

Regeringens bedomning: Det Nationella réddet for organ- och
vdvnadsdonation bor utarbeta vissa kompletterande riktlinjer for detta
arbete 1 form av rekommendationer.

Utredningens forslag: Overensstimmer med regeringens forslag och
bedomning. I utredningens lagforslag nimns dock endast att sjukhuset
eller enheten skall ha tillgang till en donationsansvarig ldkare och ”annan
personal” med uppgift att forbereda for donationer och ge stéd och
information till avlidnas nérstaende.

Remissinstanserna: Forslagen har vunnit starkt gehor hos remiss-
instanserna. Socialstyrelsen anser att utredningens forslag i denna del &r
ett av de viktigaste forslagen for att fa till stdnd fler donationer. Det
spelar ingen roll hur mdnga méanniskor det finns som &r villiga att donera
organ om det inte finns kunskap, vilja och mojlighet inom hilso- och
sjukvardsorganisationen att ta hand om mdjliga donatorer. Viistra Gota-
landsregionen anser att det finns skél att se dver reglerna for sjukvérdens
organisation for “transplantationsansvarig” ldkare. En formalisering av
regelverket synes nodvindig for att pd sikt kunna garantera en god véard
pa likvirdiga villkor. Verksamhetscheferna for VO Kirurgi och Trans-
plantation, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, anser att den foreslagna
lagdndringen dr utmérkt. Denna definierar tydligt den lokale huvudman-
nens skyldighet att organisera och allokera resurser for en lokal organi-
sation for organdonation. Verksamhetscheferna framfor att det som
genomforts 1 Norge kan vara en forebild. Dér genomfors nu en ackredite-
ring av varje donatorssjukhus och varje sddant sjukhus skall anstélla en
koordinator/specialist som har tid avsatt, 25-50 procent, for att skota
organdonation med organisation, undervisning och aterrapportering.

Landstingsforbundet understryker det som papekas i utredningen om
att det bor overldmnas &t sjukvardshuvudminnen att sjdlva avgora hur
organisationen skall utformas mera i detalj. Vdsterbottens lins landsting
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har en nigot annan mening och anser att det dven fortsédttningsvis bor
vara sjukvardshuvudménnens sak att sjdlva avgora hilso- och sjukvar-
dens organisation mera i detalj. Ndrmare foreskrifter om donations-
ansvarig ldkare behdvs inte dven om funktionen bor vidareutvecklas och
finnas pé varje sjukhus. Svensk sjukskoterskeforening anser att den fore-
slagna foreskriften skall kompletteras med att det skall finnas donations-
ansvarig sjukskoterska pé sjukhus med neurointensivvard. Livet som
Gava understryker i sitt remissvar betydelsen av att ansvariga ldkare vid
sjukhusens intensivvardsavdelningar tilldelas ett formellt ansvar att for-
bereda for donation dér det finns en potentiell donator.

Skiilen for regeringens forslag och bedomning: Overallt pa landets
akutsjukhus finns det ldkare med sérskilt ansvar for donationsverksam-
heten. Dessa har ocksé ett visst samarbete 1 gemensamma fragor. Deras
uppdrag har emellertid olika utformning. Det finns tre regioner i landet
med sinsemellan olika uppbyggnad som samarbetar i donations- och
transplantationsfragor. I ndgon region har man en fast del av sin ordinarie
arbetstid som anestesi-intensivvardslékare avsatt till uppgifter som dona-
tionsansvarig (oftast 10 procent), i en annan region ses uppdraget mest
som en uppgift som kommer utéver 6vriga ordinarie uppgifter.

Det dr ocksé tydligt att verksamheten som donationsansvarig ldkare
inte Overallt betraktas som en omistlig del av sjukvérdsorganisationen.
Andj visar exemplen frin andra linder som Spanien och senast frin
Norge att tydliga riktlinjer om att det skall finnas en donationsansvarig
lakare kan ha stor betydelse for att stirka verksamheten och medverka till
att tillgdngen pa organ for transplantation okar.

For att stirka systemet med donationsansvariga ldkare finns det enligt
regeringens mening skél att foresla nationella riktlinjer av det slag som
nyligen har inforts i Norge. Socialstyrelsen har genom f6rordning
(1985:796) bemyndigats att meddela vissa foreskrifter 1 anslutning till
bestimmelserna i transplantationslagen. Det géller foreskrifter om vilken
annan hilso- och sjukvardspersonal som far fullgéra uppgifter som ldkare
har enligt lagen. Det giller vidare foreskrifter om att ingrepp enligt lagen
endast far utforas pa sjukhus som avses i 5 § hélso- och sjukvérdslagen
(1982:763) eller vid annan enhet inom hélso- och sjukvarden eller det
medicinska omradet i Ovrigt. Socialstyrelsen har hérefter meddelat
ifrdgavarande foreskrifter i SOSFS 1997:4.

Som bl.a. Socialstyrelsen har framhallit i sitt remissvar dr dagens
system med donationsansvariga ldkare och kontaktansvariga sjuksko-
terskor till sin form en bra modell och det finns all anledning att bygga
vidare pd den. Personal som forvéntas arbeta med ”donationsprocessen” 1
nagot avseende maste dock kénna att de har ett tydligt uppdrag.
Personalen skall veta att det &r legitimt for dem att dgna sig at donations-
processen och att det dr en viktig verksamhet.

Som flera remissinstanser har pekat pa kan utredningsforslaget miss-
forstds nédr det dir talas om att de ifrdgavarande sjukhusen skall ha till-
gang till donationsansvarig ldkare och annan personal med uppgift att
forbereda for “transplantationer” och ge stod och information till avlid-
nas nérstdende. Uppgiften skall givetvis vara att forbereda f6r donationer.

I lagen (1995:831) om transplantation m.m. bér bemyndigandet for
regeringen eller den myndighet regeringen bestdmmer (Socialstyrelsen)
att meddela foreskrifter utokas till att gélla dven nu aktuella frigor.
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Foreskrifter behovs om att de sjukhus och andra enheter dédr ingrepp
enligt transplantationslagen far goras skall ha tillgdng till en donations-
ansvarig ldkare och en kontaktansvarig sjukskoterska med angivna upp-
gifter.

Region Skénes hidlso- och sjukvirdsndmnd har 1 sitt remissyttrande
ansett att lagstiftningen inte skall reglera vilken formell kompetens per-
sonalen skall ha, utan att detta far 6verlatas at de lokala forhéallandena.
Regeringen anser emellertid att de aktuella sjukhusen och enheterna bor
ha tillgang till donationsansvarig ldkare och kontaktansvarig sjuksko-
terska for att pa det séttet ge stadga at donationsprocessen.

Forhallandena pé& olika intensivvardsavdelningar skiftar givetvis
visentligt bl.a. beroende péd storlek och befolkningsunderlag. Det bor
darfor 6verldmnas at sjukvirdshuvudménnen att sjdlva avgora hur orga-
nisationen skall utformas mera i detalj. Som ocksa har beskrivits 1 utred-
ningen har verksamheten med en donationsspecialiserad sjukskoterska
vid Neurokirurgkliniken pd Karolinska Universitetssjukhuset i Solna
varit framgangsrik. Med hénsyn till de skiftande forhillandena bor det
emellertid som redan sagts ankomma péd sjukvardshuvudménnen att
bestimma organisationen i dvrigt.

