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Forord

Socialstyrelsen bevakar utvecklingen inom hélso- och sjukvarden i dona-
tions- och transplantationsfragor, och har sedan 2010 arligen publicerat en
kartlaggning dver antalet organdonatorer 1 Sverige. Hélso- och sjukvérden
har ett ansvar att verka for att fler organdonatorer identifieras, och kartlagg-
ningen dr en oppen och tydlig sammanstillning ver hur vl donationsverk-
samheterna identifierar donatorer och hur manga som blir faktiska donatorer.

Arets rapport anviinder nya definitioner av organdonatorer som ir fram-
tagna utifran en internationell 6verenskommelse. Underlag till rapporten &ar
inhdmtat fran Svenska Intensivvardsregistret och Scandiatransplant.

Utredaren Josefina Eggertsson Meyer har sammanstillt rapporten i samrad
med Donationsrédet och Bengt-Ake Henriksson, vetenskapligt rad vid Soci-
alstyrelsen.

Rapporten vénder sig i forsta hand till beslutsfattare, verksamhetschefer
och personal inom hélso- och sjukvarden.

AnneMarie Danon
Avdelningen for kunskapsstod
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Sammanfattning

Under 2013 var det 151 avlidna patienter i Sverige som blev organdonatorer,
vilket &r en 6kning med 7 procent sedan 2012. Som organdonator rédknas en
patient som vardas 1 respirator pd en intensivvardsavdelning och avlider i en
total hjarninfarkt. Patienten ska dessutom vara medicinskt [amplig som or-
gandonator och det ska finnas ett medgivande for donation. Fran de 151
donatorerna transplanterades ett eller flera organ till patienter som statt pa
véntelista. Det betyder att en enda organdonator kan riddda livet pa flera per-
soner. Under 2013 minskade antalet patienter pa vantelistan nagot, jAimfort
med foregaende éar.

Arets kartliggning gor en jimforelse mellan dren 2008-2013 och pa flera
punkter ser Socialstyrelsen en positiv trend. Donationsviljan har 6kat bland
bade organdonatorerna sjdlva och de nirstaende, och ungefar tre fjardedelar
av bada grupperna stéller sig positiva till organdonation. I de fall d& den av-
lidnes vilja var okénd anvidnde 24 procent av de nérstdende sin vetorétt och
gav ddrmed inte medgivande till organdonation, vilket &r en minskning med
atta procentenheter jamfort med 2012. De 151 organdonatorerna represente-
rade alla aldersgrupper. Nér det géller konsfordelning blev kvinnor nagot
oftare organdonatorer 4n mén, med andelen 53 procent jamfort med 47 pro-
cent. Detta pekar pd att det dr relevant och viktigt for alla oavsett dlder och
kon att ta stéllning i donationsfragan.

Vérdgivaren ar skyldig att frimja donation av organ fran avlidna och verka
for att mojliga donatorer kan identifieras, vilket framgér av Socialstyrelsens
foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av ménskliga organ avsedda for
transplantation. Andelen dodsfall inom intensivvarden som granskades av en
donationsansvarig ldkare eller sjukskoterska 6kade under 2013 till 94 pro-
cent, vilket kan antas frimja utvecklingsarbetet med att identifiera fler or-
gandonatorer.

Sett till hela landet har donationsfrekvensen 6kat men det finns stora reg-
ionala variationer. Kartliggningen presenterar siffror frin de senaste sex aren
som visar att vissa regioner har haft en positiv utveckling medan andra upp-
visar en nedgang av antalet organdonatorer per miljon invénare. Har behdver
vardgivarna ta sitt ansvar och utreda orsakerna till denna utveckling samt
vidta lampliga &tgirder.
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Inledning

Behovet av tfransplantationer ar stort

Den 31 december 2013 véntade 748 personer i Sverige pa en transplantation
av ett eller flera organ [1]. Figur 1 visar att antalet personer som véntar pa en
transplantation har varierat under aren, och minskade nagot under 2013. Det
totala antalet transplanterade organ okade till 749 stycken under 2013, vilket
ar den hogsta siffran som rapporterats sedan ar 2000. Av dessa organ kom
156 frn levande donatorer och 593 fran avlidna donatorer. Antalet transplan-
terade organ fran avlidna donatorer har 6kat med 11,9 procent sedan 2012,
vilket ligger till grund for den totala 6kningen av antalet transplanterade
organ [2].

