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Regionkansliet 2006-10-11

Ersattningar till organdonatorer

Bakgrund

Transplantation av organ sker i allt hdgre utstrickning med en levande donator som givare.
De friska individer som donerar organ till patienter fir ersittning fran olika hall om de haft
kostnader i samband med donationen och for det inkomstbortfall de haft under
sjukskrivningstiden.

De ekonomiska vilkoren for donatorerna uppmarksammades under 2005 i en motion till
regionfullméktige. Yttranden i frdgan 1dmnades av Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Hilso-
och sjukvardsutskottet och Etikkommittén. Dessa utldtanden pdpekade gemensamt att det
finns ett behov att faststélla regionala riktlinjer som baseras pa den praxis som finns idag.
Regionfullméktige beslutade den 29/11 2005 (§209) att regionstyrelsen ges i uppdrag att ta
fram riktlinjer for ersdttning till den som donerar organ och dirvid beakta de principer som nu
tillimpas.

P& uppdrag av hilso- och sjukvérdsdirektoren har en arbetsgrupp arbetat med fragan. De som
deltagit &r: Staffan Bjorck (sammankallande), Maria Gabrielsson-Fredriksson och Birgitta
Swenson fran hélso- och sjukvirdsavdelningen samt Styrbjorn Friman, Kerstin Fredriksson,
Sune Melin samt Britt-Marie Boberg fran Sahlgrenska universitetssjukhuset.

Arbetssatt och avgransningar

Arbetsgruppen har sett som sin uppgift att:

e Belysa fragan och identifiera problemomraden.

e Ta fram forslag till riktlinjer.

e Precisera i vilka fall som riktlinjerna skall gélla.

e Utarbeta riktlinjer som skall vara praktiskt tillimpbara och om mgjligt férenkla
handldggningen

Arbetet har forankrats hos beroérda verksamheter och regionens sjukhus har getts mgjlighet att
lamna synpunkter.
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Transplantationer med levande givare

Fragan om ersittning till organdonatorer har frimst kommit att forknippas med nir en anhdrig
donerar en njure till en njursjuk patient eftersom det 4r den vanligaste organdonationen och
eftersom det innebér en forhéllandevis stor operation for donatorn med lang arbetsoformaga.

Den donerade njuren, som &r beldgen djupt i kroppen, opereras vanligen ut genom ett snitt i
flanken dir muskulatur delas. Ingreppet innebér en risk for donatorn dven om allvarliga
komplikationer dr mycket séllsynta. Lakningsforloppet tar déarfor tid. Den genomsnittliga
sjukskrivningstiden efter njurdonation ar ca 7 veckor men kan vara betydligt l&ingre om
donatorn har ett tungt kroppsarbete. Till detta kommer sjukskrivning for forberedande
atgdrder som information och undersékningar om ldmplighet f6r donation. Dér ingar t.ex.
kontrastrontgen av njurar och blodkérl.

Detta innebar att donatorn drabbas av en rad olika typer av kostnader sdsom resor och
uppehille. Donatorn har ocksa ett inkomstbortfall eftersom socialforsékringssystemen inte
helt tacker inkomstbortfall vid sjukdom.

Att personer stéller upp och donerar organ till anhdriga ér nodvéndigt for att
transplantationsverksamheten skall fungera som den gor idag. Levande donatorer har
utvecklats till att bli en allt storre del av verksamheten. Figuren nedan visar antalet
njurtransplantationer i G6teborg.

Njurtransplantationer i Géteborg 1965-2005
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Antalet transplantationer har 0kat kraftigt de senaste aren vilket till stor del beror pa att fler
levande givare stillt upp for donation. Antalet har tredubblats sedan 1996. Ar 2005 utfordes
167 njurtransplantationer i Goteborg varav 68 med njure fran en levande donator (41%).
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I figuren nedan visas antalet transplantationer med levande och avlidna donatorer i Sverige
under samma tidsperiod.

Njurtransplantationer i Sverige 1964-2005
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Det har utforts ca 10 600 njurtransplantationer i Sverige varav ca 2800 med njure fran en
levande donator. Som stdrsta svenska center svarar SU for en stor del av den svenska
produktionen. Den levande donatorn har blivit allt viktigare for transplantationsverksamheten.
Om friska personers bendgenhet att donera organ skulle minska skulle det leda till behov av
betydande kapacitetsforstdrkningar for dialysverksamheten.

Forutom njurar kan t.ex. en del av levern doneras. Det dr vanligen frdga om donation fran en
fordlder till ett barn men det ar ett ovanligare ingrepp. Under den senaste 10-arsperioden har
endast 34 sddana operationer utforts 1 Goteborg vilket ér fyra procent av totala antalet
levertransplantationer. Antalet leverdonatorer forviantas dock att 6ka. Denna donation innebér
ocksa ett stort ingrepp for donatorn med behov av avseviérd konvalescens. Ingreppet dr mer
riskfyllt &n njurdonation och det dr vanligare med léngre sjuklighet och lidngre
sjukskrivningsperioder én efter njurdonation.

Alla operationer innebdr en risk. Njur- och sidrskilt leverdonation dr forhallandevis stora
ingrepp vilket gor att risken for allvarliga och dven dodliga komplikationer inte dr forsumbar.
Nagon operationsdddlighet finns dock inte bland de levande givarna i Goteborg trots 40 ars
verksamhet. Rent statistisk innebar dock den utdkade verksamheten med levande donatorer att
sannolikheten 6kar for att de allvarligaste komplikationerna intraffar.

