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2 INLEDNING

2.1 Protokollet dr allmdnna riktlinjer & Personcentrerad vard

Innehallet i detta dokument &r allmédnna riktlinjer och det kan finnas skal att i individuella fall franga
ramverket. Arbetsgruppen som tar fram protokollet kan fungera som referensgrupp att diskutera
svarbedémda fall. Primar malgrupp for dokumentet ar de sjukskoterskor, kuratorer och lakare pa landets
njurmottagningar som utreder majliga levande njurdonatorer. Dokumentet beskriver inte strategier for hur
man rekryterar nya maojliga givare.

Halso- och sjukvarden utformas alltmer personcentrerat med en 6vergang fran att individen ar passiv
mottagare av vard till ett mer aktivt deltagande i planering och genomférande av den egna varden. En
maijlig njurdonator ar vid god halsa och utredningen, donationsingreppet samt uppfoéljningen pa bade kort
och lang sikt ska ske personcentrerat.!

2.2 Njurtransplantation med levande givare

Njurar kan transplanteras fran bade avlidna och levande njurdonatorer. Den forsta lyckade
njurtransplantationen i varlden genomférdes 1954 i USA med njure fran levande donator (endggstvilling).
Sedan 1964 har drygt 5000 njurtransplantationer genomforts i Sverige med levande njurdonator, som idag
utgor ungefar var tredje njurtransplantation.

Njurtransplantationeri Sverige 1964-2021
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behdver inledas.? Da bristen pa organ begransar
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- : Eftersom levande njurdonation medfor en risk for
CTS Collaborative Transplant Study K-15001-0221

donatorn har dennes hélsa och valmaende hogsta
moijliga prioritet. De som deltar i utredning, utférande och uppféljning behover sakerstalla att alla
skyddsatgarder som ar mojliga genomfors. Dessa nationella riktlinjer ar tankta att framja en sdker och 6ver
landet likartad praxis inom njur- och transplantationsverksamheten gallande levande njurdonatorer.
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2.3 Arbetsgruppens sammansattning

Svensk Transplantationsférening och Svensk Njurmedicinsk férening har gett en arbetsgrupp i uppdrag att
i samarbete med Svensk Uroradiologisk forening utarbeta nationella riktlinjer fér utredning och
beddmning av “moajliga levande njurdonatorer”. Arbetsgruppen bestar av nefrologer,
transplantationskirurger, radiologer, koordinatorer, sjukskoterskor och kuratorer med representation fran
alla fyra centra, Karolinska universitetssjukhuset, Akademiska sjukhuset, Sahlgrenska universitetssjukhuset
och Skanes universitetssjukhus, dar njurtransplantationer genomfors i Sverige. Se detaljer avsnitt 18

2.4 Forkortningar

AD Avliden donator

BMI Body mass index

CKD Chronik Kidney Disease (stadium 1-5)
cmv Cytomegalovirus

DSA Donor specific antibody

DT Datortomografi

eGFR Estimated glomerular filtration rate
HLA Human Leukocyte Antigen

LAD Levande anonym donator

LD Levande donator

LUTS Lower Urinary Tract Symptoms

STEP ScandiaTransplant kidney Exchange Program (korsvis donation)
Tx Transplantation

L https://www.vardhandboken.se/arbetssatt-och-ansvar/bemotande-i-vard-och-omsorg/bemotande-i-vard-och-
omsorg-vardegrund/personcentrerad-vard/

2 Haller MC, Kainz A, Baer H, Oberbauer R. Dialysis vintage and outcomes after kidney transplantation: a retrospective
cohort study. Clin J Am Soc Nephrol 2017; 12: 122

3 Haller et al Predicting donor, recipient and graft survival in living donor kidney transplantation to inform
pretransplant counselling: the donor and recipient linked iPREDICTLIVING tool-a retrospective study Transpl Int 2020
Jul;33(7):729-739

3 FORESKRIFTER OCH KONVENTIONER

3.1 Urval svenska lagar och foreskrifter
3.1.1 Halso- och sjukvardslagen 2017:30

Grundldggande bestammelser om hélso- och sjukvard finns i Halso- och sjukvardslagen 2017:30 Lagen &r en
ramlag och har inga specifika regler som galler organdonation.

§2 Mdlet fér hdlso- och sjukvdrden dr en god hdlsa och en vdrd pa lika villkor fér hela befolkningen.
Varden skall ges med respekt for alla ménniskors lika virde och fér den enskilda ménniskans
vdrdighet. Den som har det stérsta behovet av hdlso- och sjukvdrd skall ges féretrdde till varden.

3.1.2 Patientlagen 2014:821

Patientlagen, som tradde i kraft den 1 januari 2015 ska framja patientens integritet, sjalvbestimmande och
delaktighet. Lagen bygger huvudsakligen pa de skyldigheter som vardgivarna och hélso- och
sjukvardspersonalen har. Den innehaller bestdmmelser som ror patientens majlighet till inflytande i hélso-
och sjukvarden eller som har direkt betydelse for vardens utformning.
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3 kap. Information §1 Patienten ska fa information om: sitt hélsotillstdnd, de metoder som finns fér
undersékning, vard och behandling, de hjdlpmedel som finns for personer med
funktionsnedsdttning, vid vilken tidpunkt han eller hon kan férvéinta sig att fa vdrd, det forvintade
vdrd- och behandlingsférloppet, visentliga risker fér komplikationer och biverkningar, eftervard och
metoder for att férebygga sjukdom eller skada.

3.1.3 Transplantationslagen 1995:831

Transplantationslagen innehaller bestimmelser om ingrepp for att ta till vara organ eller annat biologiskt
material fran en levande eller avliden manniska for behandling av sjukdom eller kroppsskada hos en annan
manniska (transplantation) eller for annat medicinskt &ndamal.

5§ Biologiskt material avsett for transplantation eller annat medicinskt éndamdl far inte tas fran
en levande mdénniska, om ingreppet kan befaras medféra allvarlig fara fér givarens liv eller hdlsa.

6 § Biologiskt material avsett fér transplantation eller annat medicinskt dndamdl far tas fran en
levande mdénniska endast om han eller hon har samtyckt till det. Om det organ eller material som
skall tas inte Gterbildas eller om ingreppet pa annat sdtt kan medféra beaktansviérd skada eller
oldgenhet fér givaren, skall samtycket vara skriftligt. | fraga om underdriga och psykiskt stérda
personer gdller 8 §.

7 § Ettingrepp pd en levande mdnniska, som innebdr att biologiskt material som inte Gterbildas
tas for transplantation, far géras endast pd en givare som dr slikt med den tilltdnkte mottagaren
eller pd annat sdtt stdr mottagaren sdrskilt ndra. Om det finns sdrskilda skdl far dock ett sadant
ingrepp géras pd annan person dn som nu sagts.

8§ Ingrepp for att ta biologiskt material fér transplantationséindamdl frégn en person som dr
underdrig eller som pa grund av psykisk stérning saknar férmdga att ldimna samtycke far géras
endast om givaren dr slékt med den tilltéinkte mottagaren och det inte dr méjligt att ta ett
medicinskt Iémpligt biologiskt material fran ndgon annan. Samtycke till ingreppet skall Iimnas,
betrdffande den som dr underdrig, av vardnadshavare eller god man och, betrdffande den som lider
av psykisk stérning, av god man eller férvaltare. Ingrepp fdr inte géras mot givarens vilja. Ingrepp
enligt férsta stycket far endast géras med Socialstyrelsens tillstand. Om tagandet avser biologiskt
material som inte daterbildas, fdr tillstand Iémnas endast om det finns synnerliga skél. Ansékan om
tillstand far géras av vardnadshavare, god man eller férvaltare. Tillstand far ges endast om ansékan
har tillstyrkts av den ldkare som har rdtt att besluta om ingreppet.

3.1.4 SOSFS 2009:30 Foreskrift om donation och tillvaratagande av vavnader eller celler.
3.1.4.1 4 kapitlet om donation, levande personer, Utredning av férutsdttningar fér donation

1 § Ett ingrepp pa en levande person for att tillvarata biologiskt material for terapeutiska andamal eller
andra medicinska andamal far goéras, om forutsattningarna i 5-9 §§ lagen (1995:831) om transplantation
m.m. och i dessa foreskrifter ar uppfyllda. Den lakare eller tandldkare som far besluta om ingreppet ska
ansvara for att det gors en utredning som sdkerstaller

1. att ett ingrepp inte gérs om det kan antas medféra allvarlig fara fér donatorns liv eller hélsa,

2. att skriftligt samtycke inhdmtas fran donatorn, om det biologiska material som ska tillvaratas
inte aterbildas eller om ingreppet pG annat sétt kan medféra beaktansvdird skada eller oldgenhet
fér donatorn,

3. att ett ingrepp for att tillvarata biologiskt material som inte Gterbildas, endast gérs pa en
donator som dr sldkt med den tilltdnkta mottagaren eller pd annat sdtt star mottagaren sérskilt
ndra eller, om det finns sdrskilda skdl, fran ndgon annan person,

4. att ett ingrepp for att tillvarata biologiskt material fér transplantationséndamdl fran en
underdrig person eller en person som pa grund av psykisk stérning saknar férmdga att ldmna
samtycke, endast gérs med Socialstyrelsens tillstdnd enligt 5 kap. 1 och 2 §§, och
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5. attingrepp fér att tillvarata biologiskt material fér ndgot annat medicinskt éndamal én
terapeutisk anvdndning inte gérs pda personer som avses i 4 och i vrigt endast gérs med
Socialstyrelsens tillstand i de fall tillstdnd krdvs enligt 5 kap. 3 §.

3.1.4.2 4 kapitlet om donation, levande personer, Information till den som ska stéillning donation

Se avsnitt 5.2
3.1.4.3 Information om den tilltéinkta donatorn

Halsodeklarationen ska, forutom fragor om donatorns allménna halsotillstand, innehalla fragor om sadana
omstandigheter, handelser och beteenden som kan innebara risk for smitta eller sjukdom som kan
overforas via donerat biologiskt material till mottagaren. Se blankett 13

3.1.5 SOSFS 2012:14 Foreskrift om hantering for manskliga organ avsedda for transplantation

Foreskriften ska tillampas i hdlso- och sjukvarden vid hantering (donation, kontroll, karakterisering,
tillvaratagande, bevarande, transport och transplantation) av ménskliga organ avsedda for transplantation.
Foreskrifterna géller for organ fran saval levande som avlidna donatorer.

3.1.5.1 Medicinska bedémningar

6 § En persons ldmplighet som donator och ett organs Iimplighet for transplantation ska bedémas
med utgdngspunkt i de uppgifter som framkommer vid karakteriseringen. Av 5 § lagen (1995:831)
om transplantation framgdr det att organ inte far tas fran en levande mdnniska, om ingreppet kan
befaras medféra allvarlig fara fér donatorns liv och hdlsa.

7 § En donations inverkan pd en levande donators hdlsa ska regelbundet féljas upp. Av planeringen
for donatorns vdrd ska det framga hur Idng tid framéver och med vilka intervaller uppféljiningen ska
goras.

8 § Den for mottagaren av ett organ ansvariga ldkaren ska géra en bedémning av de konsekvenser
en transplantation av organet kan medféra i det enskilda fallet.

