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Tjenestens innhold

1. Det forutsettes at alle nasjonale og flerregionale behandlingstjenester har utarbeidet egne
henvisningskriterier.

Det bes om at tjenestens henvisningskriterier legges ved spgrreskjemaet.

2. Gien kort beskrivelse av insidens for de diagnosene som inngar i tjenestens ansvarsomrade.
(Med insidens menes i denne sammenheng antall genuint nye pasienter som er behandlet
ved den nasjonale tjenesten i et aktuelt kalenderar. Hver pasient skal telles bare en gang i
livet.)

Behandlingstjenesten for organtransplantasjon behandler terminal organsvikt og annen
alvorlig affeksjon av nyre, lever, endokrin pancreas, hjerte og lungefunksjon. De aktuelle
diagnosekodene som inngar i dette omfattende sykdomspanoramaet kan ikke fremstilles i sin
helhet i denne rapporten.

Nyresvikt: Insidensen av terminal nyresvikt for Norge er omkring 100 tilfeller pr million innbyggere
pr ar. Det innebeerer i overkant av 500 nye pasienter i aret,. Omkring 60% av pasienten vil vanligvis
oppfylle kriteriene for nyretransplantasjon, dvs ca 300 pasienter pr. ar. De vanligste medisinske
tilstandene som leder til nyretransplantasjon fremgar av rapportene fra Norsk Nyreregister
(http://www.nephro.no/nnr/AARSM2015.pdf) som vedlegges og diagnoser er listet pa side 4.

Leversvikt: Transplantasjonskrevende leversvikt og andre tilstander som krever
levertransplantasjon har en arlig insidens pa omkring 20-25 pasienter pr million innbyggere pr ar.
Insidensen av leversykdommer med svikt i funksjon totalt er selvsagt vesentlig hgyere. En lang




rekke diagnosekoder kan gi indikasjon for levertransplantasjon. Naermere redgjgrelse av dette
finnes beskrevet i det vedlagte protokollutdraget som beskriver henvisning og utredningsrutiner
samt i rapporten fra Nordisk levertransplantasjonsregister
(http://www.scandiatransplant.org/members/nltr/TheNordicLiverTransplantRegistryANNUALREPO
RT2015.pdf) og denne rapporten vedlegges. Oversikt over de vanligste diagnosene under punkt 6 i
rapporten.

Hjerte og lungetransplantasjon: Insidensen av hjerte og lungelidelser som har stor nytte av
transplantasjon er mange ganger stgrre enn antallet donororganer som er tilgjengelig for
transplantasjon. Insidenstallene for iskemisk hjertesykdom, cardiomyopati, cystisk fibraose, KOLS
og en lang rekke andre tilstander er derfor ikke brukbare indikatorer for behandlingsbehovet.

Hvert ar er det optimalt sett omkring 30-40 lunger og hjerter som egner seg for transplantasjon.
Arsaken til at antallet ikke er hgyere er gkende gjennomsnittlig donoralder i befolkningen som gjgr
at donororganene av kvalitet og sikkerhetsarsaker ikke egner seg som transplantater. For hjerte
har dette over de siste ar ledet til at mekaniske hjertepumper (Left Ventricular Assist Device - LVAD)
har fatt gkt aktualitet som enten en bro til transpintajon eller som alternativ til transplantasjon

3. Har tjenestens innhold (behandlingsmetode og/eller volum) og avgrensninger mot andre
deler av helsetjenesten endret seg de siste 5 ar?

Metodene, dvs. transplantasjonene er ikke vesentlig endret gjennom de siste 5 ar. Som
angitt under punkt 2 er LVAD som tilleggs eller alternativ til hjertetransplantasjon fatt en viss gkt
aktualitet. Aktiviteten innenfor behandlingstjenesten gjennom de siste 10 ar fremgar av eget
vedlegg (Donasjon og Transplantasjon_2016.pdf) og dette viser bade organdonasjon og
transplantasjon samt arlige ventelister. Behandlingstjenesten arbeider etter en nettverksmodell
med Norges gvrige sykehus og har tett dialog med landets spesialister giennom regelmessige
samarbeidsmgter og nasjonale protokoller / retningslinjer.

4. Finnes det andre behandlingsmetoder for de diagnoser/skader som inngar i tjenestens
ansvarsomrade?

Som angitt under punkt 2 er det en omfattende diagnoseliste som kan gi behov for
organtransplantasjon. Diagnose er derfor ikke en meningsfull klassifisering for
behandlingsindikasjon, men ma sammenkobles med organfunksjon, kfr henvisningskriterier. For
terminal organsvikt er det forelgpig ikke tilfredstillende alternative behandlingsmuligheter som gir
god nok overlevelse, livskvalitet eller er gkonomisk forsvarlig.

5. Hva er hovedbegrunnelsen for at denne tjenesten fortsatt skal vaere sentralisert?

Organtransplanasjon er en meget omfattendekrevede behandling med stor medisinsk risko
til en avgrensbar og forholdsvis liten gruppe pasienter (450-500/4ar) som krever et svaert bredt og
komplett medisinsk miljg og setter store krav til spesialisering og spisskompetanse.
Organallokering krever internasjonalt samarbeid for a fa optimal matching med hensyn til
vevstypekompatibilitet og mulighet for fungerende haste-ventelister. Dette forutsetter ogsa at
personellet som utgver tjenesten og det nasjonale senteret har kompetanse i form av internasjonal




sertifisering og senter akkreditering. Behandlingen er ogsa kostnadskrevende. Sentralisering av
tjenesten er helt avgjgrende for a opprettholde kvalitet og tilstrekkelig robust nasjonal kompetanse
og utdanningskapasietet.

Bemanning

6. For a sikre kontinuitet er det forutsatt at det skal vaere ansatt minst tre fagpersoner pr.
fagspesialitet som kan ivareta behandlingstilbudet i en nasjonal behandlingstjeneste.
Gi en kort redegjgrelse for hvordan dette kravet er oppfylt for denne tjenesten.

Transplantasjonmiljget ved Oslo universitetssykehus er meget robust og bredt sammensatt.
Transplantasjonene utfgres ved Avdeling for transplantasjonsmedisin (Lever, nyre og pancreas) samt
ved Thoraxkirurgisk Avdeling (hjerte og Lunge). Avdeling for transpkantasjonsmedisin er en
organisatorisk enhet med over 260 ansatte som har organtransplantasjon (utredning, transplantasjon og
oppfelging) som hovedoppgave. Det er 13 kirurger (7 overleger og 6 underordnede leger) som foretar
selve transplantasjonsinngrepene. Ved Thoraxkirurgisk avdeling utfgres transplantasjonene av en
andel av overlegene ved thoraxkirurgisk avdeling. Siden volumene er mer begrenset (ca 60-70
inngrep/ar) er oppgavene fordelt pa 5-6 overleger i thoraxkirurgi. Det tilknyttede indremedisinske
miljgene (nefrologi, hepatologi, diabetologi, hjertemedisin og lungemedin) har en bemanning pa minst 6-
8 overleger som bl.a har utredning/oppfglging av transplantasjonspasienter som oppgave.

Kvalitet

7. Nasjonale tjenester skal bidra til gkt kvalitet pa utredning og behandling av en definert og
avgrenset pasientgruppe. Det bes om dokumentasjon pa oppnadde behandlingsresultater
og andre kvalitetsmal som tjenesten har etablert.

Utredning og behandling planlegges, utfgres og forbedres kontinuerlig i tett samarbeid med
landets sykehus. Dette skjer i form av nasjonale samarbeidsmgter og utdanningsseminarer som
den nasjonale behandlingstjenesten arrangerer. Resultater av organtransplantasjon rapporteres
arlig, fremgar best av de vedlagte Arsrapportene. For Nyretransplantasjon med et hgyt antall
transplantasjoner/ar er rapporten nasjonal. For lever/hjerte og lunge er rapportene Nordiske som
et ledd i Scandiatransplant samarbeidet. Arsaken til dette er at antallet inngrep og pasienter er
langt feerre og for a sikre et robust tallgrunnlag med tilstrekkelig validitet og
sammenligningsgrunnlag rapproterer man gjennom de nordiske registrene som selvsagt ha full,
nasjonal dekning.

Dekningsgraden for organtransplantasjon (dvs andelen av befolkningen som trenger behandlingen
og som faktisk far den) er blandt de beste i verden malt i relasjon til populasjonsstgrrelse og ogsa
spesielt nar man studerer aldersprofil pa mottakerene. Ingen andre land i verden tilbyr
nyretransplntasjon til en sa stor andel av den eldre befolkning, og i de fleste vestlige land blir
personer over 70-75 ar ikke listet for transplantasjon. Ventetider for utredning og ventetid for
transplantasjon er blandt de korteste i verden for lever og nyretransplantasjon, og godt i samsvar
med de gvrige nordiske land nar det gjelder hjerte og lungetransplantasjon. Dgdelighet pa
ventelistene er meget lav sammenlignet med alle internasjonale senter man kan sammenligne med.

Kompetansespredning




8. En nasjonal eller flerregional behandlingstjeneste skal blant annet spre informasjon om
tjenestens innhold, behandlingstilbud, henvisningskriterier, henvisningsrutiner og
understgttelse av at helhetlig pasientforlgp til helsepersonell og brukere av tjenesten. Det
forventes derfor at alle nasjonale tjenester har utarbeidet en plan for
kompetansespredning.

Det bes om at plan for kompetansespredning legges ved.

Tilleggsinformasjon

9. Eventuelle andre forhold som er viktig for a forsta hvordan tjenesten fungerer som en
nasjonal eller flerregional behandlingstjeneste:

Alle henvisninger til behandlingstjenesten kommer fra spesialisthelsetjenesten.
Protokollene for transplantasjon er vel kjent og dikuteres i egne organspesifikke samarbeidsmgter.
Henvisningskriteriene er vide, og er beskrevet sammen med rutiner for utredning i protokollene. |
Igpet av 2017 vil protokollene flyttes over i sykehusets E-handbok plattform for a sikre bedre
dokumentstyring og gjgre tilgjengeligheten for alle brukere innenfor OUS og ellers i landet lettere.

Signering av ansvarlig leder

Dato og underskrift:

27.02.17 Pal-Dag Line Avdelingsleder, Professor dr.med

Vedlegg

Det bes om fglgende vedlegg:

e Tjenestens plan for kompetansespredning
e Henvisningskriterier til tjenesten

e Dokumentasjon for oppnadde behandlingsresultater og kvalitetsmal

191216 arl




PROTOKOLL FOR NYRE-, PANCREAS-
OG OYCELLE-TRANSPLANTASJON

INNHOLDSFORTEGNELSE
e INNHOLDSFORTEGNELSE Side 1-8
e INNLEDNING Side 9
e Kap.1: UTREDNING OG EVALUERING Side 10-25
1.1. UTREDNING OG EVALUERING AV
LEVENDE NYREGIVER

1.1.1 Seleksjon av mulige levende givere
1.1.1.1 Fremgangsmdte ved seleksjon av levende giver
1.1.2 Forutsetninger for & kunne vaere nyregiver
1.1.2.1 Informert samtykke
1.1.2.2 Relasjon til donor
1.1.2.3 Medisinske forutsetninger
1.1.3 Medisinsk undersokelseprogram
1.1.3.1 Prelimincer screening
1..1.3.2 Ordincer medisinsk screening
1.1.3.2.1.Klinisk undersokelse
1.1.3.2.2. Annet helsepersonell
1.1.3.2.3 Funksjonsundersegkelser
1.1.3.2.4 Bildediagnostikk
1.1.3.2.5 Laboratorieprever
1.1.3.3 Vanlige problemer i utredningen som diskuteres individuelt
1.1.4 Fremgangsmite for utredning og pimelding
1.1.4.1 Soknad med nodvendige bilag sendes samtidig
1.1.4.2 Aksept og pamelding for levende givertransplantasjon
1.1.5 Donor utredningsskjema

1.2. UTREDNING AV RESIPIENT FOR NYRE- OG PANCREAS+NYRE-

TRANSPLANTASJON Soliter PTx: Se pkt. 9.1 +9.2
1.2.1 Innledning
1.2.2 Hensikt
1.2.3 Kontraindikasjoner
1.2.3.1 Absolutt kontraindikasjon
1.2.3.2 Relativ kontraindikasjon
1.2.3.3 lkke kontraindikasjon
1.2.4 Medisinsk utredning
1.2.4.1 Generell klinisk undersokelse
1.2.4.2 Klinisk kjemiske undersokelser
1.2.4.3 Serologiske prover
1.2.4.4 Hjertefunksjon og koronarsykdom
1.2.4.5 Lungefunksjonstesting
1.2.4.6 Bildediagnostikk
1.2.4.7 Multiresistente bakterier
1.2.4.8 Ved utredning til pancreas (kombinert eller solitcer)

1.2.4.9 Informasjon og samtykke



1.2.4.10 Vanlige problemer og forsinkelser ved utredning
1.2.5 Cytokrom P450(CYP)3AS5—genotyping
1.2.6 Komplement-tester og Genotyping av mutasjoner ved

aHUS og MPGN/C3-glomerulopatier

1.2.6.1 Komplement analyser

1.2.6.2 Komplement-faktor analyser
| 1.2.6.3 Genotyping av komplementfaktorer og komplementfaktor-antistoffer
1.2.7 Preop. utredning av pasienter som ma gjennomgi Kkar-Kirurgisk inngrep forut for Tx
1.2.8 Tidspunkt for pAmelding til nyre transplantasjon
1.2.9 Fremgangsméte for vurdering og pamelding
1.2.10 Aksept og pamelding for nyre- eller nyre-pancreastransplantasjon
1.2.11 Utredningsskjemaer for Nyre- og Pancreas+Nyre-Tx

1.2.11.1 Nyre resipientskjema

1.2.11.2 Pancreas + Nyre resipientskjema

1.3 SPESIELLE FORHOLD KNYTTET TIL KOMBINERT PANCREAS+NYRE-
RESIPIENTER (SPK) - Soliter PTx: Se pkt. 9.1 +9.2

1.3.1 Kontraindikasjoner som er spesielle for pancreas-transplantasjon
1.3.2 Pasienter med tilgjengelig levende donor av nyre

1.3.3 Tidspunkt for piAmelding til pancreas+nyre transplantasjon

1.3.4 Dialysebehandling av potensielle pancreas-resipienter

1.3.5 Preliminzer vurdering av karstatus; fer evt. videre utredning

e Kap.2 DONOR/RESIPIENT-FORHOLD Side 26-30
2.1 KRITERIER FOR AKSEPT AV AVDOD DONOR (DD)

2.1.1 Nyre

2.1.2 Pancreas
2.2 BLODGRUPPE-FORLIKELIGHET
2.3 HLA-FORLIKELIGHET

2.3.1 Avded giver

2.3.1.1 DR-homozygote

2.3.2 Levende giver

2.4 SCANDIATRANSPLANT UTVEKSLINGSKRITERIER

2.4.1 ”Tilbakebetaling” av nyrer
2.4.2 STAMP/LAMP-resipienter

2.5 PRIORITERING PA VENTELISTEN/URGENT-STATUS
2.6 VEKT / STORRELSESKOMPATIBILITET

2.6.1 Barne-resipienter
2.6.2 Voksne resipienter
2.7 ALDERSKOMPATIBILITET
2.8 INFEKSJON HOS GIVER
2.8.1 Avded giver
2.8.1.1 Obligatoriske tester pre-Tx
2.8.1.2 Andre obligatoriske tester
2.8.1.3 Aktiv infeksjon hos donor
2.8.1.4 Sjeldne/eksotiske infeksjoner
2.8.1.4.5 Ebola virus

2.8.2 Levende giver

2.9 NEOPLASI HOS GIVER
2.8.1 Avded giver
2.8.2 Levende giver

2.10 ANDRE/SJELDNE SYKDOMMER HOS GIVER
2.11 SVIKTENDE TRANSPLANTAT: VENTELISTE-FORHOLD mv



2.11.1 Tidlig tap
2.11.2 Sent tap

e Kap.3 PREOPERATIVE RUTINER Side 31-33

3.1 NEFROLOGISK TILSYN/SJEKK
3.1.1. Levende giver
3.1.2. LD-resipient
3.1.3. DD-resipient
3.1.4. Pankreas-resipient

3.2 PROVER/UNDERSOKELSER/BESTILLINGER
3.2.1. Klinisk-kjemisk
3.2.2. Rentgen
3.2.3. Blodprodukter
3.2.4. EKG

3.3 BEHANDLING
3.3.1. Antimikrobiell profylakse hos nyre-resipienter
3.3.1.1. Antibakteriell
3.3.1.2. Antiviral
3.3.1.3. Antimykotisk
3.3.1.4. Antimikrobiell profylakse hos pankreas-resipienter
3.3.2. Antithrombotisk profylakse
3.3.3. Ulcus-/GERD-profylakse
3.2.4. Premedikasjon
3.4 PREOPERATIVE RUTINER OG UTREDNING HOS BARN <16 AR

INNKALT TIL NYRETRANSPLANTASJON MED AVDOD GIVER
3.4.1 Varslingsrutiner
3.4.2 Prover (Rtg og Lab)
3.4.3 Bestilling av blod og blodprodukter
3.4.4 Medikamentell behandling
3.4.4.1 Premedikasjon
3.4.4.2 Infeksjonsprofylakse

e Kap.4 IMMUNSUPPRESJON Side 34-42

4.1 INDUKSJONS- OG VEDLIKEHOLDSBEHANDLING
4.1.1 Standard: Kvadruppel protokoll
4.1.1.1 IL-2-R-Antistoff
4.1.1.2 Calcineurininhibitor
4.1.1.3 Steroider
4.1.1.4 IMFD Inhibitor (Mykofenolatmofetil)
4.1.2 HLA-identitet: Trippel protokoll
4.1.3 Sensibiliserte resipienter:
Luminex +/DSA+/PRA+/Re-Tx/Klinisk risiko
4.1.3.1 Forbehandling CD
4.1.3.2 Forbehandling LD
4.1.3.3 Peri-/Post-Tx
4.1.4 Protokoll for barn, alder < 16 ar
4.1.5 Hemolytisk uremisk syndrom (HUS)
4.1.5.1 CNI-fri protokoll med Prednisolon, Sirolimus, Simulect og CellCept
4.1.5.2 Alternativ protokoll: Delayed introduction’
4.1.6 Protokoll ved forsinket primeerfunksjon (DGF) / Marginal donor
4.1.7 Protokoll ved blodgruppe-ABO-uforlik (LD)
4.1.7.1 ABO-uforlik Kort versjon
4.1.7.2 ABO-uforlik Full versjon
4.1.8 Protokoll hos resipienter med tidligere malign sykdom



4.1.8.1 Malign sykdom for transplantasjon
4.1.8.2 Malign sykdom etter transplantasjon
4.1.9 Protokoll ved pancreas-transplantasjon
4.2 REJEKSJONSBEHANDLING
4.2.1 Basis startbehandling ved rejeksjoner
4.2.1.1 Tidlig re-rejeksjon
4.2.1.2 Sen re-rejeksjon
4.2.2 Behandling av steroid-resistent rejeksjon
4.2.2.1 Thymoglobulin
4.2.3 Akutt antistoff-mediert/ C4d positiv rejeksjon
4.2.4 Konvertering ved sviktende graftfunksjon/kronisk rejeksjon/CAN
4.3 INTRAVENOS ADMINISTRERING AV IMMUNOSUPPRESSIVA
4.3.1 Tacrolimus i.v.
4.3.2 Cyclosporin i.v.
4.3.3 Mycofenolatmofetil i.v.
4.3.4 Azathioprin i.v.

4.4 ETTER TAP AV TRANSPLANTAT-FUNKSJON (+/= Graftectomi)

4.4.1. Etter tap av nyre-transplantat
4.4.2. Etter tap av pancreas-transplantat

e Kap.5 KIRURGISK TEKNIKK Side 43-56
5.1 LIVING DONOR (LD) NEFRECTOMI

5.1.1 Apen (konvensjonell) living donor nefrectomi
5.1.2 Laparoskopisk hand-assistert living donor nefrectomi

5.2 ORGANUTTAK FRA AVDOD DONOR(DD)
(PARTIELL OBDUKSJON)

Bilateral nefrectomi. Hepatectomi. Pancreatectomi. Uttak av blodkar.