Figur 1. Transplanterade organ fran levande och avlidna donatorer samt antal
personer som vantar pd ett eller flera organ under aren 20002013
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Kdlla: Scandiatransplant [2]

Organdonation i Europa

For att jamfora donationsfrekvensen i olika ldnder anvénds begreppet avlidna
donatorer per miljon invanare. Figur 2 visar en jimforelse av donationsfre-
kvensen i EU:s medlemsldnder inklusive Norge ar 2012 [3]. Ur ett interna-
tionellt perspektiv har Sverige relativt fa avlidna organdonatorer i forhallande
till befolkningsméangden, cirka 15 stycken per miljon invénare. I denna jim-
forelse dr det Spanien som har flest organdonatorer i Europa med cirka 35
per miljon invanare. Av de nordiska ldnderna utmirker sig Norge som det
land som har flest organdonatorer i forhallande till befolkningens storlek,
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cirka 23 stycken per miljon invanare. Det kan finnas ménga enskilda forkla-
ringar till denna skillnad mellan l&nderna. Till exempel skiljer sig lagstift-
ningen at véasentligt i olika ldnder och hilso- och sjukvardens organisation ser
olika ut. Sifforna skiljer sig 4t om man skulle méta i antalet per 10 000 av-
lidna. Det finns ocksé kulturella skillnader kring vilken instéllning befolk-
ningen och hélso- och sjukvarden har till organdonation.

For att fa en mer réttvisande jamforelse hade det varit intressant att dven
jdmfora andra aspekter, till exempel hur manga organ som tas tillvara fran
donatorerna samt hur 6verlevnaden ser ut for de transplanterade patienterna
for olika organtransplantationer. Dessa uppgifter finns dock inte tillgéngliga
for ett flertal 14nder.

I Sverige tillsatte regeringen i februari 2013 en nationell statlig utredning
(Dir. 2013:25) med uppdrag att se ver donations- och transplantationsom-
radet. Utredningens huvuduppgift &r att sdkerstélla en fortsatt vil fungerande
donations- och transplantationsverksamhet i Sverige samt mdjliggora ett okat
antal donatorer och tillgdngliga organ. Utredningsuppdraget ska slutredovisas
senast den 1 oktober 2015 [4].

Figur 2. Avlidna donatorer per miljon invanare i EU och Norge under 2012
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Kd&lla: Newsletter Transplant 2013 [3]

H&lso- och sjukvardens uppdrag

Forutséttningarna for organdonation och transplantation regleras framst i
lagen (1987:269) om kriterier for att bestimma en ménniskas dod samt i
transplantationslagen (1995:831). Dessutom finns Socialstyrelsens foreskrif-
ter (SOSFS 2012:14) om hantering av ménskliga organ avsedda for transp-
lantation. I denna foreskrift beskrivs i 4 kap. 6-9 § vardgivarens skyldighet
att ”framja donation av organ fran avlidna och verka for att mojliga donatorer
identifieras”. Vardgivaren ska se till att det i donationsverksamheten finns
tillgang till en donationsansvarig ldkare (DAL) och en donationsansvarig
sjukskoterska (DAS). Dessa ska ha det overgripande ansvaret for att sam-
ordna donationsverksamheten, framja samarbetet mellan olika vardgivare
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och stodja kvalitetssidkringen 1 den verksamhet som omfattar donation av
organ fran avlidna personer. Vardgivare som ansvarar for transplantations-
verksamhet ska sikerstdlla att det dygnet runt finns tillgang till en transplan-
tationskoordinator, som ska lokalisera mojliga mottagare av ett organ och
samordna tillvaratagandet och transplantationen. Den vardgivare som ansva-
rar for donationsverksamhet ska sékerstilla att en transplantationskoordinator
kontaktas nidr en mojlig donator har identifierats.