3.2 Urval internationella konventioner
3.2.1 WHO - World health Organisation resolution WHA63.22

Efter flera ars samrad antog sextiotredje varldshalsoférsamlingen resolution WHA63.22 den 21 maj 2010:
Guiding Principles on Human Cell, Tissue and Organ Transplantation
https://www.who.int/transplantation/en/. Nedan fritt 6versatt punkt 2 och 3:

(2) att frdmja utvecklingen av altruistisk frivillig icke-ersatt donation av celler, vivnader och organ
som sddan, och éka allménhetens medvetenhet och férstaelse om férdelarna av frivillig icke-ersatt
tillhandahdllande av celler, vévnader och organ som sddana frén avlidna och levande givare, i
motsats till de fysiska, psykologiska och sociala riskerna fér individer och samhdllen orsakade av
handel med vivnad av mdénskligt ursprung och transplantationsturism;

(3) att motsdtta sig s6kandet efter ekonomisk vinst eller jamférbar férdel i transaktioner som
involverar kroppsdelar, organhandel och transplantationsturism, inklusive genom att uppmuntra
hdlso- och sjukvardspersonal att meddela relevanta myndigheter ndr de blir medvetna om sddan
praxis i enlighet med nationell kapacitet och lagstiftning;

3.2.2 Istanbuldeklarationen

Ledande medicinska experter traffades 2008 i Istanbul for att dra upp strategier i syfte att fa stopp pa
organhandel och organturism. Métet mynnade ut i Istanbuldeklarationen fran 2008 och som kommit att
uppdateras 2018 https://www.declarationofistanbul.org/. | detta dokument definieras begreppet organ
trafficking som nagot av nedanstaende:

= removing organs from living or deceased donors without valid consent or authorisation or in
exchange for financial gain or comparable advantage to the donor and/or a third person;

= any transportation, manipulation, transplantation or other use of such organs;

Version 3.0 221221


http://www.socialstyrelsen.se/sosfs/2012-14
https://www.who.int/transplantation/en/
https://www.declarationofistanbul.org/

Svensk Transplantations-, Njurmedicinsk och Uroradiologisk forenings f( q{ ‘q;
utredningsprotokoll f6r mojliga levande njurdonatorer ﬁ_,;;!_‘.;\,&;

= offering any undue advantage to, or requesting the same by, a healthcare professional, public
official, or employee of a private sector entity to facilitate or perform such removal or use;

= soliciting or recruiting donors or recipients, where carried out for financial gain or comparable
advantage; or

= gttempting to commit, or aiding or abetting the commission of, any of these acts.
3.2.3 EU directive 2010/45/EU

Europaparlamentets och radets direktiv 2010/45/EU av den 7 juli 2010 om kvalitets- och sdkerhetsnormer
for manskliga organ avsedda for transplantation https://eur-lex.europa.eu/eli/dir/2010/53/0j.

(12) En utvérdering av potentiella donatorer fére transplantationen dr en visentlig del av organ-
transplantation. Den utvdrderingen mdste ge tillrdckligt med information sa att transplantations-
centrumet kan géra en grundlig analys av férhallandet mellan risk och nytta. Det ér nédvdndigt att
kartldgga och dokumentera riskerna med ett organ och dess egenskaper for att kunna transplantera
organet till en Idmplig mottagare. Information fran en potentiell donators sjukdomshistoria, fysiska
undersékningar och kompletterande tester bér samlas in fér korrekt organ- och donator-
karakterisering. For att fa en precis, tillférlitlig och objektiv bakgrund bér det medicinska teamet
intervjua den levande donatorn eller, nér det dr nédvdindigt och ldmpligt, ndrstdende till den avlidna
donatorn, under vilken det medicinska teamet pad ett ingdende sdtt bor informera de intervjuade om de
potentiella riskerna med och konsekvenserna av donation och transplantation. En sddan intervju dr
sdrskilt viktig pa grund av den tidspress som rdder vid donation frén avlidna donatorer och som gér det
svdrare att utesluta potentiellt allvarliga sjukdomar som dr éverférbara.

4 ETISKA OVERVAGANDEN

4.1 Prioriteringar i svensk sjukvard

Halso- och sjukvardslagen sager att varden ska ges pa lika villkor och att den som har stérst behov av vard
ska f& vard forst. Prioriteringar inom sjukvarden bygger pa en vardegrund som Riksdagen beslutat # och
som vilar pa tre rangordnade principer:
=  Midnniskovérdesprincipen innebdr att alla ménniskor ér lika mycket virda och har rdtt till vard
oavsett dlder, kén, utbildning, social eller ekonomisk stdéllning.
=  Behovs- och solidaritetsprincipen innebdr att de som har de svdraste sjukdomarna ska fa vard
férst. Vardpersonalen ska sdrskilt tédnka pd de svagaste patienterna, till exempel de som inte kan
tala fér sig och som inte kénner till sina rittigheter.

= Kostnadseffektivitetsprincipen innebdr att det ska finnas en rimlig relation mellan kostnader och
effekt av behandlingen. Om till exempel tvad olika behandlingar ger samma effekt sG bér den som
kostar mindre vdljas.

4.2 Varfor behovs Levande njurdonator

Bade levande givartransplantation och forskning pa méanniskor utsatter individer for kliniska risker for
andras halsoférdel. Njurtransplantation med njure fran levande donator ar forstahandsbehandling vid
njursvikt (CKD5) eftersom:

a) Transplantationen kan genomféras nar bade donator och mottagare ar i ett optimalt skick och vid en
tidpunkt da det passar deras familjeforhallanden bast

b) Mottagaren kan férvanta sig en battre genomsnittlig patient- och organéverlevnad
c) Samhallskostnaden kan férvantas bli lagre da dialys ar kostsamt
d) Det minskar antalet personer som star pa vantelista for njure fran avliden donator

4 Socialutskottets betinkande 1996/97:SoU14
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5 INFORMATION TILL DEN MOJLIGE DONATORN

5.1 Donatorns sdkerhet (se avsnitt 5.3)

= All hdlso- och sjukvardspersonal som ar involverad i levande donation behover visa forstaelse for
komplexiteten i etiska dvervdaganden

= Donatorns halsa och vdlmaende har alltid foretrade i forhallande till mottagaren av organet.

= | mojligaste man rekommenderas att olika lakare och sjukskoterskor ansvarar for utredning och
beddmning av njurdonator respektive njurmottagare.

5.2 Socialstyrelsens foreskrift SOSFS 2009:30.

3 § en tilltankt levande donator informeras om:

1. tillvaratagandets syfte, karaktdr, konsekvenser och risker fér donatorn,

2. vilka smittdmnen och sjukdomar som kan 6verféras via donerat biologiskt material till
mottagaren, om materialet ska anvindas for terapeutiska dndamdl eller i kliniska
forskningsforsok,

3. laboratorietester och andra undersékningar, om sGdana ska utféras, och rétten att fa ta del av

resultaten,

sekretesskyddet inom hdlso- och sjukvdrden och tandvdrden fér uppgifter om donatorn,

5. terapeutiska behandlingsalternativ och risker fér mottagaren, om materialet ska anvédndas for
terapeutiska dndamdl eller i kliniska forskningsférsék pG ménniskor,

6. vilka sékerhetsatgdrder som tillimpas for att skydda donatorns hélsa, och

7. kraven pa samtycke till och, i férekommande fall, Socialstyrelsens tillstand till ingreppet.

A

Bestammelser om néar informationen dven ska lamnas till donatorns vardnadshavare, gode man eller
forvaltare finns i 10 § lagen (1995:831) om transplantation mm. Informationen ska lamnas av en ldkare eller
tandlakare som far besluta om ingreppet eller, om uppgiften har dverlatits i enlighet med 2 kap. 10 §, av
nagon annan legitimerad hélso- och sjukvardspersonal som har utbildning for och dr bedémd som
kompetent for uppgiften.

5 § Vid donation av vavnader och celler ska dven information lamnas till den tilltdnkta donatorn om

1. vilka uppgifter om en donator och donationen som ska rapporteras till en vdvnadsinrdéttning
eller, vid direktdistribution, till en sjukvdrdsinrdttning for att sdkerstdlla sparbarheten, och

2. den behandling av personuppgifter som far géras enligt 21 § lagen (2008:286) om kvalitets- och
sdkerhetsnormer vid hantering av mdnskliga vdvnader och celler.

Informationen i 2 ska uppfylla kraven i Europaparlamentets och radets férordning (EU) 2016/679 av den 27
april 2016 om skydd for fysiska personer med avseende pa behandling av personuppgifter och om det fria
flodet av sddana uppgifter och om upphéavande av direktiv 95/46/EG (allman dataskyddsférordning) samt
kraven i lagen (2018:218) med kompletterande bestammelser till EU:s dataskyddsférordning och i
patientdatalagen (2008:355). Om det behovs, ska informationen ges muntligt. (HSLF-FS 2018:18)

6 § Den information som ska lamnas enligt 3-5 §§ ska sakerstilla att den tilltédnkta donatorn och, i
forekommande fall, hans eller hennes vardnadshavare, gode man eller forvaltare kan ta stéllning till

1. om biologiskt material far tillvaratas,
2. vilket material som far tillvaratas, och
3. for vilket eller vilka dndamdl materialet far anvéndas.

Den information som lamnas ska vara tillracklig for att den tilltdnkta donatorn och, i forekommande fall,
vardnadshavaren, gode mannen eller forvaltaren ska kunna ta stallning till om ingreppet eller atgarden far
utforas med hansyn tagen till riskerna med ingreppet. Informationen ska [amnas pa ett [ampligt och tydligt
satt som mottagaren av informationen utan svarighet kan forsta.

Informationen ska sdkerstalla att den tilltdnkta donatorn sjalv eller, i forekommande fall, vardnadshavaren,
gode mannen eller forvaltaren ska kunna bedéma nar han eller hon bér avsta fran donation. Om de har
beslutat att avsta fran donation, ska skalen till detta inte efterfragas.
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Den tilltdnkta donatorn eller, i forekommande fall, vardnadshavaren, gode mannen eller férvaltaren, ska
ges mojlighet att nar som helst stélla fragor om donation av biologiskt material och om orsakerna till att
man bor avsta fran att donera.

5.3 Information om risker for levande njurdonator

Utover svenska foreskrifter finns det flera riktlinjer som beskriver risker for levande njurdonatorer, till
exempel: KDIGO®, European Renal Best Practice®, Eurorpean Directorate for the Quality of Medicines and
Healthcare (EDQM)’ och United Network for Organ Sharing (UNOS)®.

Under senare tid har var forstaelse av langsiktiga risker forandrats da tidigare studier ofta har haft
normalbefolkningen som jamférelse.® Studier pa senare tid med ldngre uppfdljning (15-25 ar) har jamfoért
risken gentemot en "friskare/jambordig” grupp som skulle kunna ha accepterats for njurdonation. Man har
i dessa studier pavisat en 6kad relativ risk fér njursvikt (CKD5), kardiovaskuldra hindelser och déd.*°
Sammanfattningsvis har man pavisat forhojda relativa risker for ovanstaende men den absoluta risken ar
lag. Med ett bra urval av njurdonatorer, hog patientsdkerhet och bra langtidsuppfoljning kan riskerna
minimeras men inte undanrojas.

5.3.1 Risker under utredning

- Straldos frdn minst en skiktréntgen (Stralsdkerhetsmyndighetens hemsida har jamférelser)!

- Accidentella fynd under utredning som kraver kompletterande utredning, exempelvis hogt
blodtryck, nedsatt glukostolerans/diabetes eller oviantade rontgenfynd.

- Vavnadstypning kan ge ovantade resultat gallande slaktskap eller fordldraskap.

- Madjligheten till att skaffa privat sjukvardsforsakring kan paverkas.

5.3.2 Perioperativ risk

- Lag perioperativ risk for dod (Skattad till 3 per 10 000 donatorer). Operationsrisken ar lagre an den
for en laparoskopisk galloperation.?