5.3 NYRE-TRANSPLANTASJON
5.3.1 Konvensjonell nyre-Tx
5.3.2 Minimal invasiv nyre-Tx (MIKT)

5.4 PANCREAS-TRANSPLANTASJON MED ENTERO-ANASTOMOSE
+ evt. NYRE-TRANSPLANTASJON (SPK)
5.5 REOPERASJONER

5.5.1 Reoperasjon for lymfocele etter nyre-transplantasjon
5.5.1.1 Apen fenestrasjon
5.5.1.2 Laparoskopisk fenestrasjon
5.5.1.3 Percutan drenasje
5.5.2 Reoperasjon for bledning/hematom etter nyre-(/pancreas-) Tx
5.5.3 Reoperasjon for urinavlepskomplaksjoner
(avlepshinder/urinlekkasje/ureternekrose)
5.5.3.1 Cystoskopi m/ innlegging av JJ-ureter-stent
5.5.3.2 Percutan nefrostomi evt. antegrad JJ-ureter-stent
5.5.3.3 Apen reoperasjon
5.5.3.3.1 Apen innlegging av ureter-kateter/-JJ-stent
5.5.3.3.2 Reimplantasjon av ureter
5.5.3.3.3 Boari-plastikk
5.4.3.3.4 Bruk av nativ ureter for anastomose mot Tx-ureter/nyrebekken
5.5.3.4 Suprapubisk (percutant) bleere-kateter
5.5.4 Reoperasjon for sarruptur etter nyre- (/pancreas-) Tx
5.5.5 Reoperasjon for vaskulzere komplikasjoner
5.5.6 Reoperasjon for sen-kompliaksjoner
5.5.6.1 Reoperasjon for arrbrokk
5.5.6.1.1 Apen arrbrokk-operasjon
5.5.6.1.2 Laparoskopisk arrbrokk-operasjon med



implantasjon av kunststoff-nett
5.5.6.2. Reoperasjon for ureter-striktur

e Kap. 6 MONITORERING OG BEHANDLING PRE, PER- OG

POSTOPERATIVT (Ekskludert immunsupp.: Kap 4) Side 57-71
6.1 PEROPERATIV MONITORERING

6.2 POSTOP. SMERTELINDRING/SEDASJON

6.3 PRE- OG POSTOP. LABORATORIEPROVER

6.4 SIRKULASJON/HYDRERING/DIURESE
6.4.1 Monitorering
6.4.2 Vaskebehandling/Blodprodukter
6.4.3 Hjerte/kar-midler
6.4.3.1 Antihypertensiva
6.4.3.2 Diuretika
6.4.3.3 Pressor-stoffer
6.4.3.4 Nitro-preparater
6.4.3.5 Anti-arytmika
6.5 ANTIKOAGULASJON
6.5.1 Tromboseprofylakse hos levende nyregiver
6.5.2 Antikoagulasjon hos nyrerecipient
6.5.2.1 Pasienter som behandles med platehemmere
6.5.2.2 Pasienter som behandles med warfarin
6.5.2.3 Nyretransplanterte pasienter som reopereres
6.6 RESPIRASJON
6.6.1 Monitorering
6.6.2 Respirasjonsstotte
6.7 DREN, KATETRE OG STENTER
6.7.1 Dren
6.7.2 Ureter-kateter
6.7.3 Ureter-stent
6.7.4 Suprapubisk blzere-kateter
6.8 EVALUERING AV GRAFT
6.8.1 Rejeksjonsdiagnostikk
6.9 KIRURGISKE KOMPLIKASJONER (overvikning/diagnostikk/hindtering)
[reop./teknikk: Kap. 5]
6.9.1 Bledningskomplikasjoner
6.9.2 Urinavlepskomplikasjoner
6.9.2.1 Urinavlopshinder (ureter-blcere)
6.9.2.2 Urinlekkasje/ureternekrose
6.9.2.3 Bleeredysfunksjon/postvesikalt hinder.
6.9.3 Vaskulare komplikasjoner
6.9.3.1 Transplantatarteriestenose
6.9.3.2 Arteriell/venas trombose
6.9.4 Sarruptur
6.9.5 Lymfocele
6.9.6 Senkomplikasjoner
6.9.6.1 Ureter-striktur
6.9.6.2. Arrbrokk
6.10 INFEKSJONER
6.10.1. Profylakse
6.10.1.1 Antibakteriell profylakse
6.10.1.2 Pneumocystis-profylakse
6.10.1.3 CMV-profylakse
6.10.1.4 Sopp- profylakse
6.10.2 Monitorering



6.10.2.1 Bakteriologiske prover
6.10.2.2 Virologiske praover
6.10.2.3 Sopp-prover
6.10.3 Behandling
6.10.4 Bzerere av multiresistente bakterier
6.11 MAGE-TARM
6.11.1 Peroral start
6.11.2 Ulcus-profylakse
6.11.3 Laxantia
6.11.4 Indikasjon for evre endoskopi
6.12 ERNZARING

6.13 NEUROLOGI/PSYKIATRI
6.14 LEVENDE GIVER: SPESIELLE POSTOP. FORHOLD

6.14.1 Living donor: Pre-/per-/postoperativt regime

e Kap. 7 VIDERE OPPFOLGING Side 72-76

7.1 OPPFOLGING AV LIVING DONOR
7.1.1. Poliklinisk oppfelging etter donasjonen
7.1.1.1 Kontroll 2-3 mnd etter donasjon
7.1.1.2 Kontroll 6 mnd etter donasjon
7.1.1.3 Kontroll 12 mnd etter donasjon
7.1.2 Videre oppfoelging

7.2 OPPFOLGING AV NYRE-RESIPIENTER
7.2.1 Poliklinisk oppfelging ved RR-HF

7.2.1.1 1. Maned etter Tx
7.2.1.1.1 Ferste kontroll:
7.2.1.1.2 Standardkontroll
7.2.1.1.3 Ukentlige prover

7.2.1.2 2. Mdned etter Tx
7.2.1.2.1 Standardkontroll
7.2.1.2.2 Ukentlige prover

7.2.1.3 3. Mdned etter Tx
7.2.1.3.1 Standardkontroll

7.2.1.4 10-ukers kontroll pa Nyrefysiologisk Laboratorium Rikshospitalet

7.2.1.5 Overforing av pasienten til lokal nefrolog

7.2.2 Videre nefrologisk oppfelging lokalt

7.2.2.1 Kontrollfrekvens

7.2.2.2 Forste kontroll hos lokal nefrolog:

7.2.2.3 Standardkontroll
7.2.2.3.1 Prever hver 3. mnd forste r etter transplantasjon
7.2.2.3.2 Arlige prover
7.2.2.3.3 Vurdere seponering av steroider

e Kap. 8. DATAREGISTRERING Side 77-82

8.1 NYREBASE (inkl. HLA-LAB)
8.1.1 Forvaltning/Lagring/Datatilsyn-godjenning
8.1.2 Datafering v/ Kir-Tx-leger
8.1.3 Datafering v/ Kir-Sekretzerer
8.1.4 Datafering v Med-Nyre-leger
8.1.5 Datafering v/ Med-Nyre-Sekretaerer
8.1.6 Datafering v/ IMMI
8.1.7 Overforing av data til andre databaser
8.2 SCANDIATRANSPLANT’s DATABASE
8.2.1 Forvaltning/Lagring/Datatilsyn-godkjenning



8.2.2 Datafering — Resipienter og Venteliste v/ IMMI
8.2.3 Datafering — Living donor v/ Tx-koordinator
8.2.4 Datafering — LD-Resipienter v/ Tx-koordinator

8.3 NORSK NEFROLOGI-REGISTER

8.4

8.3.1 Forvaltning/Lagring/Datatilsyn-godkjenning

8.3.2 Datafoering

PANCREAS-TX-REGISTER

8.4.1 Forvaltning/Lagring/Datatilsyn-godkjenning

8.4.2 Dataforing

8.4.3 Rapportering til IPTR (International Pancreas Transplant Registry)

e Kap. 9. PANCREAS-TX: Utredning. Pre-, per- og postoperativ

vurdering/behandling. Oppfolging. Side 83-93

9.1 UTREDNING FOR Soliter-PTx

9.1.1 Kontraindikasjoner
9.1.1.1 Absolutte kontraindikasjoner
9.1.1.2 Relative kontraindikasjoner
9.1.2 Medisinsk utredning for Solitzer-PTx
9.1.2.1 Generell klinisk undersokelse
9.1.2.2 Bildediagnostikk
9.1.2.3. Hjertefunksjon og koronarsykdom
9.1.2.4. Lungefunksjonstesting
9.1.2.5. Serologiske praover
9.1.2.6. Klinisk kjemiske undersokelser
9.1.2.7 Cytokrom P450(CYP)3A5—genotyping: 1*/1%*; 1*/3%; 3%/3*
9.1.2.8. Vevstyping
9.1.2.9. Ovrig utredning
9.1.2.10 Informasjon og samtykke
9.1.2.11. Vanlige problemer og forsinkelser ved utredning
9.1.2.12 Oppsummering

9.2 AKSEPT OG PAMELDING FOR Solitzer-PTx

9.2.1 Utredningsskjema for Sol-PTx

9.3 PREOPERATIVT (SPK + Soliter-PTx)
9.4 PER- OG POSTOPERATIVT (SPK + Soliter-PTx)

9.4.|]1 Operativ teknikk (SPK/PAK/PTA)
9.4.2 Immunsuppresjon (basis)
9.4.3 Antimikrobiell profylakse
9.4.4 Thrombose-profylakse
9.4.5 Suppresjon av exocrin pancreas
9.4.6 Ulcus-profylakse
9.4.7 Insulin-dosering
9.4.8 Vaskebehandling /nutrisjon
9.4.9 Laxantia
9.4.10 Dren
9.4.11 Lab.-prever
9.4.12 Ultralyd/Doppler-overvikning » Evt. CT-angiografi
9.4.13 Rejeksjonsdiagnostikk
9.4.13.1 Oppfolging/overvaking etter EUS-biopsering av pancreas-Tx
9.4.14 Rejeksjonsbehandling
9.4.15 Behandling av exocrin lekkasje

9.5 OPPFOLGING AV PANCREAS-RESIPIENTER (SPK + Soliteer-PTx)

9.5.1 Immunsuppresjonen
9.5.2 Andre analyser.
9.5.3 Egen-kontroller



9.5.4. Glukosebelastning pa indikasjon

Kap. 10. OYCELLE-TX: Utredning. Pre-, per- og postoperativ

vurdering/behandling. [Nytt Kap. Des. 2013] Side 94-102
10.1 UTREDNING OG EVALUERING AV RESIPIENT
10.1.2 Utredningsskjema for Qycelle-Tx
10.2 BLODGRUPPEFORLIKELIGHET/HLA/CROSSMATCH
10.2.1 QOyceller fra Oslo
10.2.2 Qyveller fra Uppsala
10.3 INNKALLING
10.4 PROSEDYRE
10.4.1 Dag+1
10.4.2 Dag 0
10.4.3 Dag 1:
10.5 MEDIKAMENT-PROTOKOLL (se tabell 10.5.3 for optimal oversikt)
10.5.1 Ferste gangs Oycelle-Tx
10.5.2 Andre-tredje-fjerde gangs Qycelle-Tx
10.5.3 Medikament-tabell
10.6 TELEFONLISTE PA PERSONER INVOLVERT I HUMAN

OYCELLEISOLERING OUS
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Protokollen for Nyre-, Pancreas-, og Qycelle-transplantasjon er en samling av de rutiner og retningslinjer
de enkelte enhetene ved Rikshospitalet gjennom en arrekke har etablert for denne virksomheten - som ogsa
omfatter donasjon fra levende (LD) og avdede (DD) nyre-givere.

Protokollen omfatter i tillegg den videre oppfelging hos de lokale nefrologer rundt omkring i landet.

Den vil né veere tilgjengelig pé http://www.nephro.no/ i PDF-format.

Protokollen er inndelt i 9 kapitler:

UTREDNING OG EVALUERING (av Living Donor og Resipienter)
DONOR/RESIPIENT-FORHOLD

PREOPERATIVE RUTINER (ved Tx-tidspunkt)

IMMUNSUPPRESJON

KIRURGISK TEKNIKK

MONITORERING OG BEHANDLING PER- OG POSTOP. (ekskLIS pkt. 4)
VIDERE OPPFOLGING

DATA-REGISTRERING

PANCREAS-Tx: Utredning. Pre-, per- og postoperativ vurdering/behandling. Oppfelging.

. OYCELLE-Tx: Utredning. Pre-, per- og postoperativ vurdering/behandling. Oppfolging.

e Man gjor oppmerksom pa at dette er veiledende rutiner som ikke nedvendigvis vil
gjelde for alle resipienter/donores. I noen tilfelle vil man matte avvike fra de vanlige retningslinjer péa
grunn av spesielle forhold/omstendigheter knyttet til den enkelte pasient.
* Denne protokollen kan ikke favne alle varianter/spesial-tilfeller.
* Og dessuten vil det vere en kontinuerlig utvikling i diagnostikk/behandling over tid.
- Dog vil man seke jevnlig oppdatering av protokollen.

e Man har tilstrebet en sikring av medikamentdoser og andre behandlingsdetaljer.
Protokollen fritar imidlertid ikke den enkelte fra & kontrollere slike opplysninger og serge for at
indikasjon, dose og administrasjonsmate er i samsvar med de oppdaterte anbefalinger og retningslinjer
som finnes i felleskatalog, legemiddelhandbeker, etc.

e Nyheter, i forhold til forrige versjon, er merket med gul bakgrunn i overskriftene for
kapitler/underkapitler; bade i innholdsfortegnelsen og i selve manuskriptet.

- Tidspunktet (og evt. bakgrunn) for introduksjon av vesentlige, nye rutiner/revisjoner er angitt i
hakeparentes: [......].

e Oppdatering: Feil, mangler eller anmodning om endringer meldes til:
overlege Ole Qyen, kirurgisk avdeling: mailto:ole.oyen@rikshospitalet.no
- Slike henvendelser ber inneholde konkrete endringsforslag.
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e Kap.1: UTREDNING OG EVALUERING

1.1. UTREDNING OG EVALUERING AV LEVENDE NYREGIVER.

1.1.1 Seleksjon av mulige levende givere

Det er bred enighet innen transplantasjons- og nefrologmiljeet i Norge om anvendelse av levende
giver til nyretransplantasjon. Mulighet for transplantasjon med levende donor skal alltid overveies
og utredes for en pasient meldes til transplantasjon med nyre fra avded giver. Dette gjelder ogsa i
de tilfelle der familiemedlemmer ikke spontant ytrer donorenske. En aktiv tilnerming til
potensielle givere tilstrebes. Bakgrunnen for dette er de gunstige erfaringer man har nar det gjelder
komplikasjonsrisiko og langtidskonsekvenser for donor ssmmenholdt med resultater man har ved
transplantasjon med levende giver. Den generelle mangel pa donororganer er ogsa et viktig
moment i denne sammenheng.

Avhengig av mange faktorer vil det vaere variabelt hvordan man skal naerme seg en potensiell
giverfamilie. Likevel vil det vaere hensiktsmessig 4 ha veiledende retningslinjer for tilnerming og
informasjon. Vare egne og internasjonale erfaringer tilsier at potensielle givere ma fa grundig
informasjon om forundersekelser, det kirurgiske inngrepet, rehabiliteringsfasen,
sykemeldingsbehov og ekonomiske/sosiale spersmél. Videre ber emosjonelle forhold til det & veere
potensiell og aktuell donor gjennomgés. Slik informasjon ma foreligge bade skriftlig og muntlig.
Man ma sikre seg at informasjonen er forstatt, derfor vil ofte flere samtaler veere nedvendige.

En giver ber ikke belastes med egenandeler eller andre utgifter i forbindelse med utredning og
kontroller. Det er viktig at potensiellle donores far informasjon om hvordan utgifter kan refunderes
(se informasjonsbrosjyre til deg som er blitt spurt om a gi nyre, www.nephro.no )

1.1.1.1 Fremgangsmate ved seleksjon av levende giver

e Recipienten mé forst gi uttrykk for og avklare om han/hun aksepterer levende giver, og om det
er noen som ikke enskes som donor. Etter adekvat informasjon skal “’recipientens gnske”
selvsagt respekteres.

e For 4 unngé unedig press pé recipient og donor, skal recipienten ikke selv vere aktiv i arbeidet
med 4 utrede muligheten for levende giver. Det vil likevel ofte vere naturlig at recipienten
informerer familie om behovet for nyre og om at mulige givere vil bli kontaktet av nefrolog.
Recipientens videre medvirkning ber begrense seg til a levere opplysninger om aktuelle
parerende. Dette skjer hensiktsmessig ved at recipienten leverer en navneliste til utredende
nefrolog. Prosessen ma skje i full apenhet.

e Utredende nefrolog skal ha ansvaret gjennom hele prosessen. Som hovedregel ber familien
forholde seg til den samme nefrologen hele tiden.

e Som donor aksepteres den nermeste familie (foreldre, sesken, barn over 18 ar, ektefeller,
stabile samboere og besteforeldre). Nar det gjelder ektefeller og samboere ber forholdet vare av
en viss varighet (skjonnsmessig over 3-5 dr). I enkelte tilfeller aksepteres ogséd seskenbarn og
onkler/tanter men bare nar disse melder et spontant giverenske. Nere venner (“emotional
related”) aksepteres etter spesielle retningslinjer og omfattes heller ikke av den gruppe som man
aktivt tilneermer seg med informasjon. Ektefeller i separasjon eller skilsmisse aksepteres ikke.

e FEn forste samtale med alle aktuelle kandidater, samlet eller enkeltvis, er 4 anbefale. Det er en
fordel om ogsa recipienten deltar dersom man har en innledende felles-samtale. Invitasjon til
slik informasjonssamtale kan skje skriftlig og forslag til standardisert invitasjonsbrev vil bli
utarbeidet. Kontakten med de aktuelle kandidatene kan ogsé skje per telefon dersom dette foles
naturlig. Under samtalen orienteres det om recipientens sykdom, behandlingsalternativer og
prognose. En forelopig informasjon om donornefrektomi gis og informasjonsbrosjyre om hva
det innebarer & vaere nyredonor, deles ut (www.nephro.no). Kandidatene ma informeres om at
donasjonen skal vare bygget pa frivillighet, og at en potensiell giver kan trekke seg nar som
helst i prosessen for inngrepet.
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Det er viktig at avgjerelsen tas av den enkelte alene. Det kan vare en fordel & be dem notere sine
tanker og sende sine refleksjoner til nefrologen innen ca. 3 uker. Det kan da vare lettere & i frem
motforestillinger, noe som vil vaere til stede i alle familier.

Uansett hvilken fremgangsmate en velger, kan man ofte ikke unnga at ”familiemedlemmene” foler
et visst press. Det er nefrologens oppgave a bidra til at presset blir s lite som mulig. Det kan vere
klokt & presisere at nefrologen har ansvar for & gi ”best mulig behandling” til bade recipient og
potensiell donor. Fastlegen kan vare en "utenforstaende” diskusjonspartner for aktuelle kandidater.

Innen 3-4 uker vil en oftest vite om det er noen kandidater & ga videre med. De aktuelle
kandidatene kontaktes av nefrologen, og ny samtale avtales med hver enkelt. Etter disse samtalene
vil en kanskje fa mistanke om at det foreligger et press til tross for all forsiktighet. Kandidater som
er under dpenbart press ber avslas som givere. Medisinske opplysninger om potensielle givere er
konfidensielle og begrunnelsen overfor recipienten for & avsla vedkommende donor ma vare
neytral, dette ber potensielle donores informeres om slik at de ikke behaver & blottlegge seg for
eksempel ved manglende motivasjon.

Det er utredende nefrologs ansvar & forsikre seg om at den potensielle giver har en genuin
motivasjon. Det ma ikke foreligge utenforliggende momenter som utilberlig press fra recipient eller
ovrige familie, skonomiske momenter eller lignende. Dette sikres best ved gjentatte samtaler. Ved
mistanke om labilitet eller psykisk sykdom ber psykiater/psykolog delta i prosessen.

Dersom recipient og potensiell giver bor sa langt fra hverandre at behandlende nefrolog ikke kan gi
informasjon, mé kontakten skje via nefrolog pé den potensielle donors hjemsted. Recipientens
nefrolog er ansvarlig for at nefrologen som skal informere om muligheten for donasjon, er orientert
om recipientens sykdom og helsetilstand. Innkalling til informasjonssamtale skjer nar potensiell
giver er orientert av recipientens nefrolog om at han/hun vil bli innkalt til samtale.

Nér det er klart at den/de potensielle giverne er motivert og det ikke foreligger apenbar somatisk,
psykisk eller sosial kontraindikasjon mot donasjon, ber det foretas blodtyping, vevstyping og evt.
orienterende screening-undersegkelser. Nér utredning av donor og resipient skjer ved forskjellige
sentra er det resipientens sykehus som har ansvar for koordinering av vevstyping.

Hvis det foreligger mer enn én potensiell donor, ber man pa et tidlig tidspunkt finne frem til den
best egnede, slik at man unngar parallell utredning av flere. Den best egnede ber selekteres utifra
folgende kriterier.
1. ABO-forlikelighet
Donors motivasjon
Relative medisinske kontraindikasjoner hos donor
Resipientens ensker
HLA-kompatibilitet

bl ol

Nér man har funnet en motivert donor som er blodtypekompatibel, gjennomferes de undersokelser
som er obligatoriske for donasjon (eget donorskjema). Undersgkelsene planlegges slik at giver
unngér ungdvendig fraveer fra jobb eller studier. Potensiell giver innkalles til ny samtale nér alle
undersekelser er gjennomfert og for papirene sendes til Rikshospitalet, evt. gis tilbakemelding til
giver etter hvert som svar foreligger. Donor informeres om at de kan komme med ensker i forhold
til tidspunkt for donasjon. Unnga & estimere tid for innleggelse for Rikshospitalet har gitt
tilbakemelding. Epikrise sendes til fastlegen.

Etter nefrektomi skal giver til kontroll etter 6 uker og videre etter 3,6 og 12 mnd. Deretter arlige
kontroller de forste fem arene og videre hvert 5. &r. Giver ber fi innkalling til kontrollene. Som
regel skal kontrollene forega hos legen som har utredet donor.
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1.1.2 Forutsetninger for & kunne vare nyregiver
1.1.2.1 Informert samtykke
En nedvendig forutsetning er at potensiell donor har fitt tilstrekkelig informasjon muntlig og
skriftlig om hva nyredonasjon medferer av risiko og konsekvenser. Det skal ikke vere noen
serskilt risiko forbundet med donornefrectomi og det skal vare rimelige utsikter for at nyren vil
fungere hos resipienten. Alle potensielle donores skal ha fatt den offisielle skriftlige versjon av
brosjyren “til deg som er blitt spurt om a gi nyre” som finnes pa (www.nephro.no) for de
aksepteres som nyredonor.
Donor mé ha forstatt informasjonen og pé bakgrunn av dette gitt samtykke til & donere nyren og at
onsket er altruistisk motivert og ikke innebere andre incentiver.

1.1.2.2 Relasjon til donor
Alle familiemedlemmer og nare venner aksepteres. Sistnevnte gruppe krever serskilt “kontrakt”
mellom donor, resipient og nefrolog (www.nephro.no).

1.1.2.3 Medisinske forutsetninger

I prinsippet skal donor vare psykisk og fysisk helt frisk og méd gjennomgéa donorundersekelse etter
standard skjema (www.nephro.no) uten signifikante avvik. Undersgkelsen foretas av nefrolog eller
lege med tilknytning til nyremedisin.

1.1.3 Medisinsk undersekelseprogram

1.1.3.1 Preliminzr screening
Avklare pé en rask méte om donor er uegnet

Opplagt motivasjonssvikt (gi respektabel grunn)
Opplagt psykiatrisk sykdom
Opplagt medisinsk kontraindikasjon (Hypertensjon, hjertesykdom, Malignitet, diabetes)

1.1.3.2 Ordinzer medisinsk screening
1.1.3.2.1. Klinisk undersokelse med fokus pa

Koronar hjertesykdom og hjerterisiko

Tidligere nyresykdom og stein (Tillater et tilfelle av steinsykdom, men utrede neyere for drsak).
Ukomplisert UVI er ok, pyelonefritt, kan akseptere enkeltilfelle uten sekvele.

Blodtrykk:

Sittende BT <140/90 mmHg eller 24 timers BT <130/80 mmHg.

For givere >60 ar godtas "mild” hypertensjon. BT 140/90 mmHg (ambulatorisk BT < 130/80) med ett
blodtrykks senkende medikament. (eventuelt 1 antihypertensivum m/diuretika).