Aven Socialstyrelsens foreskrifter (2009:30) om donation och tillvarata-
gande av vidvnader och celler reglerar donationsverksamheterna och belyser
rollerna for DAL och DAS. Socialstyrelsen har dessutom en uppdaterad vég-
ledning med rekommendationer for DAL och DAS. Denna vigledning riktar
sig till vardgivare och verksamhetschefer inom hélso- och sjukvarden och
syftar till att tydliggéra DAL och DAS funktioner och arbetsuppgifter [5].

ORGANDONATORER | SVERIGE 2013
SOCIALSTYRELSEN



Genomforande

Avgrdansning och fillvagagdngssatt

Rapporten bygger pa statistik fran Svenska Intensivvardsregistret (SIR) och
Scandiatransplant under 2013. SIR &r en ideell forening vars syfte dr att driva
ett nationellt kvalitetsregister for intensivvard i Sverige. Intensivvardsavdel-
ningarna (IVA) runt om i1 Sverige rapporterar in data till SIR om patienter
som avlidit under intensivvard, och utifrdn dessa data kan man identifiera
antalet lampliga, aktuella och faktiska donatorer. Scandiatransplant ar en
nordisk organisation for organtransplantation. Organisationen far uppgifter
om hur ménga organdonationer och transplantationer som genomfors i re-
spektive land fran transplantationsenheterna. Med transplantationsenhet av-
ses de fyra sjukhus som genomfor organtransplantationer i Sverige: Akade-
miska sjukhuset i Uppsala, Karolinska Universitetssjukhuset i Huddinge,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg och Skénes universitetssjukhus
1 Lund och Malmo.

Kartlaggningen omfattar inte vivnadsdonationer eller donationer frin le-
vande givare, utan avser endast donation av organ fran patienter som avlider
under intensivvard. Syftet dr att skapa en Oppen och tydlig sammanstéllning
over hur vil donationsverksamheterna identifierar donatorer och hur manga
som blir faktiska donatorer.

I rapporten redovisas dven uppgifter om antalet organdonatorer for aren
2008-2012. Uppgifterna fran 2008 och 2009 bygger pa opublicerade data
fran Socialstyrelsen [6, 7]. Rapporter med namnet Mdjliga organdonatorer i
Sverige finns publicerade for aren 2010-2012 [8-10].

Siffrornas fillforlitlighet

Uppgifterna om antalet organdonatorer bygger pa data som intensivvards-
enheterna rapporterar in till SIR. Nér denna rapport skrevs hade samtliga
intensivvardsenheter i landet rapporterat in uppgifter om antalet avlidna for
2013. Rapporteringen av data gors genom att antingen registrera dem direkt 1
IVA-systemet eller genom att anvanda SIR:s webbformulér.

Intensivvardsenheterna kan vélja att registrera uppgifterna i realtid nir na-
gon avlider, eller registrera samtliga uppgifter en gang om aret. Detta skulle
kunna ha betydelse for kvaliteten pa rapporteringen.

Rapporten innehaller jamforelser mellan 2013 och de foregaende fem aren.
Siffrorna for 2008—2012 har inhdmtats fran fjolérets rapport Méjliga organ-
donatorer i Sverige [10].
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Definitioner av organdonatorer

De kartlaggningar om organdonatorer som Socialstyrelsen gjort sedan 2008
ar baserade pé rddande definitioner av donatorer. Fran och med denna rap-
port for 2013 anvénds dock nya definitioner av organdonatorer, och de pre-
senteras 1 ordlistan nedan. Utifran SIR:s data har Socialstyrelsen inte fatt ut
antalet mojliga och potentiella donatorer enligt de nya definitionerna, men
ddremot framgér antalet lampliga, aktuella och faktiska donatorer. Arbete
pagar for att uppdatera underlaget for registrering av data fran intensivvards-
avdelningarna, vilket innebér att uppgifter om majliga och potentiella dona-
torer kommer att kunna tas fram i framtiden.
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Ordlista donation