- De vanligaste komplikationerna i 6vrigt ar: Blédning, tarmvred, pneumothorax, lunginflammation,
urinvigsinfektion, sarinfektion, serom, drrbrack, djup ventrombos/lungemboli.’®

5.3.3 Langtidsrisker

- Mortalitet: | en stérre metaanalys kunde man inte pavisa nagon 6kad relativ risk fér dédlighet.™ |
en norsk studie med 1901 individer som donerat njure mellan 1963 och 2007 och en
medianuppféljning pa drygt 15 ar sag man jamfort med en en kontrollgrupp av individer som skulle
ha kunnat vara méjliga njurdonatorer en Hazard ratio pa 1,3 fér déd under uppféljningstiden.®

- Sankt njurfunktion och njursvikt (CKD5): Den relativa risken for att under en livstid utveckla
njursvikt (CKD5) ar forhojd, men de absoluta talen dr sma. Nar en av tva njurar doneras forlorar
donatorn halften av sina nefron (funktionell njurvdavnad), men i genomsnitt sanks filtrationen (GFR)
endast med 25-40 % da den kvarvarande njuren far 6kad genomblodning (hyperfiltration). Ju hogre
alder vid njurdonationen, desto lagre formaga har man att kompensera forlusten av funktionell
njurvdvnad (nefron). Eftersom flertalet njurdonatorer ar besldktade med den njursjuke mottagaren
kan den 6kade risken for att utveckla njursvikt (CKD5) till viss del bero pa genetiska/immunologiska
faktorer.®

- Hypertoni: | en metaanalys av 48 studier fann man att njurdonatorer kan fa en 6kning av
blodtrycket med 5 mm Hg inom 5 till 10 ar efter donationen jamfért med vad som forvantas vid
normalt dldrande.'” Andra studier har funnit en likartad férekomst av hégt blodtryck jamfért med
normalbefolkningen. Hogt blodtryck ar en folksjukdom och finns hos ungefar var fjarde vuxen
svensk.

- Preeclampsi — havandeskapsforgiftning: Risken for att fa hogt blodtryck under graviditet eller
preeklampsi ar forhojd. | en studie fann man ett odds ratio pa 2,4 - 15 av 131 graviditeter (11%) hos
njurdonatorer jamfért med 38 av 788 (5%) fall i kontrollgruppen. Det stora flertalet njurdonatorer
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hade okomplicerad graviditet och man sag ingen skillnad i mddra- eller barnadddlighet.® Alla fertila
kvinnor ska informeras om risken for preeklampsi men internationella riktlinjer ger ingen allman
avradan for njurdonation for fertila kvinnor baserat pa enbart denna risk.

- Gikt: Risken for att utveckla gikt kan vara hégre men andelen drabbade njurdonatorer &r lag (6,8
jamfaért med 4,9 % i kontrollgruppen).?®

- Benskorhet: Kronisk njursjukdom okar risken for benskorhet. Studier hos njurdonatorer har kunnat
pavisa hogre nivaer av parathormon, lagre nivaer av fosfat i serum och hogre nivaer av FGF-23.
Man har inte sett ndgon 6kad férekomst av frakturer eller bisfosfonater, men kort uppféljningstid.?

- Psykosociala faktorer: | den tidiga postoperativa perioden uppvisar mer an hélften av
njurdonatorerna fatigue (ihdllande allman trotthet) nagon manad efter nefrektomin som sedan ger
med sig férsta halvaret. 2 Generellt visar uppféljning av njurdonatorer att de skattar bra livskvalitet
och en mycket |18g andel &ngrar att de genomgatt njurdonation.?

5 KDIGO Clinical Practice Guideline on the evaluation and care of living kidney donors. Lentine et al Transplantation
2017;101 (8S Suppl 1):S1-S109

6 Abramowicz et al European Renal Best Practice Guideline on kidney donor and recipient evaluation and
perioperative care. Nephrol Dial Transplant 2015;30:1790

7 EDQM - European Directorate for the Quality of Medicines |

8 OPTN: Organ Procurement and Transplantation Network - OPTN (hrsa.gov)

° Fehrman-Ekholm Kidney Donors Live Longer Transplantation 1997;64(7):976-978

10 Mjéen Long-term risks for kidney donors Kidney Int 2014;86:162-167

1 https://www.stralsakerhetsmyndigheten.se/omraden/stralning-i-varden/om-stralning-i-varden/patientdoser-vid-
rontgen/

12 Lentine et al Risks and outcomes of living donation Adv Chronic Kidney Dis 2012;19(4)-220-228

13 Segev Perioperative mortality and long-term survival following live kidney donation JAMA 2010;303:959

14 Keffee et al Mid- and Long-term Health risks in Living Kidney Donors: A systematic Review and Meta-analysis Ann
Intern Med 2018;168(4):276-284

15 Mjoen Long-term risks for kidney donors. Kidney Int 2014;86(1):162-167

16 Matas Increased ESRD and mortality risk for live kidney donors? Nat Rev Nephrol 2014;10:130-

17 Boudvil Meta analysis: risk for hypertension in living kidney donors.

18 Garg Gestational hypertension and preeclampsia in living kidney donors N Engl J med 2015;372(2):124-133

1% Lam Gout after living kidney donation: a matched cohort study Am J Kidney Dis 2015; 65:925-

20 Garg Fracture risk in living kidney donation: a matched cohort study Am J Kidney Dis 2012;59:770-

2! Fleishman Patterns and predictors of fatigue following living donor nephrectomy: Findings from the KDOC Study Am
J Transpl 2020;20:181-

22 yon Zur-Miihlen Single-centre long-term follow-up of live kidney donors demonstrates preserved kidney function
but the necessity of a structural lifelong follow-up Upsala J of Medical Sciences 2014;119:236-241
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6 FLODESSCHEMA LD-UTREDNING

Telefonkontakt
njurmottagning
eInformation och enkel anamnes

e Efterfraga om skriftlig
informationsmaterial redan
erhallits

*Van/Anonym: Samrad med
transplantationsmottagning

Sjukskoterskebesok foljt av
Lakarbesok

»Genom gang av det skriftliga
informationsmaterialet och kontroll att
donatorn tillagnat sig innehallet

* Anamnes/Status

eRemisser

»Genomgang av Hilsodeklaration
eIntyg Hogrisksskydd

Undersdkningar - koordineras av
sjukskoterska

Summerande likarbesok

e Summering av resultat

eSammanvagd genomgang av risker

e Sammanstallning skickas in med beddmning
av avvikelser och lamplighet som
njurdonator
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7 UTREDNING
7.1 |Initiering och tidpunkt

De njurmedicinare som skoter patienter med kronisk njursjukdom och progress mot uremi bor i stadium 4
planera for aktiv uremivard och efterhora om det finns tankbara levande donatorer. Utredning av mojlig
njurdonator bor ske i god tid for att mojliggora transplantation predialytiskt och darigenom minska
morbiditet genom kortare tid i dialys. En samordning och kommunikation med mottagarens lakare ar
angelaget samt att den mojlige donatorn fortlopande ges information om resultat fran utredningen. Mark
remisser med “donatorsutredning”. For vissa donatorer kan beslutet att donera krava viss mognad och i
normalfallet anses en utredningstid pa 3 - 6 manader acceptabel. Lagen har satt den nedre aldersgransen
till 18 ar (se sarskilda 6vervaganden unga donatorer) och det finns ingen given 6vre aldersgréns. Alla kan
ansoka om att fa bli donatorer men det &r den medicinska och psykosociala utredningen som avgér om
man kan accepteras som donator.

- Utredningen bor genomfoéras av ldkare som inte ansvarar for mottagaren.
- Utredningsprotokollet ar en grundlaggande rekommendation och brukar behdva kompletteras.
- Vid tveksamhet skall respektive transplantationsenhet kontaktas under pagaende utredning.

Utredningen sker ofta som en flerstegsraket utifran den individuella situationen. Om exempelvis BMI anses
for hogt kan man avvakta med 6vriga delar tills viktnedgang uppnatts. Tidigare var angiografin invasiv
varfor den gjordes sent men i nulaget kan den goras tidigt i utredningen om basala kriterier som normalt
BMI, normotension, ingen proteinuri och acceptabelt eGFR ar uppfyllda. Da de immunologiska proverna ar
mer resurskravande gors dessa ofta senare i utredningen, men om mottagaren ar héggradigt immuniserad
gors de i stallet tidigt.

7.1.1 Sjukskoterskebesok — Donationsansvarig sjukskoterska

Donatorns forsta kontakt ar ofta per telefon med sjukskéterska pa en njurmottagning. Efter denna kontakt:

- Skickas skriftlig information och hanvisas till information pa transplantationsenhetens hemsida.

- Tid bokas for inledande informationssamtal och diskussion med sjukskoterska eller ldkare

- Inledande rutinprovtagning och efterfoljande lakarbesok

- Matning av vikt, langd, midje- och hoftmatt samt forsta sittande blodtryck i vila

- Donationsansvarig sjukskoterska koordinerar efter ldkarbeséket undersokningar och
kompletteringar, férmedlar den mojliga donatorn resultaten fortldpande och ar primar
kontaktperson under donatorsutredningen.

7.1.2 Halsodeklaration

Skall fyllas i (forlaga se stycke 13) av den mdjliga donatorn och inkludera uppgifter om riskbeteende for
smitta i enlighet med Féreskrifter om donation och tillvaratagande av organ SOSFS 2009:30

7.1.3 Lakarbesok

= Information: Genomgang av den skriftliga informationen och utredningsgang. Enligt SOSFS 2009:30
skall bland annat en tilltankt levande donator informeras om:
- konsekvenser och risker — se avsnitt 5.3
- att smittdmnen kan 6verforas till mottagaren,
- réatten att fa ta del av utredningsresultaten,
- sekretesskyddet inom halso- och sjukvarden,
- om undersodkningar ger skal for att géra en kompletterande utredning ska han eller hon
informeras och erbjudas en sddan utredning/remiss och
- att donatorsdata kommer att samlas i register for uppfoljning och sparbarhet.
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= Fullstandig anamnes: viktat at hereditet for njursjukdomar, diabetes, graviditetsdiabetes,
malignitet (kan 6verforas), trombosbenagenhet, tidigare kirurgi samt tidigare/aktuellt bruk
tobak/droger.

= Fullstandigt status: inklusive brost, lymfkortlar, skoldkortel, perifera pulsar, buk, prostata, och
neurologi.

» |Intyg: Sarskilt hdgriskskydd 23 (Férsakringskassans blankett 7262).

7.1.4 Forsakringskassans och eventuell annan ersattning for inkomstbortfall

Levande givare av organ eller vavnad omfattas av sjukskrivnings begreppet, och for dessa finns regler for
sarskilt hogriskskydd inom sjukférsakringen som galler sjukskrivning under utredningstiden och i samband
med donation. Sarskild ansékan skall ske till Forsakringskassan och reglerna innebar att donatorns
arbetsgivare kan erhalla ersattning for alla sjuklénekostnader och att donatorn undantas fran karensdag.

Enligt etablerad praxis som utvecklats ersatter vardgivare (regionen) levande njurdonators kostnader som
inte ersatts av andra. Ofta ar handlaggningen komplicerad, sarskilt om donatorn dr egenféretagare eller
utldndsk medborgare. Denna praxis har sitt ursprung i en rekommendation fran Landstingsforbundet 1972
till de enskilda landstingen.

7.1.5 Kurator - Psykosocial utredning (och i vissa fall psykiatriker eller psykolog)

Intentionen och skalet till psykosocial bedomning &r sakerstallande av att donatorn fullt ut forstatt vad
njurdonation innebér utifran dennes levnadssituation. Bedomning av psykiater gors vid anonym givare och
vid tidigare psykisk sjukdom i anamnesen. Man ar inte aktuell som donator under pagaende psykiatrisk
sjukdom, eller rehabilitering efter psykisk sjukdom annat an stabila lindriga orostillstand med enkel stabil
medicinering sdsom exempelvis lagdos SSRI.