BMI

For givere under 30 ar: BMI < 30 kg/m’

For givere over 30 &r:

Menn < 31 kg/m®

Kvinner < 32 kg/m”

Donorer som er godkjent med grenseverdi av BMI ma holde seg under denne grenseverdien ved
innleggelse for at donasjonen skal bli gjennomfert.

Malignitet (spesielt bryster, prostata) En hver malign sykdom er vedvarende absolutt kontraindikasjon,
unntatt in situ carcinom i hud eller slimhinne.

1.1.3.2.2. Annet helsepersonell

Fysioterapeut

Sosialmedisin/sosionom

Hvis tvil om motivasjon eller psyke, eventuelt psykolog/psykiater

Andre medisinske spesialister hvis indisert og alltid som vurdering av patologiske spesialundersekelser
ved f.eks, EKKO, koronarangiografi, vitalografi etc.
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1.1.3.2.3 Funksjonsundersokelser

Nyrefunksjon

e GFR

GFR skal méles som clearance av godkjent isotop (DTPA,EDTA) eller av rentgenkontrast (iohexol) eller
iothalamat og angis pr 1.73m2 kroppsoverflate

Estimert GFR eller kreatinin clearance godkjennes ikke.

Akseptabel malt GFR

Alder, ar Akseptabel GFR for donasjon
(mL/min/1.73m’)

Opp til 50 90

50-60 80

60-70 70

70 og eldre 60

e Renogram med sidefordeling hvis indisert ut fra angiografi eller annen mistanke om ulik
funksjonsfordeling (hvis avvik >60/40 ma det vurderes om darligste nyre er akseptabel for
resipienten).

e Proteinuri

Makroalbuminuri er en kontraindikasjon.
Mikroalbuminuri godkjennes ikke for givere under 60 ar.

e Diabetes, nedsatt glukose toleranse.

Diabetikere godkjennes ikke som givere. Givere over 60 ar godkjennes med nedsatt
glukosetoleranse.
Givere under 60 &r ma ha normal OGTT.

Lungefunksjonsundersgkelse med vitalografi
e Vitalkapasitet
e FEVI1 og eller PEF
» Hjertefunksjonsundersokelse
e Arbeids EKG eller myokardscintigrafi med belastning over 40 ar eller ved serlig kardiovaskuler risiko
e 24-timers BT ved usikkerhet omkring kontorblodtrykk

1.1.3.2.4 Bildediagnostikk
e Rtg thorax i to plan
e (CT-angiografi av nyrearterier med parenchymfase og ekskresjonsfase

1.1.3.2.5 Laboratorieprover

e Blodtyping og Vevstyping i duplikat (retyping)

e Virusserologi- og smittestatus, serlig HIV, hepatitt B, C, CMV, EBV, syfilis og toksoplasmose
(postivitet pa hepatitt unntatt vaksinasjonstiter, lues og HIV kontraindiserer donasjon)

e Generelle blodprover i folge skjema

e Bakteriologi og us av urin pa albumin, blod, sukker og mikroskopi i duplikat (forlanger negative funn i
duplikat)

1.1.3.3 Vanlige problemer i utredningen som diskuteres individuelt er:
e Unormale urinfunn/ UVI

e Hematuri kan aksepteres etter full undersgkelse; inkl. Cystoskopi og evt nyre-biopsi (vurderes pa
Nyremetet).
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e Lette unilat. renovaskulare abnormiteter (vurderes individuelt, bruker evt affiserte nyre)
e Hypertensjon
e Overvekt

Potensielle donorer med hypertensjon, mikroalbuminuri, nedsatt glukosetoleranse eller BMI over 30
godkjennes ikke hvis de har flere enn en av disse faktorene. Yngre donorer under 30 &r med en av disse
faktorene godkjennes kun etter individuell vurdering.

1.1.4 Fremgangsmite for utredning og pimelding
1.1.4.1 Soknad med nodvendige bilag sendes samtidig,( donorrapport, donorskjema og
bilder) til: Nyreseksjonen, OUS Rikshospitalet, Pb 4950 Nydalen, 0424 Oslo
e Sammenfattende donorrapport skrives i brevs form med uttrykt enske om godkjenning av
donor og eventuell dato for innleggelse (hvis resipienten er akseptert eller vurderes
samtidig.
¢ Donorskjemaet fullstendig utfylt (se nedenfor og www.nephro.no )
¢ Bilder (thorax og angiografi av nyrearterier med parenchym- og avlepsfase og med
papirbeskrivelse av disse)
1.1.4.2 Aksept og pamelding for levende givertransplantasjon
Nefrolog, koordinerende sykepleier og kontorseksjonen ved nyreseksjonen pa Rikshospitalet
forebereder kasus til nyremetet. Nyremete avholdes regelmessig pé tirsdager kl 1400. Pasienten
blir vurdert nar fullstendige opplysninger foreligger.
Transplantasjonskirurg, immunolog, nefrolog, radiolog, koordinator og eventuelt andre er med i
beslutningsprosessen om aksept, eventuelle om sarskilte betingelser eller mangler som ma
oppfylles.
Resultatet av vurderingen og eventuell dato for innleggelse blir journalfert i den elektroniske
journal og brev sendes til samarbeidende lokal nefrolog og dato og informasjon sendes til donor
og resipient.

1.1.5 Donor utredningsskjema (pa de pafelgende sider)
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DONORSKJEMA FOR PLANLAGT NYREDONASJON VED RIKSHOSPITALET

Adresse:

Donor ID: navn, fadsels- og personnr.:

Telefon:

Navn pa recipient

Fadsels/pers.nr:

Relasjon til donor:

Radiologiske undersgkelser

Utf. dato
Signatur

Resultat

CT med arteriefase,
parenchymfase og
ekskresjonsfase.

Dersom ikke ekskresjonsfase er utfart
ma suppleres med iv urografi

Bilder innsendes RH

Rtg thorax Innsendes RH

Ved tidligere abdominal kirurgi legg ved operasjonsbeskrivelse

Kardiopulmonal utredning Utf. dato

Signatur

Spirometri Vitalkapasitet (FVC): liter | % av forventet:
FEV1: liter | % av forventet:
FEV1/ FVC:

EKG Sendes inn

AKG, evt isotop u.s. med belastning > 40 ar

Fysioterapeut undersgkelse

Innsendes RH

Sosialmedisinsk us og rapport

donasjon ? 0 (Sett kryss hvis «ja») Rapport inkl. plan for ngdvendig oppfalging sendes RH.

-Er arbeids- og hjiemmesituasjon kartlagt og nedvendige tiltak gjennomfart for & sikre at donor unngar gkonomisk tap i forbindelse med

Kliniske undersgkelser Utf. dato | Resultat
Signatur
Hayde cm
Vekt kg
BMI Kg/ m? Donor < 30 &r: | Donor > 30 &r:

BMI < 30

Kvinner <32 Menn < 31

Donor som er godkjent med grenseverdi av BMI ma holde seg under denne verdien ved innleggelse for at donasjonen skal bli gjennomfert.

Blodtrykk 1. gang

Blodtrykk 2. gang

24 tBT

P indikasjon

For givere >60 ar godtas "mild” hypertensjon.

BT 140/90 mmHg (ambulatorisk BT < 130/80) med ett blodtrykks senkende medikament. (eventuelt 1 antihypertensivum m/diuretika).

Potensielle donorer med hypertensjon, mikroalbuminuri, nedsatt glukosetoleranse eller BMI over 30 godkjennes ikke hvis de har flere enn en av disse
faktorene. Yngre donorer under 30 &r med en av disse faktorene godkjennes kun etter individuell vurdering.

Vevstype x 2 1.9 249 Sendes vevstypelaboratoriet RH e avtale, tIf.: 23 07 13 44
Blodtype ABO
Blodpraver Utf. dato | Resultat

Signatur
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Serologi CMV IgG Pos[] Neg[] HBsAg Pos[] Neg[] HCVas Pos[] Negl[ ]
EBV IgG Pos[] Neg[] |HBcas Pos[] Neg[] | Syfilis Pos[] Neg[ ]
Toxopl. IgG Pos[] Neg[] HIVas Pos[] Negl[]
Klinisk kjemiske Hb g/dl Hvite 10.9/1 platetall 10.9/1
Analyser Het % SR mm CRP mg/l
Na mmol/l K mmol/l urea mmol/l
Kreat pmol/l Alb g/l urinsyre mmol/l
Kol mmol/l | Triglyc mmol/l | AFOS u/l
ASAT Uil ALAT Uil bilirubin mmol/l
INR Glukose mmol/|
OGTT Fastende plasmaglukose: mmol/|
2 timer etter 75 g po. glukose: mmol/l
GFR_mélt ml/min/1 ,73m2 metode: Alder, ér GFR (ml/min/1.73m2)
Opp til 50: 90
50-60: 80
60-70: 70
70 og 60
eldre:

Kommenter avvik klinisk kjemiske analyser av betydning for donasjon (ikke send kopi av alle blodpravesvar):

Urin mikro 1. gang

Urinstiks, 1. gang Urinstiks: blod, Mikroalbumin- mg/mmol
mikroalb. protein, glukose kreatinin-ratio

Urin-bakt 1. gang

U-mikro 2. gang

Urinstiks 2.gang Urinstiks blod, protein, Mikroalbumin- mg/mmol
mikroalb. glukose kreatinin-ratio

Urin-bakt. 2. gang

1. Ja, donor er informert om dataregistrering og har samtykket i at data blir registrert i:

"Donorregisteret:

(Sett kryss hvis «ja»)

2. KOMMENTARER TIL UTREDNINGEN;

Problemer knyttet til medisinsk utredning ?

Vurderer du donor som egnet for nyredonasjon ?

Dato / ar

Signatur av lege

A) Donorskjema + B) rantgenbilder, andre vedlegg og C) donorrapport sendes samlet til:
ATx Seksjon for Nyremedisin, OUS Rikshospitalet, Pb 4950 Nydalen, 0424 Oslo.

.Donorskjema Versjon 2015
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1.2. UTREDNING AV RESIPIENT FOR NYRE- OG PANCREAS+NYRE-
TRANSPLANTASJON Soliter PTx: Se pkt. 9.1 +9.2

1.2.1 Innledning

Generelt er nyretransplantasjon det beste tilbudet for behandling av terminal nyresvikt. Det gir bedre
livskvalitet, 1 de fleste tilfellene lenger levetid og er dessuten samfunnsgkonomisk den beste lgsning
fremfor dialyse. Det storste problemet er mangel pd nyrer og dermed ekende ventelister pa nyre fra avded
person. Det beste alternativet er dersom man har mulighet for & finne en levende donator i familien (se
ovenfor). Dette bedrer transplantatoverlevelsen. Nar levende giver ikke finnes, settes pasienten pa
ventelisten i Scandiatransplant. Det er et mal & transplantere flest mulig pasienter i en predialystisk fase
slik at de unngér dialysebehandling. Dette er et generelt akseptert mal internasjonalt, men det oppnas
relativt sjelden. I Norge er andelen 24% som er den hoyeste raten i verden. En hovedérsak er at 40% far
nyre fra levende giver- det er da lettere & fa utfort transplantasjonen i tide, halvparten venter over ett ar pa
ventelisten for nyre fra avded og mange blir da dialyseavhengige.

Det er ikke alle pasienter som har nytte av transplantasjon, hver enkelt pasient ma vurderes individuelt og
gevinsten ma balanseres opp mot risikoen. Det er serlig hoy alder og fysisk eller alvorlig psykisk
komorbiditet som kan kontraindisere transplantasjon

1.2.2 Hensikt

Fastsld om pasienten er tjent med nyretransplantasjon i forhold til konservativ behandling eller kronisk
dialysebehandling. Hvis pasienten anses som transplantasjonskandidat er utredningens hensikt a fastsla om
pasienten er operabel og at han eller hun vil kunne gjennomfere den nedvendige kirurgiske og medisinske
behandling som er nedvendig for & ha nytte av transplantatnyren ogsa pa lang sikt (minst 1-2 ar)

1.2.3 Kontraindikasjoner

1.2.3.1 Absolutt kontraindikasjon
Malign sykdom (<lyr)

Kronisk sykdom, forventet levetid <lar
Ukontrollert psykiatrisk sykdom
Aktivt stoffmisbruk

EF <30%

1.2.3.2 Relativ kontraindikasjon

HIV infeksjon

Aktiv infeksjon

Koronar hjertesykdom

Aktiv hepatitt

Aktiv magesdrsykdom

Cerebrovaskulaer sykdom

Manglende compliance

Demens

Betydelig antikoagulasjon; for eksempel dobbel platehemning med klopidogrel + ASA.
BMI > 30. BMI 30-35 kan tillates hvis det ikke foreligger vesentlige andre risikofaktorer, og
serlig hos yngre. Summen av risikofaktorer er avgjerende.

1.2.3.3 Ikke kontraindikasjon
IUD (spiral) trenger ikke fjernes; verken for, ved eller etter Tx [2010; tidligere kontraindisert].
Infeksjonsrisikoen er knyttet til innsettingen.

1.2.4 Medisinsk utredning
1.2.4.1 Generell klinisk undersokelse med fokus pa
e Hjertesykdom (koronar-sykdom/ aortastenose/ hjertesvikt)
e Cerebrovaskulaer sykdom
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e Perifer karsykdom

e Malignitet

e Lungesykdom (KOLS, tbc)
Kardial bilyd skal veere undersgkt av kardiolog med EKKO. Ved pévist aortastenose av lett grad (areal
>1.5cm” eller middelgradient under 25mm Hg) skal pasientene pa venteliste kontrolleres arlig med EKKO,
hvis moderat (areal<1,5 cm, middelgradient over 25 mmHg kontrolleres hver 6.mnd med EKKO).
Pasienter med ejeksjonsfraksjon under 30% kan ikke transplanteres.

1.2.4.2 Klinisk kjemiske undersokelser
Avvik av vesentlig karakter for oppfelging av pasient etter transplantasjon enskes rapportert.

1.2.4.3 Serologiske praver
CMV, varicella virus , Epstein Barr virus , hepatitis virus B og C, syfilis og HIV.

1.2.4.4. Vevstyping
Vevstyping bestilles hos transplantasjonsimmunologisk institutt (IMMI). Det bestilles to vevstypinger
med 2-3 ukers mellomrom. Samtidig med vevstyping tas det ogsa HLA antistoffscreening. Denne skal
gjentas hver tredje méned sé lenge pasienten venter. Ved paviste HLA antistoffer ma pas. screenes
ménedlig. Rekvisisjon til IMMI hentes pd www.nephro.no

1.2.4.5 Hjertefunksjon og koronarsykdom
e Belastningstest skal utferes pa alle pas. > 40 ar (gjelder alle typer grunnsykdom bortsett fra diabetes
mellitus; se egne DM-regler nedenfor)
* [sotop-scintigrafi med farmakologisk. belastning (adenosine) — eller stress-Ekkocardiografi.
e Koronar angiografi ved kjent hjertesykdom
e EKKO kardiografi (ved bilyd og hjertesykdom/svikt)

e Pasienter med diabetes mellitus:

+ Pasienter med diabetisk nefropati med nyresvikt skal gjennomfere koronar angiografi for
de kan aksepteres for nyre- eller kombinert nyre og pancreastransplantasjon. Dettte gjelder
bade type 1 og type 2 diabetes.

* Hos type 1 diabetes-pasienter under 30 ar kan man alternativt akseptere en stress-
Ekkocardiografi eller myocard-scintigrafi.

* Pasienter med kjent type 2 diabetes i mer enn 10 &r skal ogsa gjennomgéa koronar
angiografi for transplantasjon, selv om de har en annen nyresykdom enn diabetes.

e Uttalelse fra kardiolog skal vedlegges soknaden, nar coronarutrdning er utfert (> 40 &r /DM)..

1.2.4.6 Lungefunksjonstesting
e Ventilasjonstest FVC, FEV1, PEF (% av normal)
e Arteriell blodgass (PCO2, PO2) ved mistanke om alvorlig lungesykdom eller spirometri under 60-
70% av normalverdier
Ved eventuelle signifikante patologiske funn (inkludert spirometri under 70% av normalverdi) skal
uttalelse fra lungemedisiner vedlegges seknaden .

1.2.4.7 Bildediagnostikk
e Vanlig rtg. thorax (front og side) pé alle.
e CT-angio m/ kontrast av aorta og bekkenkar; Men kun > 40 &r og alle pancreas+nyre resipienter).
e Hos predialytiske pas. kan man alternativt gjore MR u/ kontrast (helst med T2-vektet tverrserie);
mhp thromber/patologi i karvegg. I tillegg (lavdose) CT u/ kontrast; mhp kalk i karvegg.
e Doppler av halskar (ved stenoselyd, TIA, insult)

1.2.4.8 Multiresistente bakterier
e Huvis det har vart eksponering pa utenlandsk sykehus (utenom Norden), altsé inleggelse eller
omfattende poliklinisk kontakt, gjelder reglene for MRSA-screening (prover fra nese, hals,
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perineum og eventuelle hudlesjoner/innstikksted for katetre osv.) samt fecal screening
(analpensel) pd ESBL og VRE. Resultat ma foreligge for pdmelding/reinnmelding
Scandiatransplant. Pasienten md da handteres med kontaksmitteforholdsregler frem til resultatet
foreligger. Selve operasjonen kan godt forega pé vanlig operasjonsstue, den eneste forskjellen er at
ikke sterilt personell mé bruke hansker og smittefrakk ved direkte kontakt med pasienten, samt
munnbind sé lenge de oppholder seg i samme rom som pasienten. Den sterste praktisk
konsekvensen er kanskje postoperativt, hvis pasienten skal innom
oppvakingen/postoperativavdeling. Da ma det gjores kontaktsmitteforholdsregler, helst I enerom.
Derfor sier vi ofte at det kan vere enskelig at pasienten vakner opp pa operasjonsstuen hvis det er
praktisk mulig, og si sendes direkte til sengeposten nar det er forsvarlig, uten a gé veien om
postoperativ (men det har hendt at sengeposten har ment at pasienten kommer for tidlig dit)
For pasienter uten utenlandshistorie er det bare aktuelt a screene/isolere basert pd anamnesen med
eventuell tidligere pavist resistent bakterie (siste 12 méneder) eller opphold i norsk sykehus med
pagéende utbrudd.

1.2.4.9 Ved utredning til pancreas (kombinert )

o Neuropatiutredning: Holtermonitorering og BT 0-1-3 min. (stdende ved 1 og 3 min.)
o Autoantistoffer: As insulin, GAD og eyceller.

e Qyelege/ syebunnsfotografering

1.2.4.10 Informasjon og samtykke

Pasienten ma informeres om datainnsamling til norsk nefrologiregister og til Scandiatransplant
registeret (se skjema som mé hentes fra www.nephro.no ). Samtykket skal krysses av pé
resipientskjemaet. Signerte samtykkeskjemaer skal oppbevares i journalen pa henvisende sykehus
og sendes til Rikshospitalet.

1.2.4.11 Vanlige problemer og forsinkelser ved utredning og pamelding
Glemt a gjore komplett undersokelse

For sent vurdert hjertesykdom som kan treng PCI eller koronarkirurgi
For sent vurdert aorta og bekkenkar som kan trenge “’bukseprotese”

Ikke vurdert om egne nyrer ber fjernes- spesielt cystenyresykdom/refluks
Hepatitt som trenger antiviral behandling for Tx

Behov for varicellavaksinering (spesielt hos unge)

Manglende retyping og ferskt serum til HLA Antistoff-screening.
Manglende vedlegg

Cytokrom P450(CYP)3A5—genotyping: 1%/1*; 1*/3%; 3*/3*

¢ Indikasjon: Veiledende for Tacrolimus-dosering (se 4.1.1.2)

1.2.6

- Ogsé betydning for CyA, Sirolimus, statiner, Clopidogrel, Carbamazepin
Provemateriale: EDTA-fullblod, volum: 0,5 mL
Forsendelse: Til OUS-RH; ordinar post, romtemperatur

- Rekvisisjon: http://anx.no/wp-content/uploads/Farmakogenetikk-RH-rekvisisjon.pdf
Se for gvrig: http://anx.no/cyp3a5/

[Nytt 01.01.2014]

Komplement-tester og Genotyping av mutasjoner ved
aHUS og MPGN/C3-glomerulopatier
1.2.6.1 Komplement analyser
- C3 + C4, Clq, sendes lokalt eller RH, Oslo
- C5b-9 ("Membrane attack complex”), C3 DG, sendes lokalt eller RH, Oslo

1.2.6.2 Komplement-faktor analyser
- CFH (Complement factor H)
- CFI (Complement factor I)
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- CFB (Complement factor B)
- Evt. C3NeF (”Nephritic factor”) ved DDD (”Dense deposit disease™)
Sendes:
Klinisk immunologi och Transfusionsmedisin
Labmedicin Skane
22185 Lund
Telefon 0046-46-173250
E-Post: kit@skane.se
Bruk linkene for & hente opp skjema, adresser:
http://www.analysportalen-labmedicin.skane.se/viewAnalys.asp?Nr=1191
http://www.skane.se/Upload/Webbplatser/Labmedicin/Verksamhetsomr%C3%A5den/KIT/Remisser/Rem
188%20Immunologi%20ver%201312.pdf
- 5 ml Serum, 2 x 5 ml EDTA-blod
- Alle provene ma veare pa laboratoriet innen 1 degn !

1.2.6.3 Genotyping av komplementfaktorer og komplementfaktor-antistoffer
Diana Karpman ensker seg en kort e-mail, med klinisk problemstilling nar man sender
analysen! Hun setter deretter analysen opp selv!
Diana.Karpman@med.lu.se
- CFH (Complement factor H)
- CFI (Complement factor I)
- CFB (Complement factor B)
-C3
-CFHR 1/3
- CFHR 5
- MCP
- Antistoffer mot Faktor H
Sendes:
Ann-Charlotte Kristoffersen
Avdeling for pediatrisk*BMC C14
Lunds Universitet
Klinikgatan 28
22184 Lund
Sverige
Forsendelse ad vanlig material postvei:
- 7 ml Serum, til antistofftesting (antistoffer mot Faktor H)
- 10 ml, ikke sentrifugert EDTA helblod til genanalysene
Kostnader:  Faktor H antistoffer: Gratis hittil
Genanalyser CFH, CFI, MCP C3, og CFB: 500 SEK pr. exon
Komplett genananalyse: ca 50 000 SEK, sjelden nedvendig

[Nytt 31.10.2013 Christina Dorje]

1.2.7 Preop. utredning av pasienter som ma gjennomga kar-kirurgisk inngrep
forut for Tx.
Pasienter med kombinert karsykdom og uremi har en spesielt hay risiko for kardiovaskular morbiditet og
mortalitet, samt hoy prevalens av hypertensjon og klaffe sykdom. Praktisk talt alle vil i ASA-klassifisering
av preoperative risiko havne i gruppe 3 eller 4. Dette inneberer stor risiko for peroperativ morbiditet og
mortalitet og setter derfor spesielle krav til kvalitet pa utredning med hensyn pd omfang og gyldighet.
Utredningen har som formdl a:
e Kartlegge behandlingstrengende hjerte-karsykdom som kan korrigeres eller optimaliseres for
operasjon
e Karlegge omfanget av karforandringer for & planlegge kirurgi

Det ma for pasienten henvises til kirurgi foreligge:
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1. Kardiologisk preoperativ vurdering med tanke pa behandlingstrengende koronarsykdom,
klaffesykdom og grad av eventuell hjertesvikt. Minstekrav er coronar-utredning jfr. Pkt 1.2.4.4.
2. CT av abdominal aorta inklusive underekstremitets arterier, evt MR angiografi(supplert med UL
dersom indikasjonen er aneurisme)
3. Pasienten ma innlegges i tide — etter individuell vurdering ift utredningsstatus og sikkerhet for
indikasjon- slik at nedvendig ekstrautredning og evt. revurdering av indikasjon er mulig.