Vidare forekommer andra donationer sdsom dggdonationer och donation av benmarg. Dessa
innebdr ocksé arbetsoférméga och kostnader for donatorn men de &r skonsammare for
donatorn och innehéller inte alls samma problematik med risk for langa
sjukskrivningsperioder i samband med komplikationer.
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Historik, ersattning till donatorer

Idag tillimpas allmént principen att levande donatorer av organ skall hallas ekonomiskt
skadeldsa. Denna princip har sitt ursprung i en rekommendation fran Landstingsforbundet
1972 till den enskilda landstingen’. Fran skrivelsen kan himtas att:

e ersittning for resor- och vardkostnader skall ges till donatorer av organ liksom erséttning
for forlorad arbetsfortjanst.

o ctt tak till vilket inkomst garanteras rekommenderas till 7,5 basbelopp, vilket vid den tiden
omfattade de flesta inkomster.

Rekommendationen tillkom pa grund av att enhetliga riktlinjer saknades, pa grund av
olikheter mellan landstingen och pé grund av brister i forsédkringssystemen.
Landstingsforbundet angav mycket tydligt att reckommendationen till landstingen var temporar
1 avvaktan pa att forsdkringsfrdgan 16ses. Den ir inte ett avsteg frén uppfattningen att
inkomstbortfall "bor utgd frén den allmédnna forsikringen".

Fragan har tagits upp igen pa flera sitt. Landstingsforbundet har i skrivelser till regeringen
1997 och 1999 framhallit att ersdttning méste ges av annan finansiir vad géller sjukerséttning
till personer som donerar organ. Fragan aktualiserades ocksa genom en riksdagsmotion. I
samband med beredning av fragan framholl socialstyrelsen att en 16sning bor innebéra att den
levande givaren hélls ekonomiskt skadeslos med full kompensation for kostnader och
inkomstforluster och att samma principer bor tilldmpas 6ver hela landet.

Detta ledde till en lagdndring inom den allménna foérsdkringen med tillimpning fran januari
2002. Den storsta forandringen var att arbetsgivaren blev skadelos genom att
forsdkringskassan skall ersdtta arbetsgivaren for alla sjuklonekostnader. Det ér en i sig
viasentlig forandring eftersom annars sma foretag kunnat fa bara en tung ekonomisk borda for
att en donation skall kunna genomf6ras men innebar inte att ersdttningen till donatorns
forbattrades och det dndrade inte landstingens ataganden i vdsentlig grad. Fordndringen
innebar dven att karensdagar togs bort 1 samband med donation. Sjukersittningen vid donation
baseras sedan reformen pa samma regler som vid sa kallat sarskilt hdgriskskydd, som
tillimpas vid t.ex. sjukdom med risk for stort antal sjukperioder.

Landstingsforbundets 6nskemél om fordndrad finansiering bifolls dock inte. Regeringen féste
1 sitt lagforslag storre avseende vid riksforsakringsverkets asikt att det &r omdjligt att undanta
levande donatorer frén sjuklonelagen och att det skulle kridvas en separat forsikring for att
tillvarata donatorernas speciella situation. Det pagér for narvarande inget arbete med att
utveckla en sadan nationell forsidkringslosning.

Darmed géller 1 princip fortfarande Landstingsforbundets temporéra rekommendation idag, 30
ar senare.

Nyligen har ordforandena for svensk transplantationsférening och svensk njurmedicinsk
forening samt Riksforbundet for njursjuka skrivit till socialministern med ett forslag till
revision av vilkoren for levande donatorer. Bland 6nskemalen ingar slopande av tak for
ersittning av inkomstbortfall, uppdaterade nationella riktlinjer samt livslangt frikort till vard
som sker till f6ljd av donationen. Denna skrivelse dr é&nnu ej besvarad.

! cirkuldr AC 49/1972, (daterad 1972-10-02),
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Skrivelsen kan vara ett uttryck for att ersittningsfrdgorna i samband med donation inte funnit
en optimal form. Under detta projekt har ocksa framkommit att ersdttningsfragor ofta upplevs
mycket besvirliga for donatorn. Det géller inte bara nivaer av erséttning utan oftare sddant
som fordrdjda utbetalningar och inblandning av flera aktorer.

Nuvarande erséttning till organdonatorer.

Forsakringskassans ersattning

Levande givare av organ eller vivnad omfattas av sjukskrivningsbegreppet och for dessa
géller reglerna for sérskilt hogriskskydd inom sjukforsdkringen. Det géller for sjukskrivning
under utredningstid och i samband med donation.

Sarskilt ansokan skall ske till Forsakringskassan och reglerna innebér att donatorns
arbetsgivare kan erhalla ersittning for alla sjuklonekostnader och att donatorn undantas fran
karensdag. Skyddet géller 4ven i de fall da sjukpenning utbetalas direkt fran
Forsdkringskassan, dock ej 1 de fall d& donator ar egenforetagare och har ett forsdkringsavtal
med flera karensdagar.

Hogsta sjukpenninggrundande inkomst dr varen 2006 7,5 ggr basbeloppet och sjukpenningen
uppgar till 80 % av detta belopp fran 2005-01-01. Det finns ett forslag pa en hdjning av
maximal ersittning till 10 basbelopp.

Patientskadeforsakringen

Landstingens 6msesidiga forsidkringsbolag ger erséttning for vissa patientskador. Ersdttningen
ar reglerad 1 patientskadelagen.