Mojlig donator

Potentiell donator

Lamplig donator

Aktuell donator

Faktisk donator

Donationsverksamhet

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

1. RLS > 7 eller GCS <4

2. Bortfall av spontanandning eller minst en
kranialnervsreflex

3. Hog sannolikhet for utveckling av total hjarn-
infarkt

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

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

En lamplig donator dir hudincision gjorts i syfte
att ta tillvara organ fOr transplantation eller dir
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 virdkedjan
som intréffar fore ingrepp for tillvaratagande av
organ vid vérdinréttning dir donatorn vérdas
eller véardats

Ovanstaende definitioner togs fram under 2014 utifran en internationell over-
enskommelse och har anpassats till svenska forhdllanden av en expertgrupp
[11]. Definitionen av mojlig donator har begriansats efter engelska principer

[12].

Den tidigare definitionen av mojlig donator ar en intensivvardspatient med
svar nytillkommen hjérnskada som vérdats i respirator, dar dodsfallet konsta-
terats med direkta kriterier och den avlidne identifierats som medicinskt

lamplig for organdonation.

Den nya inneborden av mdjlig donator r till skillnad fran den gamla en
levande patient dér varken diagnostik har utforts eller den medicinska [&mp-
ligheten utvérderats. Antalet mojliga donatorer kommer saledes att 6ka med

den nya definitionen.

ORGANDONATORER | SVERIGE 2013
SOCIALSTYRELSEN



Kartldggning av organdonatorer

Figur 3. Organdonatorer i Sverige 2013
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Aktuella siffror 2013

Metoden for att kartligga antalet donatorer bygger pa det flodesschema som
beskrivs i figur 3. Totalt avled 3 461 personer pa en intensivvardsavdelning
under 2013, enligt inrapporteringen till SIR. Detta dr cirka 5 procent fler jam-
fort med 2012, men 1 stora drag har antalet legat pd samma niva sedan 2008.
Bland de avlidna hade 948 personer en svar nytillkommen hjarnskada och
vérdades 1 respirator, vilket dr 27 procent av alla som avled pé en intensiv-
vardsavdelning under 2013. SIR:s data visar dock inte hur manga av dessa
som var mdjliga och potentiella donatorer enligt den aktuella definitionen.

For 267 avlidna faststédlldes dodsfallet med direkta kriterier, och total
hjarninfarkt konstaterades. Av dessa var det i 42 fall inte mdjligt att ga vidare
for att utreda donationsmdgjligheten, vilket i 37 fall hade medicinska orsaker
och 15 fall rattsmedicinska orsaker.

Patientens instalining till organdonation

Transplantationslagen bygger pa varje minniskas rétt att sjalv bestimma om
hon eller han vill donera sina organ eller inte. Om personen inte har tagit
stéllning 1 fragan om organdonation utgar lagen ifran att hon eller han ar
positivt instélld, sa kallat formodat samtycke. I de fall d& den avlidne inte har
meddelat sin vilja kan dock en nérstdende person motsétta sig donation.

Fragan om donationsvilja utreddes i 225 fall, och av dem var den avlidnes
vilja kénd i 110 av fallen (49 procent). I Sverige finns tre sitt att gora sin
vilja kédnd, se tabell 1. Tabellen visar att majoriteten, 78 procent, muntligt
beréttat om sin instillning till organdonation for narstaende, 19 procent hade
registrerat sig i donationsregistret och 7 procent hade skriftligen uttryckt sin
vilja genom exempelvis ett donationskort. De avlidnas kidnda stidllningsta-
gande for eller emot organdonation framgér av tabell 4. For 2013 dkade an-
delen positivt instéllda till 74 procent.

I 115 fall hade den avlidne inte tagit stillning till organdonation, och da
utgick den ansvariga ldkaren fran formodat samtycke i 84 av fallen (73 pro-
cent). Det dr en 6kning med 5 procentenheter jamfort med ar 2012 (tabell 5).

Tabell 1. Satt att uttrycka sin instdlining som positiv eller negativ till organ-
donation 2013

Av de avlidna vars vilja var kand (se figur 3).

