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Sammanfatining

Nationellt Donationscentrum ansvarar for nationell samordning och sprid-
ning av kunskap avseende fragor om donation och transplantation av organ
och véavnader, samt bidrar till kunskapsstodjande insatser pa omradet. En
viktig del av NDCs arbete &r den nationella uppfoljningen av donations-
processen som syftar till en god och jamlik hélso- och sjukvard oavsett var
man bor i landet. Malet med en nationell uppféljning &r att alla som ar
mojliga donatorer ska uppmérksammas och att orsakerna till utebliven do-

nation identifieras. Behovet av organ fortsatt stort
Behovet av organ for transplantation ar storre an tillgangen. Vantelistorna a

har vuxit med ungefar 10 % pa fyra ar. Under 2020 avled @ X

41 personer som vantade pa ett organ, varav de flesta vantade pa en njure. j :

Njurtransplantation ar den vanligaste typen av organtransplantation i Sve-
rige. Njurar kan transplanteras bade fran avlidna och levande donatorer.
Antalet njurar fran levande donatorer utgjorde knappt en tredjedel av det
totala antalet 2020. DCD-processen, Donation after Circulatory Death, har
varit tydligt positiv for just antalet njurtransplantationer fran avlidna i de
regioner dar processen anvands. Socialstyrelsen ser att ett brett inférande
av DCD-processen i flera sjukvardsregioner kan bidra till en god och jam-
lik sjukvard.

ﬂ. Socialstyrelsen

Sveriges donationssiffror ligger strax under EU-genomsnittet per miljon
invanare. Av de lander som har fler donatorer per miljon invanare &n Sve-
rige ar det atta som har infért DCD. For att Sverige ska kunna forbattra do-
nationsresultaten &r det viktigt att bade DBD (Donation after Brain Death)
och DCD-processerna anvands.

Sverige hade 181 aktuella organdonatorer under ar 2020, vilket ar nagot
lagre an tidigare ar. Detta mojliggjorde att 724 organ kunde transplanteras.
De regionala skillnaderna i antal donatorer var stora under 2020. Diagno-
sen covid-19 har inte i sig utgjort nagot betydande bortfall av organdonato-
rer. Daremot har tidvis osakerhet kring provtagning, aktuella rekommen-
dationer for covid-19-screening, samt véantan pa testresultat, inneburit
forsvarande omstandigheter for organkoordinationen under 2020. Social-
styrelsen har i samverkan med Folkhalsomyndigheten tagit fram rekom-
mendationer for exempelvis testning och karenstider for donation och
transplantation av organ, vavnader, celler och blod under covid-19-pande-
min.



Donerade hornhinnor
kan forbéttra synen

ESoclalsmelsen

Organdonation &r en sallanhandelse for intensivvarden. En stor del av de
mdjliga donatorerna uppmarksammades, men endast i halften av fallen
kontaktades transplantationskoordinator. En av anledningarna till detta &r
att intensivvarden sjalv gjorde bedémningen att patienten ar olamplig som
donator. Socialstyrelsen bedémer att tillgang till olika typer av stod for att
identifiera mojliga donatorer och kontakt med transplantationskoordinator
kan minska antalet uteblivna donationer.

Utbildningar for nya donationsansvariga lakare och sjukskoterskor har
stéllts in under aret. Om utbildningarna uteblir en langre tid ser Socialsty-
relsen en risk for samre férmaga hos vardgivarna att hantera donations-
verksamheten.

Tre sjukvardsregioner hade fler donatorer 2020 an foregaende ar trots en
hog belastning under pandemin. Gemensamt for dem dr att de tidigare
gjort sarskilda satsningar inom donationsomradet, sasom inforande av
DOSS (donationsspecialiserad sjukskoéterska), utbildning och inférande av
DCD-processen eller etablering av sjukvardsregionalt donationscentrum.
Socialstyrelsen bedomer att detta langsiktiga arbete sannolikt haft bety-
delse. Tillvaratagandet av vavnader har sjunkit med en tredjedel under de
senaste fyra aren. Det rader brist pa flera vavnader, till exempel pa kardio-
vaskulara vavnader fran barn, eftersom antalet barndonatorer &r fa. Ratts-
medicinalverkets andel av tillvaratagandena, som hittills varit betydande,
har under de senaste aren minskat i omfattning.

Covid-19 har paverkat tillgangen till vavnader negativt, eftersom donat-
ionsverksamheterna periodvis haft svart att hitta vavnadsdonatorer. Man
har dven haft svarigheter att fa provsvar pa covidtester i tid for att gora till-
varataganden inom de faststéllda tidsgranserna efter doden.

Vantetiden for en hornhinnetransplantation 6kade fran tre till nastan sex
manader under 2020, jamfort med tidigare ar. Pandemin bedéms vara den
frémsta orsaken till detta.

Processindikatorer motsvarande de for organdonation anvands inte for
vavnadsdonation pa nationell niva. Det gar darfor inte att avgora vilka steg
i donationsprocessen for vavnadsdonation som &r mest Kkritiska, och vad
man i sa fall kan behdva forbattra. Det saknas ocksa ett nationellt system
for att ha en fortlopande uppfattning om tillgang till och behov av vavna-
der fran avlidna. Uppgifter pa nationell niva om antalet avlidna som blir
bade organ- och vavnadsdonatorer (kopplad sparbarhet) saknas. Socialsty-
relsen ser behov av en fortsatt samverkan mellan berérda parter.



Forord

Organdonation fran avlidna har under de senaste tio aren haft en stadigt posi-
tiv utveckling fram till 2019. Under 2020 dominerades hélso- och sjukvarden
av covid-19-pandemin vilket dven inverkade pa organ- och vavnadsdonat-
ionsverksamheterna i Sverige. Aven om antalet donationer av organ och véav-
nader minskade nagot sa har arbetet kunnat uppréatthallas trots den hdga be-
lastningen pa svensk halso- och sjukvard. Detta tros ha varit mojligt tack vare
ett langsiktigt och malmedvetet donationsframjande utvecklingsarbete inom
hélso- och sjukvarden under manga ar, vilket byggt en stabil grund att sta pa.

Socialstyrelsens arliga lagesrapport Organ- och vavnadsdonation i Sverige
ar en del av den nationella systematiska uppféljningen. Den ger en samman-
stallning 6ver donationsfrekvensen pa nationell och regional niva. I rapporten
redovisas ocksa de kvalitetsindikatorer for organdonation fran avlidna dona-
torer som Socialstyrelsen sarskilt valt att folja. Rapporten belyser &ven covid-
19 pandemin och hur den har paverkat donations- och transplantationsverk-
samheterna under det gangna aret.

Halso- och sjukvarden har ett ansvar att verka for att donationsverksam-
heten fungerar optimalt. Den nationella uppfoljningen syftar till att framja en
god och jamlik vard i hela landet.

Rapporten vander sig i forsta hand till beslutsfattare, vardgivare, verksam-
hetschefer och berdrd personal inom hélso- och sjukvarden.

Agneta Holmstrém
Nationellt Donationscentrum
Socialstyrelsen
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Organtransplantationer 2020

Transplantation av organ &r en etablerad och framgangsrik behandlingsmetod
for manga svart sjuka patienter. En forutsattning for transplantation &r att det
finns manniskor som vill donera sina organ och vavnader, samt att halso- och
sjukvarden har goda forutsattningar att tillgodose donationsviljan och arbeta
donationsfrémjande.

Under 2020 transplanterades totalt 724 organ. Av dessa kom 116 fran le-
vande donatorer som donerade varsin njure, oftast till en narstaende.

Njurtransplantation ar den vanligaste typen av organtransplantation. Under
2020 utfordes totalt 429 njurtransplantationer, vilket &r nagot farre an aret in-
nan. Njurar kan transplanteras bade fran avlidna och levande donatorer. Antalet
njurar fran levande donatorer utgjorde knappt en tredjedel av det totala anta-
let njurtransplantationer under 2020.

Fordéndring av antalet transplanterade organ
ar 2000

283
106

29
20
9 nottkortel ¢ 13
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Fler personer véntar pd organ

Den 1 januari 2021 véantade 884 personer i Sverige pa ett eller flera organ,
varav de allra flesta vantade pa en njure. Under éret 6kade det totala antalet
personer som vantar pa ett organ for fjarde aret i rad. Vantelistorna har dar-
med vuxit med ungefar 10 % pa fyra ar[1]. Farre personer sattes upp pa van-
telistor samt transplanterades under 2020. Det &r inte klarlagt om detta speg-
lar att farre transplantationsutredningar har genomforts eller att behovet har
minskat.

Antalet personer som vantade pa nya lungor ckade under bade 2019 och
2020. De genomforda lungtransplantationerna minskade med néstan en tred-
jedel.! Det gjordes ocksé nagot farre nyanmalningar till vantelistan.

Antalet personer som vantade pa ett nytt hjérta, och dven antalet nya an-
malningar till vé&ntelistan sjonk kraftigt under 2020. Méngden genomférda
hjarttransplantationer vande nedat under 2019 och fortsatte minska under
2020.

De senaste tre aren har antalet personer som vantar pa en ny lever okat
och sa dven nyanmalningar. Daremot har de patienter som fétt en levertrans-
plantation blivit nagot farre de senaste fyra aren.

Nedan presenteras en sammanstéllning éver nya anmalningar pa vantelis-
tor, genomforda transplantationer och totalt antal som véntar pa organ. Foru-
tom de redovisade talen intraffar dodsfall bland de som véntar. Det férekom-
mer ocksa att vantande tas bort fran listorna, antingen pa grund av forbéttring
av sjukdomen, eller att man har blivit for sjuk for att klara en transplantation.
Att jamfora vardena och dra slutsatser for enskilda ar inom saval donation
som transplantation kan vara vanskligt da arsvariationerna ar naturligt stora,
och det ror sig om relativt sma tal.

Behov av organ 1 januari 2021

il A,

Njure 717 Lever 84 Hijéirta 33

® [ &
o®
Celléar 8 Lunga 36 Bukspottkértel 25
Kélla: Scandiatransplant. ﬁt SOCiaIStyrelsen

1 Se floden vantelistor i bilaga.
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Trender floden organvantelistor, hela Sverige
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=@=—Antal som véntade 1 jan dret efter

Antalet "uppsatta pd vantelista under dret” och transplantationer &r summeringar for held-
ren, medan "antal som vantade” anger hur manga som vantade pd ett organ 1a januari
dret efter.

Kdlla: Scandiatransplant

Antal avlidna pa vdntelista, hela Sverige
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Under de senaste fyra &ren har antalet personer som avlidit i véntan pd& ett nytt organ varit
relativt konstant. Under 2020 avled 41 personer i vantan pd ett nytt organ. De flesta som av-
led i véntan p& organ 2020 véntade pd en njure.

Kalla: Scandiatransplant
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Fordelning av organ

Vem som ska fa ett visst organ prioriteras i huvudsak av vem som har det
mest akuta behovet. Donator och mottagare ska dven matchas sa att risken
for avstotning av organet &r sa liten som mojligt. Organet ska passa rent stor-
leksmassigt i mottagaren, och donatorn och mottagaren ska aldersmatchas sa
bra som mojligt. Darfor far en del som vantar pa organ en transplantation
inom nagra dygn eller veckor, medan andra far vanta langre[2].