Ersdttning ges for personskada pa patient. Organdonator jamstélls uttryckligen med patient.
Det ér dock inte sjdlvklart att erséttning alltid kommer att 1dmnas i samband med
komplikationer till donationen. Erséittning ges bland annat under forutséttning att skadan
"kunnat undvikas genom ett annat utférande". Som ndmnts ovan har region Skéne noterat den
osdkerhet som finns i patientskadeforsidkringens dtagande och har omnamnt detta i sina
riktlinjer. Patientskadeforsidkringen kompletterades 1999 med ett beslut i styrelsen for
Landstingens dmsesidiga forsdkringsbolag. Styrelsen beslutade dé att medge erséttning ex
gratia till donatorer "ddr skadan/komplikationen beddms som inte undvikbar men samtidigt
inte dr en nddvéindig och naturlig f6ljd av behandlingen". Det dr dé ett d&tagande utover
patientskadelagen.

Ersattning via sarskild férsakring

Sedan ldnge tecknas en sérskild forsdkring av Sahlgrenska Universitetssjukhuset, men enbart
for njurdonatorer, genom forsékringsbolaget IF. Forsakringen innehéller inte de begriansningar
som finns 1 patientskadeférsdkringen som ndmnts ovan. Ersittning utbetalas till ett hogsta
belopp om fem miljoner kronor. Vidare finns en sérskild "njurgaranti" dir ett engdngsbelopp
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faller ut vid allvarlig, dialyskrdvande, skada pd den kvarvarande njuren. Kostnaden for
forsakringen baseras pa foregaende ars transplantationer och kostnaden uppgick for 2006 till
ca 350 000. Forsdkringen géller ej for utlaindska donatorer.
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Landstingets ersattning

Enligt den etablerade praxis som utvecklats ersétter vardgivaren donatorns kostnader som inte
ersitts av andra. Det giller savél faktiska kostnader som mellanskillnad mellan 16n och
sjukerséttning fran forsdkringskassan. Ofta dr handlaggningen komplicerad sérskilt nér
donatorn dr egenfortagare eller utlindsk medborgare. Ersittningen kommer fran det sjukhus
som traffar patienten i samband med utredning, operation och eftervard. Erséttning kan
saledes utga fran den inledande utredningen pa ett akutsjukhus och frén SU.

Andra ersattningar

Det finns olika typer av avtalsgruppforsidkringar som ger ersdttning efter en viss tids sjukdom.
I praktiken har detta extra ersittningsskydd inte anvints. Det beror pa den komplexitet som
redan finns i ersdttningsfragan till donatorerna. Sett till hela kostnaden for regionen torde
detta tillskott vara litet.

Kostnader

De kostnader som VGR har f6r ersittning till donatorer har till 6vervigande del burits av
SU/Sahlgrenska som for 2005 betalade ut ca 435 000 kronor till 67 donatorer. Skaraborgs
sjukhus betalade ut ca 20 000 kronor 2005 och Sédra Alvsborgs sjukhus uppger att det
utbetalda beloppet varit mycket litet for de senaste tva aren. Uppgift fran NU-sjukvéarden
saknas. Sammanlagt betalas saledes ut ca 450 000 kronor per ér 1 ersédttningar for samtliga
levande organdonatorer frin regionen. Aven om beloppet kan synas hogt ir det endast drygt
6000 kronor per donation vilket &r mindre &n vad som motsvarar dialyskostnaden under en
vecka for mottagaren av organet. Till detta kommer kostnaden for den sérskilda forsdkring
som tecknas for njurdonatorer dér kostnaden for 2006 var 350 000 kronor. Som perspektiv
kan ndmnas att slutenvardskostnaden for VGR for en njurtransplantation dr ca 300 000 kronor
och for en levertransplantation ca 800 000 kronor. Extrapoleras de kostnader som finns i VGR
till hela Sverige dr ersdttningen uppskattningsvis ca 3 miljoner kronor per ar.

Kosituation fér njurtransplantation

Antalet vintande pa njurtransplantation fran avlidna donatorer paverkas starkt av antalet
transplantationer med levande givare. Utan dessa transplantationer skulle manga som idag
transplanteras med organ fran avlidna inte kunnat komma ifraga for transplantation.
Vintetiderna skulle blivit mycket 1dnga och méanga skulle drabbas av komplikationer under
vantetiden som omdgjliggjort transplantation. Antal vintande pa njurtransplantation i Géteborg
var 1 mars 2006, 184 personer varav 94 personer var bosatta i VGR. De allra flesta av dessa
behandlas med dialys. Mer &n en arsproduktion dr alltsa i1 ko for transplantation.

Andra landsting, lander

Landstingsforbundets rekommendation har varit vigledande for tillimpningen 1 Sverige.
Stockholms ldns landsting har utarbetat egna riktlinjer som géller for donatorer dér
mottagaren dr bosatt 1 Stockholm. De dverensstimmer med den praxis som tillimpas 1 VGR
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men de &r riktlinjer som &dr antagna av hélso- och sjukvardsutskottet, Stockholms léns
landsting. Ersdttningsnivan for inkomstbortfall dr begrinsat till 7,5 basbelopp vilket dock inte
kommit att tilldimpas i praktiken. Det finns ocksé en grins for atagandet till tre ar.

Region Skane har ocksd regionala riktlinjer som dock dr mindre detaljerade. De har tilldgget
att ersittningar over 7,5 basbelopp sker efter sirskild provning. Region Skane har tagit upp
den problematik det innebér att patientforsékringen inte alltid ger ersittning for kostnader i
samband med komplikationer och bejakar att ersittning sker dven hér efter sérskild provning.

I Danmark finansieras all ersittning fran staten efter lokal utredning. I Norge liknar
ersdttningsformerna de svenska.