= Kuratorns skriftliga utlatande skall tillféras journalen och bifogas sammanstallningen.
= Preliminar berdkning av kostnadsersattning skall vara klar innan donationen
=  Om donatorn ar bosatt utomlands skall ekonomisk utredning ske fére start av utredningen.
= Sjalvskattningsprotokoll, exempelvis HADS (se bilaga)
= Vid anonym donator, patologisk HADS eller psykiatrisk anamnes rekommenderas psykiatrisk
bedémning.
7.1.5.1 Checklista for kuratorsbedémning:

Beratta om intention med samtalet, att det ar valdigt viktigt att sjukvarden sakerstaller frivilligheten i att
donera, samt att den mojliga donatorn ar inférstadd med vad detta innebar. Sdkerstall att den mojliga
donatorn mottagit broschyr om ekonomisk ersattning, anmalt till FK om Sarskilt hogriskskydd, samt sparar
pa alla kvitton i samband med utredningen.

- Beslut att donera: Instdllning, hur ar beslutet taget? Hur resonerat med sig sjdlv? Sin omgivning?
Recipient? Vanner? Arbetsgivare?

- Livssituation: Uppvaxt? Goda familjerelationer? Arbete? Studier?

- Viljan att donera: Motivation? Relation till recipient? Alturism?

- Personlighets typ: Sjalvkannedom? Personlighetsdrag? Sarbarheter?

- Funktionsformaga psykiskt och Copingstrategier: Hur handskats med livets motgangar? Kriser?
Depressioner? Utmattningssyndrom? Angest? Stress? Oro? Somnsvarigheter? Social stabilitet?

- Anvéand HADS for screening

- Tankar/forestillningar om framtiden vid donation? For sig sjalv? For recipienten?

- Tankar om misslyckad donation/transplantation: Q Berdtta om risken om att mycket sillan, men
ibland, kan det hdnda att transplanterad njure inte vill fungera. Berdtta om vad det kan géra med
forvantningar och hopp hos bade recipient och donator. Be LD berétta sina tankar om ett sadant
scenario, om eventuella skyddande/tréstande tankar.

- Funktionsformaga fysiskt: Motion? Kost? Riskbeteenden alkohol, droger? Rékning? Informera om
rokstopp 6-8 veckor fore op.

- I samband med och efter donation: fraga om eventuella behov av insatser/kontakt med andra
instanser, stod i hemmet?

14
Version 3.0 221221



Svensk Transplantations-, Njurmedicinsk och Uroradiologisk forenings f( Oﬂ 0 }; S’)_J»
utredningsprotokoll fér méjliga levande njurdonatorer ﬁ”-’?/?-" T B

- Aktuell situation idag: Sammanfatta vad som framkommit, hur langt LD kommit i utredning. Fraga
om LDs vetskap om recipientens status i sin utredning. Ge tydlig information om att LD alltid kan
angra sig angaende donation. dnda fram tills sovning. Att vi erbjuder stod om LD skulle angra sig
och avbryta utredning.

7.1.5.2 Bedémning:

| bedomning skall det tydligt framga om donator kan genomga en njurdonation utan att ta psykosocial-,
social- eller psykisk skada, samt hur bedémningen &r gjord och vad denna bedémning grundar sig pa.

Beddmning skall dokumenteras i den levande donatorns journal snarast efter att bedémningen ar gjord.

Om kurator bedomer att ytterligare underlag behévs sa som ex en psykiatrisk/psykologisk bedémning sa
ska detta meddelas utredningsansvarig lakare snarast. Om den levandedonatorn ej bedéms vara lamplig
skall dven detta framga tydligt, samt varfor och snarast meddelas utredningsansvariglakare.

7.1.5.3 Information:

- Sarskilt hogriskskydd - olika forutsattningar anstélld/sjukpension/egen foretagare

- Ekonomisk erséattning:

o Inhdmta uppgifter om inkomst, inkomstbortfall samt ersattning fran FK.

o Inhdmta kvitton pa sddant som LD soker ersattning for och som 6verenskommits.

o Sammanstall och skicka till utbetalningsansvarig, eller gor enligt samma rutin som ar
vedertagen i din region.

o Om sjuklén/sjukpenning fran den allmanna forsdkringen och eventuell annan forsédkring
inte tacker inkomstbortfall ges kompletterande ersattning enligt riktlinjer fran mottagarens
region. Detta galler &ven merkostnader.

- Férsakringar: Donatorn omfattas av Landstingens Omsesidiga Forsikring (Patientférsakringen)
med ett utvidgat atagande for donatorer i forhallande till vad patientskadelagen foreskriver.
Kurator kan vid behov vara behjalplig att gora patientskadeanmalan.

- Behov av stod senare i processen: Information om majligheten till kuratorskontakt under
utredning och i samband med uppfdljning.

7.1.6 Fysioterapeut

Denna version av utredningsprotokollet har inte justerat hjartutredningen da det inte ar givet hur man
utreder en frisk individ. Med andra ord kvarstar lokala rutiner och pa Skanes universitetssjukhus remitteras
potentiella levande njurdonatorer till fysioterapeut pa njurmottagningen som en del av den kardiella
beddmningen.

| Skane gors en bedémning av den fysiska arbetsférmagan tillsammans med myocardscint eller DT-kranskarl
(utredningstyp beroende pa alderskategori och riskfaktorer) och ersatter arbetsprovet. Hos fysioterapeuten
genomgar den potentiella donatorn ett funktionellt test enligt ett protokoll. Bedémningen ger en
uppfattning om den funktionella prestationsformagan samt ger mojlighet att upptacka avvikelser och
héalsorelaterade riskfaktorer som kan vara av betydelse for godkdnnande foér njurdonation.

- Submaximalt konditionstest med berdkning av VO2max,

- Matning av muskular styrka och uthallighet samt utvardering av balansformagan.

- Langd, vikt, bukh6jd och bukomfang mats och dven vilopuls och saturation.

- Sjalvskattad kondition Rating of Percieved Capacity (RPC) som ger en metabolisk ekvivalent (MET)

som ger en uppfattning om en individs maximala syreupptag.
- Ett sjalvskattningsformular gallande férmagan att utfora olika vardagliga aktiviteter.
- Impedansmaétning av vatskebalans, fettmassa, och fettfri massa mats.
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7.2 Sammanstallning till transplantationsenhet

[J Sammanfattande brev

Bedémning av avvikande fynd

Uppgifter om motivation

Stéllningstagande till att donatorn anses lamplig/tveksamt lamplig
Kopior pa journaltext, alla undersdkningar och provtagningar

7.3 Lankar till KDIGO och BTS Guidelines living kidney donation

- KDIGO guidelines®: https://kdigo.org/guidelines/living-kidney-donor/
- British transplantation Society Guidelines for living donor kidney transplantation:
BTS LDKT UK Guidelines 2018.pdf

I B B B

2 https://www.forsakringskassan.se/halso-och-sjukvarden/funktionsnedsattning/utlatande-for-sarskilt-hogriskskydd
2 Lentine et al KDIGO Clinical Practice Guideline on the Evaluation and care of Living Kidney Donors Transplantation
2017;101(8s):51-S109
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8 NJURFUNKTIONSBESTAMNING
8.1 Berdkning av njurfunktion (GFR)

Att skatta njurfunktion hos majlig njurdonator har stor betydelse fér att med marginal kunna sakerstalla
restfunktion efter donationen och i vissa fall dven fér att sikerstilla bra funktion gentemot mottagaren.?

| var utredningsmall anvands féljande biomarkérer och formler:

= Kreatinin

= (Cystatin C

= eGFR med Lund-Malmoé formeln (LM-rev) — kalkylator pa: http://egfr.se/

= mGFR: CrEDTA- eller lohexol-fyrpunktsclearance. Dessa metoder ar bara tillforlitliga om de utfors
pa ett laboratorium med val inarbetade rutiner.

= Split function berédknades tidigare med njurscintigram men numera pa bildmaterialet fran DT
angiografin. > 10 % skillnad anses signifikant.

Beakta vid granssattning av GFR

(i) Meningarna gar isar nar den aldersrelaterade nergdngen i GFR sker, men man kan rakna med
att GFR sjunker med cirka 10 ml/min/1,73 m? fran cirka 50-ars &ldern per 10-arsperiod och att
dldre har en lagre renal reserv. Om man av anatomiska skal véljer den storre njuren maste man
sarskilt beakta split function.

(ii) att matning av mGFR baserat pa clearance fér exogena markorer dr golden standard for att
utvardera njurfunktionen, det vill siga mGFR viktas tyngre an eGFR

(iii) Vid vardering av GFR-tréskeln tillimpas en aldersjusterad, individuell tréskel fér donatorval %

| Sverige tillampas striktare krav pa GFR an BTS och i normalfallet bor den mojliga donatorn ha ett mGFR:

- Yngre in 40 &r: > 90 ml/min/1,73 m?
- Aldre an 40 ar: > 80 ml/min/1,73 m?
- Aldre &n 70 &r: >75-80 ml/min/1,73m? och att mottagaren &r ”&ldre”

8.2 Proteinuri —glomerular och tubular
Analys av urinproteiner skall géras pa morgonurin. Vid proteinuri tas ytterligare 2 morgonurinprov.

- Mikroalbuminuri innebar en 6kad kardiovaskular risk. Acceptans av mikroalbuminuri i franvaro av
andra patologiska fynd hos dldre donator (kring eller >70 ar) och dér det inte finns nagon hereditet
for njursjukdom — kan 6vervagas (KDIGO, BTS).

- Tubular proteinuri innebar en tubulointerstitiell skada och bér kontraindicera njurdonation,
atminstone hos yngre. Bor sarskilt beaktas vid beslaktad donation da det finns en hereditara
interstitiella nefriter som ar mer vanliga i andra delar av varlden.

8.3 Mikroskopisk hematuri

Cirka 1 miljon erytrocyter utséndras normalt till urinen varje dag vilket motsvarar < 3 erytrocyter per synfalt
i sediment. Mikroskopisk hematuri defineras som > 3 erytrocyter per synfilt. Aven om man inte obligat
utreder mikroskopisk hematuri i befolkningen i 6vrigt kan mikroskopisk hematuri vara tecken pa
njursjukdom, exempelvis Alport, IgA nefrit, tunna basalmembran, SLE med mera varfér man endast kan
acceptera detta hos aldre donatorer om urinsedimentet ar “normalt”. Dysmorfa erytrocyter talar for
glomerular sjukdom. Det ar inte motiverat att bestalla biopsi i syfte att mojliggéra donation men daremot
vid fynd som ger misstanke om parenkymatds njursjukdom. Hos aldre donator dar man finner mikroskopisk
hematuri och asymptomatiskt konkrement pa DT kan donation dnda 6vervagas. Vid besldktad donation dar
mottagaren har glomerulonefrit /vaskulit bor mikroskopisk hematuri vara en kontraindikation fér donation.

25 Lentine et al KDIGO Clinical Practice Guideline on the Evaluation and care of Living Kidney Donors Transplantation
2017;101:57-5105

26 Mariat et al Assessment of pre-donation glomerular filtration rate: going back to basics Nephril Dial Transplant.
2022;37(3):430-437
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9 DT-UROGRAFI 4-FAS INFOR NJURDONATION MED
KARLREKONSTRUKTIONER

9.1 Bakgrund och malsattning:
Bakgrund:  Utarbetad av Svensk Uroradiologisk Forening (mars 2022)

Malsédttning: Kan donation genomforas och vilken njure ar i sa fall bast lampad?

- Kartlagga anatomin for njurartérer, njurvener, njurbacken och uretarer

- Pavisa eventuella anldggningsrubbningar som t.ex. singel- eller hastskonjure

- Pavisa eventuella njurstenar

- Pavisa eventuella férandringar i njurparenkym, njurbacken, uretérer och urinblasa
- Berdkna ”split renal function”

9.2 Genomforande

Forberedelser Enligt lokala rutiner

Genomférande Donatorer 250 ar: Undersokningen utfors i fyra faser enligt nedan.

Donatorer <50 ar: Undersékningen utfors enbart i tre faser (nativ, kortikomedullar och
utsondringsfas), da yngre ar stralkansligare och sannolikheten fér tumor ar betydligt lagre.