Satt att formedla sin installning ! %
Informera nérstdende 78
Donationsregistret 19
Donationskort 7

' Samma person kan ha férmedlat sin instélining pa fler &n ett satt varfér vardet blir hdgre én 100 %.

Faktiska donatorer

Av de avlidna identifierades 165 som ldmpliga organdonatorer, dir det fanns
ett medgivande till donation genom att den avlidne sjdlv hade stéllt sig posi-
tiv till organdonation eller genom férmodat samtycke. Av de lampliga dona-
torerna borjade man i 163 fall planera for en organdonation. Detta resulterade
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1 156 aktuella donatorer déir vdrden genomf6érde en donation i1 form av en
paborjad eller genomford uttagsoperation av organ. Totalt 7 stycken foll bort
och blev inte aktuella for organdonation, och det berodde framst pd att en
mottagare saknades eller att medicinska kontraindikationer upptécktes hos
den avlidne. Av de 156 aktuella donatorerna upptéicktes vid uttagsoperation-
en i 5 fall att organ inte kunde tas tillvara pa grund av till exempel sjukdoms-
fordndringar pd organen. Totalt 151 blev faktiska donatorer genom att ett
eller flera organ transplanterades in i en vintande patient.

Kdns- och dldersférdelning

Bland de intensivvardspatienter som hade en svar nytillkommen hjdrnskada
och vardades i respirator var 60 procent man och 40 procent kvinnor, med
aldersspridningen 0-97 &r och en medelalder pa 61 ar (tabell 2).

For de 165 lampliga donatorerna var konsfordelningen hélften mén och
hilften kvinnor. Hir var spridningen i dlder 5-94 &r, med en medeldlder pa
56 ar. For de aktuella och faktiska donatorerna var andelen kvinnor nagot
hogre, med 52 procent kvinnor hos de aktuella och 53 procent kvinnor hos de
faktiska donatorerna. Har fanns en fortsatt stor aldersspridning, med 5-85 ar
for de aktuella donatorerna. Det finns inga uppgifter om den exakta medel-
aldern och aldersintervallet for de faktiska donatorerna, men ett rimligt anta-
gande dr att siffrorna 6verensstimmer relativt val med uppgifterna for de
aktuella donatorerna.

Tabell 2. Donatorers kéns- och aldersférdelning ar 2013

Patient med
svar nytillkom-
men hjdrnskada

som vardas Lampliga Aktuella Faktiska

med respirator donatorer donatorer donatorer

Totalt antal 948 165 156 151

Kvinnor (%) 40 50 52 53

Man (%) 60 50 48 47
Medeldlder (&r) 61 56 56
Aldersintervall (&r) 0-97 5-94 5-85

Jamférelser med tidigare ér

Uppgifterna for 2013 visar en 6kning av bade antalet mojliga och antalet
faktiska donatorer jamfort med foregédende ar (tabell 3). De faktiska donato-
rerna Okade med 7 procent fran 2012 till 2013. De 151 faktiska donatorerna
ar den hogsta siffran sedan 2008 da antalet var 152 stycken.

En jamforelse utifrdn den gamla definitionen av mdjlig donator visar att
det 2013 fanns 225 mojliga donatorer. Detta dr en uppgang jamfort med de
foregaende fem aren.
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Tabell 3. Antal méjliga och faktiska donatorer under 2008-2013

. Antal méjliga Antal faktiska
Ar donatorer donatorer
2013 225* 151
2012 212 141
2011 219 143
2010 166 118
2009 208 128
2008 209 152

*Enligt den tidigare definitionen av méjlig donator.

Instdlining till organdonation
Socialstyrelsen har jamfort donationsviljan under de senaste sex aren och kan
konstatera att de positivt instéllda har 6kat till 74 procent, jamfort med 69
procent dr 2012 (tabell 4). De negativt instéllda utgjorde 26 procent, vilket dr
den lagsta siffran som rapporterades under tidsperioden 2008—-2013.