I Sverige finns inga nationella vantelistor fér organ. Transplantationssjuk-
husen har vantelistor, dit de olika sjukvardsregionerna vander sig. Transplan-
tationsenheterna samarbetar nationellt och inom nordiska Scandiatransplant.
Till exempel kan en transplantationsenhet ga ut med ett urgent call” inom
hela Scandiatransplant om en patient med akut organsvikt behdver ett nytt or-
gan inom nagot dygn for att dverleva.

Vantetider for hjérta, lungor och lever foljs inom ramen for Socialstyrel-
sens nationella uppfoljning av hogspecialiserad vard[3], liksom skillnader i
vantetid mellan olika transplantationssjukhus. For njurtransplantationer sker
ingen motsvarande nationell uppféljning.
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| fokus: transplantation av njurar

Aven om man kan leva utan fungerande njurar med hjélp av dialysbehand-
ling ar foljdsjukdomar av njursvikt en vanlig komplikation. Av de som gar i
dialysbehandling ar dodligheten ca 18 % per ar, medan dodligheten bland de
som fatt en njurtransplantation ar mycket lagre, ca 3 % per ar[4].

Njurtransplantationer i Sverige per donationssatt
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m njurtransplantationer efter DCD
m njurtransplantationer efter DBD

njurtransplantation frén levande donator

| Sverige fick 116 personer en njurtransplantation frén en levande donator, och 313 personer
fick en njure frdn en avliden donator under 2020. Andelen som kommer frdn levande givare
minskar.

Kd&lla: Scandiatransplant
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Antalet personer som véntar pd en njure, men ocksd transplantationerna, har ékat sedan
2010, Under 2020 fick 429 personer en njurtransplantation vilkket &r en minskning mot de fére-
gdende tre aren.

Kalla: Scandiatransplant
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Njurtransplantationer frdn avlidna donatorer

Region OFO Mellansverige genomforde 155 njurtransplantationer fran av-
lidna donatorer under 2020, vilket &r 23 % fler an foregaende ar[5]. Detta
trots en hog belastning i intensivvarden pa grund av pandemin.

Transplantationsenheten Region Sahlgrenska, vastra och norra hade det
nast hogsta antalet transplantationer fran avlidna njurdonatorer i Sverige.
Dock sags en minskning med 21 % fran forra arets hogsta siffra nagonsin pa
116.

| Sodra regionen minskade ocksa njurtransplantationerna fran avlidna, har
for tredje aret i rad. Denna gang sjonk antalet med 16 % till 42 transplantat-
ioner.
Under 2020 har 22 personer i Sverige fatt en njurtransplantation fran en avli-
den donator genom DCD. Av dessa kom 16 fran Region OFO Mellansverige,
4 fran Region Sahlgrenska, vastra och norra, samt 2 fran Sodra Regionen.
Vid DCD-processer &r det i nuléget framst njurar som kan doneras i Sverige.
Aven om det hittills &r fa vardgivare som infért DCD, pagar forberedelser for
detta, trots den pagaende Covid-19-pandemin. Detta bedéms kunna ge en po-
sitiv effekt pa det totala antalet njurtransplantationer.

Njurtransplantationer frén levande donatorer

Under 2020 har njurdonationer fran levande givare fortgatt, om an med av-
brott i verksamheterna nér planerad kirurgi pausats under perioder med hég
belastning i sjukvarden pa grund av Covid-19. 116 njurtransplantationer ge-
nomfordes fran levande givare vilket ar det lagsta antalet som uppmatts se-
dan 2006, men anda nastan i nivd med 2017. 7 av dessa njurtransplantationer
kunde utféras inom njurbytesprogrammet STEP[5].
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Organdonation 2020

Faktiska och aktuella donatorer

For att rdknas som faktisk donator ska ett eller flera organ ha fillva-
ratagits vid donationsoperationen. Donationsprocessens utfall i de
matetal som foljs upp pd nationell nivd av Socialstyrelsen raknas i
antal aktuella donatorer, det vill sdéga de donatorer som forts till do-
nationsoperationen, oavsett om né&got organ har kunnat fransplan-
teras eller g;.

De som blev donatorer

Under 2020 uppgick antalet aktuella donatorer i Sverige till 181, och faktiska
till 174[5, 6]. Av de 170 aktuella DBD-donatorerna blev 163 faktiska DBD-
donatorer efter att ett eller flera organ tagits tillvara och transplanterats. An-
talet DBD-donatorer var det lagsta sedan 2013. Aldern pa donatorerna varie-
rade mellan 16 och 87 ar. Darutover tillkom 11 aktuella DCD-donatorer som
ocksa blev 11 faktiska DCD-donatorer.

98 % av dodsfallen eftergranskades av en donationsansvarig lédkare (DAL)
eller donationsansvarig sjukskdterska (DAS).

Aktuella donatorer per ar, hela Sverige

Antal aktuella
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Kalla: Scandiatransplant

Tre sjukvardsregioner dkade antalet donatorer trots
pdgdende pandemi

Sydostra sjukvardsregionen, Region Mellansverige och Region Stockholm
hade fler aktuella donatorer 2020 an foregaende ar trots tidvis mycket hog
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belastning under covid-19-pandemin. Gemensamt for de tre regionerna ar att
de gjort sérskilda satsningar inom donationsomradet, sasom inférande av
DOSS (donationsspecialiserad sjukskoterska), utbildning om och inférande
av DCD-processen, eller etablering av sjukvardsregionalt donationscentrum.
Samtliga tre regioner hade under 2020 flest kontakter med transplantations-
koordinator nagonsin, och sitt storsta antal aktuella donatorer.

Dodsorsaker for de aktuella donatorerna

De som blev aktuella donatorer under 2020 avled efter hjarnskador till foljd
av cirkulatoriska orsaker sdsom hjartstopp, och icke traumatiska hjarnblod-
ningar, i sammanlagt 61 % av fallen. Andelen donatorer som avlidit till foljd
av yttre skador uppgick till endast en liten andel, sammanlagt 12 % av fallen.

Huvudsaklig orsak till vard pa IVA, aktuella
donatorer 2020

\V‘

Cirkulatorisk = Bl6dning fraumatisk
Bl6édning icke tfraumatisk = Trauma

Cerebral infarkt m Asfyxi

Karlsjd = Ovrigt

Kalla: Svenskt Intensivvardsregister

Uppmarksammande av mdjlig donator

For att kunna bli organdonator efter déden maste man avlida under pagaende
intensivvard pa en intensivvardsavdelning. Man maste ocksa i de allra flesta
fall ha pagaende respiratorbehandling och en sa pass svar akut hjarnskada att
man uppfyller kriterierna for att omfattas av begreppet méjlig donator. Vid
DBD-processer avlider man under pagaende respiratorvard pa en intensiv-
vardsavdelning. Vid DCD-processer avlider man efter avslutad intensivvard
pa en intensivvardsavdelning. For att en organdonation ska kunna ske kravs
att intensivvarden uppmarksammar den mojliga donatorn och déarefter kon-
taktar en transplantationskoordinator.
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4 kap. 9 § Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om
hantering av manskliga organ avsedda for transplantation:

Den vé&rdgivare som ansvarar fér donationsverksamhet ska saker-
stdlla att en transplantationskoordinator kontaktas nér en mojlig do-
nator har identifierats.

Kontakter med transplantationskoordinator

Under 2020 avled sammanlagt 3364 patienter inom intensivvarden. Av de
882 patienter som uppfyllde kriterierna for mojlig donator uppmérksamma-
des detta pa ett eller annat sétt i journalen i 863 fall.> Daremot kontaktades
transplantationskoordinator i knappt halften av fallen (47 %).

Socialstyrelsen ser den stora skillnaden mellan antalet uppmarksammade
donatorer och antalet kontakter med transplantationskoordinator som ett hin-
der for donationsprocessen, vilket kan leda till bortfall av donatorer. Har
finns anledning for vardgivarna att uppmarksamma detta i sitt eget uppfolj-
nings- och kvalitetsarbete. Tillgang till olika typer av stod for att underlatta
uppmarksammande av mdjlig donator och kontakt med transplantationskoor-
dinator kan vara betydelsefullt och &r ett ansvar for vardgivarna.

Méjliga donatorer, mojliga uppmdarksammade donatorer, kontakt
med transplantationsverksamhet och aktuella donatorer i hela riket
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Kalla: SIR

Antalet méjliga donatorer steg kraftigt under 2020 fill féljd av att kriterierna fér méjlig dona-
tor i matetalet féréndrades s& att fler patienter inkluderas. En férvéintad motsvarande 6k-
ning av antalet kontakter med fransplantationskoordinator kunde inte ses. En tolkning av re-
sultaten kan vara att féréndringen av kriterierna &dnnu inte fatt dnskat genomslag.

2 Svenskt Intensivvardsregister. Processindikator 4. Uppmarksammade mojliga donatorer.
3 Svenskt Intensivvardsregister. Processindikator 5. Kontakt med transplantationskoordinator.
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Intensivvardens kontakter med transplantationsenheterna i region
OFO Mellansverige och Region Sédra var fler dn ndgonsin tidigare.
Detta ses som positiva tecken pd att donationsverksamheterna fun-
gerat val trots hog belastning pé& vérden i dessa regioner.

Uteblivha donationer

Andel uteblivha donationer
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andel uteblivna donationer

Socialstyrelsen féljer d&ven upp andelen uteblivna donationer for att kunna
identifiera och utreda orsakerna till att donationerna uteblev.* Andelen méj-
liga donatorer 6kade kraftigt under 2020 vilket bedéms framst bero pa att kri-
terierna for vem som definieras som mgjlig donator utvidgades i Svenskt in-
tensivvardsregister, och inte pa att fler skulle ha vardats for svara akuta
hjarnskador.
Antalet vardtillfallen inom intensivvarden som &r knutna till diagnoser for
svara akuta hjarnskador minskade med néstan 12 % under 2020 jamfért med

2019.°

4 Svenskt Intensivvardsregister, Processindikator 6, orsak till uteblivna donationer.
5 Kalla: Svenskt Intensivvardsregister. For urval av diagnoskoder, se bilaga 2.
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Orsaker till utebliven donation, hela Sverige

N

56 Total hjarninfarkt utvecklades €], trots att forutsattningarna
for detta beddmdes foéreligga

= | Ej kompetens for diagnostik av dodsfallet med klinisk
neurologisk undersdkning
171 Behandlingen avslutas pga sjukdomens ddliga prognos samt
att férutsatin. fér utv. total hjarninfarkt inte beddmdes foéreligga

m 177 Terminaltf sviktande cirkulation

=71 Av IVA-personal beddmd som oldmplig av medicinska skdl
utan kontakt med fransplantationsverksamhet

= 97 Av fransplantationsverksamhet beddmts vara oldmplig som
donator av medicinska skal
21 Rattsmedicinsk obduktion utesluter donation

= 38 K&nd negativ donationsvilja

= 35 Tolkat negativ donationsvilja av ndrstdende

= 20 Okdnd donationsvilja dar narstdende ej kan underrdttas
= 1 Narstdende andrade sig till ett veto, alternativt framkom

negativ donafionsvilja sent i donationsprocessen
3 Avsaknad av mottagare av organ

Kdlla: Svenskt Intensivvardsregister. Processindikator 6, orsak fill utebliven donation.
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Ké&nd negativ vilja, tolkat negativ vilja eller ok&nd donationsvilja utan moj-
lighet att underrétta narstaende angavs som orsak till 13 % av de uteblivna
donationerna under 2020.