Arkivering Samtliga rekonstruerade bilder inklusive tunna snitt (<1,0 mm) arkiveras och skickas till
respektive transplantationssjukhus. 3D-rekonstruktioner behéver ej utféras pa
hemortssjukhuset..

Undersdkningsomrade: Fran strax ovan njurarna till crista iliaca
Straldos: Lag

- Om en eller bada njurarna saknas: Skanna backenet

Om singel- eller hastskonjure: Avsluta

Nativ fas

Kortikomedullar fas
inkl. artarer och

Undersdkningsomrade: Fran strax ovan njurarna till tuber ischii
Straldos: Normal

vener - Kontrastmedelsprotokoll: 400 mg I/kg, 20 sekunders injektionstid

- Maximal doseringsvikt: 80 kg

- Bolus triggning: Triggerniva pa 150 HU i aorta, fordrojning 10 s efter att triggernivan uppnatts
Nefrografisk fas - Undersdkningsomrade: Fran strax ovan njurarna t.o.m. crista iliaca

Straldos: Normal
Fordrojning: 75 sekunder efter att triggernivan uppnatts

(endast 2 50 ar)

Utsondringsfas Undersokningsomrade: Fran strax ovan njurarna till tuber ischii
Straldos: Lag

Fordrojning: 10 minuter efter kontrastmedelsinjektionen

9.2.1 Bildrekonstruktioner

Kontrastmedelsfas Axiala Coronala MIP# VD (3D)#
Maximum Intensity Projection Volume rendering

Nativ 3/2 mm<1/<1 mm *

Kortikomedulléir 3/2 mm <1/<1 mm 3/2 mm 15/5 mm (avseende karl) Ja (avseende karl)

Nefrografisk 3/2 mm <1/<1 mm 3/2 mm

Utséndring 3/2 mm <1/<1 mm

*Snittjocklek/-intervall, #MIP (maximal intensity projection) och VD (volume rendering) utféres pa transplantationssjukhuset

9.2.2 Split renal function

Utfors pa transplantationssjukhuset. Vardera njurens medelattenuering mats i kortikomedullar eller
nefrografisk fas och multipliceras med njurens volym. Split function rdknas ut som den procentuella
andelen av varje njures funktion, t.ex. 100 x héger/(héger+vinster), 27282930

2 Frennby et al Determination of the relative glomerular filtration rate of each kidney in man. Comparison between iohexol CT and 99mTc-DTPA
scintigraphy Acta radiol 1995;36:410-407

28 Frennby et al Use of spiral CT and the contrast medium iohexol to determine in one session aortorenal morphology and the relative glomerular
filtration rate of each kidney Eur Radiol 2001;11:2270-2077

2 Bjorkman et al Split renal function in patients with suspected renal artery stenosis: a comparison between gamma camera renography and two
methods of measurement with computed tomography Acta Radiol 2006;47:107-113.

30 Nilsson et al. Measuring split renal function in renal donors: can computed tomography replace renography? Acta Radiol 2004;45:474-480
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10 SARSKILDA OVERVAGANDEN
10.1 Hypertoni

Blodtryck skall méatas vid minst tva tillfallen (tyst rum, minst 5 minuters vila, sittande med bra stod for rygg
och matarm och utan korslagda ben) och frikostigt kompletteras med egenméatning hemma och 24 timmars
ambulatorisk blodtrycksmatning. Hypertoni (2140/>90) 3! &r vanligtvis en kontraindikation mot
njurdonation och en av de vanligaste orsakerna till att avskriva en majlig njurdonator.

- Alla ska informeras om att njurdonation kan vara associerad med utveckling av hypertoni pa sikt.

- Alla ska informeras om att rokstopp, viktminskning till BMI <25, 1agt alkoholintag, 6kat intag av
gronsaker, ett minskat intag av salt och regelbunden motion (30 min 5-7 d/v) kan bidra till battre
blodtryck.

- Om sittande viloblodtryck &r = 140/90 mmHg
o Komplettera alltid med 24 timmars ambulatorisk blodtrycksmatning
o Komplettera med hjarteko

o Anvand skattning av kardiovaskular risk med SCORE2 dar 10 arsrisken for kardiovaskular
dod, icke-fatal stroke och hjartinfarkt skattas. 32

- Donatorn kan accepteras for donation om 24h medeltryck <130/80 mmHg, <135/85 dagtid och
<120/70 nattetid = har bevarad dipping nattetid (>10%) och saknar tecken pa organskada (ex.
fundus hypertonikus, mikroalbuminuri eller vansterkammarhypertrofi).

- I séarskilda fall kan en individ > 60 ar med k&nd lindrig hypertoni och med vélreglerat blodtryck med
enkel behandling (tolererar behandling med 1-2 Idkemedel utan maxdos enligt FASS av endera)
accepteras om personen ifraga saknar andra kardiovaskulara riskfaktorer eller tecken pa
organskada.

10.2 Prediabetes (dysglykemi)

Manifest diabetes ar kontraindikation fér donation. Prediabetes (nedsatt glukostolerans) kan férega under
manga ar innan man utvecklar typ 2 diabetes. | DPP-studien (Diabetes Prevention Program 33) utvecklade
drygt var tredje individ med nedsatt glukostolerans typ 2 diabetes pa fyra ar.>*

Riskfaktorer for dysglykemi
- Arftlighet for typ 2 diabetes
- Alder 6ver 45 ar
- Central obesitas (Bukfetma) med stort midjematt
- Fysisk inaktivitet — se Folkhilsomyndighetens beskrivning®®
- Forhojt blodtyck
- Somnapnésyndrom
- Slumpvisa glukos (icke-fastande) > 8 mmol/I

Latent diabetes: Om OGTT visar pa dysglykemi bor belastningen géras om. Om 2-timmarsvardet i nedre
gransen och inga andra belastande faktorer kan donatorn accepteras. HbAlc skall vara under 42 mmol/mol
samt lag riskskattning i SCORE2.

. . Vendost P-glukos Kapillart P-
Dysglyk Provt HbA1 | |
ysglykemi rovtagning (mmol/l) glukos (mmol/l) bA1lc (mmol/mol)
Fastehyperglykemi Fastande >6,1o0ch<7,0 >6,1och<7,0
Nedsatt glukostolerans Vid OGTT -2h >7,80ch<11,1 >8,90ch<12,2
Intermediar hyperglykemi | Narsom >42 och<48
19
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10.3 Overvikt - BMI

Overvikt kan vara férenat med hégre perioperativ risk och ar férenat med hégre kardiovaskular risk samt
dven hogre risk for framtida njursjukdom. Risken for ohalsa 6kar for varje centimeter bukomfang
oberoende av kroppslangden. Midje-hoftkvot: Mats i staende i utandning dar midjan méats mellan revbenen
och hoéftkammen ovan naveln och hoften dar stussen ar som bredast.

Midja- hoftkvot Midjematt BMI Rekommendation
Man Kvinnor Man Kvinnor
<09 <0,85 94-102 80-88 <30 Efterstravas for donation (accept <30, 6nskvart <25)

- Kan accepteras om man uteslutit metabolt
syndrom, andra kardiovaskulara riskfaktorer

%’%;' 0,86-0,94 30-35 och lungsjukdom
! - Skall informeras om den hogre riskprofilen
och uppmuntras till viktnedgang
>1 > 0,94 > 102 > 88 >35 Rekommenderas ej — individuell bedomning

10.4 Njursten

Godkannandet av en mojlig njurdonator med tidigare eller pa DT synliga njurstenar baseras pa en
beddmning av underliggande orsak, risken for aterfall och kunskap om eventuella konsekvenser av njursten
efter donation och njursten utgoér saledes en relativ kontraindikation.

10.5 Tidigare malignitet

Tidigare malignitet utgor dels risk for transmission till mottagaren och dels simre mojligheter till viss
behandling i hdndelse av recidiv. | Socialstyrelsens foreskrift 2012:14 7 kapitlet §8 anges att den for
mottagaren av ett organ ansvarige lakaren ska géra en bedémning av de konsekvenser en transplantation
av organet kan medfora.

- Donatorer skall ha genomgatt den screening som rekommenderas for befolkningen

- Aktiv cancersjukdom utgor kontraindikation fér donation

- Tidigare malignitet har i litteraturen olika risk dar ex malignt melanom, lymfom/leukemi,
neuroendokrina tumorer, brost-, lung eller koloncancer, sarkom, vissa CNS-tumérer mm har hogst
risk och utgér kontraindikation oavsett observationstid. Vissa tumdrer har minimal eller Iag risk
papillar thyroideacancer, andra hudtumérer dn malignt melanom, vissa CNS tumérer mm. Om < 1%
risk for transmission anses donation mojlig. Se KDIGO guidelines: Clinical Practice Guideline on the
Evaluation and Management of Candidates for Kidney Transplantation samt radgdr med onkolog.®

10.6 Mojlig tuberkulos — TBC

Behandling av aktiv tbc efter organtransplantation kan bli komplicerad pa grund av interaktioner med
immunsuppression och toxicitet. Vid bedomning av mojlig njurdonator kompletteras anamnesen med:

— Vistelse langre tid, i ett for tbc hogendemiskt omrade, det vill sdga de flesta lander utanfor vastra
Europa, USA, Kanada och Australien?
— Exponerats for smittsam tbc tidigare i livet?
— Haft tbc tidigare?
Om svaret blir ja eller i alla tveksamma fall pa nagon av ovanstaende fragor tas IGRA (Interferon-Gamma

Release Assay, Quantiferon) och om positiv remiss till mottagning som behandlar och utreder tbc (oftast
infektions- eller lungmottagning), fér bedomning om patienten har latent tbc.

10.7 Tidigare gastric bypass

Om mer an tre ar gatt sedan operationen, ingen diabetes infor gastric bypass, adekvat substitution med
vitaminer och sparamnen samt strikt normotension foreligger kompletteras utredningen med: tU-oxalat,
fS-insulin samt konsultation av obesitaskirurg, for att se vilken operationstyp som har anvants — ev. risk for
slitsherniering.
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10.8 Rokning

Enligt Socialstyrelsens riktlinjer for prevention och behandling vid ohdlsosamma levnadsvanor bor halso-
och sjukvarden erbjuda personer som réker och ska genomga en operation tobaksavvanjning med
kvalificerat radgivande samtal, eventuellt med tilldgg av nikotinlakemedel eller Vareniklin (Champix). 3’

e  6-8 veckors rokstopp innan operation

e Efterstrdva fortsatt rokfrihet

e Storrokare (cirka > 10/dag) bor utredas med spirometri.

e Donationsansvarig lakare, sjukskoterska och kurator bér samverka for att uppna rokstopp.

10.9 Inkompatibelt donator- mottagarpar STEP

Vid enbart inkompatibel blodgrupp (ABO) kan transplantation genomféras med sarskild férbehandling av
mottagaren.

ScandiaTransplant kidney Exchange Program (STEP) ar ett alternativ vid inkompatibilitet (ABO eller HLA)
genom korsvis transplantation, vilket innebar att man later ett inkompatibelt donator- mottagarpar byta
donerad njure med ett annat inkompatibelt par. Man kan dven samla flera par och med en algoritm matcha
en serie byten.

10.10 Unga donatorer

Unga donatorer: Myndiga personer kan accepteras som njurdonatorer men det anses dnda som mycket
tveksamt att acceptera "nyss vuxna”, eftersom man har har att gora en riskbedémning 6ver annu langre tid
och annu svarare for sjukvarden att bedéma livstidsrisken for njursjukdom eller annan sjukdom. Kvinnor i
fertil alder skall dessutom informeras om den 6kade risken for preeklampsi. | en metanalys av 5 studier
med totalt 450 donatorer fann man en 6kad risk for preeclampsi, graviditetshypertoni och prematur fodsel
dar dock den absoluta risken understeg 10 %.%®

10.11 LAD Levande Anonym Donator

LAD kan fa betydelse for korsvis donation (STEP). Transplantationslagen foreskriver i 7 §: Ett ingrepp pd en
levande mdnniska, som innebdr att biologiskt material som inte aterbildas tas for transplantation, far géras
endast pd en givare som dr slidkt med den tillténkte mottagaren eller pG annat sétt star mottagaren sdrskilt
ndra. Om det finns sdrskilda skél far dock ett sadant ingrepp géras pd annan person én som nu sagts.

