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Overgripande

Kuratorskontakt obligatorisk i donatorsprocessen

Kontakt med kurator ar obligatoriskt under donatorsutredning. Kurator ska:

1) ha en stédjande funktion vid behov under processen och tillsammans med donatorn resonera om

hur en potentiell donation skulle kunna paverka personens liv i stort, pa kort och pa lang sikt

2) gora en ekonomisk kartlaggning och bedémning samt informera om och hjédlpa den potentiella
donatorn att fa ersattning for att kompensera inkomstbortfall och merkostnader som uppstar i

samband med donatorsprocessen

3) gora en psykosocial utredning och bedémning av huruvida den potentiella donatorn kan fullfélja

processen utan att ta psykosocial och/eller ekonomisk skada

Bakgrund och syfte

De psykosociala/ekonomiska bedémningarna inom njurdonationsprocessen kan vara komplexa och
det uppstar manga ganger fragor som inte uppstar i andra patientdrenden som man som kurator
vanligtvis kan stota pa inom héalso- och sjukvarden. Darfér har det inom ramen for Nationell
arbetsgrupp fér njurtransplantation med levande donators (NAG NLD:s) arbete skapats en adjungerad
kuratorsgrupp med uppdraget att sammanstalla information som ett komplement till checklistan i
Nationellt utredningsprotokoll f6r méjlig levande donator. Férhoppningen ar att, tillsammans med det
nationella utredningsprotokollet, kunna erbjuda vara potentiella levande njurdonatorer ett mer

nationellt jamlikt psykosocialt och ekonomiskt stod med hog kvalitet.

Efter den har mer 6vergripande inledningen ar texten upplagd fran kuratorns forsta kontakt med den
potentiella donatorn, om samtalen, kartlaggning och bedémning, om den ekonomiska ersattningen
man har ratt till som donator, om potentiellt svara bedémningar, hur vi foljer upp - bade infér eventuell
operation alternativt beslut om att avbryta utredning - samt efter operation. Texten ar skriven med
forhoppningen om att en nyanstalld kurator pa en njurmedicinsk klinik nagonstans i landet ska fa hjalp
att ndrma sig amnet men kan ocksa garna lasas av Ovriga professioner som arbetar med levande

njurdonation.



Utredningens gang

Kuratorskontakt bor ske tidigt i donatorsutredningen

Att inleda donatorsutredning kan viacka mycket tankar och det kanske ar férst dd man verkligen kan
bdrja ta in vad levande donation faktiskt handlar om. Alla undersékningar och provtagningar kan vacka
oro kring den egna hilsan och/eller f6r att man inte ska godkdnnas som donator och pa sa satt inte
kan hjalpa sin narstaende, vilket mottagaren oftast ar. Det kan ocksa dyka upp funderingar om
huruvida man faktiskt vill fullfélja donationen och da &r det viktigt att vi, tillsammans med 6vriga

teamet, kan erbjuda stod i beslut att avbryta utredningen.

Utover att vi kan erbjuda stdd under utredningen ar snar kuratorskontakt ocksa viktigt da vi sa tidigt
som mojligt behodver informera den potentiella donatorn om hur det fungerar med ekonomisk
ersattning, se till att eventuell ansokan om sarskilt hogriskskydd skickas in till Férsakringskassan och
forsakra oss om att den potentielle donatorn sparar samtliga underlag for att kunna ansdka om
ersattning fran mottagarens region langre fram. Tidig kuratorskontakt kan ocksa vara bra da det ibland
framkommer omstandigheter i den potentielle donatorns psykosociala och/eller ekonomiska situation

som i sig kan vara skal for beslut om att lagga ned vidare utredning.

Samtalet/samtalen under utredningen

Stod/sonderande samtal

Nar vi traffar en potentiell donator ar det viktigt att vi forst och framst lyssnar in var personen befinner
sig i livet i stort och vad personen har fér tankar och kénslor infér en potentiell donation. Ge utrymme
i samtalen och boka in flera samtalstider om sa behovs. En del har inte sa mycket férkunskaper om
vare sig donationsprocessen eller alternativa behandlingsmojligheter for den njursjuke, alltsa att
denne inte star och faller med personens njure. Betona forutsattningslésheten i att inleda utredning,
alltsa att man darigenom inte har forbundit sig till ndgot utan kan valja att pausa/avbryta narsomhelst
och, vid behov, erbjud stdd i att formedla detta till mottagaren. Det &r viktigt att skapa fortroende for

att 6ppna upp for arlighet i samtalen och for att kunna utgoéra ett bra stod framat.

Psykosocial kartlaggning/checklista Nationellt utredningsprotokoll for mojlig levande donator
Den psykosociala kartlaggningen och bedémningen bér utgd fran den checklista som finns i det

Nationella utredningsprotokollet Nationellt-utredningsprotokoll-och-riktlinjer-for-mojliga-levande-

njurdonatorer.pdf (svensktransplantationsforening.se). Lat donatorn fa beratta om sin livssituation

och tankar om donation i sin takt och fyll pa med fragor fran checklistan vartefter.


https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/svensktransplantationsforening.se/wp-content/uploads/2023/04/Nationellt-utredningsprotokoll-och-riktlinjer-for-mojliga-levande-njurdonatorer.pdf___.YzJlOnJlZ2lvbnNrYW5lOmM6bzowMjIxOGM4ZDJkNTVlZmRkNDYwODQzZjNkYzdmYmRiZjo2OmU3MzI6NWI0MTM5NjcxZjA2ZjA3Y2E2ZWUzMmI2NWRlMGMwOTc5NTNjZTRhMTA0Y2M3OTMxOWE1OTE0NDBlNjI0M2QzMzpwOkY6Tg
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/svensktransplantationsforening.se/wp-content/uploads/2023/04/Nationellt-utredningsprotokoll-och-riktlinjer-for-mojliga-levande-njurdonatorer.pdf___.YzJlOnJlZ2lvbnNrYW5lOmM6bzowMjIxOGM4ZDJkNTVlZmRkNDYwODQzZjNkYzdmYmRiZjo2OmU3MzI6NWI0MTM5NjcxZjA2ZjA3Y2E2ZWUzMmI2NWRlMGMwOTc5NTNjZTRhMTA0Y2M3OTMxOWE1OTE0NDBlNjI0M2QzMzpwOkY6Tg