Andelen nirstdende som motsitter sig organdonation eller dr oense har
minskat till 24 procent, vilket &r den 14gsta siffran sedan ar 2010 d& den var
23 procent (tabell 5).

Tabell 4. Instalining som antingen positiv eller negativ till organdonation
Av 110 fall med kand instdlining &r 2013 (se figur 3).

Ar Positiv (%) Negativ (%)
2013 74 26
2012 69 31
2011 73 27
2010 70 30
2009 67 33
2008 70 30

Tabell 5. Instdlining till organdonation
Av 115 fall med okand instalining &r 2013 (se figur 3).

Positiv till donation: Negativ till donation: Inte mojligt att
. Férmodat NarstGende Iédmnar veto informera de
Ar samtycke (%) eller ar oense (%) narstdende (%)
2013 73 24 3
2012 68 32 0
2011 71 26 3
2010 74 23 3
2009 63 36 1
2008 70 26 4

Donationsansvariga granskar

En central del 1 utvecklings- och kvalitetssdkringsarbetet med att identifiera
fler mojliga organdonatorer ar att de donationsansvariga ldkarna och sjuk-
skoterskorna granskar uppgifterna och ger aterkoppling till intensivvérds-
personalen. Sedan 2008 har andelen dodsfall som granskas av en donations-
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ansvarig stadigt kat. Under 2013 var denna siffra 94 procent, jamfort med
77 procent under 2008 (tabell 6).

Tabell 6. Andel av dédsfallen pd IVA som granskats av en DAL eller DAS

Andel av dodsfallen som granskats

Ar av DAL och/eller DAS (%)
2013 94
2012 91
2011 91
2010 88
2009 88
2008 77

Kontakt med transplantationskoordinator
Transplantationskoordinatorerna samordnar arbetet med att tillvarata och
transplantera ett organ. Enligt 4 kap 9 § SOSFS 2012:14 ska transplantations-
koordinatorn kontaktas av intensivvardspersonalen nir en mojlig donator har
identifierats. Jourhavande transplantationskoordinator kontaktas ibland redan
innan doden édr faststilld, och blir dirmed uppmirksammad pé att patienten
eventuellt kan bli aktuell som organdonator.

Tabell 7 visar att det under 2013 togs kontakt med en transplantations-
koordinator i 87 procent av fallen dir dodsfallet konstaterats med direkta
kriterier. Under aren 2008-2013 forekom endast smd variationer.

Den medicinska ldmpligheten hos en donator avgors av jourhavande trans-
plantationskirurg som har kunskap om de potentiella mottagarna.

Tabell 7. Andel dodsfall, konstaterade med direkta kriterier, dér en trans-
plantationskoordinator antingen kontaktades eller inte kontaktades

Antal dodsfall som Transplantations- Transplantations-
. konstaterats med koordinator koordinator
Ar direkta kriterier kontaktades (%) kontaktades inte (%)
2013 267 87 13
2012 248 87 13
2011 256 89 11
2010 202 88 12
2009 248 81 19
2008 249 85 15

Avlidna som inte blev aktuella for organdonation

En organdonation blir inte aktuell for majoriteten av de patienter som véardas
1 respirator pd en intensivvardsavdelning, med en svér nytillkommen hjédrn-
skada. Anledningen &r att dodsfallet inte konstateras med direkta kriterier och
under 2013 gillde det 681 patienter. Den vanligaste orsaken till att dodsfallet
inte faststilldes med direkta kriterier var att behandlingen avbrots vid en
tidpunkt dé total hjarninfarkt inte foreldg. Den andelen 6kade till 64 procent,
fran 57 procent ar 2012. I denna grupp kan finnas fall dir en total hjérnin-
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farkt hade utvecklats om behandlingen fortsatt ytterligare en kort period.
Andra orsaker var att man inte misstdnkte en utveckling mot total hjérnin-
farkt, att patienten bedémdes som medicinskt oldmplig som donator eller att
hjartverksamheten inte kunde upprétthallas (tabell 8).