Overvdganden kring riktlinjer om landstingets erséttning till donatorer

Vilka omfattas av riktlinjerna?

Eftersom det saknas nationellt regelverk sa giller de riktlinjer som diskuteras hér den
ersdttning som utgar till donatorer diar mottagaren ar bosatt inom VGR. Donatorn, for vilka
riktlinjerna avses, kan saledes vara bosatt sdvdl i VGR som 1 ndgot annat landsting eller till
och med utomlands. P4 motsvarande sétt géller inte riktlinjerna om mottagaren kommer fran
ndgot annat landsting. En G&teborgsdonator omfattas siledes inte av de foreslagna riktlinjerna
dven om operationen sker 1 Goteborg, om mottagaren ar bosatt i ndgot annat landsting
eftersom mottagarns landstings regler géller for ersittningen till donatorn.

Ersattningsnivaer till Ibntagare

Arbetsgruppen foreslér i enlighet med vad som tillimpats att en grundprincip skall vara att en
donator skall héllas ekonomiskt skadelds, men inom vissa grianser. Det innebér att landstinget
ger kompensation for mellanskillnaden mellan sjukforsikring och eventuellt andra
forsdkringar och donatorns 16n. Arbetsgruppen anser principiellt att det inte bor finnas ett tak
for hur hoga inkomster som skall tidckas, men anser att det finns vissa praktiska skél att &nda
ha en Ovre grins for atagandet.

Det finns skil som talar savil for, som emot, ett tak for den maximala erséttningen. I
landstingsforbundets rekommendation fran 1972 finns det ett tak pa 7,5 basbelopp vilket
fortfarande avspeglar sig i de regler som utarbetats 1 Stockholms ldns landsting och region
Skéne. En takkonstruktion dr ocksa ett generellt fenomen i socialférsdkringssystemens
uppbyggnad och hur samhéllet fordelar risk mellan individen och samhéllet.

Det finns dock flera skl till att en takkonstruktion inte skall tillampas. I VGR finns en praxis
att inte tillimpa ndgot tak nér det géller att tacka inkomstbortfall. I praktiken tillampas inte
heller de begrinsningsregler som ar faststéllda i Stockholms lidns landsting och region Skane
eftersom man tillimpat att ersdttning utover det tak som &r faststéllt kan ske efter sérskild
provning.

Ett skél till att inte jdmnstilla donatorserséttning med andra av samhéllets forsédkringsformer
ar de speciella forhdllanden som rdder. Erséttning till fordldrar med sjukt barn och
sjukskrivning i samband med néra anhorigs sjukdom innebdr i likhet med donatorsituationen
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en ersdttning till en individ dir inte individen sjdlv, utan en nira anhorig ar sjuk. Dessa
anhoriga erhaller inte full tickning for inkomstbortfall. Men den situationen innebér inget
fysiskt ingrepp och risktagande for den forsdkrade. Ett viktigt forhallande 4r ocksa att en
donator av organ oftast inte dr sd ndra anhorig som i de jamforda exemplen. Donatorn har inte
sdllan egen familj, bor pd ibland péd annan ort eller till och med utomlands.

Det finns ocksé ett betydande allménintresse av att 6ka andelen transplantationer frén levande
givare. Ett skil &r att transplantation med en levande givare ar en mycket kostnadseffektiv
behandling. En dialyspatient kostar regionen 500 000 kronor per ar i dialyskostnader och till
det kommer andra kostnader for vard och resor m.m. Ett annat skél ar att det for patienten
innebédr den basta behandlingen med storst chans till rehabilitering. En generos instillning till
att minska den ekonomiska risken for donatorn stddjer det nationella malet om 6kad
organdonation genom att ge fler mojlighet att donera organ men framforallt genom att ge
signaler om att det &r ett prioriterat omrade.

Det ér av visst intresse att konstatera att den padgdende Socialforsdkringsutredningen i ett
delbetinkande konstaterar att "egentligen finns knappast argument for nagot tak alls [1
sjukforsiakringssystemen]".

Arbetsgruppen anser dock att det 4nda kan finnas visst skél for ett mycket hogt tak for
landstingets atagande. Forutom av rent ekonomiska skél kan det finnas praktiska skil. Det kan
finnas personer med mycket hoga inkomster dér det inte kan anses befogat att landstinget 1 sin
roll som vardgivare ger en obegriansad inkomstgaranti som tar vid dar
sjukforsdkringssystemen upphdr. Vi diskuterar da ocksa nivaer dér sjilva inkomstforlusten 1
samband med donationen inte innebdr ett reellt hinder f6r donationen.

Avgransning i tid

Nar det géller fragan om avgriansning i tiden sa innebdér det 1 praktiken ett atagande under 1
genomsnitt sju veckor vilket dr den normala sjukskrivningstiden. Tiden varierar dock och kan
aven normalt bli betydligt langre vid tungt kroppsarbete. Det finns dock skél att garantera en
betydligt langre tid. Det &r ovanligt med allvarliga komplikationer men det &r i just dessa fall
donatorn l6per storst risk att lida allvarlig ekonomisk skada. Det skulle kunna bli sa att
arbetsformagan paverkas permanent. Arbetsgruppen anser att det bor fasstéllas vad som géller
betrdffande ersdttningen till donatorer om det tillstoter sé allvarliga komplikationer att
arbetsformagan skadas ldngvarigt eller permanent. Men det forefaller ligga utanfor ett
landstings uppdrag att utarbeta ett regelverk som innebdr att ett enskilt landsting mycket
langsiktig skall lamna en inkomstgaranti for oférutsedda komplikationer. Av praktiska skal
har arbetsgruppen dérfor valt en bortre grans om tre ar for landstingets dtagande. I dessa
situationer begrinsas landstingets atagande av erséttningar som utges av patientforsdkringen
och av den séarskilda forsdkring som tagits for njurdonatorer.