Det ma kontrolleres at utredning av eldre fremdeles er gyldig og ikke utdatert. Som hoveregel kan
utredning opp til 18 mnd godtas dersom det ikke har vert signifikante medisinke hendelser hos pasienten.
Utredning eldre enn 18 mnd, eller pasienter med endret klinisk bilde i lopet av de siste 18 mnd ma ha
kompletterende utredning.

Disse retningslinjene gjelder ikke pasienter uten etablert karsykdom som f.eks skal til karkirurgiske
inngrep pga komplikasjon etter nyretransplantasjon eller lignende. Her m4 man ved Nyremetet ta stilling
til hva slags preoperative utredning det er behov for.

1.2.8 Tidspunkt for pimelding til nyre transplantasjon [Nytt pr. 15/1-2014]
Predialytisk transplantasjon innebarer at pasienten fér transplantert en nyre for kronisk
dialysebehandling er iverksatt. Dette innebarer mange fordeler, spesielt for pasienten. P4 den annen
side vil man i lgpet av fA maneder etter en transplantasjon miste restfunksjonen i native nyrer, og
dersom denne er betydelig er det neppe riktig & sette inn en ny nyre som vanligvis ikke gir en eGFR
mer enn omring 50ml/min/1.73m?. Vi har derfor blitt enige om at en pasient som regel ikke ber
transplanteres for eGFR er falt til under 15 ml/min/1.73m?". Pasienter vil derfor normalt ikke
aksepteres for pamelding til Scandiatransplant hvis eGFR er storre enn 15 ml/min/1.73m?. Det kan
vaere s@rlige grunner til & transplantere tidligere enn dette i enkelte tilfeller pga uremirelaterte
plager, p.g.a sveert nefrotisk syndrom eller av andre arsaker. Dette vil vi eventuelt vurdere pa
individuell basis ut fra foreliggende dokumentasjon.
De samme forhold som nevnt ovenfor gjelder ogsa for resipienter med levende giver.

1.2.9 Fremgangsméte for vurdering og pamelding
Seknad og alle nedvendige bilag sendes samtidig, resipientrapport, resipientskjema og bilder til:
Nyreseksjonen, OUS Rikshospitalet, Pb 4950 Nydalen, 0424 Oslo

e Sammenfattende resipientrapport skrives i brevs form med uttrykt enske om godkjenning av
resipient donor og eventuelt ogsa om pamelding til Scandiatransplant, eventuelt dato for
innleggelse hvis levende donor er akseptert eller vurderes samtidig.

e Fullstendig utfylt resipientskjema

¢ Bilder (thorax og angiografi)

e Andre tillegg hvis indisert eller enskelig (eks.sosionomrapport, spesialisterklaering)

1.2.10 Aksept og pamelding for nyre- eller nyre-pancreastransplantasjon
Nefrolog koordinerende sykepleier og kontorseksjonen ved nyreseksjonen pa Rikshospitalet
forebereder kasus til nyrematet. Nyremete avholdes regelmessig pé tirsdager k1 1400.
Transplantasjonskirurg, immunolog, nefrolog, radiolog, koordinator og eventuelt andre er med i
beslutningsprosessen om aksept, eventuelle om sarskilte betingelser eller mangler som ma
oppfylles.
Resultatet av vurderingen og eventuell dato for innleggelse blir journalfert i den elektroniske
journal og brev sendes til samarbeidende lokal nefrolog og dato og informasjon sendes til donor og
resipient.

1.2.11 Utredningsskjemaer for Nyre- og Pancreas+Nyre-Tx
(pa de 4 pafelgende sider)
1.2.11.1 Nyre resipientskjema
1.2.11.2 Pancreas + Nyre resipientskjema



RESIPIENTSKJEMA FOR PLANLAGT NYRETRANSPLANTASJON VED RIKSHOSPITALET

22

Pasient ID: navn, fadsels- og personnr..

Adresse: Telefon:

Sentrale data om nyresykdom og pasient

ICD10: Diagnose, nyresykdom: Biopsiverifisert:  ja  nei
Nyresviktbehandling | Kreatinin (hvis predialytisk) umol/l | eGFR mi/min | HD fra: PD fra:
Kroppsvekt/hgyde Hayde: cm | Vekt: kg |BMI:

Er det klinisk indikasjon for nefrektomi: Arsak:

Navn pa eventuell nyredonor Fadsels/pers.nr: Relasjon:

Radiologiske undersgkelser

Utf. dato
Signatur

Resultat

Aorta abd med bekkenkar :
CT med kontrast eller

MR uten + CT uten kontrast

>40ar
Bilder innsendes RH

Rtg. thorax

Innsendes RH

Ultralyd med resturinmaling

hvis a) > 55 ar, b) diabetes, c) vannlatingsproblem

Rtg.cervical columna ved RA

inkluderer fleksjonsbilde- innsendes RH

Tidl. kirurgiske komplikasjoner kommenteres i

rapporten (ved tidligere abdominal kirurgi legg ved alle operasjonsbeskrivelser)

Kardiopulmonal utredning

Utf. dato
Signatur

Spirometri Vitalkapasitet (FVC): liter | % av forventet:
FEV1: liter | % av forventet:
FEV1/FVC

Lungemedisinsk vurdering hvis verdier under 70 % av forventet (vedlegges)

EKG Sendes inn

Myokardscintigrafi / stress-EKKO > 40 ar

EKKO kardiografi med > 40 ar

kardiologisk vurdering EKKO inkl kardiologisk vurdering vedlegges

Koronarangiografi ved Diabetes eller kjent hjertesykdom:

Malignitets screening g_tf- d?to (Nasjonale retningslinjer er minstekrav)
ignatur

Mammografi 50-70 &r

Gynekologisk u.s.

Prostata u.s.

Protein Elfo (serum)

Hemofec (3 praver)

Ved tidligere Ca angi behandling.




Blodpraver Utf. dato | Resultat 23
Signatur

Serologi CMV IgG Pos[] Neg[] HBsAg Pos[] Neg[] HCVas Pos[] Neg][ ]

EBV IgG Pos[] Neg[] HBcas Pos[] Neg[] HCVpcr Pos[] Negl]

VaricellalgG  Pos[] Neg[] HBsas Pos[] Neg[] | Annet Pos[] Neg]| ]

Syfilis Pos[] Neg[] HIVas Pos[] Negl[]
CYP3A5 Prave sendes RH, se protokoll kap. 1.2.5. Svar ma ikke foreligge.
Fastende plasmaglukose mmol/|
2 timer etter 75 g po. glukose mmol/l
HbA1c % C-peptid nmol/l  (C-peptid kun ved pancreas)

Mangel pa protein C, S eller Antitrombin:

Mutasjon: Leiden eller Protrombin:

Ervervet: Lupus antikoagulans:

Tidligere eller familizer tromboembolisme ? Ja[ ] Nei[ ]

Spontane blgdninger familie/ pasient ? : Ja[ ] Nei[ ]

Kommenter avvik klinisk kjemiske analyser av betydning for tx (ikke send kopi av alle blodpravesvar):

Tannlege u.s.

Sosionom u.s. Rapport vedlegges

Vevstype x 2 1.9 249 Sendes vevstypelaboratoriet RH e avtale, tIf.: 23 07 13 44
Blodtype ABO

Klinisk vurdering av pasienten utfert dato :

Komorbiditet

Ischemisk hjertesykdom ja_ nei  Arytmi ja  nei Diabetes ja  nei
Hjertesvikt ja_ nei  Perifer karsykdom ja_ nei  Cancer ja nei
Annen hjertesykdom ja. nei  Gastrointestinal blgdning  ja  nei  KOLS ja  nei
Cerebrovask sykd inkl TIA ja_ nei Leversykdom ja_ nei

1. Ja, pasienten er informert om dataregistrering og har samtykket i at data blir registrert i:

A: Scandiatransplant: O B: Nefrologiregisteret: 0 (Sett kryss hvis «ja»)

2. KOMMENTARER TIL UTREDNINGEN; EGNETHET FOR TRANSPLANTASJON ? (kiiniske, sosiale, egenomsorg)

Dato / ar Signatur av lege

B) Resipientskjema + B) rantgenbilder og C) resipientrapport sendes samlet til:
Nyreseksjonen, OUS Rikshospitalet, Pb 4950 Nydalen, 0424 Oslo.

Nyreres.-skiema Versjon 2014
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Pasient ID: navn, fadsels- og personnr.:

Adresse: Telefon:
Sentrale data om nyresykdom og pasient
ICD10: Diagnose, nyresykdom: Biopsiverifisert:  ja  nei
Nyresviktbehandling | Kreatinin (hvis predialytisk) umol/l | eGFR mi/min | HD fra: PD fra:
Kroppsvekt/hgyde Hayde: cm | Vekt: kg |BMI:
Er det klinisk indikasjon for nefrektomi: Arsak:
Radiologiske undersgkelser Utf. dato | Resultat
Signatur

Aorta abd med bekkenkar :
CT med kontrast eller
MR uten + CT uten kontrast

Bilder og beskrivelse sammen med klinisk vurdering innsendes RH til godkjenning far

resterende utredning utferes.

Rtg. thorax

Innsendes RH

Ultralyd med resturinmaling

Rtg. cervical columna ved RA

inkluderer fleksjonsbilde- innsendes RH

Tidl. kirurgiske komplikasjoner kommenteres i rapporten (ved tidligere abdominal kirurgi legg ved alle operasjonsbeskrivelser)

Kardiopulmonal utredning

Utf. dato
Signatur

Spirometri Vitalkapasitet (FVC): liter | % av forventet:
FEV1: liter | % av forventet:
FEV1/FVC

Lungemedisinsk vurdering hvis verdier under

70 % av forventet (vedlegges)

EKG

Sendes inn

Myokardscintigrafi / stress-EKKO

EKKO kardiografi med
kardiologisk vurdering

EKKO inkl kardiologisk vurdering vedlegges

Koronarangiografi

24 timer Holtermonitorering

Send inn oppsummering inkl. heart rate variability

BT sittende og stdende Sittende: Staende e 1 min: Staende e 3 min:
Malignitets screening g_tf- d?to (Nasjonale retningslinjer er minstekrav)
ignatur
Mammografi 50-70 &r
Gynekologisk u.s.
Prostata u.s.
Protein Elfo (serum)
Hemofec (3 prover)

Ved tidligere Ca angi behandling.
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Blodpraver Utf. dato | Resultat
Signatur
Serologi CMV IgG Pos[] Neg[] HBsAg Pos[] Neg[] HCVas Pos[] Neg[]
EBV IgG Pos[] Neg[] HBcas Pos[] Neg[] HCVpcr Pos[] Neg[]

VaricellalgG  Pos[] Neg[] HBsas Pos[] Neg[] | Annet Pos[] Neg[ ]

Syfilis Pos[] Neg[] HIVas Pos[] Negl[]

CYP3A5 Prgve sendes RH, se protokoll kap. 1.2.5. Svar ma ikke foreligge.
HbA1c % C-peptid nmol/l

Auto As titer Anti GAD Anti Insulin Anti Qyceller

Mangel pa protein C, S eller Antitrombin:

Mutasjon: Leiden eller Protrombin:

Ervervet: Lupus antikoagulans:

Tidligere eller familizer tromboembolisme ? Ja[ ] Nei[ ]

Spontane blgdninger familie/ pasient ? : Ja[ ] Nei[ ]

Kommenter avvik klinisk kjemiske analyser av betydning for tx (ikke send kopi av alle blodpravesvar):

Bact us urin x 2

Albumin/ kreatinin ratio x 3

@yelege/ @yebunnsfoto

Tannlege u.s.

Psyk.som vurdering Hvordan pavirker diabetes pasienten ?

Sosionom u.s. Rapport vedlegges

Vevstype x 2 1.9 249 Sendes vevstypelaboratoriet RH e avtale, tIf.: 23 07 13 44
Blodtype ABO

Klinisk vurdering av pasienten utfert dato :

Komorbiditet

Ischemisk hjertesykdom ja  nei  Arytmi ja  nei | Cancer ja  nei
Hjertesvikt ja  nei | Perifer karsykdom ja  nei KOLS ja  nei
Annen hjertesykdom ja  nei | Gastrointestinal blgdning ja nei

Cerebrovask sykd inkl TIA ja  nei  Leversykdom ja nei

1. Ja, pasienten er informert om dataregistrering og har samtykket i at data blir registrert i:
A: Scandiatransplant: O B: Nefrologiregisteret: 0 (Sett kryss hvis «ja»)

2. KOMMENTARER TIL UTREDNINGEN; EGNETHET FOR TRANSPLANTASJON ?
(kliniske, sosiale, egenomsorg)

Dato / ar Signatur av lege

Resipientskjema + B) rgntgenbilder og C) resipientrapport sendes samlet til:
Nyreseksjonen, OUS Rikshospitalet, Pb 4950 Nydalen, 0424 Oslo.

SPK-skjema Versjon 2014
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1.3 SPESIELLE FORHOLD KNYTTET TIL KOMBINERT
PANCREAS+NYRE-RESIPIENTER (SPK)
- Soliter PTx: Se pkt. 9.1 +9.2

1.3.1 Kontraindikasjoner som er spesielle for pancreas-transplantasjon (kfr. 9.1)
Alder >55 ar
C-peptid > 0.3 nmol/l
DSA + tillates ikke, men PRA + uten DSA + godtas.
Recipient > 55-60 ar
BMI > 30 er en absolutt kontraindikasjon ved Pancreas-Tx, og BMI < 28 er gnskelig. BMI
28-30 kan tillates hvis det ikke foreligger vesentlige andre risikofaktorer, og serlig hos
yngre og muskulese
Darlig allmenn karstatus (spes. arteriestatus) utifra en samlet vurdering:
- Coronar atheromatose
- Aortoiliacal arteriosclerose med/uten stenoser/claudikasjon
- Amputasjoner
- Residiverende fotsar
- Qye-status/visus

[Endret 11/11-2011: - Tidligere var PRA + ikke tillatt. — Tidligere GFR-grense ved PA
heyere/darlig definert. ]
[Endret 8/1-2014: - Presisering mhp karstatus mv]

1.3.2 Pasienter med tilgjengelig levende donor av nyre
e Prioriteres for transplantasjon av nyre fra levende giver, og er aktuell for senere
e Sekvensiell pancreastransplantasjon, eller
e (ycelletransplantasjon (evre aldersgrense 65 ér).

1.3.3 Tidspunkt for pimelding til pancreas+nyre transplantasjon [Nytt pr. 15/1-2014]
Med bakgrunn i begrunnelse gitt i pkt. 1.2.8 ber en pasient som regel ikke
transplanteres for eGFR er falt til under 20 ml/min/1.73m* — dog m4 dette veies opp mot
pancreas-indiksjonen.

1.3.4 Dialysebehandling av potensielle pancreas-resipienter
e Pasienter som planlegges for pancreastransplantasjon og trenger dialyse, skal fortrinnsvis
etableres 1 hemodialyse, ikke peritoneal dialyse.

1.3.5 Preliminger vurdering av karstatus; for evt. videre utredning [Nytt pr. 15/1-2014]
e (CT-angiografi mhp aorta/bekkenkar ma sendes OUS-RH for preliminar vurdering pa
Nyremeotet.
o Det ber ogsa felge med de data man har (for videre utredning) om coronarstaus,
claudikasjon, amputasjoner, fotsir og eye-status
o Huvis karstatus utifra dette vurderes som akseptabel, gar man videre med komplett
utredning.
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Indikasjoner hjerte: Alvorlig hjertesvikt med forventet levetid< 6-12 mnd.

All annen medisinsk, evt kirurgisk behandling, skal vaere forsgkt eller uaktuell (1,3,4,5).

Kontraindikasjoner: Medisinsk utredning til transplantasjon bestar av klinisk undersgkelse
og supplerende prgver for & utelukke andre alvorlige lidelser og kartlegging av eventuelle
risikofaktorer i forhold til & oppna et vellykket resultat. For at resipienten skal profitere pa
en transplantasjon, ma det foreligge et rehabiliteringspotensiale. Livsviktig og livslang
medikasjon med immunsuppressive medikamenter etter transplantasjon forutsetter at
resipienten er motivert for a ta ansvar for egenoppfglging. Det forutsettes ogsa vilje og evne
til et tett og livslangt samarbeid med helsevesenet. Rusmisbruk er ikke forenlig med dette.
Ved malign sykdom ma pasienten i regelen vaere ferdigbehandlet og recidivfri over en gitt
periode. Infeksjon som er ubehandlet eller ikke lar seg behandle er en kontraindikasjon (med

unntak av pasienter med Cystisk Fibrose og LVAD pasienter).
Spesielle kontraindikasjoner ved hjertetransplantasjon (1,3,5):

e Pulmonal hypertensjon med betydelig forhgyet lungekarmotstand.Tilstanden
kan medfgre utvikling av transplantatsvikt umiddelbart postoperativt.
Lungekarmotstand males og vurderes i utredningsfasen ved hgyresidig
hjertekateterisering med trykkmaling i det lille kretslgp.

e Uttalt perifer og/eller cerebral karsykdom. Dette opptrer ofte sammen med
ischemisk hjertesykdom og kan vaere et betydelig problem bade pa kort og
lang sikt og ma vurderes ngye i utredningsfasen. Karsykdom kan ogsa
forverres avimmunsuppresiv behandling.

o Irreversibel lever- eller nyresvikt. Moderat flerorgansvikt som fglge av
hjertesvikt er ikke kontraindisert og vil som regel bedres etter en
hjertetransplantasjon. Derimot vil svikt i andre organer som fglge av annen

grunnlidelse, kunne forverres etter hjertetransplantasjon. (1,3,4,5)

Utredning:



ANNUAL REPORT 2015

The
Norwegian Renal Registry

(Norsk Nefrologiregister)

This report will also be available on:
http://www.nephro.no/registry.html

Registry Chairperson: Anna V. Reiszter (areisate@ous-hf.no)
Director of Registry: Anders Aasberg (aaasbe@ous-hf.no)
Senior advisor: Torbjgrn Leivestad (tleivest@ous-hf.no)

Adress: Renal Unit, OUS-Rikshospitalet, Box 4950 Nydalen, N-0424 Oslo, Norway.



The Nordic Liver Transplant
Regqistry (NLTR)

Annual report 2015

Report prepared by Espen Melum June 2016

Responsible contact persons:

Scandiatransplant Denmark - Arhus; lise Duus Weinreich
Denmark - Copenhagen; Allan Rasmussen

Sweden - Gothenburg; William Bennet

Sweden - Stockholm; Bo-Goran Ericzon

Finland - Helsinki; Helena Isoniemi

Norway - Oslo; Bjarte Fosby

NLTR; Espen Melum espen.melum@medisin.uio.no
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Per Arne Bakkan, Ledende transplantasjonskoordinator

1.Januar — 31.desember 2016

Organdonasjon og
fransplantasjon

Klinikk for kirurgi og transplantasjon, Seksjon for fransplantasjonskirurgi
Hjerte-, lunge- og karklinikken, Thoraxkirurgisk avdeling

Rikshospitalet
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Plan for kompetansespredning for Nasjonal
behandlingstjeneste for organtransplantasjon.

Overordnet malsetting

Kompetansespredningen fra den nasjonale behandlingstjenesten har som overordnet ma a sikre
at alle involverte parter far et best mulig informasjonsgrunnlag og kunnskapsniva.
Kompetansefremmede tiltak er derfor rettet mot folgende grupper:

Pasienter, parerende og pasientorganisasjoner

Alle pasienter som transplanteres skal fa individuell oppleering om sykdommen og behandlingen i
form av individuelt opplagt undervisning under oppholdet, samt som gruppeundervisning der det
er hensiktsmessig. For de pasienter og familier som trenger videre stattende tiltak tilbys
mestringskurs som gjennomfares i grupper. Dette gjelder for alle organtypene

Den nasjonale behandlingstjenesten skal ha tett samarbeid med brukerne. Pasient foreningene
(LNT og LHL) og behanndlingstjenesten skal ha flere arlige arenaer/matepunkter for & sikre
medvirkning og informasjonsspredning. Pasientforeningene inviteres til de arlige
samarbeidsmotene.

Helsepersonell

Behandlingstjenesten skal ivareta all undervisning innfor transplantasjonsmedisinske tema samt
organdonasjon i grunnutdanning av leger ved Universitetet i Oslo. Samme type undervisning gis
til grunnutdanning av sykepleier samt videreutdanning av spesialsykepleiere ved Hoyskolen i
Oslo. Behandlingstjenesten vil i lopet av 2017, via Det medisinske fakultet ved UiO, undersgke
om de medisinske fakultetene i Bergen, Tromsg og Trondheim gnsker samme tilbud ved sine
fakultet.

Behandlingstjenesten skal ogsa drive videre og etterutdanning for helsepersonell. Folgende kurs
og seminarer avholdes arlig:
e Kurs i nyretransplantasjon
e Kurs i organdonasjon i samarbeid med NOROD (Norsk Ressursgruppe for
Organdonasjon), 4-6 kurs arlig der temaene spenner over donordeteksjon,
donorpreservasjon, god kommunikasjon i krevende situasjoner og oppfelging av donor
familier
¢ Nasjonalt Levermgate
e Transplantasjonsrelaterte tema som en del andre kurs for leger:
o Karkirurgi
@sofagus ventrikkel kurs
Kurs i leversykdommer
Kurs thoraxkirurgi
Kurs i lungesykdommer
o Kurs i hjertesykdommer
¢ Nasjonale samarbeidsmeoter (organspesifikke) med landets spesialister

@)
@)
@)
@)

Malet med etter og videreutdanningen av helsepersonell (alle regioner) er a sikre best mulig
henvisningspraksis, forbedre kompetansen regionalt og lokalt innenfor transplantasjon og
organdonasjon samt a styrke det nasjonale nettverket slik at transplanterte pasienter kan fa sa
stor del av utredningen for og oppfelgingen etter transplantasjon som mulig innenfor forsvarlige
rammer lokalt/regionalt.

