C
.6.)?.. Socialstyrelsen

Organdonation och
transplantation i Sverige



Organdonation och transplantation i Sverige

Denna publikation skyddas av upphovsrattslagen. Vid citat ska
kallan uppges. For att aterge bilder, fotografier och illustrationer
kravs upphovspersonens tillstand.

Publikationen finns som PDF pa Socialstyrelsens webbplats. Pa
begaran kan vi ta fram publikationen i ett alternativt format for
personer med funktionsnedsattning. Skicka fragor om alternativa
format till alternativaformat@socialstyrelsen.se.

Artikelnummer: 2024-6-9135

Publicerad: www.socialstyrelsen.se, juni 2024



https://www.socialstyrelsen.se/

Organdonation och transplantation i Sverige

Forord

Under forra aret kunde 258 avlidna personer i Sverige bli organdonatorer.
Det ar det hogsta antal som registrerats nagonsin. Dessa avlidna donatorer
gjorde det mojligt att omkring 800 livradddande transplantationer av njurar,
hjéartan och andra organ kunde genomfodras. Darutéver genomfordes 100
transplantationer med njurar fran levande donatorer.

Trots 6kningen av antalet donatorer ar behovet av organ for transplantation
fortfarande storre an tillgangen och patienter avlider i vantan pa
transplantation.

Donation &r en forutsattning for transplantation. Organdonation &r en
séllanhandelse och varje enskild donator ar mycket vardefull. Organdonation
bor vara en naturlig del av varden i livets slutskede. Ingen méjlig donator far
missas.

Socialstyrelsens arliga lagesrapport om organdonation och transplantation i
Sverige ar en del av den nationella systematiska uppfoljningen. Rapporten
vander sig framst till beslutsfattare, verksamhetschefer och personal inom
halso- och sjukvarden.

Socialstyrelsen vill tacka alla som med stort engagemang och expertkunskap
har deltagit i arbetet med denna lagesrapport.

Anna Aldehag
Nationellt Donationscentrum
Socialstyrelsen
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Sammanfattning

Transplantation &r en etablerad behandlingsmetod vid svar organsvikt och
kan i vissa fall ge allvarligt sjuka mé&nniskor en mojlighet att verleva.

Under forra aret kunde 258 avlidna personer i Sverige bli organdonatorer.
Det ar den hogsta siffran som hittills noterats i Sverige. Av de totalt 258
faktiska organdonatorerna var 190 DBD och 68 DCD.

Donerade organ fran dessa avlidna donatorer gjorde det majligt att totalt 906
organ® (inklusive 6 celldar och 100 njurar fran levande givare) kunde
transplanteras till 873 mottagande patienter, vilket &r 140 fler an aret innan.

Saval antalet DBD-donatorer (Donation after Brain Death, Donation da
doden konstateras pa grund av att hjarnans funktioner oaterkalleligen
upphort) som antalet faktiska DCD-donatorer (Donation after Circulatory
Death, Donation da déden intraffar till foljd av cirkulationsstillestand) 6kade
under 2023. Antalet DCD-donatorer 6kade med 45 procent under 2023 och
antalet DBD-donatorer 6kade med 20 procent.

Njurtransplantation r den vanligaste organtransplantationen. Ar 2023
transplanterades 523 njurar. Detta ar en 6kning med 58 njurtransplantationer
i jamforelse med 2022 (en okning pa 12 procent). Av dessa donationer kom
100 fran levande donatorer.

Antalet njurtransplantationer efter DCD har fortsatt att 6ka.

Det totala antalet hjart-, lever- och lungtransplantationer 6kade i Sverige
under 2023. Antalet hjarttransplantationer var 14 fler under 2023 &n aret
innan (en 6kning pa 26 procent). Lungtransplantationer fran 60 till 86
transplantationer (en 6kning pa 43 procent). Aven levertransplantationer
okade med 32 stycken, fran 166 till 198 (en 6kning pa 19 procent).

Bade antalet levertransplantationer och lungtransplantationer efter DCD
Okade under 2023.

