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Forord

| Socialstyrelsens uppdrag ingar att folja utvecklingen inom halso- och
sjukvarden i donations- och transplantationsfragor. Sedan 2010 har Social-
styrelsen publicerat en arlig kartlaggning over antalet avlidna organdonatorer
i Sverige. Fran och med drets utgava inkluderar rapporten dven vavnads-
donation fran avlidna och organdonation fran levande donatorer.
Organ- och vavnadsdonation &r en viktig del av den svenska halso- och
sjukvarden, som har ett ansvar att verka for att fler donatorer identifieras och
for att donationsverksamheten fungerar optimalt.

Syftet med denna rapport &r att ge en sammanstélining dver donations-
frekvens pa nationell och regional niva.

Rapporten vander sig i forsta hand till vardgivare, verksamhetschefer och
berdrd personal inom halso- och sjukvarden.

Utredaren Wenche Stribolt har ansvarat for rapporten i samrad med
Michael Wanecek, Socialstyrelsens vetenskapliga rad for organ- och
vavnadsdonation.

Agneta Holmstrom
Avdelningen for kunskapsstyrning for halso- och sjukvarden
Enheten for patientsékerhet
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Sammanfattning

Under 2015 rapporterades det hittills hogsta antalet avlidna organdonatorer
inom intensivvarden i Sverige. Totalt 167 blev faktiska donatorer genom att
ett eller flera organ togs tillvara och transplanterades. For att kunna bli
aktuell som organdonator maste patienten avlida i total hjarninfarkt pa en
intensivvardsavdelning, under pagaende respiratorbehandling.

Donatorernas alder var mellan 1-89 ar, med en medelalder pa 56 ar.

Nationellt hade Sverige en positiv utveckling under 2015 med 17 donato-
rer per miljon invanare, vilket & samma siffra som 2014. Pa den regionala
nivan finns fortfarande stora skillnader i donationsfrekvens.

Behovet av organ for transplantation &r fortsatt stort. Under 2015 trans-
planterades totalt 764 organ. Av dessa organ kom 631 fran avlidna organ-
donatorer och 133 fran levande organdonatorer.

Pa vantelistan den 1 januari 2016 fanns ett behov av 825 organ. Av dessa
vantade majoriteten, 646 personer, pa en njure. Under 2015 avled 34 patien-
ter i vantan pa transplantation.

Till skillnad fran organdonation ar vavnadsdonation majlig vid de flesta
dodsfall. Av de drygt 1000 vavnadstransplantationer som utfors i Sverige
varje ar ar transplantation av hornhinnor och hjartklaffar de mest forekom-
mande. Antalet transplanterade vavnader har dkat stadigt under de senaste
fem aren.

Organ- och vavnadsdonation ar en angelagen del av hélso- och sjukvarden.
Ytterst ar det vardgivarnas ansvar att sakerstéalla en vél fungerande
donationsverksamhet.
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FOrkortningar

DAL

DAS

DBD

DCD

GCS

IVA

IVO

OFO

RDAL

RDAS

RLS

RMV

SFS

SIR

SKL

SOSFS

VI

Donationsansvarig lakare
Donationsansvarig sjukskoterska

Donation after Brain Death (Donation da déden
intraffar efter primar hjarnskada)

Donation after Circulatory Death (Donation da
doden intraffar efter cirkulationsstillestand)

Glascow Coma Scale (ett system for beddmning
av medvetandegrad)

Intensivvardsavdelning

Inspektionen for vard och omsorg
Organisationen for Organdonation
Regionalt donationsansvarig lakare
Regionalt donationsansvarig sjukskoterska

Reaction Level Scale (ett system for beddmning
av medvetandegrad)

Rattsmedicinalverket

Svensk forfattningssamling

Svenskt intensivvardsregister
Sveriges kommuner och landsting
Socialstyrelsens forfattningssamling

Véavnadsinréttning
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Definitioner organdonation

Maojlig donator

Potentiell donator

Lamplig donator

Aktuell donator

Faktisk donator

Donationsverksamhet

Donationsprocess

Intensivvard

Patient med svar nytillkommen hjarnskada, som
vardas i respirator vid ankomst till eller under
vardtiden pa IVA dar patientens hjarnfunktioner
inte ar metaboliskt eller farmakologiskt paver-
kade och samtliga av 1-3 nedan &r uppfyllda:

1. RLS > 7 eller GCS <4

2. Bortfall av spontanandning eller minst en
kranialnervsreflex

3. Hog sannolikhet for utveckling av total hjéarn-
infarkt

En mojlig donator som missténks ha utvecklat en
total hjarninfarkt och dar man planerar konsta-
tera dodsfallet med direkta kriterier

En potentiell donator som konstaterats avliden
med de direkta kriterierna, dar medgivande for
donation finns och som &r medicinskt lamplig

som donator

En lamplig donator dar hudincision gjorts i syfte
att ta tillvara organ for transplantation eller dar
minst ett organ tagits ut for att transplanteras

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

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

De steg av en donation fran uppmarksammandet
av en mojlig donator till och med tillvaratagan-
det och narstaendekontakten &r avslutad

Med intensivvard menas évervakning, diag-
nostik, behandling och omvardnad av patienter
med manifest eller hotande svikt i vitala funk-
tioner. Arbetet bedrivs i arbetslag med speciali-
serad personal ndra patienten

ORGAN- OCH VAVNADSDONATORER | SVERIGE 2015
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Genomforande

Avgransning
Kartldggningen i denna rapport omfattar donation av organ och vévnader

fran avlidna donatorer och organdonation fran levande donatorer. Kartlagg-
ningen omfattar inte donation av vavnad och celler fran levande givare.