Skattningsformular HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale)

Den potentiella donatorn ska i samband med kuratorsbesoket fylla i skattningsformular som mater
valbefinnande/psykisk halsa. Enligt det senast uppdaterade nationella utredningsprotokollet dr det
HADS som vi ska anvanda. Enligt var erfarenhet skattar de potentiella donatorerna ofta battre psykiskt
maende i skattningsskalor dn vad som framkommer senare under samtalet. Mahanda kan detta bero
pa en radsla for att avskrivas som donator savida man inte har bra siffror. Darfor ser vi det som viktigt
att forst och framst utga fran det som framkommer i samtalet/samtalen, da det ger en mer nyanserad

bild.

Ekonomisk ersattning — information och stod

Att donera en njure far inte innebara nagon ekonomisk vinst, men den som utreds for njurdonation
ska inte heller foérlora nagot ekonomiskt i samband med utredning, eventuell operation och
aterhamtning. Kurator informerar, erbjuder stod i ansokningsprocesserna. Vi bor halla en mycket hog
serviceniva och gora vad vi kan for att underlatta for donatorn men det ar viktigt att vi ar tydliga med
att det ar donatorn sjdlv som behéver halla ordning pa alla underlag och kvitton och ocksa fylla i

ansOkan om tex sjukpenning och donatorsersattning, med stéd fran oss om sa behovs.

Det ar Forsakringskassan och den njursjukes/mottagarens halso- och sjukvardsregion som star for
kostnadsersattningen. Forsakringskassan beslutar om sarskilt hogriskskydd och sjukpenning om det ar
tillampligt (se nedan for vidare information) och regionerna ersatter resterande inkomstbortfall och
samtliga merkostnader som uppstar under utredningen utifran principen att man som donator ska
kunna ga igenom donationsprocessen utan att lida ndgon ekonomisk skada. De olika halso- och
sjukvardsregionerna har olika regler, informationsmaterial, ansdkningsférfaranden och
ansokningsblanketter. Som kurator ar det viktigt att veta hur regler och ansékningsférfaranden for
donatorsersattning fungerar inom den egna regionen. | de fall vi utreder donatorer at mottagare
hemmahorande i andra regioner behover vi ocksa ta kontakt med den regionen, forslagsvis med
kurator pa berord njurklinik, for att férhora oss om gangen dar samt inhdmta informationsmaterial och

ansokningsblankett.

Det som vanligtvis ersatts av regionerna ar merkostnader i form av inkomstbortfall (mellanskillnaden
sjuklon/sjukpenning upp till faktisk 16n) samt merkostnader i form av tex resor, p-avgifter,

medicinkostnader sdsom smartstillande mediciner efter operation etc. Det ar viktigt att tidigt under
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utredningen, tillsammans med den potentielle donatorn, gd igenom hur stort |6nebortfallet kan
komma att bli samt vilka merkostnader det kan komma att handla om. Det kan antingen goras
muntligen, och i sa fall dokumenteras i stora drag i journal, alternativt skriftligt i Berdkning av

inkomstbortfall som finns i det Nationella utredningsprotokollet.

| vissa fall kan det uppsta kostnader utdver det vanliga. Om donatorn har sma barn kan partnern
eventuellt behova fa erséttning for att kunna ga ned i arbetstid i samband med operationen for att ha
utrymme att ta hela ansvaret hemma under en period, det kan handla om kostnader for att kunna
inhysa hdstar i annat stall i samband med operation, det kan uppsta stillestands- och/eller
vikariekostnader i det egna foretaget etc. Det ar av storsta vikt att sddana kostnader forankras med
mottagarens region fére operationen for att undvika att det uppstar problem i efterhand. Har behéver
man som kurator manga ganger driva pa for att se till att donatorn far den ersattning hen har ratt till.
Har nedan féljer vad som galler generellt for den som ar anstélld, egen foretagare, arbetssdkande,
student och pensionar. Det ar viktigt att forsoka forutse hur det blir for den enskilde donatorn i varje

enskilt fall — det ena drendet ar sallan helt identiskt med det andra.

Anstalld

Sarskilt hogriskskydd, sjuklon och sjukpenning

Om man utreds fér njurdonation och har ratt till sjuklén och/eller sjukpenning vid sjukskrivning ska
man tidigt under utredningen ansdka om sarskilt hogriskskydd fran Forsakringskassan®. Sarskilt
hogriskskydd gor att man har ratt till sjuklon/sjukpenning utan karensavdrag. Den som utreds for
njurdonation sjukanmaler sig vid undersdkningar inom utredningen och far da sjuklon fran
arbetsgivaren. Det sarskilda hogriskskyddet gor att arbetsgivaren i sin tur kan anséka om ersattning for
de sjuklonekostnader som uppstatt i samband med donatorsprocessen. Ansékan om Sarskilt
hogriskskydd bor skickas in till Forsakringskassan i ett sa tidigt skede som mojligt under
donatorsutredningen och ska gilla fran det datum som potentiella donatorn pabodrjade

donatorsutredningen, det vill sdga fran férsta besoket pa njurmottagningen.