Nastan lika stor andel, 10 %, utgjordes av fall dar I\VA-personalen pé egen
hand beddmt att den mdjliga donatorn inte var [amplig av medicinska skal,
utan att forst radgora med transplantationsverksamheten.

4 kap. 9 § SOSFS 2012:14

Den vé&rdgivare som ansvarar fér donationsverksamhet ska saker-
stdlla att en transplantationskoordinator kontaktas nér en mojlig
donator har identifierats.

Andel narstaendeveton vid okdnd vilja
25%

20%
15%
10%

5%

0%
2016 2017 2018 2019 2020

Under 2020 n&stan halverades anvandandet av vetot fill 18 av de fall ddér viljan var helt
okdnd. Tidigare har antalet nérstdendeveton legat stadigt mellan 30 och 35 per &r. Nér en
donationsutredning visar att patientens vilja &r okand, tillfrdgas de nérstdende om vad pati-
enten sannolikt skulle ha velat. Om donationsvilian inte kan tolkas har narstdende ratt aft
forbjuda donation genom att anvénda ndrstGendevetot.

Kdalla: Svenskt Intensivvardsregister

Covid-19 som orsak till uteblivha donationer

Diagnosen covid-19 kan i sig ha bidragit till viss minskning av antalet organ-
donationer. Under 2020 hade 19 mdjliga donatorer en konstaterad infektion
med covid-19 som IVA-diagnos, vilket ledde till att donationsprocessen inte
kunde fortsétta. Detta utgjorde 2 % av de mojliga donatorerna.® Det &r utifran
registerdata inte mojligt att bedéma nér i donationsprocessen infektionen
upptécktes. Socialstyrelsen drar slutsatsen att diagnosen covid-19 i sig inte
har inneburit nagot betydande bortfall av organdonatorer.

Daremot har tidvis osékerhet kring provtagning, aktuella riktlinjer for co-
vid-19-screening, samt vantan pa testresultat i forhallande till den tidsgrans

6 Kalla: Svenskt Intensivvardsregister, svar pa forfragan.
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pa 24 timmar som finns for vard av avlidna organdonatorer, inneburit forsva-
rande omstandigheter fér organkoordinationen under 2020.’

Aktuella och mojliga donatorer i Sverige per
kalendervecka 2020
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Antalet inrapporterade mojliga och aktuella organdonatorer per vecka i Svenskt intensiv-
vardsregister fluktuerade under dret. Det dr pd grund av sma tal infe mojligt att direkt knyta
dessa variationer fill den tidvis mycket héga belastningen pd svensk intensivvard under pan-
demin

Forekomst donationsansvarig l[dkare och

donationsansvarig sjukskoterska

Under 2020 var den inrapporterade maluppfylinaden for tillsatta DAL och
DAS enligt rekommendationerna 52 % foér DAL och 55 % fér DAS[7]. Detta
resultat ska dock tolkas med stor forsiktighet da var fjarde 1VA-avdelning
inte rapporterade in strukturindikator 1 under 2020. En mojlig felkalla kan
vara att da DAL och DAS saknas finns heller ingen som utfor inrapporte-
ringar i SIR.

Avsatt fid for uppdraget

DAL och DAS avsatta rekommenderade tid for uppdraget ar 2 till 8 timmar
per vecka. DAL och DAS insats utgors till stor del av en langsiktig kun-
skapsuppbyggnad hos kollegor, samt kvalitetsuppféljning, och mindre ofta
som direkta insatser i pagaende donationsprocesser som intraffar dygnet runt,
aret runt.

7 Svar pa forfragan till transplantationsenheterna.
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Organdonation i Sverige,
en bakgrund

Transplantation av organ och vavnader &r en séker och etablerad behand-
lingsmetod inom halso- och sjukvarden. Organtransplantation ar en livrad-
dande behandling for manga svart sjuka manniskor. | andra fall kan organ-
och vavnadstransplantation ge avsevart forbattrad halsa, hogre livskvalitet
och en atergang till ett aktivt yrkesliv. Transplantation ar &ven en kostnadsef-
fektiv behandlingsmetod. Njurtransplantation & mindre kostsam an dialysbe-
handling och innebar samhallsekonomiska besparingar[8].

Organdonation frén avlidna

Sverige anvander, liksom de flesta andra l&nder, ett hjarnrelaterat dods-
begrepp. Enligt svensk lag ar en person dod nar hjarnans samtliga funktioner
totalt och odterkalleligt har fallit bort (total hjarninfarkt).®

Det finns bara en dod, men tva donationsprocesser. | bada fallen vardas en
doende patient pa en intensivvardsavdelning och donation kan bli aktuellt ef-
ter att det har fattats beslut om att livsuppehallande behandling inte langre ar
meningsfull for patienten. De tva donationsprocesserna ar:

e DBD (Donation after Brain Death) - donation da doden intraffar efter pri-
mar hjarnskada. Ar 2020 hade Sverige 170 aktuella DBD-donatorer[6].

e DCD (Donation after Circulatory Death) - donation da doden intréffar till
foljd av cirkulationsstillestdnd. Ar 2020 hade Sverige 11 aktuella DCD-
donatorer.

8 1 § lagen (1987:269) om kriterier for bestimmande av ménniskans dod.
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En internationell jmforelse

Avlidna organdonatorer per miljon invanare 2019
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Sverige ligger strax under medelvardet fér hela EU pd& 22,6 i en internationell jdmférelse av
aktuella donatorer per miljon invénare i EU. Av de I&nder som har fler donatorer per miljion
inv@nare &n Sverige i jamforelsen ar det endast fre som inte infort DCD.

DBD-processen — donation d& déden intraffar efter
primar hjarnskada

DBD-processen ar den process som huvudsakligen tillampas i Sverige, Pro-
cessen borjar med att en mojlig donator uppmarksammas. Uppmérksamman-
det av en mojlig donator ar den mest kritiska punkten i donationsprocessen.
Malsattningen ar att alla mojliga donatorer ska uppmarksammas.

Om fortsatt vard inte langre gagnar patienten, utan enbart innebar en for-
langd dddsprocess, fattas ett medicinskt brytpunktsbeslut. Ett brytpunktsbe-
slut innebér att man avbryter eller beslutar att inte inleda livsuppehallande
behandling och varden 6vergar till att bli palliativ. Brytpunktsbeslutet fattas i
samrad mellan tva lakare och dokumenteras i patientjournalen. De narstaende
informeras om beslutet i ett sa kallat brytpunktssamtal.

En transplantationskoordinator ska alltid kontaktas av intensivvardsperso-
nalen nar en méjlig donator har identifierats.® Transplantationskoordinatorn
kontaktar darefter jourhavande transplantationskirurg. Den medicinska lamp-
ligheten hos en mojlig donator avgors av jourhavande transplantationskirurg
som har kunskap om de presumtiva mottagarna av organ.

For att inleda en donationsprocess kravs att den avlidnes instélining till do-
nation utreds. Det ar hélso- och sjukvardens skyldighet att ta reda pa patien-
tens instéllning till organ- och vavnadsdonation. Behorig sjukvardspersonal
har direktatkomst att soka i donationsregistret efter det att det faststallts att

94 kap. 9 § SOSFS 2012:14.
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personen avlidit, eller efter det att stallningstagande gjorts om att inte inleda
eller fortsatta livsuppehallande behandling.

Om den potentiella donatorn inte har uttryckt sin vilja ombeds de narsta-
ende uttolka den avlidnes vilja. | klinisk praxis tillfragas alltid de narstaende
om patientens installning till donation oavsett tidigare viljeyttring, eftersom
det ar den senaste viljeyttringen som galler. Om viljan ar okand har de nér-
staende mojlighet att séga nej till donation. Intensivvardsbehandlingen avslu-
tas om donation inte &r aktuell.

Finns det forutsattningar for donation fortsatter det medicinska omhénder-
tagandet av potentiell donator; respiratorn uppratthaller gasutbytet och hjar-
tats syresattning sa att cirkulationen kan fortsatta forsorja kroppens organ
med syresatt blod, och organen behaller sin funktion trots att cirkulationen
till hjarnan upphort.

For att mojliggdra donation enligt DBD-processen maste patientens dod
faststallas enligt sarskilt protokoll med direkta kriterier (kdnnetecken som pa-
visar total hjarninfarkt) genom minst tva kliniska neurologiska undersok-
ningar.'° Dessa undersokningar maste i vissa fall kompletteras med réntgen-
undersokningar av blodkérlen till hjarnan (cerebral angiografi).

Det medicinska omhandertagandet av avliden potentiell donator far inte
paga langre tid &n 24 timmar, om det inte finns synnerliga skal.* Tillvarata-
gandet av organ ska ha pabdrjats inom den angivna tidsrymden, men behover
inte ha avslutats.*

DCD-processen — donation d& déden intréffar till
folid av cirkulationsstillestnd

Donation till foljd av cirkulationsstillestand innebér att total hjarninfarkt upp-
statt till foljd av att hjartat slutat sla och cirkulationen upphort. Déden fast-
stéalls genom indirekta kriterier.™®

Kontrollerad DCD (Maastricht kategori 111 cirkulationsstillestand efter av-
bruten intensivvard) innebér att nar ansvariga lakare bedomer att fortsatt in-
tensivvard for en patient, som vardas for en allvarlig sjukdom i respirator pa
intensivvardsavdelning, inte langre &r till gagn for patienten, utan endast in-
nebar en forlangd dodsprocess, ska livsuppehallande behandling avbrytas och
varden 6verga till att vara palliativ. Beslutet férankras hos narstaende vid
brytpunktssamtal.

DCD-processen liknar DBD-processen i de forsta stegen. Det inkluderar
att en mojlig donator uppmarksammas, brytpunktsbeslutet fattas och patien-
tens instélining till donation utreds.

Perioden mellan det att den livsuppehallande behandlingen avbrutits och
att cirkulationen upphor far av medicinska skal paga som langst i tre timmar.
Nar patientens hjarta slutar sla och cirkulationen upphort startar en sa kallad
no touch-period pa fem minuter. Om ingen cirkulation eller andningsrorelser

10 4 kap. 1 § SOSFS 2005:10.

112 a § lagen (1987:269) om kriterier for bestimmande av méanniskans dod.

12 6 kap. 13 § SOSFS 2009:30.

13 Enligt 3 kap. 1 och 2 88 SOSFS 2005:10) ska faststéllandet av en manniskas déd med hjélp av indirekta kriterier
goras genom en klinisk undersokning. Indirekta kriterier ar kdnnetecken pd varaktigt hjart- och andningsstillestand
som lett till total hjarninfarkt. Vid den kliniska undersdkningen ska alla dessa indirekta kriterier vara uppfyllda: ingen
palpabel puls, inga horbara hjértljud vid auskultation, ingen spontanandning, ljusstela, oftast vida, pupiller.
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registrerats under denna period har total hjarninfarkt utvecklats och patienten
dodforklaras med indirekta kriterier. Dérefter behGver donationsoperationen
paborjas skyndsamt eftersom organen inte ar syresatta.