Nationella rédet for organ- och vdvnadsdonation bor naturligen ha till
uppgift att folja utvecklingen och komplettera foreskrifterna med rikt-
linjer for arbetet. Dessa bor 1 forsta hand ha formen av rekommenda-
tioner, men radet bor vid behov kunna meddela mer bindande foreskrifter
inom ramen for Socialstyrelsens bemyndigande.

Nér det giller organisationen av organ- och vdvnadsdonation har det
under remissbehandlingen framforts att man forordar en regional styr-
ning av den modell vi har i dag dér en stor transplantationsenhet har den
kontinuerliga kontakten med de lokala organdonationsansvariga péa
respektive intensivvardsavdelning. Regeringen har i detta sammanhang
ingen annan mening. Man bor som redan pépekats skilja pd denna
arbetsorganisation och de arbetsuppgifter som Nationella radet skall ha.

5.5 Donationsregister och donationskort

Regeringens bedomning: Det bor inte goras nagra dndringar i det
svenska registersystemet. Donationsregistret bor ocksé i fortsdttningen
foras vid Socialstyrelsen.

Nationella radet f6r organ- och vdavnadsdonation bor ha ansvaret for
Donationsregistret och de nuvarande donationskorten.

Utredningens forslag: Overensstimmer i allt visentligt med
regeringens bedomning.

Remissinstanserna: Det finns en stor uppslutning kring forslaget att
behalla Donationsregistret i nuvarande form. Socialstyrelsen framhéller
att det nuvarande Donationsregistret erbjuder ett sdkert sétt for den
enskilde att dokumentera sin instidllning. Donationsregistret gor det ocksa
mojligt att pa ett tillforlitligt sétt ta reda pd den avlidnes instillning till att
donera sina organ, vilket &r till gagn for alla inblandade. En avvikande
uppfattning framfors av Stockholms Idns landsting, som anser att
Donationsregistret maste fa en storre anslutning for att fylla sin avsedda
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funktion. Uppnés inte detta bor registret ldggas ned och resurserna om-
prioriteras for att stirka andra satsningar. Flera remissinstanser anser att
tillgéngligheten skulle kunna forbéttras for att forenkla vérdenheternas
hantering av donationsirenden.

En stor majoritet av remissinstanserna lyfter ocksd fram donations-
kortens centrala roll som informationsbérare av den enskildes stédllnings-
tagande till donation. Flera remissinstanser betonar att donationskorten
bor vara den enda informationsbiraren och foreslar att donationskortens
roll skall stirkas och marknadsforas tydligare. Socialstyrelsen foreslér att
det Nationella radet skall fa till uppgift att avgora donationskortets ut-
seende och funktion i framtiden. Stockholms ldns landsting anser att en
koppling mellan register och kort bor leda till en kad sdkerhet bade for
att den avlidnes sjilvbestdimmanderitt skall tillgodoses och som stdd till
anhoriga.

Skilen for regeringens bedomning

Donationsregistret

Samtyckesreglernas utformning gor att det dr viktigt att s manga som
mojligt ger till kdnna sin instillning 1 donationsfrdgan medan de r i livet.
Inte minst for att man da avlastar de nirstdende bordan att ta stéllning for
den avlidnes rdkning, ofta 1 en svir och smértsam situation.

Det finns flera sitt for en ménniska att ge till kdnna sin instéllning.
Man kan vid samtal med sina anhoriga gora klart att man &r villig eller
inte villig att bli donator efter sin dod. Man kan ge det till kénna i skrift-
lig form, t.ex. i ett testamente, eller genom att bdra med sig ett dona-
tionskort. Och man kan anméla sin instéllning till det Donationsregister
som fors vid Socialstyrelsen. Alla olika sétt &r giltiga 1 den mening som
samtyckesreglerna har i transplantationslagen.

Donationsregister finns i dag i manga av Europas ldander. Registrens
betydelse for att sdkra sd manga villiga donatorer som mdgjligt dr dock
inte oomtvistad. I Norge anser man exempelvis att det inte behovs négot
register. Och inte heller i Finland finns det négot register. Det kan ocksa
erinras om att Transplantationsutredningen pd sin tid menade att for-
delarna med ett saddant register inte stod i rimlig proportion till kostna-
derna. Regeringen ansag dock i prop. 1994/95:148 att ett register dit
midnniskor har mgjlighet att under livstiden anméla sin instéllning for
eller emot organdonation kunde ha vissa fordelar. Den enskilde kunde pa
s vis utdva sin sjdlvbestimmanderitt och pa ett betryggande sétt doku-
mentera sin instdllning till organdonation. Ett register hade ocksé den
fordelen att de nérstdende till en avliden inte behdvde stéllas infor fragan
om vilken instidllning denne hade till organdonation. Vidare anforde
regeringen bl.a. att beslut om att ta tillvara organ fran en avliden maste
fattas skyndsamt innan organen forfars. Ett register som snabbt kan ge
besked om den avlidnes instidllning dr darfor till gagn for transplanta-
tionsverksamheten, dvs. for organmottagarna.

De skil som sdledes anfordes for att inrdtta Donationsregistret har
enligt regeringens mening fortfarande bérkraft. Givetvis dr registret 1
forsta hand ett medel for att snabbt och sdkert ta reda pa en avliden
persons instédllning till att donera organ. Men det &r i sig ocksé dgnat att
oka antalet villiga donatorer. Mgojligheten att anmaéla sig till Donations-
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registret skapar dven tillit till verksamheten kring donationer och trans-
plantationer. Till de skdl som brukar anforas hor & andra sidan dven att
registret skyddar dem som motsétter sig donation. Rent allmént kan man
vidare hdvda att det 1 en sa 6mtalig friga som att féra 6ver organ frén en
avliden ménniska till en annan ménniska finns politiska skil for att fora
sarskilda donationsregister.

I Landstingsforbundets informationsprojekt livsviktigt (se avsnitt 4.3)
har man framfort uppfattningen att man helst vill att manniskor skall
anmila sin vilja att donera organ och vdvnader till Donationsregistret.
Det viktigaste skélet till att prioritera Donationsregistret &r enligt /ivsvik-
tigt att det & denna meddelandeform som fungerar bidst i sjukvérden.
Samtidigt erbjuder den ett sdkert och integritetsskyddat sitt for den
enskilde att dokumentera sin instdllning. Ju fler positivt instédllda
svenskar som aterfinns i registret, desto storre dr sannolikheten for att en
mojlig donator ocksd verkligen blir en sddan. Anméler man sig till
Donationsregistret avlastar man bade sina nérstdende och sjukvarden en
extra och onddig borda.

I Storbritannien antecknas bara dem som é&r positiva till organdonation,
och man bekriftar dér heller inte av kostnadsskél sérskilt att en anmilan
till registret har gjorts. Det finns dock ingen anledning att 6vervédga nigra
dndringar i det svenska registersystemet. Aven om viljan att donera organ
enligt alla gjorda undersokningar dr stor i Sverige, bor den som 4r nega-
tiv till detta kunna kénna sig séker pé att hans eller hennes vilja respekte-
ras, och det dr darfor viktigt att man behdller mojligheten att anméla
ocksa detta till registret. For att vara sdker pa att de registrerade uppgif-
terna dr riktiga (eller att de inte dr insdnda av ndgon annan 4n den
anmaélan giller) bor dven i fortsdttningen anmélan bekréftas av den som
for registret.