Siffrornas tillforlitighet

Statistik om organdonation kommer fran Svenskt intensivvardsregister (SIR),
Scandiatransplant, Svensk Transplantationsforening och transplantations-
koordinatorerna i Sverige. Siffrorna for 2008—-2014 har inhamtats fran
fjolarets rapport Organdonatorer i Sverige 2014 [1].

Svenskt intensivvardsregister (SIR) ar en ideell férening vars syfte ar att
driva ett nationellt kvalitetsregister for intensivvard i Sverige. Intensivvards-
avdelningarna (IVA) runt om i Sverige rapporterar in data till SIR om
patienter som avlidit under intensivvard, och utifran dessa data kan man
identifiera antalet lampliga, aktuella och faktiska donatorer. Rapporten
baseras pa uppgifter hamtade fran SIR (uttag ur databasen) 2016-03-29.

Scandiatransplant &r en nordisk samarbetsorganisation for organtransplan-
tation, och dgs av de tio nordiska sjukhus som utfér organtransplantation.
Scandiatransplant far uppgifter om hur manga organdonationer och trans-
plantationer som genomfors i de olika landerna fran transplantationsenheter-
na i respektive land. Alla nordiska transplantationscentra samarbetar och
anvander en gemensam kodning av organdonatorer och organmottagare.

Statistik om donation av vavnad fran avlidna kommer fran Inspektionen
for vard och omsorg (IVO). IVO samlar in uppgifter fran transplantationskli-
nikerna och samtliga vévnadsinrattningar i Sverige for vidarerapportering till
EU-kommissionen varje ar. Inrapporteringen till IVO ska ske enligt lag.

ORGAN- OCH VAVNADSDONATORER | SVERIGE 2015
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Donation och transplantation |
Sverige

Halso- och sjukvardens ansvar for donation och
transplantation

Forutsattningarna for organdonation och transplantation regleras framst i
lagen (1987:269) om kriterier for att bestimma en manniskas dod samt i
lagen (1995:831) om transplantation m.m. VVavnadsdonation regleras av
lagen (2008:286) om kvalitets- och sakerhetsnormer vid hantering av mansk-
liga vévnader och celler.

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 i
Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av manskliga
organ avsedda for transplantation. Har framgar dven vardgivarens ansvar att
det i donationsverksamheten ska finnas tillgang till en donationsansvarig
lakare (DAL) och donationsansvarig sjukskoterska (DAS). Den vardgivare
som ansvarar for transplantationsverksamhet ska sékerstalla att det dygnet
runt finns tillgang till transplantationskoordinator.

Socialstyrelsens foreskrifter SOSFS 2009:31 anger reglerna for vavnads-
inrattningar inom halso- och sjukvarden, och SOSFS 2009:32 reglerar
anvandandet av vavnader och celler i hélso- och sjukvard och klinisk forsk-
ning. Det dvergripande syftet med regelverket ar att garantera full sparbarhet
och sékerhet i hanteringen av vavnader och celler for anvandning pa man-
niska.

Lagen (SFS2008:286) om kvalitets- och sdkerhetsnormer vid hantering av
ménskliga vavnader och celler trddde i kraft den 1 juli 2008 och reglerar
hanteringen av manskliga vavnader och celler for anvandning pa manniskor
eller for tillverkning av lakemedel avsedda for anvandning pa manniskor.
Lagen bygger p& EU:s vavnadsdirektiv' som syftar till att sikerstélla vév-
nadsverksamheten genom hoga kvalitetskriterier, sakerstélla sparbarhet,
underlatta samarbetet inom vavnadsomradet i Europa och att framja dona-
tion.

EU-direktiv (Europaparlamentets och radets direktiv 2010/53/EG av den 7
juli 2010 om kvalitets- och sakerhetsnormer for manskliga organ for trans-
plantation) gav upphov till lag (2012:263) om kvalitets- och sékerhetsnormer
vid hantering av manskliga organ som tradde i kraft 1 juli 2012 och som har

! De tre vévnadsdirektiven &r:

Europaparlamentets och radets direktiv 2004/23/EG av den 31 mars 2004 om faststallande av kvalitets- och
sékerhetsnormer for donation, tillvaratagande, kontroll, bearbetning, konservering, forvaring och distribution
av manskliga vavnader och celler; Kommissionens direktiv 2006/17/EG av den 8 februari 2006 om genomfo-
rande av Europaparlamentets och radets direktiv 2004/23/EG nar det galler vissa tekniska krav for donation,
tillvaratagande och kontroll av ménskliga vavnader och celler; Kommissionens direktiv 2006/86/EG av den 24
oktober 2006 om tillampning av Europaparlamentets och radets direktiv 2004/23/EG med avseende pa
sparbarhetskrav, anmélan av allvarliga biverkningar och komplikationer samt vissa tekniska krav for kodning,
bearbetning, konservering, forvaring och distribution av méanskliga vévnader och celler.
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motsvarande krav som for vavnader och celler. Transplantationsverksamhet-
ernas system for registrering och sparbarhet uppfyller dessa krav.

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

Transplantation raddar liv

Transplantation av organ och vavnader ar en framgangsrik och effektiv
behandlingsmetod for manga svart sjuka manniskor. Transplantation ar ocksa
en kostnadseffektiv atgard i manga fall, t.ex. vad galler njurtransplantationer
[2]. Njurtransplantation &r ocksa den vanligaste typen av organtransplantat-
ion.

Under 2015 transplanterades totalt 764 organ. Av dessa organ kom 133
fran levande donatorer och 631 fran avlidna donatorer.