Ersattning till personer som saknar sjukpenning

Arbetsgruppen foreslér att en schablonersittning om 33% av ett basbelopp per manad kan
erbjudas for att ticka inkomstbortfall f6r donatorer inom denna grupp, som bestar av till
exempel studerande eller icke arbetande som saknar erséttning fran arbetsloshetskassa. Nivan
har valts déarfor att den motsvarar en ungefarlig lagsta ingangslon inom VGR. Hér avser
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arbetsgruppen arbetsfora personer som inte uppbér pension. Samma tidsgrians som for
lontagare foreslas gilla men det géller dven hér enbart for arbetsoformaga hénforliga till
komplikationer till det kirurgiska ingreppet.

En erséttning som dr nadgot hdgre dn vad donatorn annars skulle ha haft 1 inkomst skulle kunna
anses vara en otillborlig ersittning for ett organ i strid mot transplantationslagen.
Arbetsgruppen anser dock att detta inte kan vara fallet med forslaget av flera skél. En
studerande kan fa sina studier forsenade och forlora avsevért storre belopp pa grund av
donationen, genom senare debut i arbetslivet, an den schablonersdttning som foreslagits. En
arbetslos kan pd samma sitt vara forhindrad att soka arbete och fi sin arbetsstart forsenad.

En schablonerséttning pa det sitt som foreslagits skulle avsevirt forenkla handldggningen och
innebdra att tydliga besked kan ges till den blivande donatorn. Den niva som forslagits kan
inte anses otillborlig och bor kunna anses rimlig av alla inblandade.

Ersattning till utlandska donatorer

Det forekommer att svenska medborgare transplanteras med organ fran en donator som inte ar
bosatt i Sverige. Ursprungslandet for denna kan vara sdvil ett EU-land som andra ldnder.
Utgangspunkten i dessa fall méste vara de samma som géller for donatorer bosatta i Sverige
men erséttningsnivaerna maste anpassas till varje situation. Dessa drenden &r ofta
komplicerade och det &r en tydlig brist att det inte finns ett etablerat nationellt
forsdkringssystem som reglerar vad som géller i dessa fall. Det &r framf6rallt oklart hur
ersdttningen skall ske vid bestaende skada eller arbetsoférmaga eftersom
socialforsakringssystemen kan skilja mycket frdn de svenska.

Ovriga fall

Arbetsgruppen har foreslagit en mdjlighet till fri provning dérfor att det individuella
ersittningsbehovet kan vara mycket svarforutsdgbart. Det kan t.ex. vara en sommararbetande
studerande som under kort tid kan ha forhéllandevis hog inkomst. Det kan vara angelédget att
forlagga operationen till denna tid och det skall d& kunna vara mgjligt att fullt ut ersétta
personen trots att den genomsnittliga arsinkomsten dr 14g om donatorn kan visa att en sadan
anstéllning hade skett.

Hantering av kostnaden inom Vastra Gétalandsregionen

Det ér inte sjdlvklart att den regioninterna hanteringen av kostnaden for donatorer ingér 1
arbetsgruppens uppdrag. Fragan har dndé diskuterats inom arbetsgruppen da
handldggningsrutiner paverkar kvaliteten 1 atagandet. Hitintill har donatorns alla kostnader
belastat det behandlande sjukhuset. Det har 1 praktiken inneburit att SU svarat for merparten
av kostnaderna och det har hanterats av transplantationskirurgiska enheten pd SU. Man kan
tanka sig flera mojligheter att hantera kostnaden regioninternt.

o Fortsitta enligt tidigare praxis, d.v.s. sjukhuset ansvarar.
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e Att kostnaderna belastar den hélso- och sjukvardsndmnd som ansvarar fér mottagarens
vard.

e Hantera alla kostnader frén ett regiongemensamt konto inom regionfoérvaltningen

Det nuvarande arbetssittet har den fordelen att det &r ett etablerat och att det finns stor
erfarenhet och utnyttjar utredningskompetensen som finns pa sjukhusen. Det ansluter ocksé
till det regionala arbetsséttet att alla patientrelaterade kostnader hanteras av
sjukvardsproducenter. Men det har nackdelar som delvis diskuterats ovan. Det innebér att ett
sjukhus 1 praktiken arbetar med forsdkringsmedicinsk beddmning och ersittning vilket ligger
langt fran huvuduppgiften diagnostik och behandling av sjukdomar. Dessutom innebér det att
den ekonomiska risken ldggs pa en enskild utforare dér den ekonomiska vinsten
huvudsakligen gors av den verksamhet som far sin mottagare transplanterad.

Ett annat arbetssétt skulle kunna vara att alla donatorersittningar finansieras av den hélso- och
sjukvardsndmnd som bekostar donatorns operation, det vill sdga den hilso- och
sjukvardsnimnd som finansierar varden for mottagaren. Aven om utredning och bedémning
fortsatt huvudsakligen sker pd universitetssjukhuset s skulle det innebéra att den ansvariga
ndmnden hanterar alla kostnader i samband med transplantationen vilket skulle vara en mer
logisk hantering av ersittningsfrigan. Det skulle emellertid inte underldtta handldggningen
jamfort med dagens situation om 12 hilso- och sjukvardsndgmnder skulle faktureras uppkomna
kostnader, kanske under lang tid efter ingreppet och det skulle leda till fler inblandade 1
arendehanteringen.