Allmenhet

Organtransplantasjon er i en seerstilling innenfor helsevesenet fordi tilbbudet om behandling er helt
avhengig av altruisme og tillit i befolkningen dersom man skal kunne sikre en hgy donasjonsrate
bade fra avdede og levende donorer. Den Norske modellen for organdonasjon forutsetter et hoyt



opplysningsniva i befolkningen om disse temaene. Behandlingstjenesten skal derfor ha et apent
og tett samarbeid med medier og andre kanaler slik som foreningsmgoter slik at den generelle
befolkning gis et best mulig informasjonsniva innenfor dette komplekse medisinske omradet

Myndigheter

Behandlingstjenesten er avhengig av tett dialog med helsemyndighetene for a sikre at
retningslinjer og lov og forskrifter som bergrer transplantasjonsfeltet far tilgang til fagkunnskap av
god kvalitet. Behandlingstjenesten skal derfor ha fast og tett dialog med helsemyndighetene.
Dette gjelder seerlig Helsedirektoratet og Helsedepartementet for & sikre at fagfeltet er adekvat
representert i relevante utvalg, ressursgrupper og utredninger som bergrer organdonasjon og
transplantasjon.

Henvisninsgskriterier:

Henvisning til tienesten skjer utelukkende fra landets spesialavdelinger. Behandlingstjenesten
skal ha mist arlige mater med landets sykehus innenfor hver organtype for a sikre ens
henvisningspraksis og at protokollene og retningslinjene for utredning og behandling er godt kjent
og vel integrert pa landets sykehus.

Forskning og fagutvikling

Transplantasjonsmedisin er et kunnskaps-intensivt fagfelt der forskning og fagutvikling spiller en
sentral rolle for kvalitet og sikkerhet. Den nasjonale behandlingstjenesten skal drive aktiv
forskning innenfor disse fagomradene og stimulere til regionalt samarbeid. Eget personell skal i
sa stor grad som mulig fa anledning til a ta forskerutdanning (Master, PhD) for & sikre at forskning
er en integrert del av virksomheten. Behandlingstjenesten skal i sa stor grad som mulig legge opp
til flerregionale prosjekter i samarbeid med referansegruppen. Forskningsresultater skal
publiseres i fagfellevurderte, internasjonale tidsskrifter.



Tallene i denne rapporten baserer seg pa det som har vart meldt av potensielle donorer til

transplantasjonskoordinatorene pa OUS, Rikshospitalet i 2016

Positive til organdonasjon
70 % av pargrende har pa avdades eller egne vegne sagt ja til donasjon pr. 31.desember 2016.

Meldte og realiserte donorer i 2016
Per 31.desember 2016 har det vaert meldt 321 potensielle donorer. Av disse er 107 realisert.
105 DBD og 2 cDCD.

Dette gir 20,4 donorer PMP.
| 2015 var PMP 21,13.

Tilsvarende tall for 2015 var 294 meldte potensielle og 110 realiserte donorer.

Transplanterte organer
Det er transplantert 456 organer til 404 pasienter i 2016.

Per Arne Bakkan, Ledende transplantasjonskoordinator



meldte og realiserte donorer i 2016

B Realiserte donasjoner cDCD

O Realisert donasjon DBD

H Avslag

B Donasjon ikke gjennomfart

@ Andre arsaker

@ Medisinske arsaker

105 realiserte DBD + 2 cDCD
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Per Arne Bakkan, Ledende transplantasjonskoordinator



cDCD (kontrollert DCD) med normotherm ECMO

| 2015 gjennomfagrte OUS 6 kontrollerte DCD med bruk av Ekstra Corporal Membran Oksygenator (ECMO) hos pasienter
som dgde av hjerte- og respirasjonsstans etter at livsforlengende behandling ble avsluttet.

Med to cDCD fra 2014 ble prosjektet pa 8 avsluttet med gode resultater.

| forste kvartal 2016 ble det utarbeide og sendt inn en minimetodevurdering til Rad for metodevurdering. Malet var a kunne
fortsette med cDCD i Helse Sar-Jst og a etterhvert kunne tilby metoden til gvrige donorsykehus.

Prosedyren ble i november godkjent av, direktgren i OUS, Helse Sar-Jst, samt forelagt Helseministeren, og 2 cDCD er
etter dette gjennomfert med gode resultater.

| Ocsion
| Bolloon

Inklusjonskriterier for cDCD w
T l ) Heporin | A

+ Pasienter med alvorlig og uhelbredelig hjerneskade som ikke oppfyller kriterier for total gdeleggelse av hjernen. 7N
A [V =
Pump@l oo |

» Pa mekanisk ventilasjon.
« Behandlende lege har bestemt & avslutte aktiv behandling. Dr Tbe =

* Pargrende aksepterer avgjgrelsen |
+ Alder 16 — 60 ar C Oslo
universitetssykehus

Per Arne Bakkan, Ledende transplantasjonskoordinator




transplantasjoner 1.januar — 31.desember 2016
til sammenligning tall §fra 2007 - 2015,

2007 | 2008 | 2009 | 2010 | 2011 | 2012 | 2013 | 2014 : 2015 | 2016
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antall pasienter pa venteliste per 31.desember 2016
til sammenligning tall fra 2007 - 2015

2007 2008 2009 2010 2011 | 2012 2013 2014 2015 | 2016

Hjerte-Lunge51?1512021;15150500

Dobbel lunge L 26 1 27 | 49 | 39 | 36 | 43 | 52 | 47 | 56 44

T T R T e - Ty P T e P T TP P T TP PE Y P P TP TP T PTP TP TP IR IR PEr T T e TP PP P TP P T

B T T T T T T P B Y P P B P P P PP PP PP PP PP PPPPEPT PRI PPPPIPPRPPRPRAPNN  PPRPPEPP PSRRI

@Dy-celler 4411191885810 9
Nyrer totalt 206 | 192 | 179 | 224 | 193 | 207 | 266 | 296 | 304 | 349

Kilde : IMMI, C.Naper

Per Arne Bakkan, Ledende transplantasjonskoordinator



organdonasjon 1.januar - 31.desember 2016
til sammenligning tall fra 2007 - 2015

2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 | 2016
Meldte potensielle donorer - 205 = 236 = 243 = 238 | 283 . 235 271 = 296 = 294 | 321
Realiserte donasjoner 94 98 | 102 1 102 | 127 117 1M1 16 . 110 | 107
3301 - Realiserte donasjoner == Meldte potensielle s
300 -
240 / —— -
10 +—
meldte potensielle- og 180
realiserte donasjoner 150
Gjennomsnittet av antall 120 — ()/10\ —— ——
realiserte donasjoner de siste 9 (Y v
arene er 108,6 (lavest 94 —
hoyest 127). 60
Pr. 31.desember 2016 harvi 3
hatt 107 realiserte donasjoner. 0 | | | | | | |
105 DBD og 2 cDCD. 2000 2008 2009 2010 211 2012 M3 014 015 2016

Per Arne Bakkan, Ledende transplantasjonskoordinator



avslagsprosent i perioden 1.januar - 31.desember 2016
til sammenligning tall fra 2007 - 2015

2007 = 2008 = 2009 = 2010 . 2011 = 2012 . 2013 = 2014 = 2015 | 2016

Avslag 23% 29% 26% @ 28% @ 21% = 17%  28% 28% @ 26% | 30%

35 1
30 -

25
avslagsprosent

Avslagsprosenten har de siste 20 A
9 arene variert mellom 17 % %

0og 29 %. 15 -
Gjennomsnitt 25,1 %. 10 4
avslagsprosenteni2016 . |
er 30 %.

0 T T T T T T T T T 1

2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016

Per Arne Bakkan, Ledende transplantasjonskoordinator



organdonasjon 1.januar - 31.desember 2016
til sammenligning tall fra 2011 - 2015

__________________________________________________________________________________________________________________________________________________ 2011 02012 : 2013 2014 : 2015 ) 2016
Meldte potensielle donorer 283 235 271 296 294 321
S o S e S S S S

oe.n.3|e ecfonorsoml e ble godkjent av 112 88 11 127 136 159

LedisinsKe arsaKer i N
Potensielle donorer hvor en spar parzrende om: 169 119 156 165 153 158

..avdgdes / evt. egen holdning til donasjon i M
Avslag (enten fra pargrende eller pa bakgrunn 35 24 43 46 40 47
av avdgdes gnske) 21% ¢ 17% ¢ 28% : 28% i 26% | 30%
Donasjon ikke realisert, andre arsaker 1 4 4 3 5 4
Realiserte donasjoner 127 117 111 116 110 107
ltioraandiver 16 98 = 103 = 99 o4 88

gang 91% 8%  93%  853% 855%| 82,2%

Per Arne Bakkan, Ledende transplantasjonskoordinator



realiserte donorer - dedsarsaker
1.januar - 31.desember 2016

2015 2016

e o e
e . e
Hodetraume, trafikk g | 6
A S
oI o 2o
e e . —
O e o
T S S
T N e —

Anoxi / annet
21%

Hjertestans, anoxi
12%

Cerebralt, insult
4%

Intox
2%

Hodetraume, annet

1% Hodetraume, fall Hodetraume, trafikk
5% 6%

Per Arne Bakkan, Ledende transplantasjonskoordinator



realiserte donorer fordelt etter blodtype i 2016

til sammenligning tall fra 2015

0 A B AB
T e e
016 38 56 11 2
201 AB
015 47 . 52 6 5 2%

| Norge er fordelingen i befolkningen slik:
A49% B8% AB4% 039 %

Per Arne Bakkan, Ledende transplantasjonskoordinator



realiserte donorer - gjennomsnitt- og median alder
til sammenligning tall fra 2015

Eldste Yngste
donor donor
Gjennomsn. alder 53,4 ar . .
2016 89 ar 1ar
Median alder 58 ar
2015 Gjennomsn. alder 50,75 ar 87 ar 7 ar

Median alder 53 ar

aldersfordeling DD 2016

22 —

20 —

18

16 —

14 -

12 4

10 —
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Tallene i denne rapporten baserer seg pa det som har vart meldt av potensielle donorer til

transplantasjonskoordinatorene pa OUS, Rikshospitalet i 2016

Positive til organdonasjon
70 % av pargrende har pa avdades eller egne vegne sagt ja til donasjon pr. 31.desember 2016.

Meldte og realiserte donorer i 2016
Per 31.desember 2016 har det vaert meldt 321 potensielle donorer. Av disse er 107 realisert.
105 DBD og 2 cDCD.

Dette gir 20,4 donorer PMP.
| 2015 var PMP 21,13.

Tilsvarende tall for 2015 var 294 meldte potensielle og 110 realiserte donorer.

Transplanterte organer
Det er transplantert 456 organer til 404 pasienter i 2016.

Per Arne Bakkan, Ledende transplantasjonskoordinator



meldte og realiserte donorer i 2016

B Realiserte donasjoner cDCD

O Realisert donasjon DBD

H Avslag

B Donasjon ikke gjennomfart

@ Andre arsaker

@ Medisinske arsaker

105 realiserte DBD + 2 cDCD

[| [ssaupues
| puns-ay
1S9JoWwWeH
‘[yuoseiq
euey

M ua3uly
gswoJ]

HY
wiaypuod|

pue|ayneH

18A3]IN

198uenels
snyv
JeweH
peisieH
9P|ON
apJd4
pues-ay|
_| uspIs
B wnuang
[ | Jswweya
_ || 438uena
M| 2pog
_ Bl inelo
[ | Susqsugy
_ | punssly
soswepN
| ssue
1] wnuzeg
_ | | |epuauy
punsagney

" || uswuweuqg

70+

60-

50

40-

30+

20

o
i

o

Per Arne Bakkan, Ledende transplantasjonskoordinator



cDCD (kontrollert DCD) med normotherm ECMO

| 2015 gjennomfagrte OUS 6 kontrollerte DCD med bruk av Ekstra Corporal Membran Oksygenator (ECMO) hos pasienter
som dgde av hjerte- og respirasjonsstans etter at livsforlengende behandling ble avsluttet.

Med to cDCD fra 2014 ble prosjektet pa 8 avsluttet med gode resultater.

| forste kvartal 2016 ble det utarbeide og sendt inn en minimetodevurdering til Rad for metodevurdering. Malet var a kunne
fortsette med cDCD i Helse Sar-Jst og a etterhvert kunne tilby metoden til gvrige donorsykehus.

Prosedyren ble i november godkjent av, direktgren i OUS, Helse Sar-Jst, samt forelagt Helseministeren, og 2 cDCD er
etter dette gjennomfert med gode resultater.

| Ocsion
| Bolloon

Inklusjonskriterier for cDCD w
T l ) Heporin | A

+ Pasienter med alvorlig og uhelbredelig hjerneskade som ikke oppfyller kriterier for total gdeleggelse av hjernen. 7N
A [V =
Pump@l oo |

» Pa mekanisk ventilasjon.
« Behandlende lege har bestemt & avslutte aktiv behandling. Dr Tbe =

* Pargrende aksepterer avgjgrelsen |
+ Alder 16 — 60 ar C Oslo
universitetssykehus
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transplantasjoner 1.januar — 31.desember 2016
til sammenligning tall §fra 2007 - 2015,

2007 | 2008 | 2009 | 2010 | 2011 | 2012 | 2013 | 2014 : 2015 | 2016
T e Bt S S s e i e
T R e e e T T e
T T T T e R B B v v
R B e
Fe I e B E o TR
T R T e e .
T T T e R B e B I R
B T T B e S e B B R
e B o e e B S
e L S o N e s
e R e N O e e e
T SR R R R R TR R R R R RS
T e T s s o & e e
e T e R o
e R e B B e I e R e B
e e e I S B e B S B
Hjerter totalt L 3 | 39 | 27 ¢ 32 i 3 | 32 i 37 i 34 | 37 21
P B e e i e e I/ e
e e T TaT s T e o T oo
e T i e s e e e v
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antall pasienter pa venteliste per 31.desember 2016
til sammenligning tall fra 2007 - 2015

2007 2008 2009 2010 2011 | 2012 2013 2014 2015 | 2016

Hjerte-Lunge51?1512021;15150500

Dobbel lunge L 26 1 27 | 49 | 39 | 36 | 43 | 52 | 47 | 56 44

T T R T e - Ty P T e P T TP P T TP PE Y P P TP TP T PTP TP TP IR IR PEr T T e TP PP P TP P T

B T T T T T T P B Y P P B P P P PP PP PP PP PP PPPPEPT PRI PPPPIPPRPPRPRAPNN  PPRPPEPP PSRRI

@Dy-celler 4411191885810 9
Nyrer totalt 206 | 192 | 179 | 224 | 193 | 207 | 266 | 296 | 304 | 349

Kilde : IMMI, C.Naper

Per Arne Bakkan, Ledende transplantasjonskoordinator



organdonasjon 1.januar - 31.desember 2016
til sammenligning tall fra 2007 - 2015

2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 | 2016
Meldte potensielle donorer - 205 = 236 = 243 = 238 | 283 . 235 271 = 296 = 294 | 321
Realiserte donasjoner 94 98 | 102 1 102 | 127 117 1M1 16 . 110 | 107
3301 - Realiserte donasjoner == Meldte potensielle s
300 -
240 / —— -
10 +—
meldte potensielle- og 180
realiserte donasjoner 150
Gjennomsnittet av antall 120 — ()/10\ —— ——
realiserte donasjoner de siste 9 (Y v
arene er 108,6 (lavest 94 —
hoyest 127). 60
Pr. 31.desember 2016 harvi 3
hatt 107 realiserte donasjoner. 0 | | | | | | |
105 DBD og 2 cDCD. 2000 2008 2009 2010 211 2012 M3 014 015 2016
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avslagsprosent i perioden 1.januar - 31.desember 2016
til sammenligning tall fra 2007 - 2015

2007 = 2008 = 2009 = 2010 . 2011 = 2012 . 2013 = 2014 = 2015 | 2016

Avslag 23% 29% 26% @ 28% @ 21% = 17%  28% 28% @ 26% | 30%

35 1
30 -

25
avslagsprosent

Avslagsprosenten har de siste 20 A
9 arene variert mellom 17 % %

0og 29 %. 15 -
Gjennomsnitt 25,1 %. 10 4
avslagsprosenteni2016 . |
er 30 %.

0 T T T T T T T T T 1

2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016
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organdonasjon 1.januar - 31.desember 2016
til sammenligning tall fra 2011 - 2015

__________________________________________________________________________________________________________________________________________________ 2011 02012 : 2013 2014 : 2015 ) 2016
Meldte potensielle donorer 283 235 271 296 294 321
S o S e S S S S

oe.n.3|e ecfonorsoml e ble godkjent av 112 88 11 127 136 159

LedisinsKe arsaKer i N
Potensielle donorer hvor en spar parzrende om: 169 119 156 165 153 158

..avdgdes / evt. egen holdning til donasjon i M
Avslag (enten fra pargrende eller pa bakgrunn 35 24 43 46 40 47
av avdgdes gnske) 21% ¢ 17% ¢ 28% : 28% i 26% | 30%
Donasjon ikke realisert, andre arsaker 1 4 4 3 5 4
Realiserte donasjoner 127 117 111 116 110 107
ltioraandiver 16 98 = 103 = 99 o4 88

gang 91% 8%  93%  853% 855%| 82,2%
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realiserte donorer - dedsarsaker
1.januar - 31.desember 2016

2015 2016

e o e
e . e
Hodetraume, trafikk g | 6
A S
oI o 2o
e e . —
O e o
T S S
T N e —

Anoxi / annet
21%

Hjertestans, anoxi
12%

Cerebralt, insult
4%

Intox
2%

Hodetraume, annet

1% Hodetraume, fall Hodetraume, trafikk
5% 6%
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realiserte donorer fordelt etter blodtype i 2016

til sammenligning tall fra 2015

0 A B AB
T e e
016 38 56 11 2
201 AB
015 47 . 52 6 5 2%

| Norge er fordelingen i befolkningen slik:
A49% B8% AB4% 039 %
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realiserte donorer - gjennomsnitt- og median alder
til sammenligning tall fra 2015

Eldste Yngste
donor donor
Gjennomsn. alder 53,4 ar . .
2016 89 ar 1ar
Median alder 58 ar
2015 Gjennomsn. alder 50,75 ar 87 ar 7 ar

Median alder 53 ar

aldersfordeling DD 2016
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Per Arne Bakkan, Ledende transplantasjonskoordinator
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1. Source of data

The numbers and graphs included in the present report are based on
data extracted from the Nordic Liver Transplant Registry (NLTR) in
April 2016. Prior to this export, data were subjected to extensive
integrity and quality control. Entry of missing data and correction of
errors were performed meticulously by transplant coordinators at all
centers prior to the final data extraction.

2. Data content NLTR 2015

The registry comprises complete data from the liver transplantation
activity at all transplantation centres in Denmark, Sweden, Norway
and Finland since 1982. Before 1990, only patients that were
transplanted were registered. After 1990, the registry covers all
patients entered to the liver transplantation waiting list, regardless of
transplantation status. From September 1994, complete waiting list
data are available from all patients in addition to the transplantation
details. Data are stored securely at Scandiatransplant in Arhus
(www.scandiatransplant.org).

Up to December 31% 2015, data from a total of 6820 patients had
been entered to the NLTR. Of these, 5913 patients had received a first
liver graft. Of these, 589 (10.0%) had been transplanted more than
once, and 87 (1.5%) had been transplanted more than twice. A total of
166 living donor transplantations had been performed. Children
below 16 years constituted 610 (10.3%) of the transplanted patients in
the registry.

3. Transplantation activity 2015

The total number of patients who received a first liver graft in 2015
was 362 (Figure 1). Of these, 4 were combined liver-kidney
transplantations. Of the first liver transplantations in 2015 5 were



living donor transplantations and 2 domino transplantations. Three of
the living donor transplantations were performed in Oslo. In addition,
39 re-transplantations were performed (Table 2). The total number of
401 liver transplantations represents an increase from the 388 liver
transplantations performed in 2014 (Figure 1) and the number of liver
transplantations in the Nordic countries is for the first time over 400.
The number of re-transplantations remains steady (Figure 1).

400+

300+

Z 200+

100+

Figure 1. Number of patients receiving a liver allograft 1982-2015. The
blue line represents the number of patients receiving a first liver graft
while the red line represents the total number of re-transplantations.

2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015

Copenhagen 32 37 43 37 43 42 44 39 41 55
Gothenburg 52 64 66 78 61 67 75 72 89 86

Helsinki 49 50 42 42 47 52 48 44 56 70
Oslo 52 64 69 69 77 81 89 9% 89 72
Stockholm 56 50 52 43 53 65 69 73 77 79
Uppsala 8 8 11 10 3 0 0 0 0 0

Table 1. Number of first liver transplantations performed at the individual
centers during the last 10 years.



2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015

Copenhagen 4 5 1 3 4 9 4 3 6 3
Gothenburg 8 11 10 11 19 16 4 9 8 7

Helsinki 4 3 5 6 3 4 4 5 3 7
Oslo 10 8 10 13 12 8 11 14 11 12
Stockholm 3 2 6 3 1 8 5 7 8 6
Uppsala 0 1 2 1 0 0 0 0 0 0

Table 2. Total number of re-transplantations performed at the individual
centers during the last 10 years.

120 -
100 -

E 28 M ===Copenhagen
c ===Gothenburg
40 - e==Helsinki

20 - e==(slo
0 o Stockholm

Figure 2. Number of first liver transplantations performed at Nordic
centers that are currently performing liver transplantations.
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Figure 3. Number of first liver transplantations performed in the Nordic
countries according to the country’s population. PMP, per million
population.

4. The waiting list 2015

In 20135, a total of 381 patients were entered into the waiting list for a
first liver transplant (Table 3) which is a decline from the 417 entered
in 2014 (Figure 4). Twenty-four of the patients entered in 2015 were
listed as highly urgent.

Active on Deceased Living Dead Permanent
waiting list donor donor withdrawal
83 273 7 10 6

Table 3. Patients entering the waiting list in 2015 classified by
outcome as of December 31° 2015,
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Figure 4. Number of patients entering the waiting list from 2000-2015.