Tabell 1. Transplanterade organ 2015
Antal transplantationer

Organ Antal

Njure 426 (varav 131 fran levande donatorer)
Lever 180 (varav 2 fran levande donatorer)
Hjarta 63

Lunga 47

Hjarta och lunga 1

Bukspottkortel 30

O-cellstransplantation 15

Tarm 2

Summa 764

Kalla: Nationell sammanstalining frdn Transplantationskirurgiska kliniken, Karolinska Universitetssjukhuset
Huddinge, Scandiatransplant

Antalet transplanterade vavnader har ¢kat stadigt under de senaste fem aren.
Av de drygt 1000 vavnadstransplantationer som utfors i Sverige varje ar ar
transplantation av hornhinnor och hjartklaffar de mest forekommande.

Tabell 2. Transplanterade vavnader 2015

Antal mottagare av transplanterad vavnad

Vavnadstyp Antal mottagare
Hornhinna 759
Hjartklaff 206
Ben (rorben) 30
Hud 61
Sclera 55
Karlgraft 12
Horselben 17
Senor 50
Summa 1190
Kalla: IVO

Donation — en fOrutsattning for transplantation

En forutsattning for transplantation &r att det finns ménniskor som vill donera
sina organ och véavnader. Organ- och vavnadsdonation sker fran bade levande
och avlidna givare. Fran avlidna givare sker donation av organ som njurar,
lever, hjérta, lungor, bukspottkortel och tunntarm. Levande organdonatorer

ORGAN- OCH VAVNADSDONATORER | SVERIGE 2015
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kan donera en njure eller, vilket ar mer séllsynt forekommande, en del av
levern. Ungefar en tredjedel av alla njurtransplantationer sker med njurar fran
levande givare som donerat sin ena njure.

Vavnader som tillvaratas fran avlidna donatorer ar framst hornhinnor och
hjartklaffar, men ocksa hud, horselben och rérben doneras.

Organdonatorer dr ofta &ven vavnadsdonatorer, men det saknas idag sta-
tistik om detta pa nationell niva. Flera organ och vavnader kan doneras fran
en och samma donator och transplanteras till flera olika mottagare.

Vantelista

Bade i Sverige och internationellt rader brist pa organ for transplantation.
Antalet personer som véntar pa en organtransplantation 6kar. Under 2015
avled 34 patienter i vantan pa transplantation [3].

Pa vantelistan for organ den 1 januari 2016 fanns ett behov av 825 organ.
Av dessa vantade majoriteten, 646 personer, pa en njure.

Tabell 3. Behov av organ 1 januari 2016
En person kan vanta pa fler an ett organ

Organ Antal
Njure 646
Lever 59
Hjarta 34
Lunga 35
Hjarta och lunga 0
Bukspottkortel 5
Bukspottskortel och njure 21
Tarm 0
O-cellstransplantation 25

Kalla: Scandiatransplant

ORGAN- OCH VAVNADSDONATORER | SVERIGE 2015
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Figur 1. Transplanterade organ fran levande och avlidna donatorer
samt antal personer som vantar pa ett eller flera organ under aren
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Behov av organ - en person som vantar pa transplantation kan vara i behov av ett eller
flera organ

Kalla: Scandiatransplant

Det finns idag ingen nationell vantelista for vavnader.
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Tabell 4. Vavnadstransplantation
Mottagare av donerad vavnad

Vavnadstyp 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Ben (rorben)* X X X X 26 30
Hud X X X X 46 14
Sclera X X 18 22 74 55

161 (+61 206 (+1
uttamnade utlamnad

Hjartklaff X 37 169 155 till land till land
inom inom
EU/EES) EU/EES
Karlgraft X 15 12 0 13 12
759 (+10
703 (+82 gtlamnade
e till land
uttamnade inom
Hornhinna X 128 752 795 till Ian_(_:I EU/EES och
utanfor 12 till land
EU/EES) .
utanfor
EU/EES)
Horselben X 0 25 0 3 17
Senor X X X 34** 40 50
Kalla: IVO

X = Data samlades inte in. Innan EU-lagstiftningen inférdes i svensk ratt saknades inrapporteringskrav till
myndighet.

** samtliga importerade fran land utanfor EU/EES (USA)

ORGAN- OCH VAVNADSDONATORER | SVERIGE 2015
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Organisation

Donationsregioner och transplantationsenheter

Landstingen i Sverige &r indelade i sex sjukvardsregioner. En sjukvards-
region ar idag ocksa en donationsregion:

» Sddra regionen med neurokirurgi i Lund
 Sydostra regionen med neurokirurgi i Linkdping

» Vastra regionen med neurokirurgi i Goteborg

* OFO Stockholm med neurokirurgi i Stockholm

+ OFO Uppsala — Orebro med neurokirurgi i Uppsala
 Norra regionen med neurokirurgi i Umea

Varje region har en regionalt ansvarig lakare (RDAL) och en regionalt
ansvarig sjukskoéterska (RDAS).

Sverige ar indelat i tre transplantationsenheter: Region Sahlgrenska, Vastra
och Norra; Region OFO Mellansverige och Stdra regionen.

Fyra sjukhus i Sverige genomfor organtransplantationer: Akademiska
sjukhuset i Uppsala, Karolinska Universitetssjukhuset i Huddinge, Sahl-
grenska Universitetssjukhuset i Goteborg och Skanes universitetssjukhus i
Lund och Malmg.

Alla enheter har transplantationskoordinatorer som ansvarar for koordi-
nering kring organdonation och &r den samordnande lanken mellan transplan-
tationsklinikerna och donatorsjukhusen med beredskap dygnet runt alla dagar
i veckan aret om.

Figur 2. Sveriges uppdelning i donationsregioner och upptagningsomra-
den for transplantationsenheterna

Transplantation Donation
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Vavnadsinrattningar
Vavnadsverksamheten omfattar donation, tillvaratagande, kontroll, bearbet-
ning, forvaring och distribution av manskliga vévnader och celler. Det finns
31 vavnadsinrattningar (V1) i Sverige som hanterar vavnader fran avlidna
donatorer. Organiseringen av VI foljer inte den geografiska organiseringen
av transplantation av organ. Organisatoriskt skiljer sig VI som hanterar
vavnader fran avlidna donatorer fran varandra. Alla VI finns dock inom
hélso- och sjukvarden aven om de inte finns i linjeorganisationen inom
sjukhuset eller kliniken.