Uttagsoperationen — tillvaratagandet av organ

Uttagsoperationen, tillvaratagandet av organen, liknar en vanlig operation
och sker med storsta respekt for den avlidna. Ett uttagsteam fran nagon av
transplantationsenheterna reser till donatorsjukhuset dér uttagsoperationen
sker i samarbete med lokal sjukvardspersonal. Efter operationen far de nar-
staende ta ett sista farval av den avlidne pa sjukhuset och begravning kan ske
i vanlig ordning.

Efter uttagsoperationen transporteras organen till nagot av de fyra trans-
plantationssjukhusen beroende pa vilka organ som tagits tillvara. | vantan pa
att organen ska transplanteras forvaras de nedkylda i speciella transportbehal-
lare. Tiden som organen ar utan syresattning maste hallas kort. Ett hjarta bor
vara pa plats hos den mottagande patienten inom fyra timmar, lever och
lunga inom tolv timmar, och njurar inom ett dygn. Ju langre tid som gar,
desto storre ar risken att det donerade organet tar skada och inte uppnar ac-
ceptabel funktion for transplantation.

Pa transplantationssjukhuset &r allt forberett infor transplantationsoperat-
ionen som kan starta néar organet mottagits.
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H&lso- och sjukvardens
organisation fér organdonation
och transplantation

Det ingar i intensivvardens uppdrag att uppmarksamma majligheten till or-
gandonation nar en patient under pagaende intensivvard utvecklar total hjar-
ninfarkt.

DAL och DAS arbetar aktivt for att uppmarksamma mojliga donatorer och
har det 6vergripande ansvaret for att samordna donationsverksamheten,
framja samarbetet mellan olika vardgivare och stodja kvalitetssakringen i do-
nationsverksamheten som verksamhetschefen ar ansvarig for.

| varje region finns en regionalt donationsansvarig lékare (rDAL) och en
regionalt donationsansvarig sjukskoterska (rDAS) som har i huvuduppgift att
ge stod till donationsverksamheterna i sin region.

| Region Stockholm - Gotland och i Syddstra sjukvardsregionen finns aven
donationsspecialiserade sjukskoterskor (DOSS) i beredskap, som bistar IVA i
donationsprocessen.

I Region Stockholm - Gotland finns Regionalt Donationscentrum (RDC
Stockholm Gotland) och i Sodra sjukvardsregionen finns en styrgrupp for do-
nation och en for transplantation, som framjar och starker donationsverksam-
heten i respektive region.
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Donationsregioner

Sverige ar indelat i sex sjukvardsregioner. En sjukvardsregion utgor en
donationsregion.

Donation

Sjukvardsregionerna ar:

@ Norra sjukvérdsregionen

® Sjukvérdsregion Mellansverige

® Region Stockholm-Gotland
Vastra sjukvardsregionen
Sydostra sjukvardsregionen

® Sodra sjukvardsregionen
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Transplantationsenheter

Sverige ar indelat i tre transplantationsenheter (upptagningsomraden). Inom
varje transplantationsenhet finns transplantationskoordinatorer, som utgor
den samordnande l&nken mellan transplantationsklinikerna och DAL och
DAS pa donatorsjukhusen. Transplantationskoordinatorn ar ansvarig for allo-
kering av organ och vissa vévnader med beredskap dygnet runt alla dagar i
veckan dret om.

Transplantation

Transplantationsenheterna ar:

® Region Sahlgrenska, vasira och
norra, med upptagningsomrdade:
Vastra Gotalandsregionen, Syd-

norrlands |an, Vasterbottens [an, Norr-
bottens Ian och Island

® Region OFO Mellansverige, med

Sédermanlands Ian, Uppsala lan,
Varmlands |&n och Orebro 1an

® S56dra regionen, med upptagnings-
omrdade: Skéne, Blekinge, Kronoberg
och sédra Halland

Fyra sjukhus i Sverige genomfor organtransplantationer:

o Akademiska sjukhuset i Uppsala (njure, bukspottskortel)

o Karolinska Universitetssjukhuset i Huddinge (lever, njure,
bukspottskortel, 6-celler)

o Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg (hjérta, lunga,
lever, njure, bukspottskortel, tarm)

e Skanes universitetssjukhus i Lund (hjarta, lunga) och Malmo
(njure, 6-celler)

ORGAN- OCH VAVNADSDONATION | SVERIGE 2020
SOCIALSTYRELSEN

Ostra regionen, Jadmitlands |&n, Vaster-

upptagningsomrade: Gotland, Gavle-
borgs |an, Dalarnas léan, Stockholms 1an,



Vardgivarens skyldighet att frémja
donation

Halso- och sjukvarden har ett ansvar att verka for att donationsverksamheten
fungerar optimalt.**Forutsittningarna for organdonation och transplantation
regleras framst i lag (1987:269) om kriterier for bestimmande av manniskans
dod samt i lag (1995:831) om transplantation m.m.

Vardgivare inom halso- och sjukvarden har en skyldighet att framja organ-
och vavnadsdonation. Detta framgar av Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS
2009:30) om donation och tillvaratagande av organ, vavnader och celler och
Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av manskliga
organ avsedda for transplantation.

Det dr vardgivarens ansvar att se till att det finns tillgang till donationsan-
svarig lakare (DAL) och donationsansvarig sjukskoterska (DAS) i donations-
verksamheten.'®

Donations- och transplantationsverksamheterna ska ha ett ledningssystem
som innehaller de rutiner och processer som behdvs for en hog kvalitet. Detta
innefattar att sakerstalla att verksamheten &r organiserad pa ett sadant satt att
mdojliga donatorer identifieras, att verksamheten i 6vrigt framjar donation och
att donationsforfarandet fungerar tillfredsstallande.

Den vardgivare som ansvarar for transplantationsverksamhet ska séaker-
stélla att det dygnet runt finns tillgang till transplantationskoordinator.®
Transplantationskoordinatorn ar lanken mellan intensivvarden och transplan-
tationsverksamheten och har det 6vergripande samordningsansvaret. En
transplantationskoordinator ska kontaktas nar en méjlig donator har identifie-
rats.’

Enligt forordningen (2018:307) om donationsregister hos Socialstyrelsen
far Socialstyrelsen medge behorig personal direktatkomst att soka i registret
for att utreda forutséttningar for donation hos en majlig donator &ven innan
doden intréffat, men efter att ett stallningstagande gjorts om att inte inleda el-
ler fortsatta livsuppehallande behandling (den sa kallade brytpunkten), vilket
ska vara dokumenterat i patientjournalen.

Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2009:31) om vavnadsinréttningar i
halso- och sjukvarden m.m. anger reglerna for vavnadsinrattningar inom
hélso- och sjukvarden, och Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad
(SOSFS 2009:32) om anvandning av vavnader och celler i hdlso- och sjuk-
varden och vid klinisk forskning m.m. reglerar anvandandet av vavnader och
celler i halso- och sjukvard och klinisk forskning. Det dvergripande syftet
med regelverket ar att garantera full sparbarhet och sakerhet i hanteringen av
vavnader och celler for anvandning pa manniska.

14 Donations- och transplantationsverksamheterna omfattas av samma grundlaggande bestammelser som all halso- och
sjukvard, som exempelvis halso- och sjukvérdslagen (2017:30), patientlagen (2014:821) och patientsakerhetslagen
(2010:659). Utdver dessa regelverk styrs omradet av specifika lagar, bindande foreskrifter och kunskapsstod.

152 kap. 2 § SOSFS 2009:30 och 4 kap. 7 § SOSFS 2012:14.

16 4 kap. 8 § SOSFS 2012:14.

17 4 kap. 9 § SOSFS 2012:14.
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Lag (2012:263) om kvalitets- och sékerhetsnormer vid hantering av
manskliga organ innehaller ocksa krav rérande hantering, registrering och
sparbarhet for organ. '8

Enligt EU-direktiven bor medlemsstaterna framja donation av organ och
vavnader och celler.

18 Bygger pa Europaparlamentets och radets direktiv 2010/53/EG av den 7 juli 2010 om kvalitets- och sakerhetsnormer
for ménskliga organ for transplantation.
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Vavnadsdonation och
transplantation under 2020

Antalet vavnadsdonationer har minskat sedan 2017. Tillvaratagna vavnader
har sjunkit med en tredjedel under de senaste fyra aren. Under 2020 mins-
kade donationer av vavnader ytterligare.®

Covid-19 pandemin bedéms ha bidragit till minskningen under 2020. |
bdrjan av pandemin rekommenderade EU att transplantationer av icke livrad-
dande vavnader skulle stoppas. Efter att nya riktlinjer tagits fram och Social-
styrelsen utarbetat information till professionen om exempelvis provtagning
och karenstider vid covid-19, kunde verksamheterna tas upp pa nytt[10].

Donationsverksamheterna har periodvis haft svart att hitta donatorer som
ar lampliga for donation. Det har aven férekommit svarigheter att fa provsvar
pa Covidtester i tid for att gora tillvarataganden inom de faststallda tidsgran-
serna efter doden.?

Uppgifter pa nationell nivd om antalet avlidna som blir bade organ- och
vavnadsdonatorer (kopplad sparbarhet) saknas. Processindikatorer motsva-
rande de for organdonation &r inte i bruk for vavnadsdonation pa nationell
niva[11]. Det gar darfor inte att avgora vilka steg i donationsprocessen for
vavnadsdonation som ar mest kritiska, och vad man i sa fall kan behova for-
battra. Det saknas ocksa ett nationellt system for att ha en fortlépande upp-
fattning om tillgang till och behov av vavnader fran avlidna. Socialstyrelsen
ser behov av en gemensam fortsatt samverkan mellan berdrda parter.

Hud

De senaste fyra aren har tillvaratagandet av donerad hud fran avlidna minskat
med 43 %. Det totala antalet huddonationer fran avlidna 2020 var 33 donat-
ioner, ungefar samma antal som 2019.2! Ungefar tva tredjedelar av all done-
rad hud i Sverige kom fran Rattsmedicinalverket[12].

Hos patienter med omfattande brannskador kan donerad hud fran avlidna
fungera som livraddande forband om det inte finns tillrackligt med frisk
oskadad hud att flytta till brannskadan. Dessa patienter vardas oftast inom
brannskadeintensivvarden.

Varden av brannskadepatienter kan inte tydligt sdgas ha paverkats av den
pagaende pandemin, utan istéllet har incidensen av svara brannskador och
skadeutbredning varit avgérande for genomférandet av hudtransplantationer
fran avlidna.

Vévnadsinrattningarna uppskattar att en rimlig malséattning ar 100 donato-
rer per ar for en stabil forsorjning pa hud inom landet. Verksamheterna har

19 Kalla: IVO.
20 Svar pa forfragan till VOG ben 2021-03-31.
2 Kalla: IVO.
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som hogst natt upp till 50 donatorer per ar, men har de senaste aren haft un-
gefar 30 donatorer arligen.?

Hornhinnor

Hornhinnor ar den vanligaste vdvnaden som transplanteras. En hornhinna
kan radda synen eller reparera en skadad del i ett 6ga. Forra aret transplante-
rades 480 hornhinnor fran avlidna donatorer. Det ar en minskning jamfort
med aren mellan 2014 och 2019, da genomsnittet legat pa dryga 750 trans-
plantationer per ar.?