Det har under remissbehandlingen framforts uppfattningen att
Donationsregistret borde goras tillgdngligt for fler inom varden. Det &r
nu 1 stort sett endast transplantationskoordinatorer som far Social-
styrelsens medgivande att hdmta uppgifter ur registret. Det bor vara en
uppgift for Nationella radet att 6vervidga om fler yrkeskategorier skall
ges denna mojlighet.

Donationskort

I samband med att 1995 ars transplantationslag kom till fick Social-
styrelsen i uppdrag att utarbeta ett donationskort. I prop. 1994/95:148
framholls bl.a. att om ett donationskort fanns tillgédngligt i samband med
dodsfallet, skulle den enskilde inte behova befara att hans sjdlvbestdm-
manderétt sitts dsido efter doden. Ett donationskort skulle ocksa innebéra
klara fordelar for de nérstdende som befrias fran att bli involverade 1
donationsfridgan. Den storsta fordelen med donationskort skulle dock
enligt utredningen och ménga remissinstanser vara den 6kade medveten-
heten om transplantationsverksamheten och behovet av organ som
kortets sjdlva existens skulle leda till.

Socialstyrelsens donationskort, som kan tryckas fram ur broschyren
med information om transplantationslagen, fyller den enskilde i sjélv.
Avsikten &r att han eller hon ska bidra kortet tillsammans med sina
identitetshandlingar.
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Inom Landstingsforbundets informationsprojekt /livsviktigt har man
ansett att donationskorten har den nackdelen att de séllan aterfinns inom
de delar av sjukvarden som har direkt nytta av informationen pa korten.
Man konstaterar att korten fungerar bra som meddelandeform 1 kontakten
med nirstaende, men att de 1 sin nuvarande form har en tendens att slitas
ut eller forsvinna.

Man har darfor inom projektet haft 6nskemal om att ge korten bade en
delvis ny roll och en ny utformning. Anméilaren skulle fa ett donations-
kort (av bittre kvalitet an dagens) som ett kvitto pa att han eller hon har
anmalt sig till Donationsregistret. Anmilaren skulle da fa ett kvitto som
gor att det &r ldttare att komma ihdg afr man anmilt sig och vilken
instdllning man registrerat. Ett sddant kort kan ocksd fungera bra som
”samtalsverktyg” i kontakten med andra. Liknade synpunkter har fram-
forts av ndgra remissinstanser.

Regeringen finner inte anledning att nu Overvdga ndgra &ndringar
betrdffande donationskorten. Nationella raddet for organ- och vévnads-
donation bor i fortsdttningen ha ansvaret for dessa. Det bor vara en upp-
gift for radet att 6vervidga eventuella dndringar av donationskortens roll
och utformning.

5.6 Apoteken och informationen om donation och
transplantation av organ och védvnader

Regeringens bedomning: Apotekens hittillsvarande roll att sprida
information om organ- och vdvnadsdonation bor bestd och beféstas
genom att det i avtalet mellan staten och Apoteket AB om bolagets
verksamhet l4dggs in ett nationellt ansvar for informationsforsorjningen
nér det géller donation och transplantation av organ och vdvnader.

Det bor overldimnas &t Nationella rddet for organ- och vdvnads-
donation att ndrmare utreda omfattningen och innehallet i bolagets

uppdrag.

Utredningens forslag: Overensstimmer med regeringens bedémning.

Remissinstanserna: En stor majoritet vdlkomnar utredningens forslag
att starka Apoteket AB:s roll i arbetet pa att 6ka kunskaperna om organ-
donation och fa fler att meddela sin instéllning till Donationsregistret.
Apoteket AB har for sin del forklarat att bolaget dr positivt till att fa upp-
drag gillande spridning av information om organdonation i verksamhets-
avtalet antingen som ett uppdrag som skall bedrivas men finansieras pa
sdrskilt sdtt eller ett uppdrag som far bedrivas mot sérskild erséttning.

Skilen for regeringens bedomning: Apoteken har haft en central roll
for att sprida information till allmdnheten om organdonation alltsedan
den nuvarande transplantationslagen kom till och Donationsregistret
borjade foras. Landets 850 apotek far drligen 87 miljoner kundbesok. Det
gor att apoteken har 1 det ndrmaste odvertrdffade mojligheter att nd storre
delen av svenska folket med information av detta slag. Genom sin
huvuduppgift att med ensamritt tillhandahélla likemedel Aatnjuter
apoteken ocksa ett fortroende hos allmidnheten som &r sdrskilt viktigt nér
det som hér géller information av 6mtaligt slag.
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Apotekens roll att sprida information om organ- och vdvnadsdonation
bor befdstas genom att det 1 avtalet mellan staten och Apoteket AB om
bolagets verksamhet ldggs in ett nationellt ansvar for informationsfor-
sorjningen ndr det géller donation och transplantation av organ och vév-
nader. Omfattningen och innehdllet 1 bolagets uppdrag bor nérmare
utredas av Nationella radet for organ- och vivnadsdonation.

5.7 Andra former for att tillkdnnage instéllningen till
organ- och vdvnadsdonation

Regeringens bedomning: Information om organ- och vdvnadsdona-
tion och anmélningar till Donationsregistret bor ldmnas 1 olika sam-
manhang bl.a. av Forsdkringskassan.

Det finns inte skél att nu 6vervédga andra bérare av information om
den enskildes instédllning till organdonation @n Donationsregistret och
de nuvarande donationskorten.

Det bor vara en uppgift for Nationella radet for organ- och
viavnadsdonation att besluta om utformningen av informationsinsatser
till allménheten och att folja utvecklingen i frdga om alternativa bérare
av den enskildes instdllning till organdonation.

Utredningens forslag: Det nationella ID-kort som inom ramen for
Schengensamarbetet foreslas infort 1 Sverige bor innehdlla en mojlighet
att lagra information om bérarens instéllning till att bli organdonator efter
sin dod. Aven forutsittningarna att 1ta det blivande europeiska sjukfor-
sdkringskortet bli barare av sddan information bor utredas. I utredningen
foreslds vidare att forutsédttningarna och formerna for att géra anmélan
till Donationsregistret i samband med ansékan om europeiskt sjukforsak-
ringskort skall utredas och att Skatteverket vid ldmpliga tillfdllen skall
anlitas for att skicka ut information om organdonation till allménheten. I
utredningen har vidare gjorts vissa bedomningar om mojligheterna att
lamna information om organdonation i samband med ansékan om kor-
kort och om att l4ta korkortet bli biarare av information om instéllningen
till organdonation.

Remissinstanserna: Flertalet remissinstanser &r skeptiska till for-
slagen att 1ata nya medier lagra information om instédllningen till organ-
donation. Séledes anser bl.a. Rikspolisstyrelsen att information om
instéllningen till organdonation endast bor finnas pa ett stélle. Det finns
en okad risk for att informationen blir tvetydig och motsédgelsefull med
en ordning som innebdr att informationen lagras pa flera olika stéllen.
Socialstyrelsen framhaller att det finns en uppenbar risk for att informa-
tionen blir mer svartolkad for transplantationskoordinatorerna, eftersom
osdkerhet kan uppkomma om vilken registrering som géller om uppgif-
terna inte Overensstimmer mellan olika registersystem. Vigverket
instdmmer 1 utredningens bedomning att ldta det ankomma pé det fore-
slagna nationella r&det att f6lja utvecklingen och ta de initiativ denna kan
ge anledning till.