De vavnadsinréttningar som inte sjélva utfor tillvaratagandet, har avtal

med patologavdelning eller Rattsmedicinalverket (RMV) for tillvaratagande.

RMV utreder dodsfall nar personer avlidit p& annan plats 4n pé sjukhus?.

Véavnadstransplantationer genomfors pa manga av landets sjukhus. Det
vanligaste ar att det finns transplantationsverksamhet for hornhinnor pa ett
eller tva sjukhus i varje sjukvardsregion. Hjartklaffar transplaneras pa de
flesta av landets thoraxkirurgiska kliniker.

2 Rattsmedicinalverket har inget uppdrag géllande donationsverksamhet, men far inom sitt ansvarsomrade
utféra uppdrag om verksamheten i 6vrigt medger det. Det rattsvardande uppdraget har alltid foretrade och
skulle resultatet av den rattsmedicinska undersokningen dventyras genom ett ingrepp for vavnadsdonation sa
far detta ingrepp inte genomforas.
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Att gora sin vilja kand

Transplantationslagen bygger pa varje manniskas ratt att sjalv bestamma om
hon eller han vill donera sina organ och vavnader eller inte efter sin dod.

Ungefar 70 procent av Sveriges befolkning uppger att de kan ténka sig
donera sina organ och vavnader efter doden enligt den attitydundersokning
som den statliga Donationsutredningen genomforde hosten 2014 [2].

Donationsregistret

16 procent av befolkningen har registrerat sin installning i Socialstyrelsens
webbaserade donationsregister. Den 11 januari 2016 fanns 1 560

298 personer registrerade i donationsregistret. Av dessa var 70 procent
positiva (med eller utan restriktioner) till donation och 30 procent negativa
till alla former av organ- och vévnadsdonation®.

Det finns fler s&tt att uttrycka sin vilja &n att anméla sitt stallningstagande
till donationsregistret: informera narstaende (skriftligt eller muntligt) eller
fylla i ett donationskort*. Férdelen med en anmalan till donationsregistret ar
att stallningstagandet alltid kommer till sjukvardens kannedom om en
donation skulle bli aktuell.

Samtyckesutredning

Det &r halso- och sjukvardens skyldighet att ta reda pa den avlidnes install-
ning till organ- och vavnadsdonation. En samtyckesutredning innebar att
ansvarig lakare och sjukskdterska, ibland specialistutbildade donationsansva-
riga, tar upp fragan med om donation med narstaende och scker i donations-
registret. Sokning i donationsregistret far goras forst efter att déden har
faststallts och av ett begransat antal personer som har atkomst till registret.
Nar den avlidne inte har uttryckt sin vilja och det inte pa nagot sétt gar att
faststalla att en donation skulle strida mot den avlidnes vilja utgar lagen ifran
att han eller hon dr positiv till donation (férmodat samtycke). | dessa fall har
dock nérstaende vetoratt och kan darmed forhindra donation. I klinisk praxis
tillfragas alltid den narstaende om den avlidnes instéllning oavsett tidigare
viljeyttring, eftersom det ar den senaste viljeyttringen som géller.

® Alternativen som ges i donationsregistret &r: ja till transplantation och annat medicinskt &ndamal; ja enbart till
transplantation; nej till donation samt ga ur registret (samtliga uppgifter stryks). Med annat medicinskt &ndamal
menas medicinska forskningsprojekt godkéanda av etisk kommitté, kvalitetssakring och uthildning i behand-
lingsmetoder t.ex. for operationstekniker. Proverna som tas &r oftast mindre vavnads-, blod- och cellprover. |
sallsynta fall kan organ ingé i medicinska forskningsprojekt, men alltid under forutsattning att en transplantat-
ion inte ar mojlig.

* Det finns numera &ven ett digitalt donationskort framtaget av organisationen MOD (Mer Organdonation) som
kan laddas ner till mobiltelefon. Det digitala donationskortet &r inte kopplat till donationsregistret.

ORGAN- OCH VAVNADSDONATORER | SVERIGE 2015
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Organdonation fran levande
donatorer

Transplantationslagen anger vem som kan bli levande donator. Levande
donatorer kan framfor allt donera en njure, men det &r &ven mgjligt att donera
del av lever. En potentiell njur- eller leverdonator maste genomga en omfat-
tande medicinsk undersokning.

Njurtransplantation utfors vid samtliga transplantationscentra i Sverige och
ar den vanligaste typen av organtransplantation. Ungefar en dryg tredjedel av
alla njurtransplantationer sker med en njure fran en levande donator.

Véntetiden for en njurtransplantation varierar mellan landets fyra trans-
plantationsenheter. Varje enhet har en egen vantelista. Medianvantetiden i
Sverige ar 15,7 manader, med kortast véntetid i Stockholm (8,2 manader)
och langst i Malmo (23,3 manader). Skillnader i vantetider och forandringar i
vantelistornas storlek beror i huvudsak pa regionala olikheter i forhallandet
mellan antal utférda transplantationer och antalet patienter som satts pa
vantelista [4].

Antalet njurtransplantationer paverkas av den regionala tillgangen pa
donerade njurar fran avlidna donatorer.

Endast en mycket liten del av det totala antalet levertransplantationer gors
med lever fran levande donator. Vid leverdonation fran levande givare ar
mottagaren vanligtvis ett barn och endast en liten del av levern doneras.
Levertransplantation &r rikssjukvard® och gérs pa Karolinska Universitets-
sjukhuset Huddinge och Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

Levande organdonatorer 2015

Antalet transplantationer med njurar fran levande givare har minskat sedan
rekordaret 2011 bade i numerart och som andel av det totala antalet njur-
transplantationer. Parallellt ses en 6kning av antalet njurar fran avlidna
donatorer.