The number of deaths among patients waiting for a first liver
transplant in 2015 was 10 (Denmark 2, Sweden 5, Finland 1, Norway
2). The absolute number of deaths registered on the waiting list has
remained stable since 1990 (Figure 5). When the deaths on the
waiting list are evaluated in relation to the total liver transplantation
activity there has been a decrease in the number of deaths on the
waiting list (Figure 6).
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Figure 5. Number of patients registered as dead on the waiting list in the
period 1990-2015.
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Figure 6. Number of patients registered as dead on the waiting list
relative to the total transplantation activity in the period 1990-2015.

The median waiting time in 2015 was 39 days when excluding
patients listed for a highly urgent liver transplantation. The
differences according to different ABO blood types were as expected
(Table 4) with largely similar numbers since 2000 (Figure 7).



0 A AB B
66 (715) 32 (661) 26 (254) 39.5 (318)

Table 4. Median time on waiting list (days) for patients receiving a first
liver allograft in 2015 according to ABO blood type. The number in
parenthesis represents the maximum waiting time for the indicated blood
type in 2015. (Patients listed as highly urgent are excluded from the
calculations.)

120.007

100.009

80.004

60.004

Median Waiting time (days)

40.0049

20.0049

T T T T T T
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TX1 year

Figure 7. Median waiting time for first liver transplantation according to
ABO blood type for 2000-2015. (Patients listed as highly urgent are
excluded from the calculations.)

There were slight differences in the median waiting time between the
centers in 2015 (Table 5). There has been a steep decrease in the
median waiting time for Danish patients over the last years and now it



seems to have stabilized on the same level as the other centers. A
slight decrease in the median waiting time is seen in Norway and
Finland (Figure 8).

Copenhagen Gothenburg Helsinki Oslo Stockholm

56 (343)  47.5(661) 28.5(333) 26 (715) 53.5 (420)

Table 5. Median time on waiting list (days) for patients receiving a first
liver allograft in 2015 according to transplantation center. The number in
parenthesis represents the maximum waiting time for the indicated
center in 2015. (Patients listed as highly urgent are excluded from the
calculations.)

Country

— Denmark

250.004 Finland
Norway

— Sweden

200.009

150.007

100.007

Median Waiting time (days)

50.007

T T T T T T
2000 2003 2006 2009 2012 2015
TX1 year

Figure 8. Median waiting time for first liver transplantation according to
country for 2000-2015. (Patients listed as highly urgent are excluded
from the calculations.)



5. Age of recipients and donors

The mean age of adult liver recipients (>16 years, first liver
transplantation) in 2015 was 53.4 years. Mean age of children (<16
years, first liver transplantation) in 2015 was 6.6 years. Since 1990
the proportion of recipients >60 years of age at the first
transplantation has gradually increased (Figure 9). The mean age of
the donors has increased since 1990 with a similar trend in all the
Nordic countries (Figure 10).

_— <1
100+ — 1-3
— 3-16

16-30
30-60
— >60

Percent (%)
3
1

1 1 1 1 | | | | 1 1 | | 1 1 | | 1 1
©O ™ N MO & 1D O 0 O O T N M T WM OO OMHW O T~ AN M T
DO OO0 OO0 O) OO OO0 0O 0O 0O 00O ™ ™ ™ ™ ™ ™
D OO O OO O O OO O OO OO OO OO O O 0O O 0O O oo o o o o
™ T O™ O™ O™ O™ O™ ™ ™ v N AN AN AN AN AN ANNNANANNNNNON
TXyear

Figure 9. Proportion of liver transplants in the indicated age groups.



Country

— Denmark

60 ~—Finland
Norway

—— Sweden

507

407

Mean Donage_TX1

307

20 |

10 T T T T T T
1990 1995 2000 2005 2010 2015

TX1 year

Figure 10. Mean age of donors utilized in the indicated years stratified
for the different Nordic countries.

6. Diagnoses

In 2015, primary sclerosing cholangitis and hepatocellular carcinoma
were the leading indications for liver transplantation in the Nordic
countries (Table 6). Of the patients listed for transplantation with a
primary diagnosis of hepatocellular carcinoma (HCC) in 2015 36%
were also anti-HCV positive.



1982-90 199195 1996-00 2001-05 2006-10 2011-15 2015
Primary sclerosing 10.9% 12.2% 15.6% 15.6% 15.7% 16.6% 19.7%
cholangitis
Hepatocellular 10.9% 4.3% 6.0% 6.6% 10.4% 171% 17.3%
carcinoma
Alcoholic cirrhosis 1.9% 8.3% 11.6% 12.8% 10.9% 121% 13.6%
Metabolic disease 10.0% 8.1% 6.0% 4.8% 7.0% 7.0% 8.1%
Cirrhosis - unknown 0.6% 2.6% 3.5% 2.4% 5.0% 6.7% 7.1%
Acute liver failure - 8.4% 10.7% 7.4% 6.9% 5.9% 5.2% 6.0%
other
Primary biliary 22.2% 14.5% 8.9% 6.7% 6.7% 5.2% 4.7%
cirrhosis
Autoimmune cirrhosis 2.8% 3.5% 3.5% 4.3% 4.4% 4.6% 4.5%
Post hepatitis C 0.0% 3.4% 8.1% 10.1% 10.5% 7.1% 3.4%
cirrhosis
Polycystic disease 0.3% 1.0% 1.2% 1.4% 1.6% 1.8% 2.6%
Biliary atresia 6.9% 5.6% 4.4% 4.8% 2.5% 2.2% 1.8%
Acute liver failure - 0.6% 2.7% 3.9% 4.3% 3.8% 2.6% 1.6%
toxic
Post hepatitis B 0.9% 2.7% 3.1% 3.3% 1.6% 1.2% 1.3%
cirrhosis
Other liver 2.5% 2.3% 2.1% 1.5% 0.9% 1.5% 1.0%
malignancies
Secondary liver tumors 0.9% 0.6% 0.6% 0.5% 2.2% 1.9% 1.0%
Biliary tract carcinoma 0.0% 0.0% 0.0% 0.1% 0.7% 0.5% 0.8%
Post hepatitis D 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.2% 0.6% 0.8%
cirrhosis
Secondary biliary 0.9% 0.5% 0.2% 0.2% 0.3% 0.4% 0.8%
cirrhosis
Acute liver failure - 1.3% 2.7% 1.6% 1.0% 1.7% 1.3% 0.5%
viral
Cholangiocarcinoma 1.6% 0.9% 0.8% 0.7% 0.9% 0.1% 0.5%
Others 16.5% 13.4% 11.3% 12.0% 7.4% 4.2% 2.7%

Table 6. Diagnoses of patients listed for a first liver transplantation

in 2015 compared with previous years. In 2015 36% of HCC
patients listed for a first liver transplantation were anti-HCV positive.



7. Patient and liver graft survival

When looking at 5-years intervals, patient survival (defined as time
from the first liver transplantation until death) and graft survival
(defined as time from the first liver transplantation until death or re-
transplantation) were dramatically improving over the first years of
the Nordic liver transplantation programs (Figures 10 and 11). It is
now evident that there is a further increase in the observed survival
also in the most recent 5-year period. There are notable differences in
the long-term patient and graft survival for different indications for

transplantation (Figures 12 and 13).

Survival Functions
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Figure 10. Kaplan-Meier patient survival curve for patients receiving a
first liver allograft in the indicated time periods.
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8. Maintenance of the registry

There are notable differences between each center in terms of how
extensively data are entered into the NLTR. Diagnosis information,
waiting list/transplantation status and survival data for all patients are
now complete for 2015. I am extremely grateful for the meticulous
follow-up provided by the transplant coordinators upon my requests
during quality control. In Oslo, I particularly want to thank Stein
Foss, in Gothenburg Christina Wibeck and Ulla Nystrom, in
Stockholm Marie E. Larsson, in Copenhagen Mette Gottlieb and in
Helsinki, Helena Isoniemi is overseeing the maintance of the registry.
Quality control of the content of NLTR is a continuous priority, and a
particular emphasis is put into ensuring integrity of the survival data,



including cause of death. The remainder of the registry must be
maintained at a level set at the discretion of each individual center
and contact person. Data transfer between NLTR and the ELTR are in
the process of being established. In 2015 the interface for NLTR was
transferred to the new web-based system YASWA together with the
rest of Scandiatransplant. This process went extremely smooth thanks
to good planning from Scandiatransplant.
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extremely grateful for the help and support from Frank Pedersen and
I[1se Duus Weinreich and the rest of the Scandiatransplant team in
Aarhus. Without their assistance it would very simply not have been
possible to maintain the registry and I sincerely hope their efforts are
recognized by the NLTG and Scandiatransplant.

10. Organization and data ownership

The registry (software) is the property of Scandiatransplant. The data
in the registry are the property of the hospitals represented in the
Nordic Liver Transplantation Group. Utilization of data in research
projects should be censored by the latter and need to comply with
national guidelines for research ethics and data handling. Co-
authorships for publications from research projects should be
allocated according to the Vancouver guidelines, this includes
presentations of data at conferences. The quality statistics of the
transplantation activity presented in this report must not be used in
other contexts without permission from the Nordic Liver
Transplantation Group.
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Preface

The Norwegian Renal Registry (Norsk Nefrologiregister) was formally constituted in 1994 as a
collaboration between The Norwegian Renal Association (Norsk Nyremedisinsk Forening) and
Oslo University Hospital-Rikshospitalet, with the latter as the formal owner. National data on
renal replacement therapy (RRT) had been collected within The Renal Association since 1980 in a
less formalised manner, and the transplant centre had stored data on transplanted patients since the
late sixties. Further, Norwegian renal units had reported to the ERA-EDTA-registry since the late
sixties.

Since the mid-90ies, a process of transition from a pure epidemiological registry into a quality-
oriented registry has progressed. With the present way of collecting and processing quality data,
they cannot be collected in time to be included in the annual report, but selected data may be
included in the next years report; others will be theme for quality-seminars and special reports.

National organisation and policy

Norway has 5.189 mill. inhabitants (July 2015) and 19 counties with populations ranging from
75.500 to 640.300. Each county, except one, has a central renal unit and some have two, further
some have satellite units run in close contact with the central unit. There is only one transplant
centre (two during 1963-82). Pre-transplant work-up, as well as post-transplant follow-up beyond
3 months, is handled by the county-centres.

The centres, at present 25, are responsible for reporting data from day 1 on all patients receiving
renal replacement therapy (RRT) for chronic renal failure within their area. Based on annual cross-
checks, reporting is considered to be complete. Treatment of acute renal failure is not reported
unless the failure turns out to be irreversible, in which case the whole treatment period is included.
Minor changes of treatment modality, e.g. from HD to HDF or between CAPD and APD, are not
reported. Similarly, temporary changes to HD for PD-patients are not reported. At intervals, cross-
checking for unreported deaths is performed against official census data.

Transplantation has always been considered the treatment of choice, if possible with a living
related donor. Since 1984, also unrelated donors have been used. Acceptance criteria for
transplantation have been wide, strict age limits have not been applied. Over time, an increasing
number of non-transplantable patients have also been offered life-long dialysis.

Incidence and prevalence calculations in this report are based on the national population data from
July 2015, although this in some instances may be slightly misleading since population changes
have not been uniform in all counties during the period.

Incidence figures for 2015

During 2015 a total of 514 new patients (in 2014: 521) entered renal replacement therapy (RRT),
i.e. 100.0 per mill. inhabitants.

A majority of 341 (66.3 %) were males and 173 (33.7 %) females. Median age at start was 66.9
years, mean 62.8 years, ranging from three days to 90.4 years.

Tabulated by first mode of treatment, and age at start of treatment:
<15 | 15-24 | 25-34 | 35-44 | 45-54 | 55-64 | 65-74 | 75-84 | 85+ | Total | in %

HD 1 5 13 21 44 S7 100 84 14 339 | 66.0
PD 4 3 3 11 11 21 25 32 6 116 | 22.6
X 6 2 4 7 9 15 15 1 0 59 115

Total 11 10 20 39 64 93 140 | 117 20 514 | 100
in % | 21 1.9 3.9 76 | 125|181 | 27.2 | 228 | 3.9 | 100




At start of treatment, 304 (59 %) were considered by their nephrologist to be a potential candidate
for transplantation, while 210 (41 %) were accepted for life-long dialysis (the latter constituting
50% of those starting with HD and 35 % of those starting PD).

Among the 455 patients starting dialysis in 2015, 80 % had been under control by the renal unit
for at least four months, while 20 % were previously unknown and counted as “late referrals”.

Incidence data: Changes 1980-2015
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Since registration started in 1980 there has been a continuous shift in patient age. Both the
maximum and the median age at start of RRT have increased. Also the 5-percentile and 95-

percentile values (i.e. including the majority of patients) have increased with a similar number of
years. But also smaller children have been accepted; the youngest ever started PD in 2011 at age

two days. Eleven children below 15 years started RRT in 2015.

Incidence data: Primary renal disease

1980-89 | 1990-99 | 2000-04 | 2005-09 | 2010-14 2015

Glomerulonephritis 35% 27% 18% 18% 16% 12%
Pyelo/interstitial nephr. 15% 11% 11% 10% 9% 9%
Polycystic diseases 10% 9% 9% 8% 8% 10%
Diabetic nephropathy 13% 11% 15% 16% 17% 18%
Amyloidosis 6% 5% 3% 2% 2% 3%
Vascular/hypertensive 7% 21% 28% 31% 35% 32%
Immune/systemic 5% 5% 4% 4% 4% 6%
Kidney tumour 1% 1% 1% 2% 1% 2%
Myelomatosis 2% 2% 3% 3% 1% 2%
Other defined 4% 4% 3% 4% 4% 5%
Unknown 3% 3% 4% 4% 3% 2%
N:| 2018 3234 2149 2556 2571 514

The main change over time has been an increase of vascular/hypertensive nephropathy and a
relative reduction of glomerulonephritis. Whether this only reflects changed coding practice or a
true shift is not known. Amyloidosis seems again to increase, caused by chronic infections in i.v.-

drug abusers.

Diabetic nephropathy has contributed 10-18 % per year. In 2015, 23 out of these were registered
as having Type | and 67 as Type |l diabetes, 66 patients with other types of primary renal disease
were recorded as having diabetes as a co-morbid factor (3 Type | and 63 Type I1), thus 32 % of
new patients were diabetics.

The time from onset of diabetes to start of RRT differed considerably. For the 23 with Type |
diabetes the mean time was 33 years, for the 67 with Type Il diabetic nephropathy the mean time
was 17 years. The 63 Type Il diabetics judged to have a primary renal disease other than diabetic
nephropathy, most often hypertensive, in mean had 12 years of pre-RRT diabetes duration.

Cardiovascular disease is often present at start of RRT. Coronary heart disease was reported in
134 (26%), two had a previous heart-tx. and 92 (18%) had anamnestic heart failure. Echo-verified
left ventricular hypertrophy was reported in 107 (20%). Cerebrovascular disease was reported in
60 (12%) and peripheral atherosclerotic disease in 79 patients (15%) while 48 (9%) had chronic
obstructive lung disease.

Prevalence data: Status by 31.Dec. 2015.

By the end of 2015, 4829 patients in Norway received renal replacement therapy, i.e. 930.5 per
million inhabitants. This represents an increase of 116 patients or 2.5 % since 2014.

Seventeen patients were on home-HD (14 in 2014).

Median age by the end of the year was 61.3 years, mean 59.3 years and range 0.25 to 96.9 years.
Gender: 65.1 % males and 34.9 % females.



Tabulated by last mode of treatment and age by end of 2015:

<15 |15-24|25-34 | 35-44 | 45-54 | 55-64 | 65-74 |75-84| 85+ | Total | in %

HD 1 11 48 81 143 191 304 | 287 | 106 | 1172 | 24.3

PD 4 3 6 11 22 32 53 63 19 213 4.4

X 49 76 | 202 | 428 | 700 846 809 | 320 | 15 | 3445 | 71.3

Total 54 90 | 256 | 520 | 865 | 1069 | 1166 | 670 | 140 | 4830 | 100

In % | 1.1 | 19 | 53 | 108 | 179 | 221 241 | 139 | 2.9 100
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Transplantation and waiting lists:

A total of 253 renal transplants were performed at Oslo University Hospital Rikshospitalet in
2015, i.e. 48.8 per million inhabitants. In 63 (25%) the graft came from a living donor (LD), 17 of
those were biologically unrelated to the recipient (12 were spouses). Among the LD-graft
recipients 24 out of 47 first graft recipients were grafted pre-emptively, 5 out of 16 re-graft
recipients did not receive dialysis. 190 patients received a deceased donor (DD) graft, 33 out of
the 163 first graft recipients were pre-emptively transplanted (20 %), while 3 out of 27 had a re-
graft without entering dialysis. There were 210 first grafts (47 LD and 163 DD), 36 were second
grafts (15 LD, 21 DD), seven third grafts (1 LD and 6 DD).

Simultaneous kidney + pancreas (SPK) transplantation was performed in 10, in addition, one
Danish recipient received SPK in Oslo (not included in the above calculations).

In principle, transplantation is offered to all patients considered to profit from it, with no strict
upper or lower age limit. The age of the 163 first-DD-graft recipients in 2015 ranged from 1 to 83
years, with a mean age of 55 y. Out of these, 33 % were above the age of 65 and 7 % were 75 or
older. The 47 recipients of a first LD-graft were from 3 to 74 years, mean 43 y. Regraft recipients
(n=43) were from 15 to 72 years, mean 47 y.
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By end 2015, 304 patients (58.6 per mill.) were on the active waiting list for a DD renal graft. This
represented an increase of 19 patients (7 %) since 2014. Among those waiting by Dec.31, median
time on the list was 9 months. 30 % had waited less than 6 months, 60 % less than one year and
only 10 % more than two years. The 190 recipients given a DD-graft in 2015 had a median
waiting time of 15 months and a maximum of 61 months at the time of grafting.

Among the 1385 patients in dialysis treatment by Dec.31, 732 (52.9 %) were for various reasons
not considered candidates for a (new) renal graft.

New patients in 2015 — status at start of RRT.

A total of 514 patients started RRT in 2015. Among the 339 starting haemodialysis, the access
was Vvia catheter in 219 patients (65 %), while 120 had AV-fistula or graft (35 %) as access.

Status at start of RRT Total (n:514) | HD (n:339) | PD (n:116) | Tx (n:59)
Creatinine (mean) 639 umol/Il 684 585 480
eGFR (mean), (excl. children) 8.8 8.4 8.9 11.4
Albumin (mean) 35¢g/L 33 37 43
Haemoglobin (mean) 10.2 g/dL 9.8 10.6 11.6
Haemoglobin - % <11 g/dL 71 % 77 % 64 % 45 %
ESA use 50 % 48 % 61 % 40 %
Active D vitamin use 62 % 58 % 71 % 66 %
Statin use 50 % 51 % 49 % 43 %
Not on antihypertensive drugs 11 % 11 % 4 % 19 %
Using >2 antihypertensive drugs 55 % 55 % 64 % 35 %

As might be anticipated, pre-emptively transplanted patients had a somewhat lower serum
creatinine, thus higher GFR, and a higher haemoglobin and albumin than those starting dialysis.
Among patients known less than four months, 80 % had haemoglobin <11 g/dL.

While pre-emptive transplantation is considered the best initial RRT, HD by catheter may be seen
as the poorest alternative. In the following figure, individual centres are ranged by the proportion



starting with catheter (NORW = country) from “best” to “poorest”. Admittedly, small centres and

centres not offering PD are disadvantaged in such comparisons.
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Patient survival :
a: By age group:
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A Kaplan-Meier plot comparing survival on RRT according to the age groupings used in the
tables for all patients starting during 2000-2015 confirms a marked effect of age at start. Except
for the two youngest groups (<15y. vs. 15-25y.) having a comparable survival rate, all other
curves differ significantly from each other (Mantel-Haenszel p< 0.0001).

The adult groups had similar calculated GFR at start and a similar rate of late referrals. The
proportion with diabetes was 14% in the 15-35 group, 31-33% in the groups from 35 to 75 years
and somewhat lower (25%) in the oldest group. The proportion having cardiac or vascular
comorbidities at start was zero in the paediatric group, but increased significantly with increasing
age, up to 66% among those >75y. While all children had been evaluated by their nephrologist as
potential candidates for transplantation, this was the case for only 18% in the 75+ group.

b: By first treatment mode & initial evaluation:

For all patients starting RRT, the reporting nephrologist gives an evaluation whether the patient
could be considered a potential candidate for future transplantation, or was expected to have life-
long dialysis. In this Kaplan-Meier plot, the survival on RRT according to initial treatment mode
and to nephrologists evaluation is illustrated.
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The preemptively transplanted patients are younger, have higher GFR, lower rate of diabetes and
cardiac or vascular comorbidities, and as expected have a significantly better survival rate.

Patients evaluated as potential tx-candidates as expected had much higher survival rate
than those not considered candidates. Among those considered potential candidates, those starting
with PD had significantly better survival than those starting with HD. The PD and HD groups did
not differ in age, GFR at start, or proportion with diabetes, but the HD-group had significantly
higher proportion with cardiovascular comorbidities, previous malignancies and late referrals.

In patients not considered tx-candidates, the survival rate for the HD- and PD-groups was
comparable. The PD-group were significantly older, however the HD-group had higher
proportions with previous malignancy diagnosis and late referrals.

A Cox regression analysis on all patients starting dialysis in the period was performed, using age,
late referral, diabetes, previous malignancy, cardiac-, cerebrovascular-, and peripheral vascular
8



comorbidity and HD vs PD as covariates. The analysis showed all these factors were highly
associated with a reduced survival rate. For HD vs PD the Odds Ratio was 1.33 (95% CI 1.043-
1.232) with p=0.003, for late referral OR=1.364 (1.276-1.459), p<0.0001..

Death in RRT:

A total of 393 patients in renal replacement therapy died during 2015, i.e. 7.5% out of the 5243
persons at risk. Among these, 68% were males and 32% females. Median age at death was 76
years, mean 74 years, and the range 4-93 years. Median time from start of RRT until death was 41
months, with a range spanning from 10 days to 36 years.

The final mode of treatment was HD for 249 patients and PD for 44, while 100 died with a more
or less well-functioning graft. Four patients died within two moths after graft loss, thus 104 deaths
were termed “Tx-related”. Dialysis treatment was terminated and followed by death in 38 patients;
in 13 of those the patient had decided to refuse further treatment.

Cardiac complications (33%) were the most frequent causes of death, followed by infections
(30%), and malignant tumours (13%).