Alder:
- Enligt lagen far var och en som uppnatt myndig alder vara levande givare, men i praktiken tillampas
forsiktighet for mojliga donatorer yngre én 30 ar.
Utredning:

- Utredningsgangen foljer den sedvanliga utredningsgangen men
o Kontakta efter forsta telefonscreening patientkoordinator/mottagningsskoterska pa
transplantationsenhet
o Utredningen startas i samrad med transplantationsenheten
o Psykiatrisk konsultation
o Anonymitet gentemot mottagaren
- Val av mottagare kan for att tillgodose lagens krav pa sarskilda skal innebara att man fran
vantelistan pa medicinska grunder véljer sarskilt prioriterad patient eller fér att maojliggora korsvis
donation.

10.12 Genetiska sjukdomar

Flera njursjukdomar har en arftlig komponent sdasom exempelvis polycystisk njursjukdom, Alport, Fabry’s,
aHUS, FSGS, IgA nefrit med flera. Darfor ska besldaktad mojlig njurdonator till mottagare med genetiskt
orsakad njursjukdom utredas med stor omsorg och noggrannhet avseende risk for latent njursjukdom.
Donatorn ska dven informeras om att en donation omdjliggér donation till annan slakting, exempelvis egna
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barn, i framtiden. Principiellt skall man avrada fran besldktad LD till patient med aHUS. Det finns ingen
vedertagen rutin for genetisk provtagning, men pa senare ar har man exempelvis for de med afrikanskt
ursprung sdder om Sahara rekommenderat testning av varianter i APOL1-genen.®

312018 ESC/ESH Guidelines for the management of arterial hypertension Journal of Hypertension 2018;36(10):1953-
2041

32 SCORE2 working group and ESC Cardiovascular risk collaboration. SCORE2 risk prediction algorithms: new models to
estimate 10-year risk of cardiovascular disease in Europe. Eur Heart J. 2021;42(25):2439-54

33 https://www.cdc.gov/diabetes/prevention/index.html

34 Reduction in the Incidence of Type 2 Diabetes with Lifestyle Intervention or Metformin N Engl J Med 2002; 346:393-
403 DOI: 10.1056/NEJMo0a01251

3 https://www.folkhalsomyndigheten.se/livsvillkor-levnadsvanor/fysisk-aktivitet-och-matvanor/fysisk-aktivitet/

36 https://kdigo.org/wp-content/uploads/2018/08/KDIGO-Txp-Candidate-GL-FINAL.pdf

37 Socialstyrelsen: Nationella riktlinjer fér prevention och behandling vid ohilsosamma levnadsvanor. Socialstyrelsen.
2018.

38 Bellos et al Risk of pregnancy complications in living kidney donors: A systematic review and meta-analysis
European Journal of Obsterics & Gynecology and repdoductive Biology 2022;270:35-41

39 Mohan et al APOL1 Genetic testing in Living Kidney Transplant Donors Am J Kidney Dis 2019 Oct;74(4): 538-543
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11 LANGTIDSUPPFOLINING AV NJURDONATORER

Socialstyrelsen foreskriver i SOSFS 2012:14 7 kapitlet 7 §:

“En donations inverkan pa en levande donators hdlsa ska regelbundet féljas upp. Av planeringen fér
donatorns vdrd ska det framgd hur Idng tid framéver och med vilka intervaller uppféljningen ska géras.”

Levande njurdonatorer skall erbjudas kostnadsfri livslang uppféljning pa den njurmedicinska enhet som har
utrett donatorn eller vid byte av bostadsort hanvisas till annan njurmottagning. Ersattning for |6nebortfall
och resor kan begransas till de tre forsta aren (varierar mellan olika regioner).

11.1 Tidig uppfodljning:

Inom forsta 4-6 veckorna och kvartalet efter njurdonationen ska man sékerstalla att aterhamtning sker
fortlopande med tidig upptackt av infektioner, dalig sarlakning eller fatigue (orimlig trotthet i férhallande
till anstrangning).

11.2 Kontroll arligen/vartannat ar hos sjukskoterska/ldkare:

- Panjurmedicinsk enhet narmast hemorten med kontroll av blodtryck, BMI, skattning av GFR med
kreatinin, albuminuri, blodglukos/HbA1c, blodlipider samt LUTS-symptom hos man (Trangningar,
inkontinens, startsvarigheter, svag strale, avbrott i stralen, krystning, efterdropp, kédnsla av
ofullstéandig tdmning).

- Fortsatt allmanna rad om héalsosamt leverne med god kosthallning, normalvikt, vardagsmotion och
rokfrihet.

- Efterundersdkningar har visat att en betydande andel av svenska njurdonatorer har o- eller
underbehandlad hypertoni som hos donatorer skall behandlas enligt allmanna riktlinjer.

- Rapportering vart 5:e ar till Scandiatransplants register — NLDR Nordic Live Donor Registry

- I hdndelse av komplikationer hanvisning till kurator fér hjalp med ersattning fran férsakringar.
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Donatorns namn:

Donatorns personnr:

Anknytning/sliktskap:

Donatorns telefon bostad:

Donatorns telefon mobil:

Donatorns telefon arbete:

Mottagarens namn:

Mottagarens personnr:

Mottagarens grundsjukdom:

Blodtryck vid minst 2 tillfdllen: / /
Donatorns vikt: Donatorns langd: Donatorns BMI:
Donatorns midjematt: cm Donatorns hoftmatt cm Donatorns midje/hoftkvot:

Anamnes pa trombos och ev utsdttande av P-piller:

| [J Erhallit broschyr (Att donera njure)

Utlatande fran kurator:

anses lamplig for donation

JAL NEJ[O

Slutat roka ar ___ Rokare [ Informerad om rékstopp (ska ske minst 6-8 veckor fére donation) JA[] NEJ [

HLA eller ABO inkompatibelt par: Informerade om majlighet till korsvis donation JA ] NEJ [J

[] Kopia av textjournal

[] Specialistvardsremiss

[1 Mottagarens utredning klar

[ Hogriskintyg

[ Bifogad ifylld halsodeklarationen

[] Ekonomisk kuratorsutredning klar

Undersékning

IMMUNOLOGI

Bestallt Svar

Kopia Kommentar

Blodgruppering

O

Om ABO inkompatibel: Ev subtyp A1/A2

O

Véavnadstypning

O

Korstest cytotox och FACS

(|
OJ

BLODPROVER

SR

CRP

Hb

Leukocyter

Trombocyter

ASAT

ALAT

Alkaliska fosfataser

Bilirubin

Natrium

Kalium

Calcium

Albumin

Fosfat

Urat

Kreatinin

Cystatin C

Medel eGFR http://www.egfr.se/eGFRen.html

mpimpimE i il i i i iR E i E iR i R e

Kolesterol

HDL

LDL

Triglycerider

O|a

Elfores (proteinfraktioner)

HbAlc

Per oral glukosbelastning (inkl f-Glukos)

PSA (méan >50 ar eller prostatism i anamnes)

O

IGRA - Quantiferon (utesluta latent TBC)

O
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Undersdkning Bestillt Svar Kopia Kommentar

VIROLOGI
CMV Ig-G 0
EBV Ig-G O
HBsAg 0
Anti HBc [
Anti HBs 0
Anti HCV O
Anti HIV O
Ak mot syfilis (treponema pallidum) 0
URINPROVER
Urinsticka x 2 U
Urinsediment x1 []
Urinodling (]
Urin-Elfores (Urin proteinanalys pa O
morgonurin)

Albumin/krea kvot O

Protein HC, kappa och lambda /kreat kvot 0
KOAGULATIONSPROVER
APT-tid [
PK INR [
P-Antitrombin []
Protein C []
Protein S []
Koag faktor V, genotyp (APC-resistens) (]
Protrombin, genotyp (]
Lupus antikoagulans []
Beta2glykoprotein Ak (IgG) []
UTREDNING HJARTA OCH KARL
Vilo EKG [
Lungrontgen ]
Hjarteko om hogre blodtryck []
Arbetsprov / Myocardscint ]
Om donatorn > 50 ar eller riskfaktorer
| sbdra regionen: Funktionellt fystest hos
fysioterapeut/DT kranskarl/myokardscint
UTREDNING NJURAR
GFR: lohexol eller CrEDTA med 4- O
punktsmatning och exakt tidtagning
DT tunna snitt < 1 mm med nativ- artar- och []
venfas enligt sarskilt protokoll fragestallning: Ho6 %
Karlanatomi, parenkym, njurbackenmorfologi, V3%
utséndring och sidoférdelning h6/va
(volym/uppladdning)
OVRIGT
Gynkonsult om féranledd av oklar anamnes []
Folj den screening som galler for befolkning i []
ovrigt, ta med svar i utredningen (ex
mammografi, cervix, aorta)
Miktionsflode och residualurin (bladder) pa O
man > 50 ar
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13 HALSODEKLARATION OCH INTYGANDE

Socialstyrelsens foreskrift SOSFS 2009:30 Donation och tillvaratagande av organ, véivnader och celler

"Hdlsodeklarationen ska, férutom fragor om donatorns allménna hdlsotillstand, innehdlla frégor om sddana
omstdndigheter, hdndelser och beteenden som kan innebdra risk fér smitta eller sjukdom som kan éverféras via
donerat biologiskt material till mottagaren. Frdgorna ska omfatta sexuellt beteende, resvanor, geografiskt ursprung,
ldngre vistelse i annat land, injektionsmissbruk, olyckshéndelser, vaccinationer och intag av Iikemedel samt
medicinska och icke medicinska ingrepp som kan ha betydelse..."

HALSODEKLARATION

NAMN
PERSONNUMMER
NEJ JA NEJ JA

Har Du nagon hjartsjukdom? Ar Du tidigare sjukhusvardad?
T.ex. kdrlkramp, oregelbunden rytm, Om ja, fér vad? Nér?
tidigare hjartinfarkt, hjartsvikt, blasljud
pa hjartat
Tar du mediciner mot hégt blodtryck? Ar du opererad tidigare?

Om ja, for vad? Ndr?
Blir du onormalt andfadd eller far du ont Har du fatt narkos eller
i brostet vid anstrangning? ryggbedovning tidigare?
Har du nagon lungsjukdom? Har du eller nagon nara sldkting haft
T.ex. astma, KOL problem vid narkos? Om ja: Vad?
Roker du? Bloder du latt eller ovanligt lange vid
Om ja: hur mycket? sma sar eller tandldkarbehandling?
Har du eller nagon nara slakting haft Ar du 8verkinslig mot lakemedel
blodpropp? eller nagot annat? Om ja vad?
Har Du diabetes? Har du problem med halsbranna
Om ja; kost-, tablett- eller eller brack pa magmunnen?
insulinbehandlad?
Har du nagon sjukdom i njurar eller Har du eller har du haft nagon
urinvagar? sjukdom som smittar via blodet?
Om ja: vilken sjukdom? T.ex. hepatit, HIV, syfilis, malaria
Har Du nagon lever- eller gallsjukdom? Har Du nagon led-, nerv- eller

muskelsjukdom?

T.ex reumatism, epilepsi, MS
Har du svart att gapa? Har du nackproblem?

Jag har férstatt informationen om smitta och sjukdom som kan éverféras via biologiskt material till mottagaren och
ndgon 6kad risk foreligger inte.

Jag har givits mdjlighet att stdlla fragor och fatt tillfredsstdéllande svar pa frdgorna.