Vantetiden for en hornhinnetransplantation 6kade fran tre till nastan sex
manader under 2020, jamfort med tidigare ar. Pandemin bedéms vara den
frdmsta orsaken till minskningen av antalet transplantationer och den 6kade
véntetiden.?* Nar verksamheten togs upp pa nytt var det i mindre omfattning
an tidigare. Behovet av omprioriteringar i varden och en minskning av plane-
rad kirurgi kan aven ha bidragit till nedgangen.

Konsfordelningen for de som véntar pa hornhinnetransplantation ar 48 %
man och 52 % kvinnor, och medelaldern for de som vantar var 69 ar under
2020, men skiljer sig mellan olika diagnoser for olika sjukdomar. Hornhinne-
transplantation som behandling for vissa hornhinnesjukdomar hos yngre har
till stor del ersatts av andra behandlingsmetoder.

Ogonvita, s& kallad sklera, kan anvandas for att exempelvis forlanga en
muskel vid en skelningsoperation, eller vid ett dgonplastikingrepp. For égon-
vita har antalet transplantationer minskat marginellt forra aret till 96. De sen-
aste sex aren har genomsnittet legat pa dryga 100 transplantationer.?®

Tillvaratagna hornhinnor och 6gonvita i Sverige
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Kalla: IVO

22 Kalla: Svar pa forfragan till VOG Cell, 210329.

2 Kalla: IVO.

24 Kalla: Svar pa forfragan till Svenska Cornearegistret 210317,
% Kalla: IVO.
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Hjartklaffar och karlvavnad

2020 tillvaratogs 316 hjartklaffar fran avlidna i Sverige. Det ar en minskning
med néstan en tredjedel sedan 2016.2°De tillvaratagandeenheter som framst
tillvaratar hjartklaffar fran hjarttransplanterade patienter, sa kallad domino-
donation, har upplevt en stérre minskning under 2020 &n enheter som tillva-
ratar hjartklaffar och kérlviavnader fran avlidna.?’

Hjartklaffar och sa kallade karlgraft, delar av blodkarl, anvands till exem-
pel inom barnhjartkirurgin for att korrigera mer komplicerade medfodda
hjartfel. Hjartklaffar anvands &ven for att ratta till klaffel hos vuxna. Ingen
séker minskning kan ses under 2020 fér anvandning av dessa vavnader, vil-
ket tyder pa att behovet av vavnader blivit tillgodosett under aret, och att de
patienter som varit i behov av vévnad blivit opererade.

Fortfarande rader brist pa kardiovaskulara vavnader fran barn, detta ef-
tersom antalet barndonatorer &r fa i antal. Efterfragan pa vavnader till barn &r
stor. Arligen opereras 100-120 barn (Sverige, Norge, Danmark) och ca 50
vuxna (Sverige) med en kardiovaskulér vévnad.

Ben och senor

Brist har uppstatt under 2020 pa donerade héftleder (caput) fran levande do-
natorer, eftersom den planerade kirurgin dar sddan vavnad kan tillvaratas har
minskat.?

Vavnadsinrattningarnas malséttning for ben och senor ar pa sikt att Sverige
blir sjalvforsorjande pa de ben- och senvavnader som behdvs. Behovet av se-
nor undersoktes under 2018 genom en enkat till alla benvavnadsinréttningar.
Behovet visade sig uppga till drygt 300 senor per ar vilket ar mycket storre
an vad tillvaratagandet i Sverige ger for narvarande.

% Kalla: IVO.
27 Kalla: Svar pa forfragan till VOG hjartklaffar 210329.
28 Kalla: Svar pa forfragan till VOG ben, 210329.
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Antal mottagare av vévnader 2020
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Kélla: IVO

Vavnadsdonation — en bakgrund

De flesta manniskor i Sverige dor efter att ett hjart- och andningsstillestand
lett till att blodcirkulationen till hjarnan upphort och en total hjarninfarkt
uppstatt. Déden konstateras da med hjélp av indirekta kriterier- | dessa fall ar
det mojligt att donera vavnader, eftersom vévnader inte behdver vara for-
sorjda med syresatt blod nar de tas tillvara for donation.

Vavnadsdonation ar ocksd majlig i anslutning till organdonation. Ogon-
vavnad kan tillvaratas dagen efter en organdonation. Kérlvévnad kan tillvara-
tas i samband med en organdonation om hjértat inte kan anvéndas for organ-
transplantation.

Halso- och sjukvarden har langre tid pa sig att tillvarata vavnader an or-
gan. Vavnader tillvaratas vanligtvis inom 48 timmar efter att doden intraffat.
For nagra vavnader géller tidsgrans 72 timmar, exempelvis hud. Den av-
lidnes kropp maste dock komma i kylférvar inom sex timmar efter doden och
blodprov for smittscreening maste tas inom 24 timmar efter dodsfallet.

Vavnadsinrattningar (V1) eller séarskilda vavnadsdonationsutredare, (vilka
ofta &r donationsansvariga sjukskéterskor) som VI har avtal med, identifierar
mojliga donatorer inom sjukvarden och barhusverksamheten. Det ar viktigt
att sjukvarden kontaktar vavnadsinrattningen nar man identifierat en potenti-
ell vavnadsdonator. Utredare inom rattsmedicinsk verksamhet identifierar
mdjliga donatorer som kommer till rattsmedicin.

Efter identifikation inleds en medicinsk utredning for faststallande om en
potentiell donator & medicinskt lamplig for donation. Det finns allménna
kontraindikationer respektive vavnadsspecifika kontraindikationer mot do-
nation. Vissa potentiella donatorer kan donera samtliga vévnader, andra end-
ast hornhinnor.
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Vévnadsinrattningen avgor med stod av Socialstyrelsens foreskrifter®,
europeiska guidelines och medicinsk expertis vilka potentiella donatorer som
kan accepteras[13].

Nér det finns forutsattningar for donation, medicinsk utredning inte funnit
nagra kontraindikationer, och blod for smittscreening tagits kan tillvaratagan-
det ske. Om donatorn befinner sig pa en rattsmedicinsk enhet sker tillvarata-
gandet fore obduktionen.®® Likasa om tillvaratagande sker p& en obduktions-
avdelning for klinisk patologi.

Efter tillvaratagandet transporteras vavnaden till vdvnadsinrattningen dér
véavnaden prepareras och forbereds for ett bli ett transplantat.3! Alla vivnader
som mottagits vid vavnadsinrattning omfattas av sparbarhetskravet som gal-
ler i 30 ar.

Véavnader kan forvaras langre tid &n organ innan de transplanteras. Kérl-
vavnad, benvavnad och senor kan frysas ner i vantan pa transplantation.
Hornhinnor kan forvaras i naringslosning i varmeskap i upp till fem veckor.

Vavnadstransplantation

De vévnader fran avlidna som tillvaratas i Sverige ar hjartklaffar, hornhinnor,
karlvavnad, hud, horselben, langa rorben och senor.

| Skandinavien finns ett etablerat samarbete runt vdvnadsdonation, frdmst
hjart- och karlvavnad. Det innebér att vavnad tillvaratas i de andra skandina-
viska landerna, men bearbetas och férvaras vid en svensk véavnadsinrattning
och darifran formedlas for transplantation till de samverkande landerna. |
viss utstrackning forekommer ocksa formedling av vavnad till andra EU-
lander.

29 SOSFS 2009:30-32.

30 Rattsmedicinalverket (RMV) och de rattsmedicinska enheterna saknar ett formellt uppdrag att verka donationsfram-
jande, men tillvaratar anda en stor del av det totala antalet vavnader som tillvaratas for transplantation.

31 Ofta dekontamineras vavnaden i en antibiotikalésning. Odlingar tas for att sakerstélla att vavnaden &r steril. | vissa
fall genomfors histologiska undersékningar for att vavnaden skall kunna godkannas for transplantation.
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Hd&lso- och sjukvdardens ansvar och
organisation for vvnadsdonation
och transplantation

Donations- och transplantationsverksamheterna for vdvnad omfattas av
samma grundlaggande bestammelser som all halso- och sjukvard, som exem-
pelvis hélso- och sjukvardslagen (2017:30), patientlagen (2014:821) och pati-
entsakerhetslagen (2010:659). Utéver dessa forfattningar regleras omradet av
specifika lagar, bindande foreskrifter och kunskapsstod.

Vardgivare inom halso- och sjukvarden har en skyldighet att framja organ-
och véavnadsdonation. Detta framgar av Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS
2009:30) om donation och tillvaratagande av vavnader och celler, och Social-
styrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av manskliga organ
avsedda for transplantation

Vardgivaren ska sékerstalla att det finns tillgang till en donationsansvarig
lakare (DAL) och en donationsansvarig sjukskoterska (DAS) pa ett sjukhus
eller en annan enhet dar ingrepp far utforas for att ta till vara biologiskt
material fran en avliden manniska, till exempel for att transplantation.

| varje sjukvardsregion finns en regionalt donationsansvarig lakare (rDAL)
och en regionalt donationsansvarig sjukskoterska (rDAS) som har i huvud-
uppgift att ge stod till donationsverksamheterna i sin region inte bara inom
fragor rérande organdonation, utan dven vavnadsdonation.

| vissa regioner, men inte i alla, arbetar DAL och DAS dven direkt med
vavnadsdonationsutredningar pa sina sjukhus.

Vavnadsinrattningar

Det finns 31 vavnadsinréttningar i Sverige som hanterar vavnader for trans-
plantationsandamal. Vavnadsverksamheten omfattar donation, tillvarata-
gande, kontroll, bearbetning, férvaring och distribution av ménskliga vévna-
der och celler. Organiseringen av vavnadsinrattningar foljer inte den
geografiska organiseringen av organtransplantation.

Vavnadsbanken i Lund tillvaratar och formedlar kardiovaskulér vavnad
(hjartklaffar, karlgraft), hornhinnor, hérselben, hud, ben och senor. Dérutover
finns fem hornhinnebanker (Stockholm, Géteborg, Linkdping, Orebro,
Umed), en hudbank i Uppsala, en benbank for rérben i Ostersund och en ho-
mograftbank (hjartklaffar) i Goteborg. Vavnadsinrattningar tillvaratar ocksa
vavnad for annat medicinskt andamal (for utbildning och forskning).

Vévnadstransplantationer genomfors pa manga av landets sjukhus. Det
vanligaste &r att det finns transplantationsverksamhet for hornhinnor pa ett
eller tva sjukhus i varje sjukvardsregion. Hjartklaffar transplanteras pa de
barnhjartkirurgiska enheterna och pa nagra thoraxkirurgiska kliniker. Ben
och senor transplanteras inom den specialiserade ortopediska verksamheten.
Hud anvands vid brannskadeenheterna. Horselben transplanteras endast pa
ett fatal 6ronkirurgiska enheter i landet.
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De vavnadsinréttningar som inte sjalva utfor tillvaratagandet av vavnader
har avtal med patologavdelning eller Rattsmedicinalverket for tillvarata-
gande. Vavnadsinréttningarna rapporterar tillvaratagna vavnader till I\VO.