Ocksa nér det géller forslagen att 1ata nya kanaler sprida information
om organdonation finns det en avvaktande héllning bland remissinstan-
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serna, som menar att man maste vara vaksam pé i vilka sammanhang
information om donation sénds ut.

Skilen for regeringens bedomning

Utredaren har haft i uppdrag att Overvidga olika atgidrder — som har
diskuterats bl.a. i den allménna debatten — och som kan ténkas péverka
tillgdngen pa organ for donation. Hit hor olika medel for att fora ut
information till allmdnheten och ocksd olika sétt att dokumentera den
enskildes instéllning till organdonation.

Som har framgatt av avsnitt 4.5 finns det i andra ldnder en rad olika
exempel pad mojliga védgar sarskilt nir det giller att fora ut information
till allménheten om vikten av att ta stéllning i donationsfragan. Det finns
ocksa enstaka exempel, kanske framfor allt frdn USA, pad hur man later
korkorten bli barare av information om korkortsinnehavarens instillning
till organdonation.

Om de olika delforslagen i utredningen kan foljande sigas.

Nationellt identitetskort

Ett arbete pagir med att inom ramen for Schengensamarbetet infora ett
nationellt ID-kort for svenska medborgare. Rikspolisstyrelsen har fatt i
uppdrag av regeringen att ta fram ett nationellt identitetskort som inne-
haller uppgift om svenskt medborgarskap. Kortet skall vidare innehéalla
en funktion for lagring av elektronisk information. Denna funktion skall 1
framtiden kunna anvindas for att lagra t.ex. biometrisk information och
elektroniska signaturer.

Utredaren har foreslagit att det nationella ID-kortet skall innehélla en
mojlighet att lagra information i donationsfrdgan och att Rikspolis-
styrelsen skall fa i uppdrag att efter samrdd med Socialstyrelsen och
Statskontoret bl.a. utreda tekniken for detta. Forslaget har mott stark
kritik fran flera remissinstanser som anser att information om den enskil-
des instéllning till organdonation inte bor lagras pé flera olika stéllen.
Rikspolisstyrelsen har vidare papekat att man enbart nar de personer som
ar berdttigade att f& och som &r beredda att skaffa ett sddant kort.
Regeringen anser for sin del att det i varje fall inte nu finns anledning att
gé vidare med utredningsforslaget.

Europeiskt sjukforsdkringskort m.m.

Europiska radet har beslutat att det skall inforas ett europeiskt sjukfor-
sakringskort. Detta skall bl.a. ersdtta nuvarande pappersformuldr som
kravs for att fa sjukvérd i en annan medlemsstat enligt férordning (EEG)
nr 1408/71. Kortet, som i ett forsta steg far formen av ett plastkort, har 1
Sverige ersatt den tidigare E111-blanketten fr.o.m. den 1 juni 2004. I ett
senare steg skall man 6verga till elektroniskt format for alla blanketter.
Det europeiska sjukforsdkringskortet (EU-kortet) kan bestéllas via tre
kanaler — servicetelefon, Internet och forsdkringskassans lokalkontor. I
utredningen framhalls att varje familjemedlem efter ans6kan kommer att
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fa ett eget kort och att man riknar med att flera hundratusen kort kommer
att utfardas varje ar.

Inférandet av ett europeiskt sjukforsdkringskort Oppnar enligt utred-
ningen nya forutséttningar for medborgarna hér 1 Sverige att ge tillkénna
sin instdllning till att efter doden donera sina organ for transplantation.
Enklast kan detta ske genom att man goér en anmélan till Donations-
registret i samband med ansdkan om kort. En ytterligare mojlighet ar att
lata det europeiska sjukforsékringskortet bli barare av sdédan information.
Nar kortet i en framtid far elektronisk form kan informationen lagras pa
ett chips. Innan detta blir mgjligt kan sddan information kodas pa ett
sddant sétt att den bara blir till hjdlp for personal inom hilso- och sjuk-
varden. Riksforsdkringsverket foreslas i utredningen fa i uppdrag att efter
samrdd med Socialstyrelsen utreda de nédrmare forutsdttningarna och
formerna for dels en anmilan till Donationsregistret 1 samband med
ansokan och dels att ge kortet en funktion som bérare av information om
den forsdkrades instéllning till organdonation.

Riksforsékringsverket har i sitt remissvar framfort uppfattningen att
mojligheten att gora en anmdlan till Donationsregistret i samband med
ans6kan om EU-kort bor begrénsas till att gélla bestidllning via Internet.
Verket stéller sig dock positivt till uppdraget att vidare utreda mojlig-
heterna for anmaélan till donationsregistret i samband med ansdkan om
EU-kortet. Riksforsdkringsverket foreslar dven att en bredare 16sning bor
utredas, t.ex. om forfrdgan om anmélan till Donationsregistret skulle
kunna finnas pa forsékringskassans forstasida pa Internet.

Riksforsékringsverket papekar att EU-kortet i dagsldget inte har forut-
sdttningar att béra elektronisk information. Tidigast under 2006 kommer
ett chips att inforas pa kortet. Verket har instéllningen att en utredning
om forutsittningar for informationshéllning pd EU-kortet bor ansta till
dess att det ar mojligt att ldgga in elektronisk information pé kortet.

Regeringen anser att savél utredningsforslaget om att ge mojlighet att
skicka en anmadlan till Donationsregistret i samband med en ansékan om
EU-kortet som Riksforsdkringsverkets forslag om att utreda en bredare
16sning med en forfrigan om anmélan till Donationsregistret pd forsak-
ringskassans hemsida har goda forutsittningar att pd ett enkelt sétt ge
kontinuerlig information i Donationsfragan. Det bor enligt regeringens
mening vara en uppgift for Nationella radet att utreda detta vidare i sam-
arbete med Riksforsdakringsverket.

Mot tanken att 14ta EU-kortet bli birare av information om den enskil-
des instéllning till organdonation kan riktas samma invéndningar som nér
det géller det nationella ID-kortet om att det finns klara nackdelar med
att lagra sddan information pa flera stdllen. EU-kortet — som alltsd &r
avsett att klargora innehavarens ritt till sjukvérd i andra EU- ldnder — har
emellertid en battre koppling till donationsfragorna dn det nationella ID-
kortet. Regeringen foOrutsidtter att Nationella radet for organ- och
viavnadsdonation foljer utvecklingen och tar de initiativ den kan ge
anledning till i detta sammanhang.

Korkort

I utredningen har ocksé provats forutsdttningarna att lata information om
organdonation folja med ansokningshandlingar om korkort. Utredningen
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fann inte tillrackliga skdl att foresld detta. Anledningen dr framst att
Vigverket, som svarar for korkortsfragorna, under utredningsarbetet
framfort tveksambhet till det ldampliga 1 att utnyttja ansokningstillfillet for
information om organdonation. Verket har bl.a. haft svirt att se en tydlig
koppling mellan verkets samhéllsuppdrag och frigan om organdonation.