Jag godkanner att blod- och urinprov tas och analyseras med avseende pa om det féreligger nagon risk fér smitta.

Datum och ort Namnteckning
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14 SJALVSKATTNINGSFORMULAR

14.1.1 Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

Svensk Transplantations-, Njurmedicinsk och Uroradiologisk forenings ’
utredningsprotokoll fér méjliga levande njurdonatorer

Las igenom varje pastaende och ringa in det alternativ som bast beskriver hur du har kiant dig den
senaste veckan. Fundera inte for lange 6ver dina svar; din spontana reaktion infor varje pastaende
ar formodligen mer korrekt dn ett svar som du ténkt pa lange.

ett TV- eller radioprogram:

Datum
Namn
Personnummer
1 | Jag kdnner mig spand eller Mestadels Ofta Av och till
nervoés: Inte alls
2 | Jag uppskattar fortfarande Definitivt lika Inte lika mycket | Endast delvis Nastan inte alls
saker jag tidigare uppskattat: | mycket
3 | Jag har en kénsla av att nagot | Mycket klart Inte sa starkt Betydligt Inte alls
hemskt kommer att hinda: och obehagligt | nu svagare nu
4 | Jag kan skratta och se det Lika ofta som Inte lika ofta nu | Betydligt mer Aldrig
roliga i saker och ting: tidigare séllan nu
5 | Jag bekymrar mig over saker: | Mestadels Ganska ofta Av och till Nagon enstaka
gang
6 | Jag kdnner mig pa gott humoér: | Aldrig Sallan Ibland Mestadels
7 | Jag kan sitta stilla och kdnna Definitivt Vanligtvis Sallan Aldrig
mig avslappnad:
8 | Allting kdnns trogt: Né&stan alltid Ofta Ibland Aldrig
9 | Jag kdnner mig orolig, som om | Aldrig Ibland Ganska ofta Vildigt ofta
jag hade "fjarilar” i magen:
10 | Jag har tappat intresset for Fullstandigt Till stor del Delvis Inte alls
hur jag ser ut:
11 | Jag kdnner mig rastlos: Valdigt ofta Ganska ofta Séllan Inte alls
12 | Jag ser med glddje fram emot | Lika mycket Mindre &n Mycket mindre | Knappt alls
saker och ting: som tidigare tidigare an tidigare
13 | Jag far plotsliga panikkénslor: | Valdigt ofta Ganska ofta Sallan Aldrig
14 | Jag kan uppskatta en god bok, | Ofta Ibland Sallan Mycket sallan

Version 3.0 221221
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14.1.2 Tolkning av HADS
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Poangen pa fragorna med udda nummer (1, 3, 5 ...) visar totalpoidngen for angest (A).
Poangen pa fragorna med jamna nummer (2, 4, 6 ... ) visar totalpoédngen for depression (D)

(stamningslage/energi).

Lagg samman poadngen och ange summan for depression och angest i respektive ruta

< 7 poang for vardera gruppen ar onskvart
8-10 podng ar ett stress-indikerande lage.

Over 10 poang pa A anger kraftigt stresspaslag och oro 6vergaende i dngest.

Over 10 poing pa D indikerar hég sannolikhet fér depression.

ett TV- eller radioprogram:

1 | Jag kdanner mig spand eller 3 2 1 o}
nervos: Mestadels Ofta Av och till Inte alls
2 | Jag uppskattar fortfarande 0 1 2 3
saker jag tidigare uppskattat: | Definitivt lika Inte lika mycket | Endast delvis Nastan inte alls
mycket
3 | Jag har en kénsla av att nagot | 3 2 1 0
hemskt kommer att hinda: Mycket klart Inte s3 starkt Betydligt Inte alls
och obehagligt | nu svagare nu
4 | Jag kan skratta och se det 0 1 2 3
roliga i saker och ting: Lika ofta som Inte lika ofta nu | Betydligt mer Aldrig
tidigare sallan nu
5 | Jag bekymrar mig over saker: |3 2 1 0
mestadels Ganska ofta Av och till Nagon enstaka
gang
6 | Jag kdanner mig pa gott humor: | 3 2 1 0
Aldrig Sallan Ibland Mestadels
7 | Jag kan sitta stilla och kdnna 0 1 2 3
mig avslappnad: Definitivt Vanligtvis Séllan Aldrig
8 | Allting kdnns trogt: 3 2 1 0
Néastan alltid Ofta Ibland Aldrig
9 | Jag kdanner mig orolig, som om | 0 1 2 3
jag hade "fjarilar” i magen: Aldrig Ibland Ganska ofta Vildigt ofta
10 | Jag har tappat intresset for 3 2 1 0
hur jag ser ut: Fullstandigt Till stor del Delvis Inte alls
11 | Jag kdnner mig rastlos: 3 2 1 0
Valdigt ofta Ganska ofta Sallan Inte alls
12 | Jag ser med gldadje framemot | O 1 2 3
saker och ting: Lika mycket Mindre an Mycket mindre | Knappt alls
som tidigare tidigare an tidigare
13 | Jag far plotsliga panikkanslor: | 3 2 1 0
Vildigt ofta Ganska ofta Séllan Aldrig
14 | Jag kan uppskatta en god bok, | O 1 2 3
Ofta Ibland Séllan Mycket sallan

Summa Angest (udda fragenummer)

Summa Depression (jamna
fragenummer)
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15 MOJLIG LEVANDE NJURDONATOR BOSATT UTOMLANDS

15.1.1.1 Férutsdttningar for att kunna accepteras som njurdonator

Det &r mycket angelaget att vi som utreder maojliga donatorer ocksa ser till att endast utreda de donatorer
som kan fa en adekvat och bra uppféljning och kontroll i sitt hemland efter en njurdonation. Landet ifraga
bor ocksa ha en fungerande njursjukvard.

1. Bosatt i Norden behandlas lika som om folkbokférd i Sverige.

2. Ar bosatt utanfér Norden, men i land med sjukvardssystem:
- dar njurtransplantation utfors enligt de allmanna principer och rutiner som galler i Sverige
- dar transplantationsverksamheten ingar i internationella samarbetsorganisationer for
organtransplantation
- dar donatorn kan garanteras livslang uppfoljning

3. Arbosattiland dir ovanstdende inte giller; s& accepteras i princip enbart mycket nara sldktingar
som mottagaren har néra relation till inom familjen (foraldrar, syskon) och det maste finnas en
hélso- och sjukvard som kan bista med:

a. en forsta basal utredning med uppgift om sldktskap, alder, langd, vikt, blodtryck, Hb,
kreatinin, blod-glukos och urinprotein.
b. livslang uppfoljning saval pa kort som pa lang sikt.

15.1.1.2 Turordning utléindska donatorer

Om nagon av dina patienter har en slakting som uppger sig vara villig att donera och som ar bosatt utanfor
Sverige ar foljande steg att rekommendera;

1. Skicka informationsbrev “First letter to a potential living donor” till den majliga donatorn. Ev. kan
brevet skickas till aktuell mottagare som far distribuera det vidare.

2. Brev till donatorns ldkare i hemlandet (=kopia av brevet till donator)

3. Da du har fatt svarsbrev med uppgifter pa ldkarundersékning och provtagningsresultat sa kontakta
den mojliga donatorn;

a. Informera om resultaten av utredningen som gjorts i hemlandet och att brev kommer att
skickas for socioekonomisk situation. (se nedan) och att svaren skall atersdndas till den
njurmedicinska enhet som ansvarar for donatorsutredningen innan resa till Sverige bokas.

b. Kontakta din kurator pa kliniken och be denne skicka brev angaende den socioekonomiska
utredningen

c. Ersattning av utlagg (resekostnad), inkomstbortfall etc. skots av kurator pa mottagarens
sjukhus

d. Invanta socioekonomisk utredning (“LD... abroad socioeconomic information”) och
samordna sedan med kuratorn som berdknar kostnadsersattning och skickar underlagen till
mottagarens region, som tar beslut om kostnadsersattningen.

e. Overenskom med méjlig LD om lamplig tid (en vecka fér utredning i Sverige-pé ditt sjukhus)

f. Planera utredning av LD pa/via din klinik; information, utredningar och undersdkningar
samt boka tid pa TP-mottagningen (sista dagen under utredningsveckan) och kontakta den
mojliga LD som far boka flygbiljett;

i. anmodan om att anvanda billigaste alternativet, spara kvitto for ersattning av
utlagg
ii. Resa bokasav LD
4. OM LD utredning ar u.a. och du accepterar vederbérande som LD; Kontakta
transplantationsenheten for diskussion
5. Donator skall ha en betdnketid "time-out” mellan utredning och donation, férslagsvis pa 3 manader
Obs VISA!
6. Transplantationsenheten meddelar LD lamplig operationstid for donatorsnefrektomi
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15.1.2 Brev till mottagare med mojlig donator bosatt utanfor Sverige

Till

Du har angivit att du har en narstaende som bor i ett annat land och som vill donera en njure for
transplantation till dig har i Sverige.

Forst maste en inledande och grundldaggande halsokontroll goras i hemlandet. Med detta papper
finns:

= Ett brev pad engelska for information till din ndrstaende som ar intresserad av att ge dig en
njure

= Ett brev pa engelska som din narstaende skall ge till sin lakare i hemlandet for att paborja
utredningen dar. Nar brevet ar ifyllt ska det skickas till oss och forst nar vi har godkant
dessa forsta undersdkningar far din narstaende komma till Sverige fér en mer noggrann
utredning och bedémning.

Alla rimliga utgifter for den forsta utredningen i hemlandet ersatts i efterhand av din region. Om
han/hon kommer till Sverige for utredning ersatts aven utlagg for resa samt inkomstbortfall. Alla
utlagg maste styrkas med originalkvitton och inkomstbortfall med intyg fran arbetsgivaren.
Observera dock att vi maste ha gett klartecken till resa. Om han/hon dker hit pa eget initiativ finns
risk att han/hon inte far nagon erséattning.

Om din narstaende accepteras som njurdonator kommer han/hon darefter vanligen att efter
utredningen fa atervanda till hemlandet under 3 manader. Detta ar for att sdkra personens fria
vilja till njurdonation. Observera att ekonomisk ersattning eller annan patryckning for att fa en
donation till stand ar olagligt.

Vid en donatorsutredning kan tidigare okanda sjukdomar upptackas. Innan utredningen inleds bor
darfor den som sa 6nskar se over sitt forsakringsskydd.

Mer skriftlig information om njurdonation finns pa njurmottagningen
Njurmedicinska kliniken:

Telefon +46
Fax +46

Med vanliga halsningar
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15.1.3 First letter to potential living donor residing-outside of Sweden and responsible physician

Dear , we have received information that you may wish to donate a kidney to
If this information is correct you are kindly asked to contact your general
practitioner (GP) for a routine check-up, before going ahead with any further examinations. First of all we would like to
give you some basic information in regards to kidney donation and the process of evaluating a potential donor prior to
donation.

How do kidneys work?

Most of us have two kidneys and they take care of the excretion of waste-products, regulating salt- and water balance
and blood pressure. If somebody develops a kidney disease (renal insufficiency or uraemia) it may be caused by various
diseases, most commonly diabetes with renal involvement. Other causes of renal insufficiency may be among others
chronic inflammation or hereditary disease. When the kidneys function less than 10%, there are often signs of nausea,
tiredness and weight-loss. Treatment with dialysis (artificial kidney) or a transplant will then be considered. A life in
chronic treatment with dialysis is today a good alternative. However, a functioning kidney transplant makes life easier
and can lead to better quality of life.

Who can become a kidney donor?

It is very important that if a person wants to donate a kidney the decision should be based on that person’s own wish;
it should not in any form be forced upon that person by the patient, who is in need of a kidney transplant. In addition
to having a relation with the patient who is in need of a kidney, it is required that you are healthy.

What are the risks of kidney donation?