Regional differences within Norway.

Incidence:

The 25 Norwegian centres differ in size and their use of the different treatment modes (HD, PD or
pre-emptive transplant). Further the number of new RRT-patients varies considerably from year to
year. To make up for the annual variations and the overlapping centre coverage, patients were
grouped by county of domicile at RRT-start and the incidences were calculated as a yearly mean
for the five-year period 2011-2015:

RRT in Norway 2011-2015

Mean yearly incidence, by first treatment and county

140
120 OFD
E.ll]l}
=
= 30
= BHD
E
= 60
=
40 OTX;
20 pre-
emptive
0

As appears, the mean annual incidence of RRT-start varied from 78 to 137 pr. million, with
Hordaland having the lowest and Oppland the highest mean incidence. With the rather small



population in most counties, figures may be expected to change from year to year, but over years
there has been a lower incidence in the west-coast counties. Analysis of county-wise age
groupings, diagnosis groupings, differences in acceptance for permanent dialysis, or late referral
rates, has failed to explain the marked variations in incidence.

There is national consensus that pre-emptive transplantation is preferable. Looking solely at 2015-
data (see Appendix), this was achieved in only 11 % of all. In the individual counties the numbers
are small, but this figure ranged from 0 % to 23 % (Ser-Trgndelag).

Efforts are also done to increase the use of PD. Still in some counties PD is rarely used, in others
up to 44 % (Telemark) of new patients in 2015 had this as first treatment mode. 66% received HD
as first treatment mode, in the counties this ranged from 51 % to 100 %.

The proportion of the new dialysis patients in 2015 who started RRT without having been known
by the renal unit for at least 4 months was 20 %, with wide variations between centres; from 0 %
and up to 39 %. In the majority of these cases the diagnosis would imply that renal failure has
developed gradually over years. These figures seem not to have improved significantly over the
years; thus in most counties it still seems to be need for improved co-operation with the primary
health service, in order to achieve more in-time referrals.

Prevalence:
Again, the data demonstrate great differences between the counties. In all counties the majority of
patients have a functioning graft, constituting from 60% to 81% of the total RRT-population. The
dialysis prevalence ranges from 156 to 412 per mill. inhabitants in the counties, indicating
considerable differences in workloads and costs. In some counties, three out of four dialysis
patients are not considered candidates for a new graft, in others this applies to one out of three.
But counties with high dialysis prevalence do not necessarily have a high prevalence of ‘non-
transplantable’ patients.

RRT in Norway by end of 20135

Prevalence, by treatment mode and county
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Concluding remarks:

The 2015 figures confirm that the incidence of RRT in Norway is levelling off, in line with that
seen in other European countries. The transplantation rate in 2015 was a little lower than that of
previous years; still the transplant population increased by 2.0 %, while the dialysis population
increased by 3.4 % compared to end of 2014, and the number of recorded HD-sessions increased
by 3.6 %. Due to improving survival rate in dialysis and transplantation, further increased
prevalence of RRT-patients can be expected over the coming years.

Registry data are also regularly used by Norwegian nephrologists as basis for scientific papers,
congress presentations and PhD-thesis. A list of publications has since 2012 been presented on
www.nephro.no along with the annual reports, during 2015 a total of 13 papers and two PhD-
theses have been more or less based upon data from the registry.

Data delivered to the ERA-EDTA Registry in Amsterdam are included in its reports and
publications; some data are also forwarded to the USRDS-reports (the chapter of “International
Comparisons™).

The registry has received status as a National Medical Quality Registry by the proper National
authorities. Consequently, as of 01.01.2016 the RRT-registry has been merged with the
Norwegian Renal Biopsy Registry into “Norsk Nyreregister” (The Norwegian Renal Registry).
Thus, this annual report will be the last annual report in the present format from the old “Norsk
Nefrologiregister”.

Regardless of status, the cooperation with all Norwegian nephrologists, demanding their steady
efforts to keep the registry updated, has always been, and will always be, a prerequisite for
keeping a complete and reliable registry.

The author will take this opportunity to thank all collaborating colleagues for their cooperation
through all these years, making the registry to what it has become.

Report completed 18.10.2016
Torbjern Leivestad M.D. Ph.D.
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Utredningen foregar pa Rikshospitalet med et forventet tidsperspektiv pa 1 uke. | tillegg til
prever og undersgkelser skal pasienten i denne perioden forberedes pa hva
hjertetransplantasjon innebaerer og hva som forventes med hensyn til egeninnsats og
egenkontroll bade i ventetid og etter operasjon (3). | noen tilfeller foregar deler av
utredningen (prgver/undersgkelser) pa et annet stgrre sykehus, men oppsummering og
vurdering foregar pa Rikshospitalet. De fleste pasientene venter hjemme pa innkalling til
transplantasjon. De ma veere tilgjengelig til enhver tid pa mobiltelefon da transplantasjon
skjer pa kort varsel. Ventetiden kan vare fra dager til maneder og ar. | ventetiden er
pasienten jevnlig inne pa Rikshospitalet til kontroll. Han ma ellers ta kontakt med sykehuset

hvis det oppstar forandring i helsetilstanden, for eksempel ved infeksjon.

Pasientansvarlig sykepleier eller transplantasjonssykepleier har jevnlig telefonkontakt med
pasienten i ventetiden for @ kunne stgtte og veilede samtidig som en blir oppdatert pa

pasientens navaerende helsetilstand.

| ca 35 % av tilfellene er recipientens tilstand slik at han ikke kan vaere hjemme i ventetiden.
Han/hun er da inneliggende pa lokalsykehus eller et st@rre sykehus avhengig av tilstand,
behov for inotropi og eventuelt assistert sirkulasjon. Hyppigste form for assistanse er
IntraAortic BaloonPump (IABP). | de mest marginale tilfeller er recipienten koblet til ECMO

(ExtraCorporalMembranOxygenation) eller annen mekanisk sirkulasjonsstgtte

(implanterbar LVAD) for a opprettholde funksjonen av alle vitale organer (9). Med intern

LVAD kan pasienten veere hjemme i ventetiden.

Indikasjoner lungetx: Respirasjonssvikt uten effekt av optimal medisinsk behandling, uten
andre behandlingsalternativer og med kort forventet levetid.
Hjerte-lungetransplantasjon: respirasjonssvikt kombinert med ikke korrigerbar hjertesvikt

(18).

Kontraindikasjoner: For at recipienten skal profitere pd en transplantasjon ma det foreligge
et rehabiliteringspotensiale. Dvs at det ikke ma vaere andre tilstander eller sykdommer hos

pasienten som reduserer sjansen for et vellykket resultat av transplantasjonen. Noen



kontraindikasjoner er generelle for alle typer organtransplantasjon(se s ), andre er spesifikke
for det enkelte organ. Spesielle kontraindikasjoner for lungetransplantasjon (1,8,):
o Tilstander som har betydning for pasientens rehabiliteringspotensiale, for
eksempel ekstrapulmonal infeksjon, hjertesykdom eller systemsykdom.
o Tidligere thoraxkirurgi og pleurodese (kirurgisk eller kjemisk sammenklebing av
pleurahinnene) er en relativ kontraindikasjon.
e At pasienten fortsatt royker.
e Systemisk behandling med glukokortikoider over en viss dose (med osteoporose,
darlig sartilheling, bledningstendens som konsekvens).
e Alvorlig underernaring eller overvekt (BMI>35) eller betydelig nedsatt
almenntilstand. Dette er vanlige problemstillinger hos pasienter med alvorlige

lungesykdommer.

Utredning:

Utredning til lungetransplantasjon foregar pa Rikshospitalet med et tidsperspektiv pa 1 uke. I
tillegg til preover og undersekelser skal pasienten i denne perioden forberedes pa hva en
lungetransplantasjon innebarer av egeninnsats og egenkontroll bade i ventetiden og etter
operasjonen, livet ut. En lungetransplantasjon er en stor operasjon, og det er viktig at
pasienten far et realistisk bilde av hva det vil si & vaere transplantert.

Ventetiden kan vare fra dager til flere ar. Knapphet pa organer gjor at ventelisten og med
dette ventetiden er voksende. Dette stiller store krav til pasientens evne til & takle ventetiden
og holde motet oppe. Det legges ogsé vekt pa at pasienten i ventetiden skal forberede seg best
mulig til det som kommer. I det ligger at han er fri for infeksjoner, opprettholder optimal
ernaringstilstand og optimalt fysisk niva.

I ventetiden har pasienten jevnlig telefonkontakt med transplantasjonssykepleier pa
lungemedisinsk avdeling. I tillegg er han jevnlig inne til kontroll pa Rikshospitalet. For avrig
er det lokal helsetjeneste som har ansvar for den lungesyke pasienten som venter pa

transplantasjon.
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FORORD

Levertransplantasjon er en sveert kompleks prosedyre der mange av Rikshospitalets
avdelinger, laboratorier, institutter og enheter aktivt deltar i utredning, gjennomfering av
operasjonen og i oppfalging. Samspill, koordinering og faste rutiner er nadvendig for a oppna
et godt resultat. Lever-tx protokollen er en samling av de rutiner og retningslinjer de enkelte
enhetene ved Rikshospitalet har etablert for denne virksomheten. Vi takker alle som har
bidratt til protokollen. Den vil veere tilgjengelig pa Rikshospitalets nettsider i PDF-format.
Protokollen vil bli oppdatert jevnlig. Feil, mangler eller anmodning om endringer meldes til
Aksel Foss, Avd. for transplantasjonsmedisin.

Protokollen er inndelt i 7 kapitler:

Utredning og evaluering av leversykdommen

Donor-resipient forhold

Preoperativ utredning og behandling (pa transplantasjonstidspunktet)
Monitorering og behandling per- og postoperativt

Immunosuppresjon

Oppfelging

Dataregistrering

NoOokwN =

Det er nedlagt et stort arbeid i a kontrollere medikamentdoser etc. Protokollen fritar imidlertid
ikke den enkelte for & kontrollere slike opplysninger og sgrge for at indikasjon, dose og
administrasjonsmate er i trdd med de oppdaterte anbefalinger og retningslinjer som finnes i
felleskatalog, legemiddelhandbgker etc.

Oslo Universitetssykehus Rikshospitalet 2015
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1 UTREDNING OG EVALUERING

1.1 PASIENTGRUPPER TIL TRANSPLANTASJON -

EKSEMPLER

Den typiske pasient som henvises til transplantasjon har komplikasjoner og

Side 5 av 49

symptomer grunnet progressiv irreversibel leversykdom. | tabell | gis en summarisk
oversikt over de vanligste sykdommene som farer til transplantasjon, og tabell Il viser
de vanligste fglgetilstandene av sykdom som fgrer til at levertransplantasjon
overveies.

Tabell I: Indikasjon for levertransplantasjon — eksempler

oohwh~

1.

A. SYKDOMMER SOM KAN GI AKUTT LEVERSVIKT

Toksisk leverskade (medikamenter, annet)
Viral hepatitt (A, B, C, D, Herpes 0.a.)
Autoimmun hepatitt

Budd-Chiari syndrom

Akutt fettlever (i svangerskap)

Wilsons sykdom

B. ENDESTADIUM AV KRONISK LEVERSYKDOM

Sykdommer som affiserer levercellene (hepatocyttene)
Autoimmun hepatitt
Kronisk viral hepatitt
Kronisk medikamentindusert hepatitt
Alkoholisk cirrhose
Wilsons sykdom
Alpha-1-antitrypsinmangel

Kolestatisk sykdom
Primaer skleroserende kolangitt (PSC)
Primaer bilizer cirrhose (PBC)
Gallegangsatresi (ekstrahepatisk)
Intrahepatisk gallegangshypoplasi (Alagilles syndrom)
Aagenes syndrom
Neonatalt hepatittsyndrom INA
Cystisk fibrose

Vaskulaer sykdom
Budd-Chiari syndrom
Veno-okklusiv sykdom

Diverse
Polycystisk leversykdom (gir ikke leversvikt)
Kongenital hepatisk fibrose

Metabolske sykdommer
Non-alkoholisk steatohepatitt (NASH)
Glycogen storage disease
Familiaer amyloidotisk polynevropati
Hemokromatose
Oxalose
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C. MALIGN SYKDOM

1. Primeer lever-/gallegangscancer
Hepatocellulzere carcinomer
Kolangiocarcinom
Hemangioendotheliom
Hepatoblastom

2. Utvalgte pasienter med levermetastaser fra endokrine tumores

1.1.1 Utvelgelse av pasienter med primeer lever- og galleveiskreft

Levertransplantasjon for kreft forutsetter at det kke er tegn til ekstrahepatisk
tumorvekst vurdert med CT eller MR og PET/CT (thorax, abd, bekken) tatt innen 4
uker far vurdering pa Levertxmeotet.

Hepatocelluleert carcinom (HCC)

Singel tumor er inntil 10 cm i diameter

| alt 5 lesjoner inntil 4 cm i diameter

Hvis det er flere enn 5 lesjoner, skal ingen av lesjonene vaere mer en 2 cm i diameter

Cholangiocarcinom (CCA)

Diagnostisert CCA med intraluminal bgrste cytology, intraluminal biopsi, eller forhayet
carbohydrate antigen (CA) 19.9 kombinert med radiologisk pavist malign striktur og
tumordiameter (malt som tverrdiameter langs forlgpet av ductus hepaticus pa inntil 30
mm)

Gjennomfgrt negativ laparoskopisk staging procedyre

Gjennomfgart preoperative ekstern stralebehandling/brachyterapi/ kjiemoterapi.

Alder 18-65 ar.

God allmentilstand, ECOG 0 eller 1

Tilfredsstillende blodpraver Hb>9 g/dl, neutrofile>1,0 (etter event. G-CSF), trc>50,
kreatinin<1,25 x gvre referanse verdi.

Utredet og godkjent for levertransplantasjon.

Ingen tegn til lungemetastaser vurdert med CT thorax umiddelbart for
transplantasjon.

Ingen tegn til ekstrahepatisk tumorvekst ved peroperativt lymfeglandeltoilette.
Vekttap <10 % siste 6 mnd.

Pasient med BMI < 30

Tabell Il: Vanlige falgetilstander av leversykdom som kan fare til at transplantasjon overveies

Variceblgdning
Behandlingsrefraktaer ascites
Hepatorenalt syndrom
Hepatopulmonalt syndrom
Portopulmonal hypertensjon
Hepatisk encefalopati
Spontan bakteriell peritonitt
Gallegangsinfeksjon p.g.a stenoser
Klge

Ekstrem tretthet

Koagulopati (ikke korrigerbar)
Malnutrisjon

Hepatisk osteodystrofi
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1.2 UTREDNING AV LEVERSYKDOM

Pasienter som tas imot til vurdering gjennomgar 3 faser i vurderingen.

Fase 1: Utredning og evaluering av leversykdom (pkt. 1.2)
Fase 2: Vurdering av om transplantasjon er et aktuelt behandlingstilbud (pkt. 1.3)
Fase 3: Aksept og forberedelse til transplantasjon (pkt. 1.4)

1.2.1 Kronisk leversykdom

Utredningen av pasienter mht. levertransplantasjon tar i farste rekke sikte pa & sikre
diagnosen, kartlegge sykdomsutvikling, avdekke annen sykdom og eventuelle
kontraindikasjoner, samt forberede pasienten pa en eventuell levertransplantasjon.
Mange av pasientene er allerede godt utredet og individualisering med tanke pa
undersgkelsesprogram vil oftest vaere ngdvendig.
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1.2.1.1 Sykehistorie lever

Sykdomsdebut (dato): .............

Diagnosetidspunkt (dato): ..............

Diagnose: ......ccoeeeevereerieieeieieeene

[1 encephalopathi (0-4) [ icterus [] ascites

[ sdemer [] varicebledning (] varicer [ kloe

1.2.1.2 Sykehistorie annet/komplikasjoner

Sykehistorie annet/komplikasjoner

[J heyde-, vekt-percentiler og hodeomkrets (barn)

[ tidligere bukkirurgi [] svangerskap [ transfusjoner
[J hjertesykdom [] osteoporose [ hypertensjon (BT)
[ lungesykdom [ malign sykdom (1 nyrefunksjon (evt. nefrolog)

1.2.1.3 Status presens (ved akseptering) - kronisk leversykdom

Status presens

[ encephalopathi (0-4) [ infeksjon [] brystomkrets

[ ascites BT [J hospitalisert (intensiv avd eller sengepost)
[J varicer [J respirator [ dialyse

[J vekt [J heyde [ hodeomkrets (barn)

[J arbeidsstatus/funksjonsstatus

1.2.1.4 Laboratorieutredning kronisk leversykdom

Immunologi/transplantasjonsimmunologi  (pkt. 1.3.2.1)
Klinisk kjemi/hematologi (pkt. 1.3.2.2)
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Obligatoriske undersekelser

Ikke-obligatoriske undersekelser

Rtg. thorax ERC/MRC GFR/renografi

Ultralyd abdomen/lever/kar (ikke Leverbiopsi Coloscopi

nedv. hvis CT bestilt)

CT abdomen MRA Psykosomatisk vurdering

CT thorax (v/malignitet)

@vre endoskopi

Ernaringsfysiolog

Ultralyd halskar

Abd. angiografi

PET-scan (malignitet)

Kardiologisk utredning > 60 ar

Ekko cor: Alle med kronisk
leversykdom/cirrhose (obs pulmonal
HT), alle > 60 ar og ved kjent
hjertesykdom

EKG

UL caput (sma barn)

Benmineraltetthet

Skjelettscintigrafi (malignitet annen
enn HCC)

Tannstatus (evt. henvisning til
tannlege)

Sosionomsamtale

Fysioterapievaluering

1.2.2 Fulminant leversvikt

1.2.2.1 Sykehistorie ved fulminant leversvikt

Sykdomsdebut (dato): ..eveeeveeeeenins
Diagnose (etiologi): «oeeeeeeeeeeeee,
[ ascites

[ gdemer

[ encephalopati debut (dato): .......
[ ikterus debut (dato): ......

Versjon 1st Q 2015




‘ 3 Oslo | )
University Hospital Side 10 av 49

1.2.2.2 Sykehistorie annet/komplikasjoner fulminant leversvikt

Sykehistorie annet/komplikasjoner

[0 annen sykdom - spesifiSer: ..........ccccvviieiiiiiiiienennns
[ fast medikasjon - spesifiser: ...,

[ tidligere bukkirurgi - [l gvre

[] nedre
] hjertesykdom [J lungesykdom
[ svangerskap [ transfusjoner

U nyrefunksjon (evt nefrolog) [0 hodeomkrets (barn)

1.2.2.3 Status presens (ved akseptering) - fulminant leversvikt

Status presens

O encephalopathi (0-4) [] infeksjon [ brystomkrets

U ascites 0BT [ hospitalisert (intensiv avd eller sengepost)
[J varicer U respirator [ dialyse

[] vekt [ hgyde [1 hodeomkrets (barn)

[ arbeidsstatus/funksjonsstatus

1.2.2.4 Laboratorieutredning - fulminant leversvikt

Klinisk kjemi/hematologi (pkt. 1.3.2.2))
Immunologi/transplantasjonsimmunologi  (pkt. 1.3.2.1.)

1.2.2.5 Annen utredning (ved behov)

Annen utredning

[1 Leverbiopsi 1 Doppler halskar

[0 Psykosomatisk vurdering [0 EEG evt AER/SEP
[0 Intracraniell vurdering [0 MR/spiral CT (evt)
[0 Ekko cor

[0 CT caput v/encefalopati gr. 3 - 4

1.3 VURDERING mht. TRANSPLANTASJON

1.3.1 Kontraindikasjoner mot levertransplantasjon

Hvorvidt pasienten er egnet for levertransplantasjon vil bestemmes ut fra en
totalvurdering. Faktorene angitt nedenfor skal vurderes fgr pasienten aksepteres. Hos

pasienter med kronisk leversykdom vil det ofte ga noe tid fra de aksepteres til de
transplanteres.
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Det er vesentlig at endringer i pasientens tilstand registreres i denne perioden og
diskuteres ved det ukentlige lever-tx mgtet (onsdager kl. 14:30).

Ved fulminant leversvikt vil det skje en Igpende evaluering av pasientens tilstand -
ved samarbeid mellom indremedisiner, pediater, anestesilege og kirurg. Evaluering
ma ogsa gjeres ved organtilbud.

Vesentlige faktorer som kan tale mot transplantasjon (se tabell). Infeksjonskontroll er
avgjgrende, og hvis det foreligger positiv(e) blodkultur(er) ma adekvat antimikrobiell
behandling veere pabegynt minst 24 t for transplantasjonen.

OooooooogoQo

Mulige kontraindikasjoner mot levertransplantasjon

Infeksjoner

Levercoma — varig cerebral affeksjon
* Hjerte-lunge sykdom

** Elektrolyttforstyrrelser
Ekstrahepatisk malignitet
Misbruksproblemer

Nyresvikt

Psykososial forhold

***Hgy alder

* Porto-pulmonal hypertensjon. Hos de fleste potensielle resipienter (se tab.
1.2.1.5) bar ekko cor utfgres, og ved mistanke om hgyt trykk i lille kretslgp anbefales
det a gjere hgyresidig hjertekateterisering elektivt som ledd i utredningen. Ubehandlet
pulmonal hypertensjon (mean PAP >50mm Hg) regnes som en absolutt
kontraindikasjon. Utredning og behandling foregar i samrad med kardiolog som har
kompetanse innen pulmonal hypertensjon.

* Hepatopulmonalt syndrom. Ved mistanke om hepatopulmonalt syndrom bar det
gjeres videre utredning med shuntkvantitering (99MTc-macroaggregert albumin
og/eller ekko cor (m/»bobletest») for & vurdere H-V shunting pa pulmonalt niva. Dette
er en relativ kontraindikasjon mot transplantasjon, men kan ogsa veere en
tilleggsindikasjon for transplantasjon. Anestesiteamet skal trekkes inn i diskusjonen far
pasienten settes pa ventelisten.

** Hyponatremi. Alvorlig hyponatremi regnes som en kontraindikasjon mot lever-tx.
Na 120-125 mmol/l bgr ses som en tung relativ kontraindikasjon, mens Na <120 kan
regnes som absolutt kontraindikasjon (individuell vurdering vil ofte veere ngdvendig).
Rask korreksjon av s-Na kan gi sentral pontin myelinolyse med irreversibel cerebral
skade. Pasienter med alvorlig hyponatremi ber fglges tett, evt innlegges for korreksjon
nar de settes pa venteliste. Kontinuerlig dialyse med langsom korreksjon i
behandlingsresistente tilfeller bar vurderes. Behandlingen diskuteres med
anestesiteamet.