Rattsmedicinalverket

Rattsmedicinalverket (RMV) utreder dodsfall nar en person avlidit pa annan
plats &n pa sjukhus. RMV och de rattsmedicinska enheterna saknar ett for-
mellt uppdrag att tillvarata vavnader fran avlidna. RMV far inom sitt an-
svarsomrade utfora uppdraget om verksamheten i 6vrigt medger det. Det
rattsvardande uppdraget har alltid foretrade och skulle resultatet av den réatts-
medicinska undersokningen dventyras genom ett ingrepp for vavnadsdonat-
ion sa far detta ingrepp inte genomforas.

En viktig del av alla transplanterade vavnader i Sverige kommer fran do-
natorer inom den rattsmedicinska verksamheten[12].

Inrapportering av vavnadsstatistik
IVO samlar varje ar in uppgifter om vavnadsdonation fran vavnadsinrattning-
arna som &r skyldiga att sammanstéalla en arsrapport.®? Dessa data rapporteras
vidare till EU.

Det kan férekomma en viss underrapportering eftersom vavnadsinratt-
ningar tolkar vad som skall rapporteras pa olika sétt.

3210 b § i forordningen (2008:414) om kvalitets- och sakerhetsnormer vid hantering av manskliga vavnader och celler.
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NDCs arbete under dret som gick

Socialstyrelsens Nationella Donationscentrum, NDC, ansvarar for nationell
samordning och spridning av kunskap avseende fragor om donation och
transplantation av organ och vévnader. NDC bidrar &ven till kunskapsstod-
jande insatser pa omradet.

NDCs EU-arbete under covid-192 pandemin

Socialstyrelsen &r nationell behtrig myndighet (Competent Authority) inom
omradet for organ, vavnader och celler samt blod och &r ingang till donat-
ions- och transplantationsomradet for EU. Socialstyrelsen samverkar tillsam-
mans med Inspektionen for vard och omsorg, Léakemedelsverket och Folk-
halsomyndigheten inom de omraden som regleras av de EU-direktiv som ror
organ, vavnader, celler och blod.

Under aret har NDC medverkat i ett tiotal moéten pa EU-niva som praglats
av uppdateringar och diskussioner om effekterna av pandemin pa donations-
och transplantationsverksamheterna. Dessa méten har resulterat i rekommen-
dationer fran Socialstyrelsen for donation och transplantation av organ, vav-
nader och celler samt blodgivning i Sverige riktat till verksamheterna inom
omradet. Rekommendationerna har utformats i nara samarbete med Folk-
hélsomyndigheten och har uppdaterats nér ny kunskap funnits tillganglig[10,
14].

NDC har haft kontinuerliga méten och forum for att folja effekterna av
pandemin med verksamhetschefer, donationsansvarig vardpersonal, trans-
plantationskoordinatorer och andra personer med centrala funktioner for do-
nations- och transplantationsverksamheterna dver landet. Det digitala motet
har varit dominerande.

P&gdende arbete kring regeringens proposition om

organdonation

Den 5 november 2020 beslutade regeringen om proposition 2020/21:48
Organdonation[15]. Enligt forslagets huvudsakliga innehall ska medicinska
insatser fore doden fa ges (sa kallad organbevarande behandling). Narstaen-
des ratt att forbjuda donation (det sa kallade narstaendevetot) tas bort. Vidare
foreslas att en donation inte ska fa genomforas om den avlidne var vuxen och
hade en funktionsnedsattning, som inneburit att hen aldrig haft formagan att
forsta innebdrden av och ta stallning till donation. Det foreslas aven att sekre-
tessbelagda uppgifter ska fa lamnas mellan vardgivare. | propositionen fore-
slogs lagandringar att trada i kraft 1 juli 2021. NDC pabdrjade ett arbete med
att ta fram vagledande texter for allménhet och profession om den kommande
lagstiftningen.?

33 13 april 2021 &terkallades proposition 2020/21:48 av regeringen.
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Kunskapsstod kring pediatrisk organdonation

Det finns ett stort behov av organ for transplantation till sma barn i Sverige,
samtidigt som tillgangen pa organ ar mycket begransad. Data for aren 2012-
2020 visar pa totalt nio avlidna organdonatorer i aldern 0-6 ar.3*

NDC arbetar med att ta fram ett kunskapsstod med nationella rekommen-
dationer i syfte att frimja pediatrisk organdonation. Kunskapsstddet &r tankt
att stodja regionerna genom basta tillgangliga kunskap for en 6kad orgando-
nation fran sma barn med fokus pa aldern 0-6 ar. Det vander sig framst till
vardgivare och verksamhetschefer for barnintensivvardsenheter och intensiv-
vardsenheter dar barn vardas regelbundet, samt till vardpersonalen inom
samma enheter.

Kunskapsstodet baseras pa erfarenhetsbaserad kunskap (beprovad erfaren-
het) da det vetenskapliga underlaget var otillrackligt, och har tagits fram med
hjalp av tva expertgrupper. Dessa nationella expertgrupper bestod av perso-
ner med erfarenhet av organdonation fran saval vuxna som barn och med re-
presentation fran hela landet.

Kunskapsstodet utgors av totalt sex rekommendationer. Under 2021
skickas forslaget ut pa remiss. Publicering forvantas ske under slutet av 2021.

Kartldggning av donationsundervisning inom
grundutbildningar
NDC har gjort en kartlaggning av vilka utbildningar i organ- och vévnadsdo-
nation som ges pa utbildningarna till lakare och sjukskoterskor och specia-
listsjukskoterskor dver landet[16]. Samtliga laroséten svarade och resultatet
visade att undervisningen inom donationsomradet skiljer sig at. Nagra hade
ingen undervisning alls medan andra hade seminarier, obligatoriska heldagar
och kunskapskontroll. Tva laroséten for sjukskaterskor saknade uthildning pa
bade grund- och specialistniva. Vid 10 av 25 larosaten var amnet obligato-
riskt. Larosatena for lakare hade dmnet integrerat i andra dmnen, till exempel
klinisk medicin och patologi. Ett laroséte hade &mnet enbart inom en valbar
kurs i transplantationskirurgi.

Utifran resultaten av kartlaggningen ser Socialstyrelsen ett behov av att
forbattra och harmonisera kunskapsnivan. Kartlaggningen har kommunice-
rats till larosatena.

Upphandling av SK-kurs i donationsfragor

Socialstyrelsen har uppmarksammat behovet av utbildning i donationsfragor
aven pa ST-lakarniva. Darfor togs beslut om att upphandla en ny statligt fi-
nansierad specialistkompetenskurs, SK-kurs, om donation av organ och vév-
nader infor kursaret 2022[17]. Kursen riktar sig till ST-lakare inom anestesi
och intensivvard, neurokirurgi samt neurologi.

Regeringsuppdrag att utreda strukturella hinder
inom organdonation

Regeringen har gett Socialstyrelsen i uppdrag att kartldgga och analysera hin-
der i hélso- och sjukvarden for en andamalsenlig verksamhet nar det galler

34 Kdlla: Scandiatransplant.
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organdonationer[18]. Regeringen har uttryckt att det finns behov av att nar-
mare identifiera strukturella hinder i varden for en effektiv verksamhet inom
detta omrade, t.ex. genom att kartlagga forloppet fran att patienter pa olika
satt kommer in i varden till att eventuell donation kan ske.

Utifran kartlaggningens och analysens resultat ska myndigheten foresla at-
garder som kan bidra till att fler donationer kommer till stand. Uppdraget ska
redovisas senast den 15 juni 2022.

Revidering av foreskrifter och allmanna rdd om

kriterier for bestdmmande av mdnniskans dod.

Socialstyrelsen har paborjat en revidering av Socialstyrelsens foreskrifter och
allmanna rad (SOSFS 2005:10) om kriterier for bestammande av manniskans
dod. Syftet &r att uppdatera regelverket att omfatta diagnostisering for be-
stimmande av manniskans dod med ny teknik och reflektera aktuell veten-
skap om nar kontroll av andningsuppehall inte kan goras. Socialstyrelsen och
Statens beredning for medicinsk och social utvardering (SBU) ingick en
overenskommelse om att ta fram en systematisk litteraturoversikt for att ut-
vardera alternativa diagnosmetoder till de som finns idag. SBU utdkade Gver-
sikten med att utvardera vilka risker det finns med att géra kontroll av and-
ningsuppehall (apnétest). Under varen publicerade SBU resultatet av
utvarderingarna i tva rapporter[19, 20]. Utvarderingen visade att nuklearme-
dicinska metoder kan ersatta fyrkérlsangiografi i vissa fall samt att det ibland
kan finnas risker med att géra apnétestet.

Underlagen fran de tva SBU-rapporterna kommer att vara ett stod for Soci-
alstyrelsens kommande uppdatering av foreskrifterna som pabdrjas under
2021.

Donationsregistret

96 % av de som gjorde en registrering anmalde en positiv viljeyttring och
knappt 4 % en negativ viljeyttring i donationsregistret under aret. Totalt &r
1 751 437 ménniskor registrerade i det nationella donationsregistret hos Soci-
alstyrelsen, varav 60 % kvinnor och 40 % man. Drygt 77 % av de registre-
rade r positiva till att donera sina organ och vavnader efter sin dod.®

95 % av anmalningarna sker med hjalp av bank-id eller annan e-legitimat-
ion. Under 2020 har donationsregistret uppdaterats for att 6ka anvandarvén-
ligheten for den som vill registrera sin vilja.

Sedan mitten av 2020 publicerar NDC kvartals- och arsstatistik pa Social-
styrelsens webbplats 6ver antalet anmalningar till donationsregistret[21].

35 Per den 2021-01-11.
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Figur 5. Antalet anmalningar rérande stallningstagande till organ- och
vavnadsdonation (ar).
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Under 2020 gjordes 65620 anmdlningar till donationsregistret. 2019 Ars hdga tal kan delvis for-

klaras av stor uppmdrksamhet i media.

Transplantationslagen bygger pa varje manniskas ratt att sjalv bestamma om
hon eller han vill donera sina organ och vavnader efter sin dod. Socialstyrel-
sen har genom forordningen (2018:307) om donationsregister hos Socialsty-
relsen ett ansvar for att forvalta det nationella donationsregistret. Ett ké&nt
stallningstagande till donation, oavsett vilken installningen &r, underlattar for
bade narstaende och halso- och sjukvardspersonal om fragan om donation
blir aktuell.

Behorig personal har direktatkomst att soka i donationsregistret efter det
att det faststéllts att personen avlidit, eller efter att stallningstagande gjorts
om att inte inleda eller fortsétta livsuppehallande behandling, vilket ska vara
dokumenterat i patientjournalen

NDCs informationsuppdrag

Socialstyrelsen utvecklar kontinuerligt information till allménheten i donat-
ionsfragor. Utifran en kommunikationsstrategi som togs fram 2019 har NDC
under 2020 tagit fram ett nytt grafiskt koncept och en budskapsplattform som
ligger till grund for framtagandet av olika informationsmaterial och insat-
ser[22].