Vigverket har emellertid i sitt remissvar over utredningsforslaget
framhallit att det kan finnas bade for- och nackdelar mot att vid den élder
det hir for det mesta handlar om (16—18 ar) informera om en sa stor och
avgorande fraga som organdonation i samband med ansékan om korkort.
A andra sidan kan man lata sokandena fa ta stillning i frigan nir man
efter avlagt forarprov ldmnar in grundhandlingen for korkort, som sker
efter 18 ars alder. Vigverket framhéller ocksd att unga trafikdodade
personer kan utgéra en viktig — men i det av nollvisionen styrda trafik-
sdkerhetsarbetet minskande — grupp for organdonation. Detta gor att
frdgan om risken for att dodas i trafiken och en dé& aktualiserad organ-
donation naturligt bor kunna diskuteras i relation till trafikens risker och
dven bidra till en mer positiv vérdering av trafiksdkerheten. En peda-
gogisk modell for en sddan 6ppen diskussion skulle kunna vara ett inslag
1 den teoretiska korkortsutbildningen. Verket delar utredarens uppfatt-
ning att den Oppna och realistiska syn som ungdomar inte séllan har i
dessa fragor kan vara till fordel i sammanhanget.

Gillande EU-direktiv medger inte att annan information lagras pa kor-
kortet. Infor ett kommande s.k. tredje korkortsdirektiv har det emellertid
foreslagits att man ska fa infora ett chips pa korkortet dér bl.a. informa-
tion om instédllningen till organdonation skulle kunna lagras. Vigverket
anser i sitt remissvar att man inte skall utesluta en utveckling som inne-
bar att de tekniska och formella problem som finns i dag kan losas.
Verket framhaller att &ven om frdgan inte har en naturlig plats i verkets
mer tekniska uppdrag i dag — och att kunskapen i verket om de mer
manskliga aspekterna av frdgan kan behova stirkas — skall det inte ute-
slutas att det foreslagna nationella rddet kan finna 16sningen med infor-
mation pd korkortet vara bade ldmplig och onskvird. Verket vill déarfor
behélla en oppen attityd till frigan. Vigverket pekar pa att korkortet har
fordelar i1 frdga om andra onskemal som kan finnas betréffande ett doku-
ment for att tillkdnnage sin instdllning till organdonation. Det &r héllbart
mot slitage, det dr knutet till personens identitet och har fotografi, det &r
allmént spritt, det kan goras till barare av elektronisk information som da
kan dndras dven under korkortets giltighetstid och det &dr ett dokument
som har likadant utseende 1 hela landet och har en nationell giltighet.

Regeringen ansluter sig till den syn Végverket framfort och anser att
det bor ankomma pé Nationella raddet for organ- och véivnadsdonation att
folja den tekniska och 6vriga utvecklingen och ta de initiativ denna ger
anledning till.

Information via skattemyndigheten, valmyndigheten m.m.

Skatteverket skickar vid olika tillfillen under &ret ut slutskattebesked
m.m. till praktiskt taget alla vuxna medborgare i landet. Man har aldrig
tidigare brukat ligga med nagon information frdn andra myndigheter
eller organisationer 1 sina forsdndelser till allmédnheten. Skatteverket har
emellertid under utredningen forklarat sig positivt till att prova en sadan
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medverkan just i frdgan om information om organdonation. I utrednings-
forslaget namns sérskilt mojligheterna att [imna information i broschyren
Dags att deklarera, som trycks i sex miljoner exemplar. En broschyr om
organdonation skulle enligt utredningen ocksd kunna skickas ut tillsam-
mans med slutskattebeskeden. Mer &n sju miljoner enskilda personer och
dodsbon skall varje ar avge sjdlvdeklaration.

Skatteverket stéller sig ocksa i sitt remissvar positivt till att medverka i
informationen om organdonation men framhéller att det krdvs en djupare
analys av vilken malgrupp informationen skall riktas till och vilka pro-
dukter som dr lampligast for att na rétt méalgrupp. Verket pekar ocksa pa
en annan mojlighet att nd ut med information till allmdnheten, ndmligen
att foga sddan information till de brev med beslut om pensionsrétter som
Riksforsdkringsverket skickar ut till alla personer som &r fodda 1938
eller senare sé lange personen har pensionsgrundande inkomst.

Manga andra remissinstanser anser det oldmpligt att skicka ut infor-
mation om organdonation tillsammans med deklarationsinformation eller
slutskattebesked. Bl.a. Karolinska universitetssjukhuset i Huddinge,
Svenska ldkareséllskapet och Livet som Géva foreslar i stdllet att infor-
mation om organdonation skall skickas ut tillsammans med rostkorten
infor allmidnna val. Man skulle ddrmed i ett mer positivt sammanhang
kunna nd i princip alla vuxna medborgare med information om vikten av
att ge sin instdllning om organdonation till kdinna och anméla sig till
Donationsregistret.

Mot detta kan invédndas att rostkorten i dag tas fram och distribueras pa
mycket kort tid — en vecka. Av tidsskél kuverteras de inte, och utrymmet
pa sjélva den tryckta forséandelsen dr alltfor begrinsat ocksa for valmyn-
dighetens egen information. Det finns ddrmed i dag inte tekniska forut-
sdttningar att lata information om organ- och vidvnadsdonation atfolja
rostkorten.

Valmyndigheten sprider emellertid ut information om kommande val
till 1 princip alla hushdll, och hér skulle det méjligen finnas utrymme {or
att 1ata information om organdonation f6lja med.

Regeringen anser att det bor vara en uppgift for Nationella radet for
organ- och vévnadsdonation att prova fragorna om lampligheten och de
tekniska mojligheterna att lata information om organdonation f6lja annan
samhdéllsinformation.

6 Ekonomiska konsekvenser

De sammanlagda kostnaderna for forslagen har av utredaren berdknats
till 7 miljoner kronor per &r. Kostnaderna avser Nationella raddet for
organ- och védvnadsdonation och dess verksamhet. I utredningen har
framhallits att dessa kan jimforas med de stora besparingar som ett 6kat
antal transplantationer leder till. Varje njurtransplantation berdknas
saledes innebdra 2—3 miljoner kr i minskade kostnader for dialysbehand-
ling. Aven transplantation av andra organ och av vivnader ger i manga
fall minskade kostnader for dyrbar vard som annars hade behovt sittas
in.
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De stora besparingar som en 6kad transplantation av organ for med sig
for sjukvardshuvudmannen gor det enligt utredningen naturligt att tdnka
sig att kostnaderna for rddets verksamhet finansieras genom att de gene-
rella statsbidragen till landstingen minskas 1 motsvarande man eller att
det nya statliga anslaget finansieras genom en motsvarande neddragning
av de s.k. Dagmarmedlen. Landstingsforbundet har i sitt remissvar ansett
att nagot av dessa alternativ kan vara rimligt. Detta dock inte i forsta
hand pa grund av de ekonomiska vinster som transplantationer uppges
leda till — sddana “besparingar” &r enligt forbundet mer teoretiska och gér
inte att realisera annat dn pa lang sikt — utan déarfor att radets uppgifter
handlar om siddant som sjukvardshuvudménnen helt eller delvis kan
anses ha ansvaret for.

Regeringen avser att behandla kostnaderna for Nationella radet for
organ- och vdvnadsdonation och dess verksamhet i budgetpropositionen
for 2005. Avsikten &r att kostnaderna skall finansieras genom en mot-
svarande neddragning av Dagmarmedlen.