Det goda donationsresultatet - som méjliggjort de livraddande
transplantationerna - beror pa flera faktorer: det nationella inférandet av
donation genom kontrollerad DCD gor det majligt for fler att kunna donera
sina organ efter doden; DCD-donatorerna har ocksa i storre utstrackning an
aret innan kunnat donera thoraxorgan (lunga och lever) utéver njurar. Den
nya lagstiftningen om organbevarande behandling och medicinska insatser
efter doden, fortydligar och klargor vad man far och inte far gora i en
donationssituation, vilket tillsammans med forbattrade rutiner och olika typ

1 O-celler (Langehanska oar) ar del av bukspottkorteln, alltsd inget organ i sig. De &r inkluderade i
statistiken dver organ eftersom Svensk Transplantationférening och Scandiatransplant har med
transplantationer av celldar i sin statistik Over organtransplantationer.
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av stod underlattar for personalen inom intensivvarden i en
donationssituation.

Storst 6kning av aktuella och faktiska donatorer under 2023 hade
Sjukvardsregion Mellansverige, bade vad galler DBD- och DCD-donatorer
och Sjukvardsregion Stockholm. Syddstra sjukvardsregionen ckade antalet
DBD. Vastra sjukvardsregionen hade fler DBD, men nagot farre DCD. Sodra
sjukvardsregionen hade betydligt farre DBD &n aret innan, men samtidigt
nagra fler DCD.
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Forkortningar

DAL Donationsansvarig lakare
DAS Donationsansvarig sjukskoterska
DBD Donation after Brain Death

(Donation da doden konstateras pa grund av att hjarnans
funktioner oaterkalleligen upphort)

DCD Donation after Circulatory Death

(Donation da doden intraffar till foljd av cirkulations-
stillestand)

DOSS Donationsspecialiserad sjukskoterska
ECMO Extracorporeal Membran Oxygenering
GCS Glasgow Coma Scale
(ett system for bedémning av medvetandegrad)
HLA Human Leukocyte Antigens
IVA Intensivvardsavdelning
IVO Inspektionen for vard och omsorg
KOL Kroniskt obstruktiv lungsjukdom
NDC Nationellt Donationscentrum
NHV Nationell hogspecialiserad vard
NNTO Nationellt N&tverk Transplantationskoordinatorer
Organdonation
NRP Normothermic Regional Perfusion
PMI Per miljon invanare
rDAL Regionalt donationsansvarig lakare
rDAS Regionalt donationsansvarig sjukskdterska
RDC Regionalt Donationsfrémjande Centrum
RLS Reaction Level Scale
(ett system for bedomning av medvetandegrad)
RMV Rattsmedicinalverket
SCB Statistiska Centralbyran
SFS Svensk forfattningssamling
SIR Svenska intensivvardsregistret
SKR Sveriges kommuner och regioner
SNR Svenskt Njurregister
SOSFS Socialstyrelsens forfattningssamling
STEP ScandiaTransplant kidney Exchange Programme
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Forklaringar och definitioner

Brytpunktsbeslut

Direkta kriterier

Donationsprocess

Indirekta kriterier

Intensivvard

Kvalitetsindikator

Nationell

hdgspecialiserad
vard

Organbevarande
behandling

Stand down

Total hjarninfarkt

Beslut om att inte inleda eller fortsatta livsuppehallande
behandling. For att organbevarande vard ska kunna ges
till en méjlig donator maste beslutet fattas av en
legitimerad lakare i samrad med en annan legitimerad
lakare, och tidpunkten for beslutet ska dokumenteras i
patientjournalen.

Faststéllande av en ménniskas déd med hjélp av direkta
kriterier (kannetecken som visar pa att hjarnans alla
funktioner totalt och oaterkalleligen har upphért, gors
genom minst tva kliniska neurologiska undersokningar
och i vissa fall bekraftas dessa med cerebral angiografi
(rontgenundersokning av blodkarlen till hjarnan), eller
med nukledrmedicinsk undersokning.

Donationsprocessen pagar fran att en mojlig donator
uppmarksammas till och med att kontakten med
narstaende &r avslutad.

Faststallande av dodsfall med indirekta kriterier, gors
genom konstaterande av varaktigt hjart- och
andningsstillestand som har lett till att hjarnans
samtliga funktioner, totalt och oaterkalleligt, har fallit
bort.

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

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

Nationell hogspecialiserad vard &r offentligt finansierad
vard som bedrivs vid som mest fem enheter i landet,
och dar bara ett fatal vardgivare kan uppfylla kraven pa
kompetens, tillganglighet och arbete i multidisciplinéra
team. Nationellt hogspecialiserad vard har ersatt det
som tidigare kallades rikssjukvard.