Ett tredje alternativ ar att alla kostnader hanterades regiongemensamt frén ett central konto.
Da skulle utredning ske som tidigare lokalt men kostnaden faktureras regionkansliet. Ett
sddant system finns i Stockholms liins landsting. Aven den danska modellen dir erséttning ges
frén staten foljer denna modell. En sddan 16sning innebér att ersittning utbetalas centralt efter
l6pande riakning for donatorns kostnader. Utredningsmaissig kompetens kvarstar pa
vardgivarniva men kompletteras med ett ekonomiskt samordningsansvar pé regional niva.
Sadana 16sningar for hélso- och sjukvérd brukar forknippas med 6kade kostnader men
tvirtom &r det onskvirt att fler donerar organ och arbetsgruppen har tidigare visat pa den
sammantagna vinst detta kan ge, En centralisering av kostnaderna skulle ge en likartad
beddmning dver regionen och det skulle ocksd medge en god dverblick dver
kostnadsutvecklingen. Redan idag ansvarar regionen centralt for patientforsikringen (LOF),
vilket talar for att d&ven den sérskilt tecknade forsékringen for njurdonatorer bor hanteras
centralt

Principiellt sa talar resonemanget for att det av flera skél vore tilltalande att utredning av
ersittningsansprak till levande donatorer fortsatt huvudsakligen sker med utnyttjande av den
kompetens som finns inom SU men att den faktiska kostnaden, ca 800 000 kronor inklusive
donatorforsédkring, istillet hanteras centralt och regiongemensamt. Darfor foreslar
arbetsgruppen att kostnaden hanteras regiongemensamt. Dessa synpunkter méste vigas mot
andra skél som styr organisationen av ekonomiska rutiner i regionen.

Fragor som inte kan I6sas inom ramen fér uppdraget
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Arbetsgruppen har under projektet funnit fragestillningar som inte kan hanteras inom
uppdraget darfor att de berdr andra myndigheter men som arbetsgruppen dndé diskuterat i
detta ssmmanhang.

De foreslagna riktlinjerna dr 1 likhet med de 1 region Skane och Stockholms léns landsting
avsedda att ge individuell tickning av kostnader och inkomstbortfall dir nationella
forsékringssystem inte ger donatorn det skydd, som det finns samsyn om att det skall finnas.
Denna uppgift som landstingen tagit pa sig baseras pa en rekommendation fran
Landstingsforbundet 1972. Efter fordndringen i sjukforsékringslagen 2002 kvarstar principen
om full kostnadstidckning for donatorn som en rekommendation och regeringen anser att det ar
en fraga som bor 16sas inom respektive landsting.. Denna uppgift som landstingen givits att
frivilligt ta pa sig Overensstimmer inte naturligt med den hélso- och sjukvérd som bedrivs
inom landstingen. Hilso- och sjukvardslagen anger att landstingen skall erbjuda hilso- och
sjukvérd vilket definieras som atgérder for att medicinskt forebygga, utreda och behandla
sjukdomar och skador. Men med dagens praxis handldgger sjukhusens kuratorer i praktiken
skadereglering och erséttningsansprak som kompletterar frimst statens ersittningar nir
kuratorernas roll annars &r att tvirtom vigleda patienter i deras kontakter med myndigheter.
Arbetsgruppen anser, trots de anstrdngningar som tidigare gjorts, att det finns ett behov av att
fordandra de allminna forsédkringssystemen sa att en mer konsekvent och nationell finansiering
erhalles.

Bedomningen av donatorns erséttningsansprak dr i de manga fall okomplicerat. Men den kan
ocksa inrymma kvalificerade forsdkringsmedicinska bedomningar dir landsting inte rimligen
kan forvintas ha egen kompetens. Det giller sérskilt ersittningar till egenforetagare, till
utldndska donatorer och erséttningar nir forloppet varit komplicerat.

Nar det géller patientforsdkringen vore det av viarde om patientskadelagen sarskilt reglerade
donatorernas situation och om patientskadeforsidkringen tillimpade sédrskilda vilkor for
organdonatorer. [ samband med organdonation dr situationen unik i det att donatorn ar frisk
och noggrant utredd i forvég och operationen planeras till biasta mojliga tidpunkt. Det
forefaller inte rimligt att undanhalla erséttning vid komplikationer, 4&ven om inte fel i
operation eller eftervdrd kan konstateras. Forsékringen skulle alltid kunna tréda in vid
komplikationer utanfér normalférloppet och om de innebér forldngd arbetsoformaga eller
okade kostnader. Ett steg i den riktningen har styrelsen for Landstingens dmsesidiga
forsiakringsbolag tagit da de beslutat om erséttning "ex gratia" till donatorer dér
skadan/komplikationen beddms som inte undvikbar men samtidigt inte 4r en nédvindig och
naturlig f6ljd av behandlingen. Denna utfastelse har dock inte provats i praktiken. Det synes
otillfredsstéllande att regionen idag tecknar en sdrskild forsékring vars huvudsakliga syfte &r
att komplettera den osékerhet som ar inbyggd i patientforsakringen. Idag foreligger ocksé en
olikhet for olika typer av donatorer eftersom en sirskild forsékring for behandlingsskada
enbart tecknats for njurdonatorer som dessutom inte géller for utldindska donatorer.