® Rikssjukvérd innebdr att en viss definierad hégspecialiserad vard centraliseras till ett eller tva sjukhus for att
uppna hogre kvalitet och béttre resursutnyttjande.
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Tabell 5. Njurdonatorer
Levande donatorer

Andel (%) av det totala

Antal njurtransplantationer

Ar Levande antalet njurtransplantat- totalt (
njurdonatorer ioner som sker med njurar levande donatorer och
fran levande donatorer avlidna donatorer)
2015 131 30,7 426
2014 151 34,3 440
2013 151 35,8 421
2012 155 38,9 398
2011 184 42,3 435
2010 168 45,4 370
2009 163 41,5 392
2008 136 32,4 419

Kéalla: Svensk Transplantationsférening

Tabell 6. Leverdonatorer

Levande donatorer

Andel (%) av det totala

Levertransplantationer

Levande antalet levertransplantat-
Ar : totalt (levande och
leverdonatorer ioner som sker med lever .
= avlidna donatorer)
fran levande donatorer
2015 2 1 180
2014 6 3 182
2013 5 3 161
2012 7 5 153
2011 4 3 156
2010 8 6 137
2009 2 1 146
2008 7 5 147

Kéalla: Svensk Transplantationsférening
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Organdonation fran avlidna
donatorer

Sverige anvénder, liksom de flesta andra lander, ett hjarnrelaterat (total
hjarninfarkt) dédsbegrepp®. Total hjarninfarkt innebér att blodcirkulationen
till hjarnan upphort och hjarnans samtliga funktioner totalt och oaterkalleligt
har fallit bort och manniskan &r darmed dod.

Donation da doden intraffar efter primar hjarnskada

Den donationsprocess som tilldmpas i Sverige kallas DBD (Donation after
Brain Death) som betyder donation da doden intraffar efter primar hjarn-
skada.

For att kunna bli aktuell som organdonator maste patienten avlida i total
hjarninfarkt pa en intensivvardsavdelning, under pagaende respiratorbehand-
ling. Respiratorn uppréatthaller gasutbyte och darmed hjartats syresattning sa
att cirkulationen kan fortsatta forsorja kroppens organ med syresatt blod
under en begransad tid och organen behaller sin funktion, trots att cirkula-
tionen till hj&rnan upphort.

En transplantationskoordinator ska kontaktas av intensivvardspersonalen
nar en mdjlig donator har identifierats’. Transplantationskoordinatorn
kontaktar darefter jourhavande transplantationskirurg. Den medicinska
lampligheten hos en mgjlig donator avgors av jourhavande transplantations-
kirurg som har kunskap om de presumtiva mottagarna.

Vid misstanke om total hjarninfarkt under pagaende respiratorbehandling
(potentiell donator) ska dodsfallet faststallas med hjalp av direkta kriterier
(kannetecken som ar forenliga med total hjarninfarkt) genom minst tva
kliniska neurologiska undersékningar®. Dessa undersékningar maste i vissa
fall kompletteras med en fyrkarlsangiografi.

Né&r doden konstaterats foljer en utredning av den avlidnes installning till
donation (samtyckesutredning).

Om samtyckesutredningen leder fram till ett medgivande till donation
fortstter den medicinska vérden® av en lamplig donator fram till och med
tillvaratagandet av organen. Detta ska ske inom 24 timmar fran det att
patienten faststallts som avliden i total hjarninfarkt. Insatserna far forlangas
om det finns synnerliga skal. Medicinska atgarder ska ha paborjats inom den
beslutade tidsrymden, men behdver inte ha avslutats®.

® lagen (1987:269) om kriterier for bestimmande av manniskans déd

7 4 kap 9 § SOSFS 2012:14

8 4 kap 1 § SOSFS 2005:10

® Atgérder for att upprétthalla andning och cirkulation av en avliden, i syfte att sakerstalla en stabil cirkulation med
acceptabelt blodtryck och urinproduktion sa att organen &r i optimalt skick infor en eventuell organdonation.

0 Enligt 2a § lagen (1987:269) om kriterier for bestammande av manniskas déd.
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Beslut om att donation far ske fattas av den behandlande lakaren pa inten-
sivvardsavdelningen. Uttagsoperationen sker alltid pa det sjukhus dar
donatorn finns.

Avlidna organdonatorer 2015

Metoden for att kartlagga antalet donatorer bygger pa det flodesschema som
beskrivs i bilaga 1. Totalt avled 3 636 personer pa en intensivvardsavdelning
under 2015 enligt inrapporteringen till SIR. I stora drag har antalet legat pa
samma hiva sedan 2008. Bland de avlidna hade 1122 personer en svar
nytillkommen hjarnskada och vardades i respirator, vilket ar 31 procent av
alla som avled pa intensivvardsavdelning under 2015.

For 305 avlidna faststalldes dodsfallet med direkta kriterier och total hjar-
ninfarkt konstaterades. Av dessa var det i 51 fall inte mojligt att ga vidare for
att utreda donationsmdjligheten, vilket i 38 fall hade medicinska orsaker och
i 13 fall rattsmedicinska orsaker.

Faktiska donatorer

Av de lampliga donatorerna bérjade man i 185 fall planera for en organ-
donation. Av dessa foll sedan 14 stycken bort, vilket berodde pa bland annat
cirkulationskollaps och nytillkomna medicinska orsaker. | tva av dessa fall
var orsaken att en lamplig mottagare saknades. Detta resulterade i 171
aktuella donatorer dér varden genomforde en donation i form av en pabdrjad
eller genomford uttagsoperation av organ. Av de aktuella donatorerna
upptacktes i fyra fall att organ inte kunde tas tillvara vid uttagsoperationen,
pa grund av till exempel sjukdomsférandringar pa organen. Totalt 167 blev
faktiska donatorer genom att ett eller flera organ transplanterades in i en
vantande patient.