I samband med Donationsveckan, vecka 45 i november, lanserades in-
formationsinsatsen ”Visa din vilja” i donationsregistret. Insatsen péagick aret
ut. Syftet ar att den hdga donationsviljan i befolkningen ska bibehallas eller
Oka, och att fler ska ta stallning till organ- och vdvnadsdonation samt att an-
talet anmélningar till donationsregistret ska 6ka. Socialstyrelsen fick genom-
slag i sociala medier och massmedia trots pandemin och ett pagaende presi-
dentval i USA. Inldgg i Socialstyrelsens sociala medier samt annonsering pa
Facebook, Instagram och Youtube, ledde till totalt cirka 2 245 000 antal vis-
ningar/ rackvidd. Informationen har dven exponerats pa vantrums-tv, pa stor-
tavlor utomhus och i podcasts, med mera.
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Organdonation togs &ven upp av en rad nyhetsmedia 6ver landet. Antalet
anmalningar till donationsregistret under Donationsveckan var 10 309. En
vanlig vecka ar antalet anmélningar cirka 400-800. NDC medverkade aven i
ett inslag och en chatt i programmet Fraga doktorn i SVT efter Donations-
veckan[23]. Effekten av detta kunde matas i ytterligare 7 800 anmélningar
till donationsregistret.

Verksamheter inom varden kan kostnadsfritt ladda ner allt digitalt
material, affischer i olika storlekar och en fickfolder. Fickfoldern ersatter de
tidigare donationskorten som avvecklats.

NDC finns tillgangliga for fragor fran bade allmanheten och professionen
via telefon och e-post. De flesta fragorna fran allmanheten handlar om donat-
ionsviljan och donationsregistret.

Samverkan

NDC har en bred samverkan och I6pande dialog med bland annat de region-
alt donationsansvariga lakarna och regionalt donationsansvariga sjukskoters-
korna och deltar regelbundet i deras moten saval pa regional som pa lokal
niva. NDC samverkar bland annat med Vavnadsradet, Regionalt Donations-
centrum i Stockholm, Styrgruppen i Sédra regionen och Nationellt Natverk
Transplantationskoordinator Organdonation, samt Nationellt Programomrade
perioperativ vard, intensivvard och transplantation.

Socialstyrelsens nationella forum fér donation och transplantation &r en
radgivande samverkansgrupp for informationsutbyte och diskussion kring
prioriterade fragor inom omradet.

ORGAN- OCH VAVNADSDONATION | SVERIGE 2020
SOCIALSTYRELSEN



Projektmedarbetare

Helena Almén, medicinskt sakkunnig
Josefina Meyer, utredare
Lovisa Wihk, kommunikator

ORGAN- OCH VAVNADSDONATION | SVERIGE 2020
SOCIALSTYRELSEN

43



44

Referenser

ok~

11.

12.

13.

14.

15.
16.

17.

Scandiatransplant. Scandiatransplant figures. 2020. Hamtad fran:
http://www.scandiatransplant.org/data/scandiatransplant-figures
Scandiatransplant. Scandiatransplant organ allocation guidelines.
2021. Hamtad 2021 7 juni fran: http://www.scandiatransplant.org/or-
gan-allocation/guidelines

Arlig uppféljning av nationell hdgspecialiserad vard. 2021 2021-05-
10. Hamtad 2021 7 juni fran: https://www.socialstyrelsen.se/arlig-
uppfoljning-nationell-hogspecialiserad-vard/

Njurregister, S. Arsrapport 2020; 2020.

Transplantation and donation figures 2020. 2020 2021-01-07. Ham-
tad fran: http://www.scandiatransplant.org/data/sctp_figu-

res 2020 _4Q.pdf

(SIR), SI. Avlidna pa IVA. 2020. Hamtad 2021 210601 fran:
https://portal.icuregswe.org/avlidna

Avlidna pa IVA, strukturella indikatorer, organdonation. 2020.
Hamtad 2021 7 juni fran: https://portal.icuregswe.org/avlidna/ma-
tetal/urval2020

Organdonation - en livsviktig verksamhet. 2015:

Europe, Co. Newsletter Transplant. Newsletter transplant. 2020; 25.
Uppdaterad information om covid-19 vid donation aav blod, organ,
vavnader och celler baserat pa underlag fran Folkhalsomyndigheten.
2021:

Matetal for vavnadsdonation avlidna. 2014. Hamtad 210609 fran:
https://vavnad.se/wp-content/uploads/2016/11/bilaga-11-matetal-for-
vavnadsdonation-avlidna.pdf

Rattsmedicinalverket. Arsredovisning 2020. rmv.se: Rattsmedicinal-
verket; 2021.

Europe, Co. Guide to the quality and safety of tissues and cells for
human application. edgm.eu: European Directorate for the Quality of
Medicines & HealthCare (EDQM); 2019.

Rekommendation fran Sveriges transplantationsenheter avseende
screening av organdonatorer for SARS CoV-2. 2020. Hamtad 2021
9 jun fran: https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/dokument-webb/ovrigt/rekommendation-fran-sveriges-
transplantationsenheter-avseende-screening-av-organdonatorer-for-
sars-cov-2.pdf

Socialdepartementet. Organdonation Prop. 2020/21:48 2020:
Kartlaggning av utbildning i organ- och vavnads-donation for lakare
och sjukskoterskor vid landets laroséten. socialstyrelsen.se; 2020
april.

Kursomraden for avrop infor kursaret 2022. 2020. Hamtad 2021 21-
06-09 fran: https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/dokument-webb/ovrigt/sk-kurser-kursomraden-avrop-in-
for-2022.pdf

ORGAN- OCH VAVNADSDONATION | SVERIGE 2020
SOCIALSTYRELSEN



18.

19.

20.

21.

22.

23.

Uppdrag att kartlagga och analysera hinder i hdlso- och sjukvarden
for en andamalsenlig verksamhet vad géller organdonationer. 2020:
Apnétest vid diagnostik av total hjarninfarkt [Elektronisk resurs].
2020.

Nukledrmedicinska metoder som stod for diagnosen total hjarnin-
farkt [Elektronisk resurs]. 2020.

Kvartals- och arsstatistik éver anmalningar till donationsregistret.
2021. Hamtad 21-06-09 fran: https://www.socialstyrelsen.se/ansok-
och-anmal/donationsregistret/kvartals--och-arsstatistik-over-anmal-
ningar-till-donationsregistret/

Informationsmaterial om donation. 2020 2020-10-13. Hamtad 2021
21-06-09 fran: https://www.socialstyrelsen.se/stod-i-arbetet/organ-
och-vavnadsdonation/informationsmaterial-till-donationsveckan/
SVT. Fraga doktorn. Sa har arets donationsvecka bidragit till donat-
ionsregistret. svtplay.se; 2020.

ORGAN- OCH VAVNADSDONATION | SVERIGE 2020
SOCIALSTYRELSEN

45



Forkortningar

DAL
DAS
DBD

DCD

DOSS
GCS

IVA
IVO
NDC
NNTO
PMI
rDAL
rDAS
RDC
RLS

RMV
SCB

SFS
SIR
SKR
SOSFS
VI
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Donationsansvarig ladkare

Donationsansvarig sjukskoterska

Donation after Brain Death

(Donation da doden intraffar efter primar hjarnskada)
Donation after Circulatory Death

(Donation da déden intraffar till foljd av cirkulationsstillestand)
Donationsspecialiserad sjukskoterska

Glasgow Coma Scale

(ett system for bedémning av medvetandegrad)
Intensivvardsavdelning

Inspektionen for vard och omsorg

Nationellt Donationscentrum

Nationellt Natverk Transplantationskoordinator Organdonation
Per miljon invanare

Regionalt donationsansvarig lakare

Regionalt donationsansvarig sjukskdterska

Regionalt Donationsfrémjande Centrum

Reaction Level Scale
(ett system for bedémning av medvetandegrad)

Rattsmedicinalverket
Statistiska Centralbyran

Svensk forfattningssamling
Svenska intensivvardsregistret
Sveriges kommuner och regioner
Socialstyrelsens forfattningssamling

Véavnadsinréttning
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Definitioner

Brytpunktssamtal

Direkta kriterier

Donationsprocess

Donationsverksamhet

Indirekta kriterier

Intensivvard

Kvalitetsindikator

Organbevarande
behandling

Total hjarninfarkt

Samtal vid stéllningstagande att inte inleda, inte
fortsatta, eller avbryta livsuppehallande behand-
ling, vilket ska vara dokumenterat i patientjourna-
len. Stéllningstagandet ska vara gjort av en legiti-
merad lakare i samrad med en annan legitimerad
lakare.

Faststéllande av en ménniskas dod med hjélp av
direkta kriterier (kdnnetecken som visar pa total
hjarninfarkt) gérs genom minst tva kliniska neuro-
logiska undersokningar och i vissa fall komplette-
ras dessa med cerebral angiografi (réntgenunder-
sokning av blodkarlen till hjarnan).

Donationsprocessen pagar fran att en méjlig dona-
tor uppmarksammas till och med att kontakten
med narstaende ar avslutad.

Verksamhet som omfattar den del av vardkedjan
som intraffar fore ingrepp for tillvaratagande av
organ vid vardinrattning dar donatorn vardas eller
vardats.

Faststéllande av en ménniskas dod med hjélp av
indirekta kriterier som gors genom en klinisk
undersodkning. Kriterierna ar kannetecken som vi-
sar pa varaktigt hjart- och andningsstillestand som
har lett till total hjarninfarkt.

Overvakning, diagnostik, behandling och omvard-
nad av patienter med manifest eller hotande svikt i
vitala funktioner.

Matt som speglar olika dimensioner av kvalitet for
god vard och omsorg.

Intensivvardsinsatser som vidtas pa en majlig do-
nator for att bevara organens funktion i syfte att
mojliggora donation efter déden och forbattra for-
utsattningarna for transplantation.

Nar samtliga funktioner totalt och oaterkalleligt
har fallit bort i hjarnans alla delar.
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Definitioner organdonation d& déden intréffat efter en
primdr hjgrnskada (DBD)

Svar nytillkommen a) Akut hjarnskada (t.ex. blédning, trauma, stroke,
hjarnskada syrebrist)

b) Subakut eller kronisk process (t.ex. hjarntumor)
som Gvergar i ett akut skede (svullnad pga. tumor,
postoperativ blddning etc.)

Mojlig donator Patient med svar nytillkommen hjarnskada, som
vardas i ventilator vid ankomst till eller under
vardtiden pa intensivvardsavdelning och bada 1-2
nedan &r uppfyllda:

1.RLS>6eller GCS<5

2. Nytillkommet bortfall av minst en kranialnervs-
reflex

Potentiell donator En majlig donator som visar tecken pa att ha ut-
vecklat total hjarninfarkt och diagnostik med di-
rekta kriterier planeras

Dodforklarad En potentiell donator som dodférklarats med de
potentiell donator direkta kriterierna
Lamplig donator En dodforklarad potentiell donator dar positiv do-

nationsvilja finns och som &r medicinskt lamplig
som donator

Aktuell donator En lamplig donator dér hudincision gjorts i syfte
att omhénderta organ for transplantation eller dar
minst ett organ tagits ut i syfte att transplanteras

Faktisk donator En aktuell donator ddr minst ett organ har tagits till
vara och transplanterats

Ovanstaende definitioner har tagits fram utifran en internationell Gverens-
kommelse [1] och har anpassats till svenska forhallanden av en expertgrupp
och uppdaterades i samband med revisionen av kvalitetsindikatorer for do-
nation fran avlidna under 2018 och 2019 [2].
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Bilaga 1. Kvalitetsindikatorer

For att kunna méata och folja upp donationsprocessen inom halso- och sjuk-
varden anvands fem kvalitetsindikatorer for organdonation fran avlidna som
belyser kvalitet och effektivitet. Indikatorerna sammanstalls av DAL och
DAS via eftergranskning av journaluppgifter for avlidna i intensivvarden,
och inrapporteras i Svenskt Intensivvardsregister. Indikatorerna syftar till att
stodja det lokala donationsarbetet som vardgivare och verksamhetschefer &r
ansvariga for.