Erséttningen till organdonatorer &r sdledes synnerligen splittrad dé erséttning kan utga fran:
e Forsdkringskassan

Patientskadeforsakringen

Av landsting sérskilt tecknad forsékring vid njurdonation

Privata individuella forsidkringar (sérkilt egna foretagare)

Avtalsgruppsforsikringar
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. Lanstlngen som sista frivillig garant av nivaer i ersittningarna, enligt egna riktlinjer for
varje landsting

Det finns ocksé en rittsosékerhet d& det oklart om donatorn kan verklaga beslut som gar
honom emot.

Det finns séledes bade principiella, administrativa och kvalitetsskél for att fordndra savil
sjuklonelagen som patientskadelagen for att ge nationell samordning av ersittning till
organdonatorer och att anpassa denna till hilso- och sjukvardslagen.

Det kan ocksé diskuteras om det ar praktiskt mojligt att patientforsédkringen kan ta dver all den
ersittning till organdonatorer som landstingen svarar for idag. Aven om det finns principiella
skil emot att landstingen fortsatt svarar for detta socialforsakringssystem sé skulle en sidan
ordning innebidra en forbdttring gentemot dagens situation genom att det ger en nationell
samordning och att det infors en professionell forsékringsmedicinsk reglering av erséttningen.
Det skulle innebira att landstingen gemensamt anvénder kompetensen i patientforsdkringen
for sddant som inte faller inom patientskadelagens ram.

Arbetsgruppen foreslar att Véstra Gotalandsregionen tar initiativ i dessa fragor for forandring
av donationserséttningens finansiering.
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Riktlinjer for ersattning till donatorer av organ och vavnader

Grundprinciper.

Donation av organ och vdvnader &r en gava fran en frisk givare till en patient som vanligen &r
en nira anhorig. Regionens uppgift dr att genomfora transplantationen. Regionen skall vidare,
inom vissa ramar, ersitta mellanskillnaden mellan donatorns inkomst och den sammanlagda
ersittning som donatorn far som sjuklon och andra forsékringar under den tid som donatorn
inte kan arbeta pé grund av donationen, samt i skilig utstrackning ocksé ersitta andra
kostnader som donatorn haft i samband med donationen. De ersittningar som ges syftar
saledes aldrig till att vara en ersittning for donationen.

Ersattning fran Forsakringskassan

Levande givare av organ eller vivnad omfattas av sérskilt hogriskskydd inom
sjukforsdkringen for sjukskrivning under utredningstid och i samband med donation. Det
innebdr undantag fran karensdag.

Sarskilt ansokan skall ske till Forsdkringskassan. Donatorns arbetsgivare erhéller efter
ansokan ersdttning for alla sjuklonekostnader. Skyddet giller dven i de fall da sjukpenning
utbetalas direkt frdn Forsdkringskassan, dock ej 1 de fall da donator dr egenforetagare och har
ett forsdkringsavtal med flera karensdagar.

Ersattning fran Patientskadeférsakringen

Landstingens 6msesidiga forsidkringsbolag ger erséttning for vissa patientskador och ansdkan
skall ske vid komplikationer. Observera att ansokan alltid skall ske vid komplikationer som
ger forlangd sjukskrivning utdver normalforloppet eller som leder till kostnader for patienten.
I ansokan skall det pa ett tydligt sitt anges "Donatorsersittning enligt sérskilda regler fran
LOF" s4 att riitt regelverk tillimpas.

Ersattning via sarskild forsakring

Som komplement till patientforsdkringen finns en sdrskild forsékring for njurdonatorer,
genom forsdkringsbolaget IF. Forsdkringen innehéller inte vissa av de begrdnsningar som
finns 1 patientskadeforsikringen. Forsidkringen har ocksé en engdngserséttning som faller ut
vid allvarlig, dialyskrédvande, skada p& den kvarvarande njuren.
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Ersattning fran Regionen

Kompensation for inkomstbortfall

Lontagare

o Ersittning ldmnas for att ticka mellanskillnaden mellan ersittningen sjuklon/sjukpenning
och eventuella andra forsdkringar och den 16n som normalt hade utgatt. Erséttning ges
dock hogst till en nivd som motsvarar en arsinkomst av 30 basbelopp. Erséttning kan
betalas ut under hogst tre ar for att tdcka inkomstbortfall dér arbetsoformégan beror av det
kirurgiska ingreppet och eventuella komplikationer till det.

e Ersittning for bortfall av inkomster fran tillfalliga bisysslor utgar inte sdvida de inte varit
en stadigvarande del av forsorjningen. Dock giller att den sammanlagda ersdttningen inte
overstiger 30bb.

Om grund for sjukpenning inte foreligger.

e For t.ex. studerande och arbetslosa utan arbetsloshetskassa bosatta i Sverige kan erbjudas
en skattepliktig erséttning som motsvarar 33% av ett basbelopp per manad. Erséttningen
kan utgd under en tid av tre ir vid arbetsoformédga som beror av det kirurgiska ingreppet
och eventuella komplikationer till det.

Sarskild provning kan goras vid sdrskilda forhdllanden. T.ex. om en donationsingrepp sker vid
en tidpunkt dir donatorn tidigare haft t.ex. sdsongsarbete och att nytt sddant kan styrkas.

For donator som ér utlandsbosatt

Har géller att erséttning ges for faktiska kostnader och inkomstbortfall i samband med
forberedande besok, operation och efterkontroller. Sarskild provning skall ske i forviag av
typer av ersdttning och erséttningsnivaer. P& grund av att sa vitt skilda férhéllanden kan
forekomma kan inga nivaer fastslas utan endast att de principer som angivits ovan skall
tillimpas.