Tabell 7. Antal mdjliga och faktiska donatorer under 2008-2015

Ar Antal mojliga donatorer Antal faktiska donatorer
2015 254 167

2014 243 166

2013 225* 151

2012 212 141

2011 219 143

2010 166 118

2009 208 128

2008 209 152

Kalla: SIR

*2008 - 2013 enligt den tidigare definitionen av mdojlig donator!t

" Den tidigare definitionen av majlig donator var en snavare definition: en intensivvardspatient med svar nytillkom-
men hjarnskada som vardats i respirator, dar dodsfallet konstaterats med direkta kriterier och den avlidne identifierats
som medicinskt lamplig.
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Tabell 8. Donatorers fordelning ar 2015

Mojliga Faktiska
donatorer donatorer
Totalt antal 1046 167
Kvinnor (%) 43 53
Man (%) 57 47
Medelalder (ar) 62 56
Aldersintervall (&r)  0-98 1-89

Kalla: SIR

En central del i utvecklings- och kvalitetssakringsarbetet med att identifiera
fler mojliga organdonatorer &r att DAL och DAS granskar uppgifterna for
alla som avlidit pa IVA, och ger aterkoppling till intensivvardspersonalen.
Sedan 2008 har andelen dddsfall som granskats stadigt 6kat. Under 2015
granskades 96 procent av alla dodsfall pa IVA av en DAL eller DAS.

Tabell 9 Andel av dodsfallen pa IVA som granskats av en DAL eller DAS

Andel av dodsfallen pa IVA som

Ar granskats av en DAL eller DAS (%)
2015 96

2014 95

2013 94

2012 91

2011 91

2010 88

2009 88

2008 77

Kalla: SIR

Kontakt med transplantationskoordinator

Under 2015 kontaktades en transplantationskoordinator i 92 procent (mot 91
procent 2014) av fallen dar dodsfallet konstaterats med direkta kriterier och
ligger pa den hogsta nivan sedan 2008 da matningarna startades.

Tabell 10. Andel dodsfall konstaterade med direkta kriterier och kontakt
med transplantationskoordinator

Antal dodsfall som konstate- Transplantationskoordinator

Ar rats med direkta kriterier kontaktades (%)
2015 305 92
2014 291 91
2013 267 87
2012 248 87
2011 256 89
2010 202 88
2009 248 81
2008 249 85
Kalla: SIR

Bortfall

Den framsta anledningen till att inte fler av de mojliga donatorerna blir
aktuella for donation ar att dodsfallet inte konstateras med direkta kriterier.
Under 2015 gallde det 741 patienter mot 718 aret innan. Den vanligaste
orsaken till att dodsfallet inte faststalldes med direkta kriterier var att behand-
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lingen avbréts vid en tidpunkt da total hjarninfarkt inte foreldg. Denna andel

utgjorde 66 procent 2015.

I denna grupp kan finnas fall dér en total hjarninfarkt hade utvecklats om
behandlingen fortsatt ytterligare en kort period. Andra orsaker var att man
inte forvantade en utveckling mot total hjarninfarkt, att patienten bedémdes
som medicinskt olamplig som donator eller att hjartverksamheten inte kunde

uppratthallas (tabell 11).

Tabell 11. Orsaker till att dodsfallet inte konstaterats med direkta kriterier

Antal (andel i %)

Antal (andel i %)

Alternativ ar 2015 ar 2014
Avbruten behandling 490 (66) 449 (63)
Total hjarninfarkt misstanktes 276 (37) 241 (34)
inte

Medicinskt olamplig som 159 (21) 151 (21)
donator

Ej aterstalld hjartverksamhet 107 (14) 119 (17)
Avstar frAn behandling 85 (11) 82 (11)
Avlidne negativ till donation 21 (3) 25 @3)
Donator ej uppmaérksam- 9(1) 3(0)
mad

Ej tilgang till radiologisk 0(0) 4 (0)
diagnostik

Ej tilgang till kompetens for 0(0) 1(0)

klinisk diagnostik

Kalla: SIR

1Eftersom flera alternativ &r méjliga blir totalsumman hdgre &n 741 fér 2015.

Donationsvilja/Samtycke
Enligt definitionen av en 1amplig organdonator ska det finnas ett medgivande
till donation antingen genom att den avlidne sjalv har uttryckt sig positiv till
organdonation, eller genom det formodade samtycket. Samtyckesutredning
genomfordes i 254 fall (medicinskt l&mpliga donatorer) och i 46 procent av
fallen var den avlidnes vilja kdnd. Av dem med k&nd instéllning var 71
procent positivt installda, vilket &r 6 procent farre dn 2014.

For de medicinskt lampliga donatorerna med ok&nd instéllning till organ-
donation trddde det formodade samtycket in. Anhorigas vetoratt utnyttjades i
nagot mindre utstrackning 2015 i forhallande till 2014 (se tabell 14).