Strukturindikator 1 Donationsansvarig IGkare och
donationsansvarig sjukskoterska

Indikatorn beskriver forekomst av DAL och DAS pa lokal och regional niva
och uppfyllelse av den sarskilda kompetens som kréavs for DAL/DAS och
regional DAL/DAS.

Indikatorn méter

1. Skriftligt uppdrag

2. Avsatt tid enligt rekommendation

3. Kompetens for uppdraget enligt utbildningstrappan
4.  Verksamhetsplan/rapport.

Malvardet ar 100 procent pa alla punkter
I rapporteringen sérskiljs lokal och regional funktion.

Lokal DAL/DAS
Forekomst av skriftligt uppdrag for DAL/DAS.

Total arbetstid avsatt for lokalt donationsansvariga lakare och sjukskoters-
kor for att arbeta med uppdraget anges i genomsnittlig tid i timmar/vecka.
Om flera personer delar pa samma uppdrag anges total sammanlagd tid for
funktionen. For att uppfylla kravet pa forekomst rekommenderas att det finns
avsatt arbetstid i den omfattning som intensivvardsverksamhetens storlek
kraver, vilket ska relateras till SFAI:s kategorier for intensivvardsverksam-
het:

e For IVA kategori I: minst 2 timmar/vecka
e FOr IVA kategori Il: minst 4 timmar/vecka
e FOr IVA kategori I11: minst 8 timmar/vecka

Ange hur kompetens for DAL/DAS uppfylls i forhallande till den utbild-
ningstrappa som finns framtagen av Vavnadsradet/SKL. For att bibehalla
adekvat kompetens inom omradet bor donationsansvarig dven vara kliniskt
verksam.

Verksamhetsplan och verksamhetsberattelse fran DAL/DAS redovisas till
verksamhetschef och rDAL/rDAS.
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Regional DAL/DAS
Forekomst av skriftligt uppdrag for rDAL och rDAS.

Total arbetstid ska vara minimum 25 procent av heltidstjanst avsatt for
regional DAL och DAS vardera. Om flera personer delar pa samma uppdrag
anges total sammanlagd tjanstgéringsgrad.

Ange hur kompetens for rDAL/rDAS uppfylls i forhallande till den utbild-
ningstrappa som finns framtagen av Vavnadsradet/SKL. For att bibehalla
adekvat kompetens inom omradet bor regionalt donationsansvarig dven vara
kliniskt verksam.

Verksamhetsplan och verksamhetsberéttelse fran rDAL/rDAS redovisas
till uppdragsgivaren.

Indikatorn registreras av lokalt och regionalt donationsansvariga.

2 kap. 2 § punkt 3 SOSFS 2009:30

Vardgivaren ska ansvara for att sjukvardsinrdttningar och andra en-
heter ddr biologiskt material fillvaratas frén avlidna donatorer har
tillgéng till donationsansvarig Idkare samt donationsansvarig sjuk-
skoterska

Processindikator 4, uppmdarksammande av méjlig donator
Uppmarksammandet av méjlig donator &r den mest kritiska punkten i donat-
ionsprocessen och mycket viktigt att folja upp. Det innebar att intensivvarden
ska uppmarksamma alla patienter med nytillkommen svar hjarnskada och
samtidigt kraftig medvetandesénkning (RLS >6, GCS <5) tillsammans med
bortfall av minst en kranialnervsfunktion. Malsattningen ar att ingen majlig
organdonator ska missas. For att en mojlig donator ska anses som uppmérk-
sammad ska det dokumenteras i patientjournalen.

4 kap. 6 § SOSFS 2012:14

Den vérdgivare som ansvarar fér donationsverksamhet ska framja
donation av organ fran avlidna och verka fér att méjliga donatorer
kan identifieras.
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En systematisk uppféljning av denna indikator kan leda till forbattrat arbets-
satt som minskar antalet forbisedda mojligheter till donation. Malet for upp-
méarksammande av mojlig donator ar 100 %.

Processindikator 5, kontakt med
fransplantationskoordinator

Transplantationskoordinator ska kontaktas tidigt i donationsprocessen da
man identifierat en mojlig donator. Kontakten ska vara dokumenterad i pati-
entjournalen. Detta behdéver inte foregas av nagot brytpunktsbeslut och hind-
rar inte att man fortsatter varda patienten med malet att radda dennes liv.
Malvérdet for kontakt med transplantationskoordinator ar 100 %.

4 kap. 9 § SOSFS 2012:14

Den vardgivare som ansvarar for donationsverksamhet ska sékerstdlla
att en tfransplantationskoordinator kontaktas ndr en maéjlig donator
har identifierats

Processindikator 6, orsak till utebliven donation

Genom att uppmarksamma orsakerna till utebliven donation kan atgarder st-
tas in sa att fler mojliga donatorer omhéndertas i de fall dar detta ar tillamp-
ligt. Indikatorn uppmarksammar ocksa huruvida doden konstaterats med di-
rekt eller indirekta kriterier. DBD-donation kan endast utforas i de fall doden
konstaterats med direkta kriterier under pagaende respiratorvard.

Resultatindikator 7, aktuella donatorer.

Svenskt Intensivvardsregister ger dven information om hur manga som blivit
aktuella donatorer, det vill dar donationsoperation paborjats for att donera or-
gan. Dessa tal kan skilja sig nagot fran uppgifterna fran Scandiatransplant,
som redovisar faktiska donatorer, det vill sdga hur manga donatorer som fak-
tiskt har donerat ett eller flera organ. Malvarde ar minst 25 PMI och 25 per
10000 avlidna.

ORGAN- OCH VAVNADSDONATION | SVERIGE 2020
SOCIALSTYRELSEN

51



52

Bilaga 2. Tabeller och diagram

Processindikator 4,5 och 7. Mdjliga uppmdarksammade
donatorer, kontakt med transplantationskoordinator och
aktuella donatorer.

Norra sjukvardsregionen, frender donationsprocesser
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Sjukvardsregion Stockholm-Gotland, frender donationsprocesser

Antal
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Vdstra sjukvardsregionen, trender donationsprocesser
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Sydéstra sjukvardsregionen, trender i donationsprocesser
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Sodra sjukvardsregionen, frender donationsprocesser
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Aktuella donatorer per miljon invdnare, sjukvardsregional
jaGmforelse
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Aktuella donatorer i Sveriges regioner 2020

Antal Antal Antal  Antal 2';:‘”;'(':& Aktuella
Sjukvards- 0 aktuella aktuella . aktvella aktuella donatorer
N Invanare Region per
region donatorer donatorer donato- donato- miljon per 10000
DBD DCD rerDBD rerDCD | avlidna
invanare

Norra Sjuk- 898515 14 0 Vésterbotten 1 16 14
vardsregionen

Vasternorrland 1

Norrbotten 1

J&mtland 1
Sjukvardsregion
Stockholm- 2452114 47 6 Stockholm 45 6 22 28
Gotland

Goftland 2
Sjukvardsregion 5156449 40 2 Gavieborg 10 20 19
Mellansverige

Dalarna 3

Uppsala 11

Varmland 4

Sérmland 3

Véstmanland 7 2

Orebro 2
Sydostra Sjuk- - 17074 19 0 Kalmar 3 18 17
vardsregionen

Ostergdtland

J6nkdping 7
VGstra sjuk- 1930821 24 ] Vastra 24 ] 13 14
vardsregionen Gétaland

Norra Halland 0
Soara Sjuk- 1891025 2 2 Skéne 24 2 15 16
vardsregionen

Kronoberg 1

Blekinge 0

Sédra Halland 1
Hela landet 10379295 170 11 17 18
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IVA-diagnoser knutna till svara akuta hjarnskador, urval

SIR-kod  Beskrivning ICD-10 koder
SA07 DAI. Diffus kontusion/laceration S06.2—-306.21
SA08 Fokal cerebral kontusion S06.3—3506.31
SA09 Epidural blédning, traumatisk S06.4—S806.41
SA10 Subdural blédning, fraumatisk S06.5—-506.51
SATI Subaraknoidal blédning, fraumatisk S06.6—S506.61
SA13 Annan intrakraniell skada S06.8—3506.91
IA23 Hjartstopp 146.0—146.9
IA33 Subaraknoidalblédning (ej frauma) 160.0—160.9
IA34 Intracerebral supratentoriell blédning 161.0—161.2
IA35 Intracerebral blddning i hjdrnstammen 161.3

IA36 Intracerebelldr blédning 161.4

IA37 Infraventrikuldr blédning 161.5

IA38 Intracerebral bléddning annan 161.6—161.9
IA39 Subduralblédning (ej traumatisk) 162.0

|1A40 Epiduralblédning (e traumatisk) 162.1

IA41 Intrakraniell blédning (ej traumatisk ospecificerad) 162.9

IA42 Cerebral infarkt 163.0—163.5,163.9
IA43 Cerebral sinustrombos 163.6

|1A45 Cerebrovaskuldr sjukdom ovrigt 164.9—169.8
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IVA-vardtillfallen fér diagnoser knutna till svara akuta hjarnskador

Ar
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0 1 000 2 000 3000 4000 5000 6 000 7 000 8 000 9000 10000
Totalt

Kalla: Svenskt Intensivvardsregister

Strukturindikator 1: Férekomst av DAL och DAS
Donationsansvarig ldkare och donationsansvarig sjukskoterska. Indikatorn
mater forekomst av tillsatt DAL och DAS med skriftlig arbetsbeskrivning
och den rekommenderade avsatta tiden fér uppdraget.

Rekommendationer for avsatt tid andrades infor 2020 fran 4h per uppdrag
och vecka till 2h for IVA kategori I, 4h for IVA kategori 11, och 8h for IVA
kategori Ill. Indikatorn bérjade 2020 aven mata forekomst av kompentens for
uppdraget enligt utbildningstrappan, om DAL och DAS &r kliniskt verksam,
och om verksamhetsplan/rapport upprattats. Indikatorn bor tolkas med viss
forsiktighet pa grund av lagt inrapporteringsdeltagande

Inrapporteringsdeltagande strukturindikator 1 (%)
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Maluppfylinad avsatt tid DAL och DAS i % under 2020
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Norra Sjukvardsregionen, férekomst av DAL och DAS

Maluppfylinad
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Sjukvardsregion Mellansverige, forekomst av DAL och DAS
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Sjukvardsregion Stockholm-Gotland, férekomst av DAL och DAS
Maluppfylinad
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Syddstra sjukvardsregionen, férekomst av DAL och DAS
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Sodra sjukvardsregionen, férekomst av DAL och DAS

Maluppfylinad
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Vdastra Gotalandsregionen, forekomst av DAL och DAS
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Uteblivha donationer, sjukvardsregional jdmférelse, 2020.

Andel uteblivha donationer dar olémplighet av medicinska skal
angivits av IVA-personal utan kontakt med
transplantationsverksamhet
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