7 Forfattningskommentar

Forslaget till lag om dndring i lagen (1995:831) om transplantation m.m.
innebér att regeringen bemyndigas att overlata till den myndighet som
regeringen bestammer (i realiteten Socialstyrelsen) att meddela fore-
skrifter om att de sjukhus och andra enheter didr man fir lov att gora
ingrepp for transplantation skall ha tillgdng till en donationsansvarig
lakare och en kontaktansvarig sjukskoterska med uppgift att forbereda
for donationer och ge stod och information till avlidnas nérstdende.
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Sammanfattning av 6vervdgandena och Bri(l),f oa l
forslagen 1 promemorian Transplantationer

rdddar liv (Ds 2003:57)

Overviiganden och forslag

Allménna utgangspunkter

Transplantationskirurgin 1 Sverige stir pa en hog kvalitativ niva interna-
tionellt sett. Antalet avlidna organdonatorer har emellertid minskat med
30 procent sedan slutet av 1980-talet. Manga patienter som satts upp pa
véntelista for en transplantation hinner avlida innan de har fatt ett nytt
organ, och kostnaderna for deras vard &r ofta mycket hoga och hogre dn
om de hade kunnat f& en organtransplantation.

Statistiken visar att Sverige har ett ldgre antal donatorer per miljon
invénare dn de flesta andra ldnder i Europa. Skillnaderna &r i flera fall
sma, och utvecklingen i flera andra ldnder &r likartad med Sveriges. Det
far dnda anses alarmerande att Sverige som i manga andra avseenden
intar en internationell topposition inom hélso- och sjukvérden slépar efter
pa detta omrade.

Det finns flera orsaker till utvecklingen. Férre skallskador 1 trafiken
och fler med skallskador och hjarnblodningar som rdddas inom sjukvar-
den hor till de glddjande orsakerna. Att antalet minniskor som doku-
menterat sin instillning ar jamforelsevis lagt och blivit ldgre &r allvarli-
gare. Det 4dr ocksa brister i vardens organisation och brister i bemétandet
av de nérstdende. Antalet platser inom intensivvarden &r inte tillrdckligt,
och antalet donationsansvariga ldkare och 6vrig personal som &r utbil-
dade och lampade for uppgifterna att ta hand om patienter som kan bli
aktuella som organdonatorer och deras nérstdende &r inte tillrdckligt. Av
landets ca 90 intensivvardskliniker finns det en del som inte har en enda
organdonation per ar. Det betyder att det dir finns en bristande erfaren-
het.

Forslagen i det foljande syftar i enlighet med utredningsuppdraget i
forsta hand till att 6ka tillgangen pa organ for donation. De har emellertid
ocksé i lika stor utstrackning betydelse for att oka tillgdngen pa vdvnader
for transplantation.

Samtyckesreglerna

Utformningen av de nuvarande reglerna har diskuterats bl.a. i Statens
medicinsk-etiska rad. I praktiken tar man emellertid inom véarden liksom
1 andra ldander stor hdnsyn till de nérstdendes instidllning, snart sagt oav-
sett hur reglerna dr utformade. Detta bor man ha den storsta forstéelse
for. Doden fér inte reduceras till en klinisk frdga om transplantations-
verksamhet. Man kan inte virda livet utan att ocksd varda doéden och vara
varsam med doendet.

Det finns i detta sammanhang ingen anledning att 6vervéga ndgra dnd-
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ifrdgasatt en del formuleringar i1 Socialstyrelsens foreskrifter och
allmédnna rdd i SOSFS 1997:4 som handlar om hur samtyckesreglerna
ska uttolkas 1 olika situationer, bl.a. 1 det fallet att den avlidne har forkla-
rat sig villig att donera men de nérstdende motsitter sig detta. Det fore-
slas darfor att Socialstyrelsen mot bakgrund av de erfarenheter som vun-
nits sedan foreskrifterna och de allmdnna raden kom ut och efter samrad
med Statens medicinsk-etiska rdd gor en genomgang av dessa for att se
om vissa klarldgganden behover goras.

Donationsregister och donationskort

Donationsregistrens betydelse dr inte oomtvistad. Sddana register saknas
i t.ex. bdde Norge och Finland. Som skal till att prioritera det svenska
Donationsregistret har bl. a. anforts att det d&r den meddelandeform som
fungerar bast i sjukvarden. Samtidigt erbjuder den ett sdkert och integri-
tetsskyddat sétt for den enskilde att dokumentera sin instidllning.

Socialstyrelsen har forklarat sig beredd att fora Donationsregistret
ocksé 1 fortsdttningen. Med den auktoritet som Socialstyrelsen atnjuter
inte minst 1 sjukvardsfrdgor finns det ingen anledning att nu foreslé nagra
andringar i detta.

Nér donationskorten inférdes aberopades som skél att den enskilde inte
skulle behova befara att hans sjidlvbestimmanderitt sétts &sido efter
doden. Den storsta fordelen angavs dock vara den 6kade medvetenheten
om transplantationsverksamheten och behovet av organ som kortets
sjdlva existens skulle medfora. Inom Landstingsforbundets informations-
projekt livsviktigt har man velat ge korten en delvis ny roll och en ny
utformning. Om detta pagér diskussioner mellan projektet och Social-
styrelsen. I avvaktan pa resultatet av dessa finns det inte anledning att
foresla nagra dndringar.

Apoteken och informationen om organdonation och transplantation

Apoteken har haft en central roll for att sprida information till allmén-
heten om organdonation alltsedan den nuvarande transplantationslagen
kom till och Donationsregistret borjade foras. Landets 850 apotek far
arligen 87 miljoner kundbesok. Det gor att apoteken har i det ndrmaste
oovertraffade mojligheter att nd storre delen av svenska folket med
information av detta slag. Genom sin huvuduppgift att med ensamrétt
tillhandahalla ldkemedel atnjuter apoteken ocksa ett fortroende hos
allménheten som &r sdrskilt viktigt nér det som hir géller information av
omtéligt slag.

Apotekens roll att sprida information om organdonation bor bestd och
befédstas genom att det i avtalet mellan staten och Apoteket AB om bola-
gets verksamhet ldggs in ett nationellt ansvar for informationsforsorj-
ningen ndr det giller organdonation och transplantation. Omfattningen
och innehdllet i bolagets uppdrag bor ndrmare klarliggas av det
Nationella rad for organdonation och transplantation som foreslas i det
foljande.
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Andra former for att tillkiinnage instillningen till organdonation

Nationellt identitetskort

Ett arbete pagér med att inom ramen for Schengensamarbetet infora ett
nationellt ID-kort for svenska medborgare. Rikspolisstyrelsen har fatt i
uppdrag av regeringen att ta fram ett nationellt identitetskort som inne-
haller uppgift om svenskt medborgarskap. Kortet ska vidare innehdlla en
funktion for lagring av elektronisk information. Denna funktion ska i
framtiden kunna anvindas for att lagra t.ex. biometrisk information och
elektroniska signaturer.