Om det blir operation brukar man rakna med att man som donator kan behdva vara sjukskriven mellan
6-8 veckor. De forsta 14 dagarna betalar arbetsgivaren ut sjuklon. Fran och med dag 15 gor
arbetsgivaren en sjukanmalan till Forsakringskassan och efter det behéver den som donerat en njure

sjalv gora en ansdkan om sjukpenning. Har kan vi som kuratorer behéva paminna donatorn om att se

L Har gbr man olika i olika regioner. Pa vissa stallen ar det sjukskoterskan som informerar donatorn om var/hur denne ska fylla i ansékan
och tillser att det ordnas med lakarutlatande. Pa andra stéllen fyller donatorn i ans6kan under besdket hos kuratorn, och kuratorn tillser
sedan att ldkarutlatande skrivs och skickar sedan samtliga ansékningshandlingar direkt till Forsakringskassan.



till att gora detta i tid, for att undvika att det drar ut pa tiden mer dn nddvandigt. Ibland missar ocksa
arbetsgivaren att meddela Forsakringskassan, vilket ar en férutsattning for att donatorn ska kunna
gbra en ansdkan om sjukpenning. Forsdkringskassan har upp till 30 dagar pa sig att handlagga en
ansokan om sjukpenning. Det ar viktigt att informera donatorn om detta tidigt i utredningen och
forsakra sig om att hen har en ekonomisk buffert som klarar den fordréjning av ersattning som tyvarr

alltid uppstar.

Ersattning fran den njursjukes halso- och sjukvardsregion

Forst efter att donatorn fatt samtliga utbetalningar/utbetalningsbesked fran Forsakringskassan, och
|6nebesked alternativt intyg om forlorad arbetsinkomst fran arbetsgivaren, kan hen géra en anstkan
om mellanskillnaden till den njursjukes hélso- och sjukvardsregion. Detta goér saledes att
ansokningsprocessen drar ut ytterligare pa tiden. Utover inkomstbortfall kan donatorn pa samma
blankett ocksd ansdoka om samtliga merkostnader som uppstatt under utredning, i samband med
operation och under aterhdmtningen. Merkostnader kan till exempel, som ovan namnts, vara
milersattning, p-avgifter, kostnad for smartstillande efter operation — kort sagt allt under
donationsprocessen som inneburit ndgon merkostnad fran den dag utredningen startade. Liksom
tidigare namnts maste inkomstbortfall och merkostnader kunna styrkas sa det &r viktigt att den som

utreds for njurdonation sparar samtliga kallelser, originalkvitton och underlag fér inkomstbortfall.

Foretagare

Reglerna for egna féretagare kan se olika ut. Om man har ett aktiebolag har man vanligtvis samma ratt
till sjuklén och sjukpenning som en vanlig anstalld. Om man har enskild firma, ar delagare i
kommanditbolag eller handelsbolag, sa fungerar karens och sjukpenning pa olika satt beroende pa
vilket avtal foretaget har med Forsakringskassan. Da ska donatorn sjukanmaéla sig direkt till
Forsakringskassan och anstka om sjukpenning istallet for sjuklon. Nar det galler egna foretagare ar det
viktigt att vi som kuratorer hjadlper den potentielle donatorn att ta stallning till huruvida foretaget, och
alltsa inte bara man sjalv som potentiell donator, kommer drabbas av merkostnader pa grund av att
man behover vara franvarande till och fran under utredningen och framférallt i samband med, och
efter, eventuell operation. Kommer det uppsta kostnader for vikarie? Kommer sjukfranvaron kunna
innebara forlorade uppdrag eller kunder och hur kan man i sa fall berdkna och styrka dessa

merkostnader?

Fragor om vad mottagarens héalso- och sjukvardsregion kan ersitta foretaget for vid eventuella

forluster behéver noggrant gas igenom och forankras med dem som beslutar om ersattning inom



berord region fore eventuell operation. Som foretagare kan man behdva lamna in intyg fran revisor,
kopia pa arsredovisningar och deklarationer i forvdg. Som egen foretagare kan det alltsa innebéra en
hel del extra forberedelser for att tillse att varken man sjalv eller foretaget drabbas av ekonomisk
forlust i samband med donatorsutredning och eventuell donation. | vissa fall kan den ekonomiska
osidkerheten i sig utgora skal for att avrada fran att fullfélja njurdonationen. Aterigen — vi som
kuratorer kan erbjuda stod vad géller den ekonomiska ersattningen men det &r anda mycket arbete

och ansvar som faller pa donatorn sjalv.

Arbetssokande

Som arbetssokande kan man, savida man har en s kallad sjukpenninggrundande inkomst (SGI), ha ratt
till sjukpenning och sarskilt hogriskskydd i samband med donationsprocessen. Man sjukanmaler sig da
direkt till Forsakringskassan, som betalar ut sjukpenning utan karens, for den/de perioder man inte
kan sta till arbetsmarknadens férfogande pa grund av donatorsutredning, operation och rehabilitering.
Viktigt ar da att ocksa anméla motsvarande period/perioder till Arbetsformedlingen och eventuell a-
kassa. Vid eventuella fragor kan kontakt tas med Forsakringskassan, Arbetsformedlingen och berérd
a-kassa. Som arbetssokande har man, liksom Ovriga, ratt att anséka om och fa ersattning fran
mottagarens halso- och sjukvardsregion for eventuella kvarstaende inkomstbortfall och merkostnader

som har med donatorsprocessen att gora.

Student

En potentiell njurdonator med studiemedel fran CSN ska sjukanmala sig direkt till Forsakringskassan
vid behov under utredning och i samband med eventuell operation. Pa Forsdkringskassans hemsida
kan donatorn sjalv anstéka om att fa behalla studiestodet under sjukskrivningsperioden. Mer
information finns pa Forsakringskassans och CSN:s hemsida. Viktigt att tdnka pa ar dock att
donatorsprocessen kan komma att forlanga studietiden och eventuellt forsena intradet pa
arbetsmarknaden, vilket kan vara svart att kompensera for. En student har, liksom 6vriga, ratt att
ansdka om och fa ersattning fran mottagarens halso- och sjukvardsregion for eventuella kvarstaende

inkomstbortfall och merkostnader som har med donatorsprocessen att gora.

Pensionar

For en potentiell donator som ar pensiondar kommer donatorsutredning och eventuell operation

sannolikt inte innebara nagot inkomstbortfall. Dock har man som pensionar, liksom Ovriga, saklart ratt



att ansoka om och fa ersattning for merkostnader fran den njursjukes region pa samma satt som

beskrivits ovan.