Tabell 8. Orsaker till att dodsfallet inte konstaterats med direkta kriterier

Alternativ ! Andel (%) ar2013  Andel (%) ar 2012
Avbruten behandling 64 57
Total hjarninfarkt missténktes inte 39 39
Medicinskt oldmplig som donator 20 23
Ej &terstalld hjartverksamhet 14 17
Avstar frén behandling 13 14
Avlidne negativ fill donation 3 3

Donator ej uppmdarksammad
Ej tillgdng ftill radiologisk diagnostik

1 1
1 0
Ej fillgdng fill kompetens for klinisk diagnostik 0 0

! Eftersom flera alternativ &r mojliga blir totalsumman hégre én 681.

Organdonatorer fordelade dver landet

Landstingen i Sverige dr indelade i1 sex donationsregioner (figur 4). Varje
region samarbetar i fraigor som ror donation och det finns regionalt donation-
sansvariga lékare och sjukskoterskor. De sjukhus som inte har neurokirurgi,
det vill sdga kirurgi 1 hjirna och ryggmarg, skickar patienter som behdver
neurokirurgisk vard till sjukhus som har sadan. Dessa ligger ibland i ett annat
landsting och dérfor kan det vara mer réttvisande att jimfora regioner édn
landsting. Foljande sjukhus har neurokirurgi:

* Sodra regionen: Lund

* Sydostra regionen: Linkdping

* Vistra regionen: Goteborg

* Organisation for organdonation (OFO) Stockholm: Stockholm
+ OFO Uppsala/Orebro: Uppsala

* Norra regionen: Umea.

Norra Halland (Varberg och Kungsbacka) samarbetar med Véstra regionen,
och sodra Halland (Laholm, Halmstad, Falkenberg och Hylte) samarbetar
med Sodra regionen.
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Figur 4. Sveriges uppdelning i donationsregioner och upptagnings-
omraden for transplantationsenheterna
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Tabell 9 visar att antalet faktiska donatorer i forhallande till befolknings-
méngden varierar mellan regionerna. Vistra regionen har 22,3 donatorer per
miljon invanare, vilket dr en relativt hog siffra jaimfort med snittet pa 15,7 for
hela Sverige. Ar 2012 var riksgenomsnittet 14,7 donatorer per miljon inva-
nare. Regioner med stor inflyttning och en relativt ung befolkning far gene-
rellt en lite lagre siffra och det dr darfor intressant att dven studera antalet
donatorer per 10 000 avlidna. Ett exempel pa en region med relativt ung be-
folkning d&r OFO Stockholm, dar man har 11,7 donatorer per miljon invénare,
men 16,4 donatorer per 10 000 avlidna.

Figur 5 askadliggor hur antalet donatorer per miljoner invénare har varierat
i respektive donationsregion sedan 2008.
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Tabell 9. Organdonatorer per region ar 2013

Antal faktiska organdonatorer, antal faktiska organdonatorer per miljion invénare och
per 10 000 avlidna, i respektive region och landsting.

Antal faktiska Donatorer per Donatorer per
Region donatorer miljon invanare * 10 000 avlidna

Norra 13 14,8 13,1
Vasterbotten
Vasternorrland
Norrbotten
Jamtland

OFO Stockholm 26 1,7 16,4
Stockholm 24
Goftland

OFO Uppsala-&rebro 34 17,0 16,4
Gdavleborg
Dalarna
Uppsala
Varmland
Sérmland
Vastmanland
Orebro

Sydostra 8 7.9 7.7
Kalmar
Ostergdtland
Jonkdping 2

Vdastra 39 22,3 24,1
Véstra Gotaland 39
Norra Halland 0

Soédra 31 17,4 17,8
Sk&ne 26
Kronoberg 1
Blekinge 1
Sédra Halland 3

Hela landet 151 15,7 16,7

o~ TN ON N M N N w — W o
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*Befolkningsmdangd 31 december 2013

Figur 5. Donatorer per miljon invanare i olika donationsregioner
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Socialstyrelsens analys

Under 2013 skedde en uppgang av antalet organdonatorer i Sverige. Aven
det totala antalet transplanterade organ 6kade under aret, vilket beror pa 6k-
ningen av antalet tillvaratagna organ frin avlidna donatorer. Ddremot mins-
kade antalet organ fran levande donatorer ndgot. Detta bekréftar att &ven sma
variationer i antalet organdonatorer inom intensivvarden ér betydelsefulla
eftersom en enda donator kan radda livet pa upp till atta personer.