Enligt uppgifter till utredningen frén Rikspolisstyrelsen finns det inga
tekniska hinder mot att man pa kortet lagrar uppgifter om bérarens
instdllning till organdonation. En viktig atgédrd bland flera for att kunna
oka tillgdngen péd organ for transplantation dr att pa olika vdgar lagra
information om medborgarnas instidllning 1 donationsfrdgan. Det natio-
nella ID-kort som foreslés infort senast den 1 januari 2005 bor dérfor
innehélla en mojlighet att lagra sddan information. Rikspolisstyrelsen
foreslds fa i uppdrag att efter samrdd med Socialstyrelsen och Stats-
kontoret utreda tekniken for detta och vem som ska ldgga in resp. ha rétt
att fa tillgéng till informationen.

Europeiskt sjukforsdkringskort

Europiska radet har beslutat att det ska inforas ett europeiskt sjukforsak-
ringskort. Detta ska bl.a. ersdtta nuvarande pappersformuldr som krévs
for att fa sjukvard i en annan medlemsstat enligt férordning (EEG) nr
1408/71. Kortet, som i ett forsta steg far formen av ett plastkort, ska
borja ersdtta den nuvarande E111-blanketten fr.o.m. den 1 juni 2004. 1
ett senare steg ska man overga till elektroniskt format for alla blanketter,
dock tidigast ar 2008.

Varje familjemedlem kommer efter ansokan att fa ett eget kort. P4
Riksforsdkringsverket, som skoter forberedelserna i Sverige, rdknar man
med att flera hundratusen kort kommer att utfirdas varje ar. Ansokan
kommer att kunna goras 6ver Internet och pa telefon.

Inférandet av ett europeiskt sjukforsdkringskort Gppnar nya forutsatt-
ningar for medborgarna hir 1 Sverige att ge tillkdnna sin instéllning till
att efter doden donera sina organ for transplantation. Enklast kan detta
ske genom att man gor en anmélan till Donationsregistret 1 samband med
ansokan om kort. En ytterligare mojlighet dr att 1ata det europeiska sjuk-
forsdkringskortet bli barare av sddan information. Nar kortet i en framtid
far elektronisk form kan informationen lagras pa ett chips. Innan detta
blir mgjligt kan sddan information kodas pa ett sddant sétt att den bara
blir till hjdlp for personal inom hélso- och sjukvérden. Riksforsiakrings-
verket foreslés fa 1 uppdrag att efter samrdd med Socialstyrelsen utreda
de ndrmare fOrutsédttningarna och formerna for dels en anmilan till
Donationsregistret 1 samband med ansdkan och dels att ge kortet en
funktion som bérare av information om den forsékrades instédllning till
organdonation.
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Korkort

I utredningen har ocksé provats forutsittningarna att lata information om
organdonation folja med ans6kningshandlingar om kérkort. Det har inte
ansetts finnas tillrackliga skl att foresla detta. Anledningen &r framst att
Vigverket, som svarar for korkortsfragorna, av flera skél dr tveksam till
det lampliga i att utnyttja ansokningstillfillet for information om organ-
donation.

Verket har bl.a. svart att se en tydlig koppling mellan verkets sam-
hillsuppdrag och fragan om organdonation.

Gillande EU-direktiv medger inte att annan information lagras pa kor-
kortet. Infor ett s.k. tredje korkortsdirektiv har det emellertid foreslagits
att man ska f& infora ett chips pd korkortet dir bl.a. information om
instillningen till organdonation skulle kunna lagras. S& sker redan i vissa
stater i USA. Det far ankomma pa det Nationella rddet fér organdonation
och transplantation att folja utvecklingen och ta de initiativ denna kan ge
anledning till.

Information via skattemyndigheten

Skattemyndigheterna — fran den 1 januari 2004 Skatteverket — skickar
vid olika tillfdllen under aret ut slutskattebesked m.m. till praktiskt taget
alla vuxna medborgare i landet. Man har aldrig tidigare brukat ldgga med
nigon information frdn andra myndigheter eller organisationer 1 sina for-
sdndelser till allménheten. Riksskatteverket &r emellertid positiv till att
prova en sddan medverkan just i frdgan om information om organdona-
tion.

Verket ser den bdsta mgjligheten i samband med att broschyren Dags
att Deklarera distribueras i sex miljoner exemplar. En broschyr om
organdonation skulle ocksa kunna skickas ut tillsammans med slutskatte-
beskeden. Mer &n sju miljoner enskilda personer och dodsbon ska avge
sjdlvdeklaration varje ar.

Det bor overlimnas at det Nationella rdet for organdonation och
transplantation att trdffa 6verenskommelser med Skatteverket om med-
verkan till information om organdonation.

Atgiirder for att forbittra hiilso- och sjukvirdens organisation

Pé landets sjukhus finns det 1 dag ldkare med ett sérskilt ansvar for dona-
tionsverksamheten. Utformningen av deras uppdrag ser dock mycket
olika ut. Erfarenheter fr&n Spanien och senast ocksé fran Norge visar att
nationella riktlinjer om att det ska finnas en donationsansvarig ldakare kan
ha stor betydelse for att stirka verksamheten och medverka till att till-
géngen pa organ for donation okar.

Socialstyrelsen foreslds fa bemyndigande att meddela foreskrifter om
att sjukhus och enheter, dar ingrepp enligt transplantationslagen far
goras, ska ha tillgang till en donationsansvarig ldkare och annan personal
med uppgift att forbereda for transplantationer och ge stéd och informa-
tion till avlidnas nérstdende. Forhdllandena pa olika intensivvardsavdel-
ningar skiftar visentligt beroende pa storlek och befolkningsunderlag.
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Det bor dérfor 6verlamnas at sjukvardshuvudminnen att sjdlva avgora
hur organisationen ska utformas mera i detalj. Det Nationella radet for
organdonation och transplantation bor ge sjukvardshuvudménnen vissa
kompletterande riktlinjer 1 form av rekommendationer.

Nationellt rad for organdonation och transplantation

Det finns i dag ingen instans som har ett 6vergripande ansvar for att
verka for tillvaratagande av organ for transplantation. En central fraga 1
arbetet pd att finna former for att dka tillgdngen till organ for transplan-
tation dr hur man ska fa en béttre kontinuitet i insatserna. Nér Lands-
tingsforbundets informationsprojekt livsviktigt upphor vid utgéngen av
2004, maste man ridkna med att strommen av anmélningar till Donations-
registret sinar, och att allménhetens medvetenhet om fragornas betydelse
efter hand bleknar. Det kommer att krdvas upprepade informations-
insatser inte minst for att nya generationer av medborgare ska fa kunskap
om Donationsregistret och donationskort. Det &r tydligt att det behovs en
central instans med uppgift just att svara for kontinuiteten 1 samhaéllets
insatser. Aven nir det giller att inom hilso- och sjukvérden ta till vara
mojligheterna till organdonation finns det behov av en central instans
som kan folja och leda utvecklingen. De exempel pd en central organisa-
tion som finns i Storbritannien och Spanien visar p& en méngfald arbets-
uppgifter som &r tinkbara ocksé hos oss.

I utredningen har provats olika modeller for hur en sddan central
instans skulle kunna tillskapas. Att anvdnda en befintlig myndighet som
Socialstyrelsen for 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 4r Lands-
tingsforbundet eller ndgot annat organ som &r knutet till sjukvards-
huvudménnen lampligt. Av de frivilliga organisationerna pad omradet ar
det endast Livet som Gava som har en riksovergripande uppbyggnad.
Den har dock en sammansittning som gor att den inte ens med offentlig
finansiering ter sig lampad for uppgifterna.