Forsakringar

LOF - regionernas dmsesidiga férsakringsbolag

Den som utreds for njurdonation omfattas av patientskadeforsikringen Landstingens Omsesidiga
Forsakringar (LOF). Férsdkringen har ett utvidgat dtagande for donatorer pd s& satt att donatorer har
ratt till ersattning for personskada som orsakas av den behandling som donatorn genomgar for att
kunna donera organ, med undantag for personskada som ar en nédvandig och naturlig foljd av
behandlingen. Med nédvandig och naturlig féljd anses skador som forlust av det organ man donerar,
sar efter ingreppet och liknande. Donatorer kan med andra ord fa ersattning for komplikationer som,
om de bedomdes enligt patientskadelagens kriterier, kanske skulle anses undvikbara
(patientforsakringen ersatter generellt sett inte komplikationer som hade kunnat undvikas). Om man
som njurdonator skulle raka ut fér en vardskada i samband med eventuell donation kan man, efter att
man skickat in en anmaélan, fa ratt till ersattning fran LOF. Mer information finns pd LOF:s hemsida

https://lof.se/patient/lag-och-villkor/forsakringsvillkor-patientforsakring

Ovriga forsakringar

Om man har en privat livforsakring och/eller sjuk-och olycksfallsforsakring ar det viktigt att man sjalv
tar kontakt med sitt/sina férsakringsbolag fore operationen for att stimma av vad som galler om man
valjer att donera sin njure. Olika férsdkringsbolag har olika regler. Viktigt att tdnka pa ar ocksa att
njurdonation kan komma att forsvara mojligheten att teckna framtida sjuk- och livforsakringar. Vid
huskdp har tecknande av livférsakring kommit att bli alltmer av ett krav fran bankernas sida.
Njurdonation kan saledes fa negativa konsekvenser fér den enskilde donatorn, konsekvenser som kan
vara svara att forutse och ta stéllning till fullt ut infor sjdlva operationen. Har skulle sjukvarden kanske

behdva hjalpa till genom att fortydliga att leva med bara en njure inte ar att likstdlla med sjukdom.


https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/lof.se/patient/lag-och-villkor/forsakringsvillkor-patientforsakring___.YzJlOnJlZ2lvbnNrYW5lOmM6bzowMjIxOGM4ZDJkNTVlZmRkNDYwODQzZjNkYzdmYmRiZjo2OmZmNmQ6YTM5ZTBjM2RjYzAxOTkzYTI2NDI4NjZhM2UzNDRmOTYyZWI1M2E0YjRhMThiNGRjNjM2OTUzYzQ1ZWEyOTA2ZjpwOkY6Tg

Diskussion utifran nuvarande regelverk om ekonomisk ersattning till
levande njurdonatorer samt forslag pa hur det skulle kunna goras

nationellt mer jamlikt och patientsakert

Som det ser ut i dagslaget behdver den som pabérjar donatorsutredning ha god ordning pa alla kvitton
och underlag. Personen behover, med stod av oss kuratorer, satta sig in hur det tamligen komplexa
systemet fungerar och fylla i flera olika ansdkningar till olika instanser. Det tar tid att fa all ersattning
och vad som ersatts skiljer sig at mellan de olika regionerna. Det finns alltid en risk for att man som
donator inte far den ersittning som man faktiskt har ratt till. | de fall dar sarskilt hogriskskydd &r
tillampligt behdver dven arbetsgivaren satta sig in i regelverket och i sin tur géra en anstkan for att fa

ersattning for de sjuklonekostnader som uppstatt pa grund av den anstélldes donatorsutredning.

De som beslutar och betalar ut regionens ersattning ar ofta administratorer, jurister eller ekonomer,
som mestadels arbetar med andra arbetsuppgifter och darfor inte ar sa vél insatta i vad njurdonation
innebér. Det finns ofta en radsla for att donatorn vill forsoka tjana pengar och man begar ibland
orimligt manga underlag fran den enskilde donatorn, till exempel att varje besok under utredningen
ska kunna styrkas. Om donatorn inte sparat samtliga kallelser begar en del regioner att vi som
kuratorer ska leta igenom och styrka varje enskilt besok som en donator gjort under utredningen, vilket
ju ar bade tidsddande och sloseri med resurser — det ar ju bara eventuell reseersattning och p-avgift
som ersattningen avser. D3 det séllan handlar om nagra stora summor kanske det istéllet vore battre
att utga ifran att antal resor stammer, atminstone om de ryms inom vad som kan tdnkas vara ett rimligt
antal besok under en donatorsutredning. Vi som traffar alla potentiella njurdonatorer vet att manga
snarare avstar fran att ansoka om ersattning da de upplever att det ar krangligt, att det kostar mer an

det smakar.

En stor del av ansvaret att hjalpa donatorn att fa den ersattning de har rétt till ligger pa oss kuratorer.
Hur stora mojligheter vi inom vara tjanster har att satta oss in i donationsfragorna, dar
ersattningsfragan ar en viktig del, varierar beroende pa vilket sjukhus vi arbetar pa. Pa mindre sjukhus
har man som kurator ofta ganska liten procent i sin tjanst som riktar sig till njurmedicin och
donatorsutredningar blir dér ofta mer av en sallanhdndelse. Om man enbart jobbar nagra fa procent
mot njurmedicin far man dessutom sallan méjlighet att delta pa utbildningsdagar, konferenser eller de
eventuella natverkstraffar for njurkuratorer som finns inom vissa sjukvardsregioner. Det finns inte

heller kuratorskollegor pa det egna sjukhuset som arbetar med levande njurdonation.



Forutsattningarna for vilket stod vi som njurkuratorer kan ge vara levande givare skiljer sig saledes

mycket at 6ver landet.