***Ved hgy alder (>70 ar) legges det vekt pa generell helsetilstand. Hjerte- og
lungesykdom ma utelukkes.

1.3.2 Sjekkliste - laboratorieprgver

1.3.2.1 Immunologi (HLA/PRA)

For pamelding skal pasienten vaere HLA-typet 1 gang ved Immunologisk institutt
(IMMI). De skal veere ABO-typet 2 ganger. &. hjelp skal forhandsvarsles til IMMI.
IMMI ser at tilstrekkelig ABO typing er gjort og screener pasientsera for HLA antistoff
(PRA - Panel Reaktive Antistoffer).

Ngdvendig materiale
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Ett glass fullblod (uten tilsetning - NB: ikke gel glass) + 4 glass ACD-blod +
rekvisisjonsskjema med opplysninger om diagnose og tidligere transfusjon og
svangerskap (ja/nei). Minimum volum for barn = 2 ml fullblod + 1 gl ACD blod (min. 5
ml blod i tillegg til ACD lgsningen).

Ved “urgent” pamelding av pasient som ikke er HLA-typet varsles vakthavende

bioingenigr ved IMMI, og blodprgver (se overfor) sendes til IMMI for typing og
crossmatch ved evt. organtilbud.

1.3.2.2 Kronisk leversykdom
Folgende analyser skal veaere utfgrt far pasienten aksepteres for levertransplantasjon:

Praver tatt innen 1 uke fgr pamelding

Hb GT/ALP

Hvite INR

Trombocytter Urin Na/K

Na, K, Mg CRP

Ca, ionisert Kreatinin

Albumin Urea

Bilirubin ASAT

Glukose (fastende) ALAT

Fibrinogen APTT

8302

Prgver tatt innen 1 maned far pamelding
Kolesterol anti HIV

PTH (ikke barn) anti HCV*

CEA, AFP, CA19-9 HBsAg*/anti-HBc
25-OH vit D CMV IgG
anti-EBV anti-toxoplasmose
anti-treponema anti-vVzVv

10 ml serum fryses EBV-,VZV-, HSV- serologi (barn)

*Ved positivitet gjeres ytterligere utredning inklusive HBV DNA, anti-HBsAg, HBeAg,
HCV RNA m/genotyping og virus mengdebestemmelse.

Ved akutt leversvikt bar alle prgver tas, men svar pa disse avventes normalt ikke.

Akseptering - rutiner

Vanlig pamelding

Pasienten utredes ved Seksjon for fordgyelsessykdommer, Seksjon for
transplantasjonskirurgi eller Barnemedisinsk avd. og fremlegges pa levertx-motet
(avholdes hver onsdag kl. 14:30). Etter akseptering meldes pasienten pa via
Immunologisk institutt (IMMI) basert pa utfylt meldeskjema.

Urgent pamelding

Pasienten klareres fra Seksjon for fordgyelsessykdommer eller Barnemedisinsk avd.
og presenteres for ansvarlig transplantasjonskirurg(er) ved Seksjon for
transplantasjonskirurgi. Etter evt. akseptering meldes pasienten av
transplantasjonskirurg pa venteliste via transplantasjonskoordinator. Tx-koordinator
registrerer pasientene i Scandiatransplantdatabasen og sender High Urgent call med
faks til nordiske sentre. En pasient kan bare sta pa High Urgent venteliste i 72 timer
(3 dagn). Pasienten kan deretter overfgres til vanlig venteliste, men kan ikke senere
meldes pa som High Urgent pa nytt. Vanlig pameldingsskjema skal alltid sendes for a
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sikre at relevante opplysninger blir registrert. Tx-koordinator paser at pasienten
overfgres til vanlig venteliste etter 3 dagn, og sender evt. Kind Request til nordiske
sentre etter ansvarlig kirurgs vurdering.

1.

2.

I henhold til Scandiatransplant avtale ma pasienten fylle minst ett av disse kriteriene
for & bli satt pa High Urgent liste

Acute liver failure patient who is at a risk to die within few days (no prior liver
disease)

Need for re-transplantation within 2 weeks after transplantation (includes primary
non-functioning graft)

1.4

14.1

Pasienter med kronisk leversykdom med akutt forverring kan ikke settes pa High
Urgent liste. Man kan forespgrre andre sentra via tx-koordinator om tilgjengelig organ
i en slik situasjon (Kind Request), men det ma understrekes at pasienten ikke fyller
kriteriene for High Urgent pamelding.

Avmeldingsrutiner
Endelige eller midlertidige avmeldinger meddeles ansvarlig transplantasjonskirurg og
Immunologisk institutt (IMMI) (tIf 71345).

INFORMASJON, FORBEREDELSE OG OPPFJLGING

Informasjon

Under utredningen har pasienten eller foreldre samtaler med de nedenfor nevnte
faggruppene.

Foreldre samtaler med:

[1 hepatolog/barnelege [ primaersykepleier

[ kirurg [ fysioterapeut

[J anestesilege [ sosionom

[J transplantasjonskoordinator [J psykiater (barn og misbrukere)

[1 avdelingssykepleier tx-kir/lbarnepost [ ernzeringsfysiolog (barn)

1.4.2

Pasienten knyttes opp mot en primaersykepleier som skal veere pasientens kontakt i
gastromedisinsk/barneavdeling. Mye av informasjonen blir gitt samtidig med at
pasienten evalueres. Pasienten/pargrende far skriftlig informasjonsbrosjyre og
gjennomgar denne med lege om @nskelig eller primaersykepleier.

Pasientopplysninger pa ventelisten

Pasienten pameldes levertransplantasjonsventeliste til IMMI. Meldingsskjemaet skal
ledsages av kopi av pasientenes blodtypeark og skal opplyse om:
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Pasientopplysninger:

Navn:

Personnr.:

Hjemsted (postnr.):
TIf./mobil pasient/pargrende:

Hgyde-vekt
CMV IgG (+/-)
Svangerskap (J/N)

Tidligere bukkirurgi Transfusjoner (J/N)
Pavist gsofagusvaricer (J/N) Brystomkrets (xiphoideus)
Diagnose MELD/PELD score

Merknad (for eksempel: m/back-up, portvenetrombose, lukke porto-systemiske shunter)

Transplantasjonskoordinator skriver telefonnumrene inn i transportplanen som
utarbeides for hver pasient. Behandlende lege registrerer pasientens telefonnummere
pa skjema som gar til IMMI ved pamelding.

1.4.3 Vaksinering

Generelt

Pasienter som star pa venteliste for transplantasjon eller som er transplantert ma ikke
fa levende attenuert vaksine. Hvis det likevel er gitt levende attenuert vaksine, ma
pasienten tas av ventelisten i 6 uker.

Voksne

De fleste voksne pasienter har gjennomgatt vanlig vaksinasjonsprogram. Ytterligere
vaksinasjon er normalt ikke ngdvendig. Pasienter som er splenektomert skal
vaksineres mot pneumokokksykdom (Pneumovax).

Barn

Generelt ber barn veaere vaksinert sa godt som mulig fer transplantasjon. Vanlig
vaksinasjonsprogram falges, med unntak for levende attenuerte vaksiner (se over).
Pneumokokkvaksine bgr gis til splenektomerte.

Disse levende vaksinene skal ikke gis til
immunsupprimerte eller pasienter pa
venteliste (barn og voksne)

Disse vaksinene som er basert pa dgdt
materiale/toxoid kan gis til immunsupprimerte og
pas. pa venteliste

BCG

Meslinger

Parotitt

Rubella

Gul feber

Tyfoid (oralt)

Oral poliovaksine

MMR (meslinger, parotitt, rubella)
Varicella

Difteri

Kikhoste

Tetanus

Inaktivert poliovaksine

Hemophilus influenzae type b
Pneumovax (pneumokokker), pas. >2 ar
Prevenar (pneumokokker), pas. < 2 ar
DTP (difteri, tetanus, parotitt)

DT (difteri, tetanus)

Influensa

Hepatitt A og B

Vitamin D-tilskudd og osteoporoseprofylakse fgr levertx
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Kronisk leversykdom (spesielt cholestatisk leversykdom og cirrhose) disponerer for
osteoporose. Pasientene bgr utredes med benmineralmaling fgr levertransplantasjon.
25-hydroksyleringen av vitamin D skjer i lever, og pasienter med redusert
leverfunksjon har som oftest lave verdier av 25-OH vitamin D. Pasienter som
vurderes for levertransplantasjon og har lav 25-OH vitamin D, bgr derfor straks starte
med substitusjon av et aktivert vitamin (forutsatt at det ikke forligger hyperkalsemi),
for eksempel:

Rocaltrol (kalcitriol, 1-a,25-dihydroksy vitamin D3) dosert 0,25 ug x 2
0 Legg ved ferdig utfylt HELFO sgknad
0 Seponeres ved 25-OH vitamin D total 50 — 75 nmol/l
0 Seponeres ved transplantasjonstidspunktet

Ved adekvat nyrefunksjon bar s-kalsium kontrolleres 4 uker etter oppstart.
Ved GFR <30 ml/min bgr s-kalsium kontrolleres hver 14. dag.

Dataregistrering

Legen ved Seksjon for fordgyelsessykdommer har ansvaret for at pasienten far
informasjon om dataregistrering/biobank og at pasienten skriver under pa ngdvendige
samtykkeerkleeringer. Ved akseptering av pasienter til levertx venteliste skal falgende
skjema fylles ut:

1. Meldeskjema til IMMI

2. Leverregisterets dataregistrering Form A —"grgnt ark”

3. Samtykkeskjema for registrering i Norsk levertransplantasjonsregister
4. Samtykkeskjema for inklusjon i biobank — «blatt ark»

Meldeskjema til IMMI + kopi av blodgruppesvar fra Blodbanken sendes til IMMI
med bud, mens alle andre skjema legges i hyllen merket "LTX-skjema til Tom” pa
Gastro sengepost. Samtykkeskjemaene vil bli scannet til pasientens journal etter
registrering.

Organisering av transport

Nar pasienten er akseptert for levertransplantasjon, tilkalles
transplantasjonskoordinator av primaersykepleier pa Seksjon for
fordgyelsessykdommer/Barnemedisinsk avd. Sammen med pasienten/pargrende
lages det en transportplan. Pasienten skal selv holde oversikt over flyavganger fra
naermeste flyplass til Gardermoen.

Pasienten far med seg en kopi av transportplanen. En kopi sendes lokal AMK sentral,
en oppbevares hos transplantasjonskoordinator og en scannes til DIPS med tittel:
"Transportplan for pasient som skal levertransplanteres”.

Pasienten blir bedt om a ta kontakt med Pasientreiser (tIf.05515) sa snart de er
pameldt venteliste, slik at Pasientreiser kan bista ved innkalling i kontortid.
Pasientene skal fa med seg ferdig utfylt drosjerekvisisjoner ved behov.

Pa baksiden av "Transportplan for pasient som skal levertransplanteres” opplyses det
om hvorledes pasienten kan f& dekket sine eventuelle reiseutgifter ved a sende inn et
reiseregningskjema til pasientreiser.
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Dersom pasienten ikke klarer & komme seg til Rikshospitalet i rimelig tid i forhold til
planlagt operasjonstidspunkt skal pasienten kontakte AMK sentral med tanke pa a
organisere spesialtransport

Telefonnummer for bestilling av spesialtransport:

Pasienter bosatt i Helseregion Sgr-@st, Vest og Midt-Norge:
Ambulansefly/pasienttransportfly bestilles via AMK sentralen i Alesund.
Tel: 70 13 10 03

Pasienter bosatt i Helseregion Nord (Nordland, Troms og Finnmark):
Ambulansefly/pasienttransportfly bestilles via AMK sentralen i Tromsg.
Tel: 77 62 82 03

Ngdvendige opplysninger som trengs ved bestilling av ambulansefly:

Pasientens navn, fgdselsdato, adresse

Problemstilling, arsak til oppdraget, tidsfrister

Pargrendes navn

Om pas. har behov for fglge av pargrende og/eller medisinsk assistanse, lege
og/eller sykepleier

Vakthavende transplantasjonskoordinator kan ved behov vaere behjelpelig med a
arrangere transport. Tel: 906 15 069 eller via Rikshospitalets sentralbord.

Nar pasienten er transplantert eller det av andre grunner ikke lenger er aktuelt med
transport, gir transplantasjonskoordinator melding til lokal AMK.

1.5 OPPFOJLGING ETTER AKSEPT

1.5.1 Kronisk leversykdom

Etter aksept for levertransplantasjon fglges pasienten normalt opp hos egen
lege/lokalt sykehus - alternativt ved Seksjon for fordayelsessykdommer eller
Barnemedisinsk avd. Fglgende parametere/forhold skal kontrolleres
regelmessig:

Kronisk leversykdom

Hb, hvite, trombocytter, CRP, kreatinin

Na, K, glukose, bilirubin, ASAT, ALAT, LD, ALP,
GT, albumin, INR, CA,

Vitamin A, D, E (barn)

Lengde og vekt (barn)
Erneeringsstatus
Ascites

Transfusjoner
Jdemer

Infeksjoner
Encefalopati

Kardial status
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Pasientene far med skriv til kontrollerende lege som bes rapportere regelmessig om
pasientens tilstand til Seksjon for fordayelsessykdommer/Barnemedisinsk avd., som
igjen rapporterer til det ukentlige levertx-mgtet. Kontrollhyppigheten bestemmes ut fra
pasientens tilstand.

I tillegg skal det hver 3. maned sendes ett glass serum (ikke gel-glass) til
Immunologisk institutt, Transplantasjonsimmunologi, OUS, Rikshospitalet,
Postboks 4950 Nydalen, 0424 Oslo — merket " Levertx ventelistepasient”. Relativt
ferskt serum er ngdvendig for & sette opp cross-match mot donorlymfocytter. Hvis
pasienten transfunderes, skal slik prgve sendes 2 — 3 uker etter transfusjonen.

Fulminant leversvikt (se e-handboken for naermere informasjon)

Pasienter med akutt leversvikt som aksepteres for levertx vil i hovedsak veere innlagt
ved et intensivavsnitt, og pasientene har kontinuerlig monitorering. Ved akutt
leversvikt er det tre utfall:

1. Pasientens native lever viser tegn til recovery, og pasienten kan meldes av
listen.

2. Pasienten transplanteres og behandlingen fortsetter.

3. Pasientens tilstand forverres med eller uten transplantasjon og situasjonen
preges av multiorgansvikt.

Folgende parametre skal kontrolleres regelmessig:

Fulminant leversykdom

Hb, hvite, trombocytter, CRP, kreatinin
NH4, Na, K, glukose,

bilirubin, ASAT, ALAT, LD, ALP, GT,
INR, albumin, laktat, fibrinogen
Arteriell blodgass

Elektrolytter (Na, K, Ca, P)

Ascites

@ddemer
Overhydrering/diurese/dialyse/vekt
Infeksjoner

Encefalopati

Transcraniell doppler

Vengse tilganger - sentralt
Venekateter

Transfusjoner
Respirasjon/respirator
Gastrointestinal funksjon - ulcus
Blagdninger — Oktaplastilfarsel
Ernaeringsstatus

Endringer i pasientens tilstand vil fortlgpende diskuteres i transplantasjonsteamet, og
vakthavende transplantasjonskirurg holdes oppdatert.
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1.5.3 MARS (se e-handboken for naermere informasjon)

MARS (molecular absorbent recirculating system) eller leverdialyse er et
behandlingsalternativ ved akutt eller kronisk dekompensert leversvikt, og vurderes
som tillegg til standard intensivmedisinsk terapi. Kort fortalt dialyseres pasientens
blod mot en albuminkrets. Albuminkretsen dialyseres eller hemofiltreres s& mot
standard dialysevaeske. P& denne maten fjernes effektivt albuminbundne og
vannlgselige toxiner.

Leverteamet (tx-kirurg, hepatolog/pediater og anestesiolog med ansvar for
levertransplantasjon) stiller indikasjon for MARS-terapi. Indikasjoner for oppstart av
behandling kan veere:

o akutt leversvikt som bridge til tx, nar pasienten settes pa tx-liste, spesielt ved
hepatisk encefalopati grad 3-4 og hey ammoniakk >150-200umol/L,

o akutt pa kronisk leversvikt

o akutt leversvikt etter leverkirurgi/reseksjon

o leversvikt etter transplantasjon (primeer graftsvikt)

Relative kontraindikasjoner for MARS dialyse:

uavklart situasjon mht til malignitet
sepsis, ikke kontrollert infeksjon
alvorlig, ikke kontrollerbar blgdning
manifest flerorgansvikt

En vanlig MARS behandling strekker seg over 6-12 timer. Det tas lever-
funksjonsprgver og koagulasjonsstatus far og etter behandling. Antikoagulans i
kretsen er sjelden nadvendig, men ved clotting av filter kan Heparin eller Flolan
vurderes.

Behandlingen avsluttes nar pasientens native lever viser tegn til recovery eller nar
pasienten blir transplantert.

1.5.4 Sklerosering og/eller strikkligering av gsofagusvaricer - spesielle
forhold

Sklerosering av gsofagusvaricer fgrer til sdrdannelse i gsofagus. Det er velkjent at
sarene kan ulcerere gjennom gsofagusveggen hos immunsupprimerte pasienter og
fare til livstruende mediastinitt.

Voksne pasienter som har bladd fra sine varicer bgr veere ferdig eradikert far
transplantasjon. Pasienter som er sklerosert mindre enn 6 uker fgr transplantasjon
bar evt. endoskoperes far transplantasjon utfgres. Ved residiv av gsofagusvaricer kan
transjuguleer intrahepatisk portocaval shunt (TIPS) overveies.

Radiologisk kontroll av pasienter pa venteliste

Alle pasienter: UL lever m/Doppler skal utfgres hver 2. — 3. maned med hensyn
pa utvikling av portvenetrombose.

Hepatocelluleer cancer (HCC): Pasienter med HCC skal folges lokalt med CT hver
3. maned for vurdering av tumorutbredelse. Tilbakemelding av resultatet gis til
Rikshospitalet.
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Helhetlig gjennomgang av nasjonale og flerregionale
behandlingstjenester i spesialisthelsetjenesten 2017

Spgrsmal til tjenestens faglige referansegruppe

SETT MARK@REN | DET GRA FELTET F@R DU STARTER SKRIVINGEN.

Navn pa tjenesten: | Nasjonal behandlingstjeneste for organtransplantasjon

Lokalisering: Oslo Universtitetssykehus, Rikshospitalet

1. Hvor ofte arrangeres det mgter mellom tjenesten og referansegruppen?

Det er etablert et tettere samarbeid mellom tjenesten og referansegruppen med mgter
1-2x per ar. Referansegruppens medlemmer er i flere helseregioner skiftet ut for a fa en mer
aktiv gruppe. Viser til tilbakemelding fra H.dir for rapport fra 2015. Gruppen har hele tiden
offisielt hatt representanter fra samtlige helseforetak.

2. Deltar den faglige referansegruppen i utarbeidelse av tjenestens arsrapport?

Den faglige referansegruppen har deltatt i utarbeidingen av tjenestens rapport, og det er
i framtiden avtalt et enda tettere samarbeid.

3. Har referansegruppen bidratt i utarbeidelse av henvisningskriterier og
henvisningsrutiner?

Henvisningskriterier og -rutiner for henvisning til organtransplantasjon er veletablerte og
velkjente i aktuelle fagmiljger. Det er tett samarbeid mellom Oslo Universitetssykehus,
Rikshospitalet og aktuelle fagmiljger.De er ogsa publisert i egne transplantasjonsprotokoller for
det enkelte organ. Flere medlemmer av referansegruppen deltar ogsa pa aktuelle
samarbeidsmgter.

4. Har referansegruppen bidratt i utarbeidelse av informasjon om tjenesten til
helsepersonell og brukere av tjenesten?

Brukere av tjenesten informeres direkte fra Oslo Universitetssykehus, rikshospitalet. Det
er imidlertid som nevnt under pkt 3 et tett samarbeid mellom aktuelle faggrupper og




transplantasjonsvirksomheten. Nettsiden til nasjonal tjeneste for organtransplantasjon er lett
tilgjengelig med linker til aktuelle arsrapporter . Det er na etablert et tettere samarbeid mellom
tjenesten og referansegruppen som ogsa vil sikre at referansegruppen vil bidre enda sterkere i
dette arbeidet.

5. Mandat for faglige referansegrupper forutsetter at det enkelte medlem skal overvake
om tjenesten drives etter intensjonen, nar det gjelder a gi et klinisk tilbud til pasienter
fra egen region. Har referansegruppens medlemmer etablert rutiner for tilbakemelding
til eget RHF?

Det er ingen direkte kommunikasjon mellom medlemmer i gruppen til eget RHF. For 3
sikre at eget RHF er orientert om aktuelle virksomhet, er det na besluttet at gruppens
medlemmer sender tjenestens og referansegruppens rapport til eget RHF. Det utarbeides arlig
statistikk over aktuelle virksomhet som sikrer sammenligningsgrunnlag mellom de enkelte
RHFer. Jeg viser til arets rapport hvor dette er kommunisert enda tydeligere enn far.

6. Har tjenesten etablert et system for & ivareta brukermedvirkning?

Det er opprettet brukerrepresentant i gruppen med god kontakt til pasientforeningen,
hovedsakelig LNT. | tillegg bidrar fagmiljget innen hjerte-og lunge transplantasjon med artikler i
LHLs tidsskrift og ved LHLs arsmgte. Ved det arlige samarbeidsmgte mellom Oslo
Universitetssykehus, Rikshospitalet og nyreavdelingene utenfor rikshospitalet, deltar
representant fra LNT.

Tilleggsinformasjon

7. Dersom du har informasjon som er viktig for a forsta hvordan tjenesten fungerer som en
nasjonal eller flerregional behandlingstjeneste, sa kan dette beskrives her:

Tjenesten er bygd opp gjennom mange ar, og jeg viser til arets rapport hvor det tydelig
framgar at tjenesten fungerer likt i landet. Det er betydelige regionale forskjeller i forekomst av
de forskjellige sykdommer, og det sammen med stor forskjell i befolkningstettheten gjgr at
antall transplantasjoner i forskjellige regioner ikke umiddelbart er sammenlignbare. Det er
imidlertid likt tilbud nar man korrigerer for slike forskjeller. Det er etablert et sveert godt
samarbeid mellom transplantasjonsenheten og de forskjellige fagmiljgene i resten av landet og
henvisningsrutiner og -krav er velkjente.

191216 arl
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