Vid den sérskilda provningen géller att:

Det alltid skall ske en preliminér utredning for planering av resor och fér bedomning av
kostnadsersittning. Det géller styrkta kostnader for resor, visum, intyg och dversittning av
dessa samt forvintade kostnader for inkomstbortfall och merkostnader for sjukresor. Om
ersittning utgdr frin sjukforsikring i hemlandet skall detta inga i utredning av erséttning.

For donator som ér egenforetagare eller liknande

For denna grupp géller samma principer som for 16ntagare med erséttning for mellanskillnad
mellan 16n och summan av ersittningar fran forsikringar och sjuklon/sjukpenning. Vidare kan
ersittning ges for anstdllning av vikarier och avbytare, samt efter sérskild provning i vissa fall
for stillestandskostnader. Ett arbetet pagar for att ge tydligare riktlinjer for denna grupp.
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Resekostnader och ovriga Kostnader

Ersittning ges for styrkta resekostnader till och fran sjukhus samt f6r parkeringskostnader for
egen bil. Ersittning for resa med egen bil utgar med belopp motsvarande skattefri ersittning
for tjdnsteresor, for ndrvarande 18 kronor per mil. Billigaste fardsétt skall anvdndas om det
inte finns skél for annat. Egenavgifter for sjukresa ersétts. Transporter enligt aktuella avtal
skall anvéindas sa langt som mdjligt. For ersittning skall resan ha planerats och vara godkénd
av landstinget. Om kostnad inte kan styrkas kan dnda resa med billigaste kollektiva fardsatt
ersattas.

Om donatorn inte ar bosatt i Goteborg sa utgér, vid Overnattning, erséttning for uppehélle
motsvarande skatteverkets regler for traktamente nér dvernattning skett. P4 samma satt kan
ersdttning motsvarande dagtraktamente utga om storre delen av en dag tagits 1 ansprak.
Ersittning utgar sd linge som det 4r motiverat att donatorn befinner sig i G6teborg péd grund
av ingreppet.

Om logi for donatorn ej kan ordnas hos anhdrig ersitts kostnad for annan logi. Sddant boende
skall vara godként 1 forvag.

Patientavgifter

Egenavgifter for sjukvard skall ej debiteras fran sjukvardshuvudmannen i samband med besok
till ndgon av regionens vardgivare i samband med besok pé grund av utredning, donation och
eftervard under tre ars tid.

Kostnader for likemedel
Full ersdttning ges for ldkemedel som hor samman med utredning, donation och eftervérd.

Ovriga merkostnader

Erséttning ges for andra styrkta merkostnader som uppkommer vid utredningstillféllen
och/eller sjukhusvistelse efter beddmning i varje enskilt fall. Det kan gélla kostnader som inte
kan undvikas t ex kostnader for barntillsyn, kostnader for tillsyn av djur etc.

Kostnader for anhoériga/nérstiende till donator

Vid sérskilda skél sé kan, efter provning i forvig, ersittning ges for resekostnader och logi
och eventuellt andra merkostnader for en nédra anhorig i samband med information och
operation av donatorn. Ddremot utgar inte ersittning for inkomstbortfall.
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Sammanfattning

De ekonomiska vilkoren for de som donerar organ och vivnader uppmiarksammades under
2005 1 en motion till regionfullméktige. Yttranden 1 fragan ldmnades av Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Halso- och sjukvérdsutskottet och Etikkommittén. I dessa utldtanden
papekades gemensamt att det finns ett behov av att faststélla regionala riktlinjer som baseras
pa den praxis som finns idag. Regionfullméktige beslutade den 29/11 2005 (§209) att
regionstyrelsen ges i uppdrag att ta fram riktlinjer for erséttning till den som donerar organ
och dirvid beakta de principer som nu tillampas.

Pé uppdrag av hilso- och sjukvardsdirektdren har en arbetsgrupp arbetat med fragan.

De riktlinjer som foreslas for erséttning till donatorer av organ och védvnader f6ljer den praxis
som har tillimpats inom regionen.. Riktlinjerna baseras pa grundprincipen att regionen skall
betala mellanskillnaden mellan donatorns 16n och erséttning fran forsdkringskassan, och andra
forsdakringar,. Vidare skall regionen ersétta andra skéliga kostnader som donatorn haft for att
genomfora donationen. Den del av riktlinjerna som beskriver ersattning till donatorer som har
inkomst av eget foretagande kommer att utvecklas vidare i samarbete med
forsakringsmedicinsk expertis.

Arbetsgruppen har konstaterat att det forhallandet att landsting kompletterar en rad
forsakringssystem for att trygga ekonomin for organdonatorer, inte naturligt ingar i den hélso-
och sjukvard som landstingen bedriver men att den rollen andé har utvecklats och har varit
nddvindig for att fa en fungerande transplantationsverksamhet. Arbetsgruppen anser att det
finns brister 1 de nationella forsdkringssystemen som kan leda till otillfredsstillande
skadereglering och att individer bedoms olika, framforallt vid allvarliga komplikationer. Det
ar forhédllanden som inte kan hanteras pa regional niva.

Arbetsgruppen har fullgjort sitt arbete genom att:

e Ge forslag till riktlinjer for erséttning till donatorer av organ och vévnader.

e Inleda ett arbete med att ge mer detaljerade riktlinjer for gruppen egna foretagare

e Foresld att initiativ tas till nationell forbdttring och samordning av erséttningen till
organdonatorer.

e Foresla att erséttningen till donatorer hanteras regiongemensamt

e Foresla att kommande justeringar av de regionala riktlinjerna, i enlighet med de principer
som angetts, kan faststéllas av hdlso- och sjukvardsdirektoren.