Tabell 12. Satt att uttrycka sin installning som positiv eller negativ till

organdonation 2015

Av de avlidna vars vilja var kand

Satt att féormedla sin installning*

%

Informera narstdende
Donationsregistret

Donationskort, annan skriftlig
information till narstdende

72
35

Kalla: SIR

* Samma person kan ha férmedlat sin installning pa fler &n ett satt varfor vardet blir hogre &an 100 %.
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Tabell 13. Installning: positiv eller negativ till organdonation
Av 116 fall med kand installning ar 2015

Ar Positiv (%) Negativ (%)
2015 71 29

2014 7 23

2013 74 26

2012 69 31

2011 73 27

2010 70 30

2009 67 33

2008 70 30

Kalla: SIR

Tabell 14. F6rmodat samtycke och anhdrigveto
Av 138 fall med okand installning ar 2015

Inte mojligt att informera

Ar Formodat samtycke (%)  Anhorigveto!2: (%) de narstdende (%)
2015 75 25 0

2014 72 28 0

2013 73 24 3

2012 68 32 0

2011 71 26 3

2010 74 23 3

2009 63 36 1

2008 70 26 4

Kalla: SIR

Riksgenomsnitt

Sverige hade under 2015 hade 17 donatorer per miljon invanare, vilket ar
samma siffra som 2014.

Donationsfrekvensen mats enligt internationell praxis i antal avlidna dona-
torer per ar och miljon invanare och gor det mojligt att jamfora donations-
frekvensen mellan regioner eller lander. Ytterligare ett jamforelsematt som
anvands i Sverige ar antalet donatorer per 10 000 avlidna®.

Sverige hade ett riksgenomsnitt pa 18,4 donatorer per 10 000 avlidna
2015.

Regional fordelning

De regionala skillnaderna ar fortsatt stora; fran 10,7 donatorer per miljon
invanare i Sydostra regionen till 22,4 i Vastra regionen. Antalet donatorer per
10 000 avlidna varierar mellan 10,7 i Syddstra regionen till 26,1 i OFO
Stockholm och 24,8 i Vé&stra regionen.

%2 Narstaende motstter sig donation eller ar oense.

8 Om befolkningsunderlaget inte ar tillrackligt stort kan det vara mer réttvisande att anvanda mattet "donatorer per
10000 avlidna’. Regioner med stor inflyttning och relativt ung befolkning far generellt en lagre donationsfrekvens per
miljon invénare och det ar darfor intressant att mata antalet donatorer per 10 000 avlidna.
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Tabell 15. Organdonatorer per region ar 2015

Antal faktiska organdonatorer, antal faktiska organdonatorer per miljon invanare och per
10 000 avlidna, i respektive region och landsting.

Antal faktiska Donatorer per Donatorer per
Region donatorer miljon invanare * 10 000 avlidna
Norra 15
Vasterbotten 6
Vasternorrland 3 17,0 15,0
Norrbotten 2
Jamtland 4
OFO Stockholm 43
Stockholm 40 18,8 26,1
Gotland 3
OFO Uppsala-Orebro 38
Géavleborg 4
Dalarna 3
Uppsala 16
varmland 3 18,7 181
Soérmland 7
Vastmanland 1
Orebro 4
Sydostra 11
Kalmar 2
Ostergétiand 6 107 107
JOonkdping 3
Vastra 40
Vastra Gotaland 38 22,4 24,8
Norra Halland** 2
Sédra 20
Skane 17
Kronoberg 0 11,0 11,8
Blekinge 2
S6dra Halland** 1
Hela landet 167 17,0 18,4

*Befolkningsméangd per 2015-12-31

**Norra Halland (Kungsbacka och Varberg) samarbetar med Vastra regionen och Sédra Halland
(Laholm, Halmstad, Falkenberg och Hylte) samarbetar med Sédra regionen

Figur 3. Donatorer per miljon invanare i donationsregionerna

Antal
25

20

15

10

2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015

Norra OFO Uppsala-Orebro
Kalla: SIR, SCB och OFO Stockholm e Sy dOstra
Scandiatransplant Vastra eesese SHdra
=== = Hela landet
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Vavnadsdonation fran avlidna
donatorer

Till skillnad fran organdonation ar vavnadsdonation maéjlig vid de flesta
dodsfall och i samband med en rattsmedicinsk obduktion, eftersom vévnader
inte behover vara forsorjda med syresatt blod nér de tas tillvara for donation.
De flesta manniskor i Sverige dor efter att ett hjart- och andningsstillestand
lett till att blodcirkulationen till hjarnan upphdrt och en total hjarninfarkt
uppstatt. Doden konstateras dd med hjalp av indirekta kriterier**. | dessa fall
ar det mojligt att donera vévnader, men inte organ.

Tillvagagangssattet for vavnadsdonation kan variera nagot beroende pa
véavnadstyp och hur vavnadsinrattningen &r organiserad.

Klockslaget for dodsfallet ar viktigt eftersom blodprov och virusserologi
maste tas inom 24 timmar efter dodfallet. Vavnader ska tas omhand fran en
avliden inom 48 timmar®® efter intraffat hjartstillesténd.

Vavnadsinréttningar eller sérskilda védvnadsdonationsutredare som VI har
avtal med har daglig kontakt med barhusen i sin region och far listor pa
avlidna i sitt upptagningsomrade.

Har personen avlidit pa sjukhus finns en anamnes och journal som kan
kontrolleras for klockslag for dodsfallet och eventuella kontraindikationer.
Vavnadsinrattningens medicinska personal avgér om en potentiell donator ar
medicinskt 1d&mplig och kan accepteras for donation. Vavnadsinrattningen
ansvarar for de medicinska kriterier som ska galla vid utredning av en
véavnadsdonator®.

Den avlidne kontrolleras mot donationsregistret och om den avlidne inte &r
negativ till att donera och saknar uppenbara kontraindikationer, kompletteras
den medicinska utredningen och kontakt tas med narstaende for samtyckesut-
redning. V&vnadstillvaratagandet sker dar donatorn finns; antingen i samband
med uttagsoperationen for organ, pa patologavdelning eller pa rattsmedicinsk
avdelning. Tillvarataganderapport skrivs alltid vid vavnadstillvaratagande.

Vavnader kan forvaras langre tid &n organ innan de transplanteras®’.