The experience of kidney donation is very good, and our experience extends over the past 40 years. However, kidney
donation is not entirely without risk. Side-effects during or after the surgical operation are not common but may
appear, for example bleeding or infection. From international surveys a calculated risk of death of a kidney donation,
i.e. the risk for the surgical intervention, is about one in more than 3000. In Sweden we perform approximately 430
kidney transplantations per year, one third of these are from living donors. A thorough clinical and laboratory
examination is needed to minimize the risks for the donor in the short as well as in the long term perspective.

What shall | do if I’'m thinking of donating a kidney?

If you consider donating a kidney, please perform, at your own expense, a check-up at your GP including a brief physical
examination (heart sounds, blood pressure measurement). Furthermore, analyses of blood and urine are required for
example; erythrocyte sedimentation rate, haemoglobin, blood group (A,B,0) and estimation of kidney function. We
would also like to receive information regarding your height (cm) and weight (kg). Please, see the attached letter to the
physician. So please, start with a routine check-up at your local physician (GP), and then send me the results and we
will then contact you. We kindly ask you not to make any arrangements regarding a visit to Sweden, until we have
made an agreement.

If we find that the results of this check-up are within normal ranges, we will arrange for a visit at our department for a
couple of days/maximum a week for further discussion and examination. This will include X-ray of the chest and kidneys
and more specific analyses of blood and urine. If the results of these tests are satisfying, we can arrange for a kidney
donation later. Meanwhile you can return home whilst awaiting the surgical living donor procedure to be planned.

Last but not least, we have to discuss factors like your social insurance at your home country, your salary and other
related issues. Therefore, before arranging any visit to Sweden we must receive information from you regarding your
health insurance, income and calculated reduction of your income due to examination and donation. We will also
arrange a meeting with our social counsellor while you are in Sweden.

After a kidney donation it is recommended that you have a yearly check-up regarding blood pressure, kidney function
(blood test for creatinine) and a urine dip-stick test (albumin, blood) at your own expense.

If you have any questions, please do not hesitate to contact us at the address below.

Department of Telephone +46 Fax +

Sincerely yours

date
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15.1.4 Letter to the GP/physician regarding a potential living donor outside Sweden

To the physician receiving this letter

The person presenting this letter wants to donate a kidney for transplantation to a relative living in Sweden. To be
able to help him/her in this, we ask you to assist us with a few initial investigations. Please fill in the results below, or
give the potential donor the results in original, so that he/she can return them to us. Then we can decide whether
he/she can come to Sweden for further investigation and possibly transplantation. If there are reasonable expenses
for these tests the donor has to pay them but will be re-reimbursed from Sweden afterwards.

The name of the relative waiting for a kidney transplant is

Name of recipient

Born DD/MM/YYYY / /

Name of potential donor Born DD/MM/YYYY / /
Identity verified by O passport/ ID
The potential donor is informed that donation must be O
made by free will
The potential donor is informed that commercial organ O
transplantation is not allowed.
Relationship to the recipient
Height (cm) Weight (kg)
o Past medical history (for example Asthma,
Cancer, Coagulation, Depression/Anxiety,
Diabetes, Heart disease, Hypertension, Kidney
stones, Jaundice )
o Present health concerns
o Surgical history
o  Current medication
o Allergies to medicines
o Tobacco use
Physical examination
o General physical condition
o Heart sounds
o Auscultation of the lungs
o Abdomen
o Blood pressure (anti-hypertensives not allowed)
Blood tests
o Erythrocyte sedimentation rate, or CRP
o Haemoglobin
o Leukocyte count
o Platelet counts
o Fasting plasma Glucose
o Liver enzymes (ALAT, ASAT)
o Creatinine (or cystatin C)
o electrolytes (Na, K, Ca)
o Albumin
o Blood-group (ABO)
o Screening for Hepatitis B and Hepatitis C,
Syphilis, HIV and tuberculosis (PPD)
o Urinary dip stick test for blood, albumin and
glucose
Name and address to clinic for follow-up after donation
Date and sign and contact details for the physician
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15.1.5 Second letter to potential living donor living outside Sweden

Dear Mr/Mrs/Ms

You have applied to be a kidney donor to your relative

However, there are some further steps that have to be carried out before a final decision about
you as a possible donor may be taken by both yourself and us.

The initial tests that have been carried out have been supportive to your application. We now
need to know if and when you can come to Sweden for further examination. The first visit will be
for one week during which we will arrange for all the examinations such as blood and urine tests,
x-ray and physical examinations.

Routinely you will return back home again while waiting for the results. If the results of all the
investigation are such that we can accept you as a donor to your relative AND if you at this stage
still want to donate your kidney you will be invited to come to the Transplant Unit for the surgical
operation (kidney donation). This part will take about 1 full week at the Hospital and another 2-3
weeks of follow-up in Sweden. We expect that you will stay together with your kidney recipient
during these 2-3 weeks and his/her family during you stay in Sweden. It is only if we consider the
circumstances for your participation to be exceptional that we may be open to discuss an
alternative accommodation.

In case that you want to apply for reimbursements related to you kidney donation as above, we
want to inform you that such reimbursements are only related to your direct and verified loss of
income that you have incurred during your time in Sweden (commonly one week for examination
and another 2-3 weeks for the donation and postoperative period). In such a case we ask you to
give us information about your income/salary for the last year, as well as your calculated loss of
income that will incur during your stay in Sweden due to the examinations and surgical operation
as above. It is necessary that these specifications (income and travel expenses) are presented
prior to the start of the examinations and interventions in Sweden.

- If you need a Visa to visit Sweden for these purposes you have to, as soon as possible,
contact the Swedish Embassy in your country. A tourist visa is valid for 3 months,

- If you need a certificate verifying your stay in Sweden please, let us know and we will
arrange for such a letter.

- A copy of this letter should be sent to your physician

Sincerely yours, date /-
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16 FRAGOR OCH SVAR TILL MOJLIG NJURDONATOR

Antalet donatorer i Sverige racker inte for att fylla behovet av organ till alla de patienter som véntar pa en
transplantation. Den forsta njurtransplantationen i Sverige gjordes 1964 och idag gors ungefar 450
njurtransplantationer arligen fordelat pa 4 transplantationscentra. Av dessa ar cirka en tredjedel med njure
fran levande givare. Se information pa Organ- och vidvnadsdonation - Socialstyrelsen

Vad dr det for fordel att fa en njure frdn en levande givare?

- Den njursjuke kan i vissa fall transplanteras innan man behdver starta i dialys
- Den njursjuke far en njure som har bra kvalitet eftersom man utrett donatorn
Resultaten ar i genomsnitt battre an for njure fran avliden donator
Transplantationen kan goéras planerat under optimala betingelser

Vem kan bli njurdonator?

- Man ska vara myndig och vid god allman fysisk och psykisk halsa

- Beslutet att donera sin ena njure ska vara helt frivilligt

- Man ska ha en fast och stark 6nskan om att hjalpa en njursjuk

- Det farinte finnas nagra ekonomiska éverenskommelser

- Man behover inte vara sldakt men flertalet donatorer ar foraldrar, syskon, makar, partner men dven
andra sldktingar eller vanner far donera

- Anonyma donatorer forekommer men ar relativt ovanligt

- Tidigare kravdes att man hade forenlig blodgrupp men detta kan 6vervinnas med sarskild
behandling av mottagaren

Ndr kan man inte bli njurdonator?

- Om man har njursjukdom eller sjukdom som kan skada njuren sdsom exempelvis diabetes

- Om man har kraftig overvikt, hjartsjukdom eller hogt blodtryck

- Om man har infektioner som kan overféras till mottagaren exempelvis HIV, tuberkulos, hepatit C
med mera

- Om man har tumérsjukdom, vilket kan 6verforas till mottagaren

- Om man har missbruk av alkohol eller andra droger

- Om man ar gravid

Om jag dir intresserad, vem skall jag kontakta?

Patientkoordinatorerna pa transplantationsenhet berattar garna mer och kan svara pa fler fragor om
njurdonation. Be att fa broschyren ”Att donera en njure”. Det finns fyra enheter i Sverige:

- Sahlgrenska universitetssjukhuset, Goteborg 031-342 66 66
- Karolinska universitetssjukhuset, Huddinge 08-123 825 61

- Akademiska sjukhuset, Uppsala 018-611 31 70

- Skanes universitetssjukhus, Malmo 040-33 11 86
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17 MALL FOR PRELIMINAR BERAKNING AV INKOMSTBORTFALL

Skickas till mottagarens
region
Namn Personnummer
Gatuadress Postnr
Donator:
Telefon e-mail
Namn Personnummer
Mottagare:

Avser den del av din inkomst som ej ersatts av Forsakringskassan eller annan sjukférsakring. Ersattningen ar
skattepliktig inkomst och innebar att region gor avdrag for preliminar skatt. Kontrolluppgift for deklaration
erhalles vid arets slut. For att underlatta handlaggning av ersattning fran din region bor du lamna in
uppgifter om forvantat inkomstbortfall for preliminart besked om vad regionen ersatter innan planerad
donation.

Anstdllda

Inkomst fore skatt: Kronor/manad

Tel

Arbetsgivare: .
arbetsgivare:

Egen foretagare:
Bifoga uppgifter om forvantat bortfall av 16n och eventuella merkostnader/manad vid sjukskrivning, som
kan styrkas av ekonomiansvarig/revisor vid ditt foretag. Bifoga garna kopia av deklaration.

Annan
sjukforsakring

Antal karensdagar

Sjukpenning fran OJa
Forsakringskassan | [J Nej
Foéreligger speciella
omstandigheter
som paverkar din
inkomst under
sjukskrivningstiden

Brutto Kronor/dag

Jag intygar att ovanstdende uppgifter ar sanningsenliga samt godkanner att regionen vid behov av
komplettering av underlag for ersattning kan kontakta min arbetsgivare och/eller Forsdkringskassan.
Utbetalning efter donation sker efter att styrkt inkomstbortfall har inkommit: kopia av I6neavi eller intyg
dar det framgar hur stort avdrag du har fatt under aktuell sjukskrivning samt uppgift om erhallen
sjukpenning fran Forsakringskassan eller sjukforsakring

Datum Donatorns Underskrift

Lamnas till kurator vid den Njurmedicinska klinik dar utredning av donatorn sker
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18 ARBETSGRUPPEN

Agnieszka Wasilewska Nefrolog Skane
Alireza Biglarnia Transplantationskirurg Skane
Amir Sedigh Transplantationskirurg Uppsala
Anders Magnusson Uroradiolog, professor Uppsala
Annette Lennerling Sjukskoterska, Universitetslektor Goteborg
Annika Waldner Transplantationskoordinator Skane
Ann-Karin Sandberg Patientkoordinator Huddinge
Bengt von Zur-Miihlen Nefrolog, docent Uppsala
Boel Persson Kurator Skane
Carin Wallquist Nefrolog Skane
Elias Starborg Kurator, Danderyd Danderyd
Hans Furuland Patientkoordinator pa njurmed Uppsala
Helene Erlandsson Nefrolog Huddinge
Kerstin Westman Nefrolog Skane
Kjell Geterud Uroradiolog Gotebrorg
Laila Bruun Nefrolog Skane
Lars Wennberg Transplantationskirurg Huddinge
Maria Eriksson Svensson Professor njurmed Uppsala
Marie Felldin Nefrolog Goteborg
Markus Gabel Transplantationskirurg Goteborg
Mikael Hellstrom Uroradiolog, professor Goteborg
Pernilla Lunden Kurator Goteborg
Peter Barany Nefrolog, docent, sammankallande NAG Huddinge
Therese Nilsson LD koordinator, Malmo Skane
Torkel Brismar Uroradiolog, docent Huddinge
UIf Nyman Uroradiolog, docent Lund
Ulla-Maj Andersson Patientkoordinator Goteborg
Asa Aringskog Patientkoordinator pa Tx Uppsala
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