Nuvarande regelverk om regionernas ersattning till levande njurdonatorer bygger pa
Landstingsforbundets rekommendation fran 1972 (SKL dnr.10209/72 Ekonomiskt skydd for
njurdonatorer). Dar foresldas att landstingen ska ersatta njurdonatorer for de utgifter och
inkomstbortfall som uppstar under donationsprocessen enligt principen om ekonomisk skadel6shet.
Rekommendationen var téankt som en tillfallig 16sning, i vantan pa att man skulle utforma ett regelverk
for ersattning via den allmanna foérsakringen. “Inledningsvis kan erinras om att férbundsstyrelsen
sedan lange har hdvdat den uppfattningen att ersattning bér utga fran den allménna forsakringen for
utgifter och inkomstbortfall som asamkas njurdonatorer saval under forundersékningstiden som for
tiden efter transplantationsingreppet. [...] Den rekommendation som lamnas i férevarande cirkular [att
landstingen ska ersatta njurdonatorer enligt principen om ekonomisk skadel6shet] innebér inte nagot
avsteg fran den sedan linge hadvdade uppfattningen, utan rekommendationen ska ses som en

temporar l6sning i avvaktan pa att forsakringsfragan loses”.

Om vi vill 6ka antalet transplantationer med njurar fran levande givare och se till att vara njurdonatorer
kan genomga processen utan att ta ekonomisk skada - oberoende av var man bor i landet - dr det hog
tid att gora slag i saken. Forslag om att férdandra ersattningen till vara levande njurdonatorer har lyfts
fran flera olika hall genom dren? och 2015 presenterades en omfattande statlig utredning som belyste
fragan och kom med forslag pa hur ersattningsprocessen skulle kunna férenklas och géras mer

nationellt jamlik (Vissa fragestdliningar rérande levande organdonatorer SOU 2015:84).

Utredningen utmynnade i férslag om att Socialstyrelsen, i samrad med SKR och Forsakringskassan, ska
ta fram nationella riktlinjer for hur berakningar av ersattning ska goras, att regionerna samordnar sin
kompetens i en central/nationell funktion som hanterar alla ersattningsansprak avseende
inkomstglapp och merkostnader for alla njurdonatorer samt att regionernas centrala funktion har en
tat kontakt med Forsakringskassan, som fortsatt hanterar sarskilt hogriskskydd och sjukpenning. For
att underlatta for donatorn att fa ut sin ersattning utan dréjsmal féresprakas ett samordnat forfarande
dar donatorn gér en ansokan till Forsakringskassan och i samband med det lamnar en fullmakt sa att
Forsakringskassan kan overlamna information direkt till regionernas centrala funktion. Efter att

Forsakringskassan betalat ut sjukpenning kan de lamna underlag direkt till regionernas centrala

2 s3vil fran professionen, patientféreningar for njursjuka och fran politiskt hall, se bl a Mikael Cederbratts Motion till riksdagen
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funktion, som berdknar och betalar ut mellanskillnaden mellan sjuklén/sjukpenning och full I6n samt
ersattning for merkostnader. Detta skulle, sdésom utredningen ocksa havdar, underlatta for bade den

enskilde njurdonatorn och for berérda myndigheter och huvudman.

Utredningen lyfter ocksa ytterligare ett alternativ, dar Forsakringskassan handlagger och betalar ut all
ersattning avseende inkomstbortfall fran och med dag ett i donatorsutredningen. Detta bedoms vara
det mest effektiva forfarandet med minst administration och underlatta allra mest fér donatorn. |
detta forslag skulle heller inte arbetsgivaren behdva betala ut sjuklén och sedan séka ersattning fran
Forsakringskassan. Donatorn behover bara goéra en enda anstkan for att fa full ersattning for
inkomstbortfall, och detta betydligt snabbare dn vad som ar mojligt med dagens regelverk eller enligt

forslaget ovan.

Forsakringskassan handlagger redan idag sjukpenninggrundande utbetalning sa regelverk och system
for detta finns och de medicinska underlag som kravs for utbetalning, dvs lakarintyg, skickas redan idag
elektroniskt till Forsakringskassan. Merkostnader for resor, parkering etc skulle fortsatt handlaggas av
regionerna mot uppvisande av kvitton3. Finansiering av denna 16sning skulle, menar man, kunna ske
genom en omvand tillamning av finansieringsprincipen, dvs en del av det finansiella statsbidraget till
regionerna - motsvarande den nivd som regionerna idag kompenserar donationsutredda/donatorer
for inkomstbortfall - styrs om for att utoka Forsdkringskassans uppdrag. Att Forsakringskassan tar over
handldggningen av inkomstbortfallet bedéms alltsa vara det basta alternativet for alla parter men det

skulle i sa fall kravas forandringar i socialférsakringsbalken (2010:110).

D3 utredningens direktiv inte omfattade att foresla forandringar i Forsakringskassans handlaggning,
utvecklades dock forslaget inte vidare. Men tdnk vad mycket enklare det skulle bli for vara
njurdonatorer om de kunde ersattas for I6nebortfall direkt fran Forsakringskassan och déarmed slippa
ansoka om sarskilt hogriskskydd, blanda in arbetsgivare och vénta pa regionernas ersattning av
inkomstbortfall, som idag foérst kan boérja handldggas och betalas ut efter att man fatt samtliga
utbetalningsbesked for sjukpenning fran Forsdkringskassan. Donatorn skulle i sa fall enbart behdva
gora en ansokan till Forsakringskassan for inkomstbortfall och sedan anséka om merkostnader fran
regionen. FOr att effektivisera och sakerstélla att alla donatorer far den ersattning de har ratt till sa

snabbt, enkelt och nationellt jamlikt som mojligt vore det i sa fall onskvart att samtliga

3 Emellanat lyfts nskemal om schablonersattning for att underlatta ansékningsforfarandet. Detta ar dock, vilket utredningen ocksa
fastslar, inte tillampligt da det finns en risk for underkompensation men ocksa 6verkompensation, varav sistnamnda ar oférenligt med
kravet om frivillighet och att det inte far finnas ekonomiska incitament.
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donatorsiarenden handlades pa en och samma enhet pa Forsdkringskassan respektive en for

regionerna central funktion.