Alla vavnader som mottagits vid vavnadsinrattningen omfattas av sparbar-
hetskravet. Uppgifter som ar nddvandiga for att sakerstalla sparbarhet mellan
donator och mottagare ska registreras i vdvnadsinrattningens register.

“ Enligt Socialstyrelsens férfattningssamling (SOSFS 2005:10, 3 kap § 1-2) ska faststéllandet av en méanniskas
doéd med hjalp av indirekta kriterier géras genom en klinisk undersokning. Indirekta kriterier ar kinnetecken pé
varaktigt hjart- och andningsstillestdnd som lett till total hjarninfarkt. Vid den kliniska undersokningen ska alla
dessa indirekta kriterier vara uppfyllda: ingen palpabel puls, inga hérbara hjértljud vid auskultation, ingen
spontanandning, ljusstela, oftast vida, pupiller.

5 Hud ska tillvaratas inom 72 timmar.

'8 Dessa baserar sig p& kraven i Socialstyrelsens foreskrift (SOSFS 2009:30) och andra vévnadsspecifika krav.
T Hjartklaffar och benvévnad kan frysas ned och forvaras i s kallade vévnadsbanker i vantan pé transplantat-
ion. Hornhinnor kan forvaras i néringsldsning i upp till fyra veckor.
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Avlidna vavnadsdonatorer 2015

Det finns inget motsvarande nationellt register for vdvnadsdonation i Sve-
rige, som for organdonation. De lokala sammanstéliningar som finns ger
ingen komplett bild pa nationell niva. Nagon nationell insamling av data om
mottagare av vavnad fore 2010 finns inte, och inte heller nationellt samman-
hallen statistik som visar aldersfordelning eller regional fordelning av
vavnadsdonatorer. Uppgift pa nationell niva om antalet avlidna som blir bade
organ- och vavnadsdonatorer (kopplad sparbarhet) saknas.

Tabell 16. Vavnadsonation

Antal avlidna vavnadsdonatorer

Véavnadstyp 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Ben (rorben) X X X X 3 7
Hud X X 24 29 22 40
Sclera * X X X X 12 19
Hjartklaff 86 114 150 138 143 153
Karlgraft X a7 50 60 164 179
Hornhinna 303 434 513 551 546 602
Horselben 10 10 3 0 0 4
Senor X X X 0 1 2
Kalla: IVO

X = Data samlades inte in. Innan EU-lagstiftningen inférdes i svensk ratt saknades inrapporteringskrav till
myndighet.

*Donatorer av sclera ar ofta samma donatorer som donerar hornhinna

Tabell 17. Vavnadsdonation
Tillvaratagna vavnader

Tabellhuvud 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Ben (rorben) X X X X 43 81

Hud X X Ztri“()zOOO Z?“OZOOO ZﬁqOZOOO ZﬁqOZOOO
Sclera X X 76 108 44 73
Hjartklaff 249 243 323 283 319 347*
Karlgraft 0 94 100 60 234 18
Hornhinna 436 667 1025 1098 1090 1203**
Horselben 41 38 12 0 0 4
Senor X X X 0 8# 16#+#
Kalla: IVO

X = Data samlades inte in. Innan EU-lagstiftningen inférdes i svensk ratt saknades inrapporteringskrav till
myndighet.

* 1 skickad till land utanfor EU/EES,
** 10 skickade till land inom EU/EES och 12 till land utanfér EU/EES

# +48 importerade frn land utanfor EU/EES (USA)
## +77 importerade fran land utanfor EU/EES (USA)
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Socialstyrelsens slutsatser

Organdonation fran avlidna visar pa en fortsatt positiv utveckling. Resultatet
for 2015 visar det hogsta antalet faktiska avlidna organdonatorer inom
intensivvarden som rapporterats hittills i Sverige. Sammanstallningen visar
pa fortsatta stora regionala skillnader i donationsfrekvens.

Trots att antalet organdonatorer okar ar behovet av donerade organ fortfa-
rande storre &n tillgangen.

Véntetiden for en njurtransplantation varierar i stort mellan landets trans-
plantationsenheter. Samma mojligheter till transplantation i hela landet bor
efterstrévas.

Antalet avlidna vavnadsdonatorer har dkat stadigt under de senaste fem
aren. Det rader idag endast brist pa vissa typer av hjartklaffar och en viss
obalans mellan tillgang och efterfragan pa hornhinnor.

Organ- och vavnadsdonation ar en viktig del av den svenska halso- och
sjukvarden, som har ett ansvar att verka for att fler donatorer identifieras och
for att donationsverksamheten fungerar optimalt. Vetenskapliga studier visar
pa betydelsen av att skapa en organisation som framjar organdonation, att
adekvat utbildning ges till intensivvardspersonal och att stod ges till narsta-
ende i en donationssituation [5].

Andelen potentiella donatorer med ké&nd instélIning till donation &r fortsatt
Iag. Det ar darfor viktigt att ta stallning till donation och att géra sin vilja
kénd. En 0kad andel med kand installning till donation kar sannolikt dven
donationsfrekvensen samtidigt som beslutet om en eventuell donation inte
lamnas till narstaende.

Socialstyrelsen kommer att utoka den systematiska uppfdljningen pa
nationell niva, i syfte att verka for en jamlik vard. Myndigheten kommer att
folja fem av de totalt 12 nya métetal'® [6] som inkluderas frdn och med 2016
i underlaget for registrering av data fran intensivvardsavdelningarna till SIR.

Yiterst ar det vardgivarnas ansvar att sékerstalla en vél fungerande
donationsverksamhet.

%8 SKL har tagit fram 12 matetal med EU-projektet ODEQQUS (Organ Donation European QUality System) som
grund.
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Bilaga FlIodesschema avlidna
organdonatorer i Sverige 2015
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