Arets kartliggning visar dven att allt fler stiiller sig positiva till organdona-
tion, bade patienterna sjilva och de nérstdende. I bada grupperna hade unge-
far tre fjardedelar en positiv instdllning till organdonation, jamfort med tva
tredjedelar for ndgra ar sedan. Det dr dock fortfarande en fjardedel av de nér-
stdende som anvéander sin vetoritt och sidger nej till organdonation, i de fall
dé den avlidnes egen vilja dr okdnd. Den siffran skulle kunna vara en sporre
for de medborgare som ar positivt instéllda till att donera sina organ men
annu inte gjort sin vilja kind. Detta visar vikten av att sjalv uttrycka sin in-
stillning, till exempel genom att anmdla sig till donationsregistret. Pa sa sétt
behover inte de nirstaende fatta beslutet. Fragan om organdonation stills nir
de nérstdende befinner sig i en situation som ofta dr mycket svar och chock-
artad. Darfor har bemotandet fran sjukvardspersonalen troligen stor betydelse
ndr de nirstaende ska fatta beslut om organdonation.

En intressant iakttagelse &r att konsfordelningen forskjuts ju ldngre ner
man kommer i flodesschemat (figur 3). Bland patienter med svér hjirnskada
som vardas i respirator &r miannen overrepresenterade (60 procent) men de
flesta faktiska donatorer dr kvinnor (53 procent).

Arets kartliggning visar Aven att det #r en stor spridning i alder hos dona-
torerna, déir den dldsta aktuella donatorn var 85 ar. Detta visar att det i prin-
cip inte finns nagon aldersgrins for organdonation och att det dirmed é&r re-
levant for alla ménniskor oavsett dlder att ta stéllning 1 donationsfragan.
Inom sjukvarden gors en noggrann individuell medicinsk bedomning av alla
som blir aktuella for donation.

Ur ett nationellt perspektiv har antalet donatorer per miljon invanare okat
med 7 procent sedan 2012. De regionala skillnaderna i landet &r dock stora,
och vardgivarna behover ta sitt ansvar och utreda orsakerna till varfor siff-
rorna har gétt ner i vissa regioner. Med tanke pa hur upptagningsomradena
for organ ér organiserade har donationsregionernas forandringar i antalet
organdonatorer en direkt padverkan pd transplantationsenheterna, och mojlig-
heten till transplantation for behovande patienter varierar mellan de olika
transplantationsenheterna.

Ett helt avgorande moment for organdonation &r att en mojlig donator
verkligen uppmairksammas. Detta dr hilso- och sjukvirdens ansvar. Organ-
donation ir en hindelse som dock séllan forekommer inom varden, vilket
innebdr att det tar tid att bygga upp kompetens och ett ledningssystem med
rutiner som sdkerstéller att alla mojliga organdonatorer identifieras. Hér har
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de donationsansvariga ldkarna och sjukskdterskorna en viktig roll, och deras
funktion och ansvar bor lyftas upp och tydliggoras i verksamheternas led-
ningssystem. Detta belyses i Socialstyrelsens vigledning med de nya re-
kommendationerna for DAL och DAS [5].

Som tidigare ndmnts har transplantationskoordinatorerna en central roll for
att samordna arbetet med att tillvarata och transplantera organ. Kartlaggning-
en visar dock att vardgivarna i 13 procent av fallen inte kontaktade en trans-
plantationskoordinator da dodsfallet konstaterats med direkta kriterier. Har
ser Socialstyrelsen att det finns en utvecklingspotential och vardgivarna be-
hover i storre utstrackning ta sitt ansvar och kontakta en transplantations-
koordinator nér en donator har identifierats.
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