Potentiellt svara bedomningar

Unga donatorer

Enligt lagen (1995:831) om transplantation mm behdver man vara myndig for att kunna bli en levande
njurdonator men det anses anda som mycket tveksamt att acceptera “nyss vuxna”. Att donera en
njure ar ett stort och oaterkalleligt beslut som kan fa konsekvenser bade kort och lang sikt. De delar i
hjarnan som moijliggor konsekvenstankande ar inte helt fardigutvecklade forrén i 25-30 arsaldern och
man kanske annu inte riktigt landat i vem man ar och vad man vill i livet. Kommer jag vilja bilda familj
ldngre fram*? Vad hander om jag skulle fa ett barn som drabbas av sjukdom och kanske far behov av
en njure? Som ung donator behéver man ocksa leva langre med bara en njure jamfort med en dldre

donator.

Manga unga saknar en fast och trygg anstéllning, vilket kan skapa en stérre socioekonomisk osédkerhet.
Som ndmnts ovan kan man som student visserligen fa behalla sitt studiemedel i samband med
donationsprocessen men studietiden kan bli langre och forsena intradet pa arbetsmarknaden, vilket
ar svart att kompensera for. Njurdonation kan ocksa, som lyfts tidigare, férsvara tecknande av

livforsakring och darmed eventuellt huskop langre fram.

Saledes kan det finnas flera olika skal till att avrada unga personer fran att fullfélja donatorsprocessen,
atminstone har och nu. Kanske kan de hjélpa sin narstaende langre fram istallet? Samrad med 6vriga

teamet pa kliniken, andra njurkuratorer och/eller transplantationskoordinator vid tveksamheter.

Barn som anhdriga

Det &r viktigt att se till hur eventuella barn, och da framférallt minderariga barn, kan paverkas av
foralders donation. Detta blir extra viktigt om donatorn/fordldern dr ensamstidende eller om
mottagaren ar den andra foraldern eller en fér barnet viktig vuxen. Har barnen/familjen sarskilda
behov och hur kan dessa behov bli tillgodosedda vid eventuell donation? Finns det andra vuxna som
kan stotta upp och hjélpa barnen att fortsatta med sina vardagliga rutiner i samband med donationen?
Kan eventuella andra vuxna i sa fall ocksa behdva kompenseras ekonomiskt fér att hallas ekonomiskt

skadeldsa? Eftersom regelverken inom de olika regionerna ser olika ut ar det viktigt att férankra sadana

4 Njurdonatorer [6per nagot 6kad risk for hégt blodtryck och havandeskapsforgiftning under graviditet
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kostnader i god tid. En del njursjukdomar &r arftliga men dven om sa inte ar fallet ar det anda viktigt
att man som féralder tar stallning till att man vill donera en njure till ndgon annan har och nu, och i
och med det inte ha majlighet att géra det langre fram ifall ndgot av barnen skulle behéva en njure.

Vi behover ocksa fraga om den potentiella donatorns barn ar informerade om att féraldern utreds for
donation, hur barnet/barnen staller sig till donationen och vid behov vara stéd i hur man kan prata
med sitt/sina barn om det. Om barnen har medicinska fragor som féraldern sjélv har svart att svara pa
kan det vara hjdlpsamt for barnen att fa traffa medicinsk utbildad personal som, utifran barnets alder
och mognad, kan informera och svara pa barnets fragor. Det kan dven vara avdramatiserande for
barnet/barnen att fa bestka sjukhuset och mota sjukvardspersonalen innan eventuell operation blir

av.

Psykisk ohélsa/psykisk sjukdom

Att ha en narstaende som ar i behov av en njurtransplantation och stéllas infér fragan om njurdonation
vacker manga tankar och kanslor. En donatorsutredning tar tid och kan vara ganska psykiskt
pafrestande. Det 4r manga undersdkningar som ingar i utredningen och det finns ofta en oro for vad
de ska mynna ut i. Tank om jag ar allvarligt sjuk, kommer de kunna behandla mig da? Och hur ska det
ga for min narstdende om jag inte kan ge hen en njure? Savida man inte hittar nagot tidigt under
utredningen drojer det mellan ca 3-6 manader innan man far slutgiltigt besked om man ar godkand
eller inte. Att bli avskriven som donator kan kdnnas tungt och om det blir operation blir det ofta

ytterligare ett stresspaslag.

Njurdonation dr en omfattande operation som det tar tid att aterhdmta sig fran, bade fysiskt och
psykiskt. Aven om allt g&r bra bade fér mottagaren och donatorn &r det inte ovanligt att man som
donator kan kdnna sig nedstamd efter operationen. Man ar trétt, har ont och manga beskriver det lite
som att luften gar ur. Det ar viktigt att vi tidigt under utredningen samtalar med den potentiella
donatorn om detta och tillsammans utforskar huruvida den potentiella donatorn upplever sig ha de

psykiska marginaler som kravs for att makta med att fullfélja processen.

Vid svar psykiatrisk sjukdom kan man inte donera men vid lindrigare psykisk ohalsa gors individuell
bedémning. Samrdd med o6vriga teamet pa kliniken och/eller diskutera med berort
transplantationscentrum. Vid tveksamheter boér remiss skickas for psykiatrisk beddémning,
foretradesvis till nagon psykiatriker som ar val insatt i vad donationsprocessen innebar. Vireagerar alla
olika pa stress. En trygg livssituation och ett bra/stabilt psykisk maende skapar battre forutsattningar

for att man ska kunna genomga donationsprocessen utan att ta skada.
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Alkohol/ droger/ tobak

| donatorssamtalen ingar ocksa att kartlagga alkohol-, drog- och tobaksvanor. Om man har ett aktivt
missbruk av alkohol eller andra droger ar det ett direkt hinder for att donera en njure. Om den
potentiella donatorn inte har ett missbruk men nyttjar alkohol, frdga hur manga enheter och vid hur
manga tillfallen per vecka/manad/ar man dricker. Finns det misstanke om riskbruk kan det vara
hjalpsamt att anvdnda sig av frageformularet AUDIT for att kartldgga den potentiella donatorns

alkoholvanor ytterligare.