I stéllet foreslas att en ny sjdlvstandig myndighet inréttas, ett Nationellt
rad for organdonation och transplantation. Detta kan fa en rad olika upp-
gifter. En dr att vara central kunskapsbank i donations- och transplanta-
tionsfrdgor, en annan att ha en opinionsbildande roll och svara for att
allménheten och massmedia far kontinuerlig information i donations-
fragor. Radet far ddrmed ta pa sig uppgiften att forhandla med Apoteket
AB och med 6vriga myndigheter om de insatser som forslagen betraf-
fande nationellt ID-kort, europeiskt sjukforsdkringskort och skatte-
myndighetens forsdndelser ger anledning till.

Radet bor Overta Socialstyrelsens roll ndr det géller att svara for ut-
formningen av donationskorten. Aven om Donationsregistret blir kvar pa
Socialstyrelsen, kan utvecklingen visa att det senare blir lampligt att féra
over driften av detta till Radet.

Det Nationella radet for organdonation och transplantation bor folja ut-
vecklingen inom sjukvarden i donations- och transplantationsfragor och
ta de initiativ denna kan ge anledning till och kan fylla en funktion av
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central koordinator for transplantationsenheternas koordinatorer. For
arbetet som donationsansvarig ldkare och kontaktansvarig skoterska kan
det finnas behov av gemensamma riktlinjer. Aven om dessa bor ha
karaktdren av rekommendationer, kan utvecklingen leda till att man fér
overviaga om Rédet dven ska ges rétt att meddela vissa foreskrifter.

Till 6vriga uppgifter for rddet bor hora att medverka i kvalitetssékring
pa omradet, medverka i utbildning av personal inom hilso- och sjuk-
varden, ta fram nyckeltal for att beskriva verksamheten ur ett ekonomiskt
resultatméssigt perspektiv, ge vigledning i hithérande etiska fragor och
svara for internationella kontakter pa central myndighetsniva.

Det Nationella radet for organdonation och transplantation bor till-
sdttas av regeringen som en s.k. nimndmyndighet bestdende av ord-
forande och ytterligare sex ledamoter. Dessa bor utses av regeringen bl.a.
pa forslag av Socialstyrelsen, Landstingsférbundet och Svenska ldkare-
sdllskapet. Négra bor viljas bland ledande foretrddare for de tre regionala
organisationer som i dag finns inom hélso- och sjukvarden nir det géller
organdonation och transplantation. Det bor finnas en relativt liten fast
personalstyrka bestdende av kanslichef, informationsansvarig och en
assistent.

For att fa administrativt stod bor Radet ha Socialstyrelsen som vard-
myndighet. Radet bor inréttas och trdda i funktion den 1 januari 2005. En
utredare bor tillsdttas varen 2004 for att utarbeta en organisationsplan
med forslag till instruktion for Radet.

Kostnader

De sammanlagda kostnaderna for forslagen har berdknats till 7 miljoner
kr per &r. Dessa kan jimforas med de stora besparingar som ett 6kat antal
transplantationer leder till. Varje njurtransplantation berdknas séledes
innebédra 2-3 miljoner kr i minskade kostnader for dialysbehandling.
Aven transplantation av andra organ ger i manga fall minskade kostnader
for dyrbar vard som annars hade behovt sittas in.

De stora besparingar som en dkad transplantation av organ for med sig
for sjukvardshuvudménnen gor det naturligt att tdnka sig att kostnaderna
for det Nationella radets verksamhet finansieras genom att de generella
statsbidragen till landstingen minskas 1 motsvarande mén eller att det nya
statliga anslaget finansieras genom en motsvarande neddragning av
Dagmar-medlen.
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Forteckning 6ver remissinstanser

Rikspolisstyrelsen, Rittsmedicinalverket, Riksforsdkringsverket, Social-
styrelsen, Handikappombudsmannen, Statens folkhélsoinstitut, Statens
medicinsk-etiska rad, Riksskatteverket, Statskontoret, Viagverket,
Apoteket AB, Stockholms ldns landsting, Landstinget i Uppsala ldn,
Region Skéne, Vistra Gotalandsregionen, Ostergétlands lidns landsting,
Visterbottens ldns landsting, Landstingsforbundet, Svenska ldkare-
sdllskapet, Svensk Transplantationsforening, Svensk Forening for
Anestesi och Intensivvérd, Svensk Njurmedicinsk Forening, Svensk
Neurokirurgisk Forening, Sveriges Lédkarforbund, Vardfoérbundet,
Sveriges Psykologforbund, Svensk sjukskoterskeforening, Huddinge
Universitetssjukhus (Transplantationskirurgiska kliniken och IVA),
Karolinska sjukhuset (NIVA och Homograftavdelningen), Universitets-
sjukhuset MAS (Transplantationsenheten och IVA), Sahlgrenska
Universitetssjukhuset (Thoraxkirurgiska kliniken, Avdelningen for
transplantation och leverkirurgi, IVA och Hornhinnebanken), Lunds
Universitetssjukhus (Thoraxkirurgiska kliniken och Vévnadsbanken),
Akademiska sjukhuset (Transplantationskirurgiska kliniken och IVA),
Universitetssjukhuset Linképing (Hornhinnebanken och IVA), Norrlands
Universitetssjukhus (Hornhinnebanken och IVA), Blekingesjukhuset
Karlshamn-Karlskrona lasarett (IVA), Centralsjukhuset Kristianstad
(IVA), Sundsvalls sjukhus (IVA), Centrallasarettet 1 Vidxjo (IVA),
Ostersunds sjukhus (IVA), Helsingborgs lasarett (Anestesi och
intensivvardsavd.), S:t Eriks 6gonsjukhus (Hornhinnebanken), Region-
sjukhuset i Orebro (Hornhinnebanken), OFO Mellansverige, Handikapp-
forbundens samarbetsorgan, De handikappades riksforbund, Synskadades
Riksforbund, Hjért- och lungklubben Viking, Hjartebarnsforeningen,
Hjart- och Lungsjukas Riksforbund, Riksforbundet Cystisk Fibros,
Riksforbundet for Njursjuka, Svenska Diabetesforbundet, Synskadades
Riksforbund, Livet som gava, Sveriges Kristna Rad, Arkebiskopen,
Trossamfundet Svenska kyrkan, Sodra regionvérdsnimnden (Region
Skane).
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Socialdepartementet

Utdrag ur protokoll vid regeringssammantréde den 2 september 2004

Nérvarande: statsministern Persson, ordforande, och statsrdden Engqvist,
Ulvskog, Freivalds, Sahlin, Pagrotsky, Ostros, Lévdén, Ringholm,
Bodstrom, Sommestad, Karlsson, Lund, Andnor, Nuder, Johansson,
Hallengren, Bjorklund, Holmberg, Jdmtin

Foredragande: statsrddet Engqvist

Regeringen beslutar proposition 2003/04:179 Transplantationer raddar
liv
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Rittsdatablad

Forfattningsrubrik

Bestimmelser som
infor, dndrar, upp-
héver eller upprepar
ett normgivnings-
bemyndigande

Celexnummer for
bakomliggande EG-
regler

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

13§
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