Det ar ocksa viktigt att fraga den potentiella donatorn nyttjar och/eller har nyttjat droger. Ett aktivt
drogbruk ar som sagt ett direkt hinder. Om man tidigare har anvant droger ta da reda pa vilka droger,
nar man tog droger senast, hur ofta man da tog droger samt om det foreligger risk for aterfall.

Donationsutredning/donation frestar som sagt pa, skulle det i sig kunna trigga aterfall?

For att minska komplikationsrisken ska donatorn inte roka eller dricka alkohol 4-8 veckor fére
operation samt halla upp helt 4-8 veckor efter. De vanligaste komplikationerna vid operation hos
rokare ar sarlakningsproblem och lungkomplikationer. Genom att sluta roka kan komplikationsrisken
halveras och rokfrihet ar ett krav infér operation. Snusningens effekter pa halsan ar mindre utforskad
an rokningens men man vet att nikotinet i snus forsamrar cirkulationen genom att dra ihop karlen,

vilket forsvarar lakningsprocessen.

Egenforetagare

Vad géller egenféretagare ar, som ovan namnts, ersattningsfragan betydligt mer komplex an om man
till exempel ar anstalld eller pensionar. Personen behover da sjélv - med stéd av oss kuratorer - ta
stallning till pa vilket satt bade man sjalv och foretaget kan komma att paverkas ekonomiskt av att man
blir borta fran jobbet. Se avsnittet Féretagare under rubriken Ekonomisk erséttning — information och
stod for vidare information. For egenféretagare kan det ocksa, utéver de ekonomiska fragorna, vara
mer att foérbereda praktiskt infor eventuell operation, till exempel att ordna med vikarie och se till sa
att verksamheten inte drabbas mer dn nodvandigt. Detta kan Oka stressen/oron under utredningen
och, i samband med och efter operation, géra det svarare for donatorn att slappa jobbet helt och fa
utrymme for vila och aterhdmtning. Som anstalld ar det arbetsgivarens ansvar att se till att

verksamheten fungerar under en anstallds sjukfranvaro. Som egenféretagare innehar man dubbla

roller - man ar bade medarbetare/sjukskriven och arbetsgivare pa samma gang.
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Potentiella donatorer bosatta utomlands

Enligt Nationellt utredningsprotokoll fér mdéjliga levande njurdonatorer ska potentiella donatorer
bosatta utomlands enbart godtas for utredning och eventuell operation savida de kan fa adekvat och
livslang medicinsk uppféljning och vard i sitt hemland efter donation samt att det finns en
valfungerande njursjukvard i hemlandet, dar njurtransplantation genomférs enligt de allménna

principer och rutiner som i Sverige.

Aven om en potentiell njurdonator bosatt utomlands skulle kvala in for att pabérja utredning enligt de
medicinska forutsattningarna ovan kan det finnas psykosociala, ekonomiska och etiska aspekter som

kan gora det tveksamt att man bor starta donatorsprocessen.

Att kommunicera via tolk innebar alltid en risk for missforstand och det &r inte ovanligt att mottagaren
i Sverige far agera mellanhand, vilket gar stick i stdv med tanken om att halla donatorsutredning
frikopplad fran mottagaren. Det dr ocksa svart att bedéma huruvida den potentiella donatorn kan
fullfélja donatorsprocessen utan att ta ekonomisk, psykisk eller social skada nar personen lever i en
kultur/samhéllssystem som vi inte kdnner till fullt ut. Finns det ekonomiska och/eller kulturella
aspekter som kan gora att en mojlig donator kdnner sig pressad att fullfélja och som vi riskerar att
missa? Finns det nagot socialférsdkringssystem i hemlandet och hur fungerar det i sa fall? Vilken
trygghet har man som anstalld? Kan det finnas risk att man forlorar sitt arbete/forsorjning om man ar
franvarande pa grund av utredning och operation? Kommer personen ha tillrackligt med utrymme och
stod for aterhdamtning? Vem ansvarar for den psykosociala uppfoéljningen och eventuella behov av
sto6d? | manga lander avgors tillgang och kvalitet pa sjukvard av privata sjukforsakringar och levande
njurdonation kan innebara att personen forlorar sin sjukférsakring/far svart att teckna en ny och

darmed inte langre far tillgang till sjukvard.

Innan beslut tas om att inleda donatorsutredning pa méjlig donator bosatt utomlands &r det saledes -
utover de medicinska kraven - av storsta vikt att dven vaga in etiska, ekonomiska och psykosociala
aspekter. Kan vi verkligen kdnna oss sdkra pa att personen, som lever i ett for oss frimmande samhiélle

och kultur, kan fullfélja donatorsprocessen utan att ta skada pa nagot satt?
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Samrad

Eftersom vi ofta ar ensamma i var profession pa den lokala njurkliniken dr det mycket viktigt att vi
jobbar aktivt pa att fa till ett bra samarbete kring alla de fragor och dilemman som kan uppsta i arbetet
med levande njurdonatorer - savadl med teamet pa den egna kliniken som med kuratorskollegor pa
andra sjukhus och/eller transplantationskoordinator pa aktuellt transplantationscentrum. Samrad vid

komplicerade bedémningar.

Sammanstallning och bedémning

Den psykosociala kartldggningen med alla de fragor och omraden som, enligt checklistan i Nationellt
utredningsprotokoll fér méjlig levande donator, ska beréras gor att den skriftliga sammanstallningen i
journalen blir omfattande. For att ge en sa korrekt bild som majligt, utan for mycket egna tolkningar,
kan vi inte korta ned alltfér mycket i texten. Olika regioner anvander olika journalsystem och det &r
darfor svart att skapa en gemensam journalmall. Eftersom det blir mycket text ar det dock bra att
anvanda sig av rubriker, sa att det blir mer 6verskadligt och I4tt att hitta information. Viktigt ar vi skriver
en tydlig och nyanserad bedémning. Vad talar for respektive emot att den potentiella donatorn

beddms kunna fullfélja utredning och operation utan att ta ekonomisk, social eller psykisk skada?

Diagnos- och atgardskoder vid utredning/beddmning av levande njurdonatorer

Diagnos- och atgardskoder som, beroende pa samtalets art och antingen enskilt eller tillsammans, kan
anvandas i samtalet/samtalen under donatorsutredningen ar:

Diagnos: z005 Undersékning av potentiell donator av organ och vavnad av person utan besvar eller
utan att diagnos registrerats

KVA: au004 Psykosocial utredning enligt lag; dv088 Stdd i ekonomiskt liv; du112 Stédjande samtal

Avstamning i slutet av utredningen infor eventuell operation alternativt efter beslut om

att avbryta utredning

En donatorsutredning drar, som sagt, ofta ut pa tiden och det kan ske foréandringar i livssituationen
och/eller donationsprocessen under resans gang. Det dr darfor viktigt att stimma av igen med
donatorn nar det bérjar dra ihop sig till operation. Ar man fortfarande villig att fullfélja? Ar

livssituationen (socialt/psykiskt/ekonomiskt) fortfarande tillrdckligt stabil?
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| de fall donatorn och mottagare inte matchar kan det bli aktuellt med korsvis donation via STEP-
programmet och det kan vacka andra fragor. Vad hander om jag ger min njure till ndgon annan &n min
narstaende och sa far min narstdende en njure fran ndgon annan och sa fungerar inte den njuren som

den ska? Ar jag beredd att fullfélja trots den risken?

Det kan ocksa vara viktigt att stimma av kring ekonomin infér operationen. Ar beslutet om sarskilt
hogriskskydd fortfarande giltigt eller behdvs det en fornyad ansdkan? Paminn ocksa om vikten av att
donatorn ansdker om sjukpenning fran och med dag 15 i sjukskrivningsperioden samt sparar samtliga

kvitton och underlag fér senare ansékan om regionens donatorsersattning.

Det ar ocksa viktigt att folja upp de potentiella donatorer som av olika skal avskrivs eller beslutar sig
for att avsta donation. Forhoppningen ar att alla - oavsett om donationen blir av eller inte - kan lamna

donatorsprocessen med en bra kansla.

Uppfoljning

Uppfdljning efter operationen pa kort sikt

Onskvirt ar att vi som kuratorer, gérna i samrad med ansvarig sjukskéterska, tar kontakt med donatorn
nagra veckor till ndgon manad efter operationen, dels for att stimma av kring maende och dels kring
det ekonomiska. Var frikostig med att erbjuda stodsamtal och/eller stéd med ersattningsfragor. Manga
donatorer kan kdnna sig ganska medtagna och lite nedstamda efter operationen men det brukar
vanligtvis ga 6ver. Om inte ar det viktigt att vi, i samrad med 6vriga teamet, hjdlper donatorn att
etablera kontakt pa tex vardcentral for vidare bedémning och eventuellt behandling avseende psykiskt
maende. Uppféljande kontakt med donator ar ocksa ett satt for oss att fa feedback pa hur man har
upplevt donatorsprocessen. Upplever donatorn att de fatt bra information, bemétande och stéd? Ar

det nagot man har saknat eller skulle 6nskat ha pa nagot annat satt?

Uppfoljning efter operationen pa lang sikt

Njurdonatorer ska erbjudas livslang uppféljning. Vanligtvis kallas donatorn pa uppféljande
halsokontroller till den njurmedicinska mottagningen som gjorde donatorsutredningen men i vissa fall
remitteras uppfoljningen till primarvarden istéllet. Med tanke pa den generella tillgangen till kurator
pa vara njurmedicinska mottagningar kan det vara svart att man som kurator fortsatter att folja upp
njurdonatorer livslangt som rutin. Viktigt ar dock att de som traffar och féljer upp njurdonatorerna pa

langre sikt ocksa stimmer av kring den psykosociala situationen och vid behov hjalper till att férmedla
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kontakt med kurator pa njurmedicin alternativt inom primarvard eller annan lamplig instans. Kan
ifylinad av ett nationellt formular, dar psykosociala aspekter och eventuella behov av vidare stod
efterfragas, kunna vara ett satt att férenkla och forsikra att detta blir gjort - oavsett var man som

donator foljs upp?

Diagnos- och atgardskoder vid uppféljning av levande njurdonator

Diagnos- och atgardskoder som, beroende pa samtalets art och antingen enskilt eller tillsammans, kan
anvandas vid uppfdljande kuratorskontakt med njurdonator:

Diagnos: z524 Njurdonator

KVA: du085 Uppfoljningssamtal med donator; dv088 Stod i ekonomiskt liv; du112 Stodjande samtal
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Sammanfattning

e Levande njurdonatorer ska prioriteras hogt i forhallande till 6vriga kuratorsuppdrag pa
kliniken. Det ar viktigt att alla njurmedicinska kliniker har tillrdackligt med kuratorsresurser sa att
man som kurator har mojlighet att satta sig in alla de aspekter som ryms inom donatorsprocessen.
Det ar viktigt att vi samverkar inom teamet pa kliniken, med njurkuratorer pa andra sjukhus och
med transplantationskoordinatorer — manga fragor som uppstar kring levande njurdonation ar

unika.

e Det ar, av flera skal, viktigt att den potentiella donatorn far traffa kurator sa tidigt som mojligt

under utredningen.

e Vikuratorer bor vara frikostiga med samtal om det efterfrdgas/behovs bade under utredning,
i samband med och efter operation. Det ar viktigt att personen kan ldmna donatorsprocessen med
sa bra kansla som mojligt — oavsett om det blir en operation eller inte. Vid behov férmedlar vi

kontakt vidare, exempelvis till primarvarden

e For att uppratthalla och utveckla kompetensen vad galler psykosociala och ekonomiska
kartlaggningar och beddmningar inom njurdonatorsprocessen behovs ett nationellt

njurkuratorsnatverk for kunskapsutbyte.

e Det ar angeldget att se 6ver och fordandra nuvarande system for ersattning for att tillse att alla
potentiella njurdonatorer, sa enkelt och med minsta majliga fordrojning, far den ersattning som

de har ratt till - oberoende av vilken region mottagaren tillhor.
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