Intensivvardsinsatser och andra atgarder som efter
brytpunktsbeslut ges till en patient, vars liv inte gar att
radda, for att bevara organens funktion eller forbattra
forutsattningarna for transplantation.

Avbrytanden av DCD-processen nar patienten inte
avlidit inom tidsintervallet forenligt med DCD-
donation.

Oaterkalleligt upphavt blodflode till hjarnan leder till
utveckling av total hjarninfarkt.
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Definitioner fér organdonation da
doden intraffat efter en primar
hjarnskada (DBD)

Definitionerna nedan har tagits fram utifran en internationell
overenskommelse? och anpassats till svenska forhallanden.® Definition av
mojlig DCD-donator finns pa nasta sida.

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

b) Subakut eller kronisk process (t.ex.
hjarntumaor) som overgar i ett akut skede
(svullnad pga. tumor, postoperativ blédning 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
kranialnervsreflex

Potentiell donator En majlig donator som visar tecken pa att ha
utvecklat total hjarninfarkt och diagnostik med
direkta kriterier planeras

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

donationsvilja finns och som ar medicinskt
l&mplig som donator

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

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

2 Dominguez-Gil B et.al.: The critical pathway for deceased donation: reportable uniformity in the
approach to deceased donation. Transpl Int 2011;24:373-378

3 Nationell donationsdokumentation Kvalitetsindikatorer organdonation — avlidna version 2.0 faststalld
av Nationella radet for organ, vavnad, celler och blod https://vavnad.se/wp-
content/uploads/2019/09/version-20-kvalitetsindikatorer-organdonation-avlidna.pdf

4 Begreppet mojlig donator aterfinns aven i lagen (1995:831) om transplantation m.m. men har da en
annan betydelse.

5 Reaction Level Scale (ett system for bedémning av medvetandegrad)

6 Glasgow Coma Scale (ett system fér bedémning av medvetandegrad)

7 Antalet faktiska donatorer &r ofta lagre &n antalet aktuella donatorer. Anledningen ar att inte alla
donationsoperationer leder till att minst ett organ slutligen transplanteras. Till exempel kan detta bero pa
att organet som doneras vid donationsoperationen visar sig inte vara tillrackligt valfungerande for att
kunna ges till en mottagare.
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Definitioner for organdonation da doden intraffar efter
cirkulationsstillestand (DCD) &r under utarbetande. Ett nationellt
overenskommet begrepp for mojlig DCD-donator (kontrollerad DCD) har
tagits fram av Nationella expertgruppen for organ- och vavnadsdonation.
Definitionen lyder “Intensivvardspatient som efter brytpunktsbeslut och
planerat avbrytande av livsuppehallande behandling forvantas avlida inom
ett tidsintervall forenligt med organdonation.”

Mojlig donator DCD  Brytpunktsbeslut taget. Patient stabil i vitala
parametrar under pagaende
livsuppehallande/organbevarande behandling®

8 Svenska Intensivvardsregistret SIR, Avliden pa IVA-protokollversion 1.0
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Bakgrund

Sjukvarden gor allt for att radda liv. Det ar forst nar livet inte gar att radda,
och den livsuppehallande behandlingen ar utsiktslos for patienten, som
fragan om donation kan bli aktuell.

Det ingdr i intensivvardens uppdrag att uppmarksamma mojligheten till
organdonation. Att omhanderta en donator ar avancerad intensivvard.
Organdonation ar en séallanhéndelse med en resurskravande och strikt tidsatt
och reglerad vardprocess. Organdonation utgor inte ens en procent av alla
vardtillfallen inom intensivvarden.®

Fran identifiering av en mojlig donator och fram till donationsoperationen,
sjalva tillvaratagandet av organen, ska sa fa donatorer som mojligt forloras
pa grund av orsaker som hade kunnat undvikas. Det ar verksamhetschefens
ansvar att se till att verksamheten ar organiserad pa ett sadant satt att
donationsprocessen fungerar i alla led.

Socialstyrelsen fick varen 2023 ett uppdrag fran regeringen att starka halso-
och sjukvardens arbete med donation av organ och vavnader for
transplantation. Uppdraget inkluderar att ta fram en nationell handlingsplan
for donation av organ och vavnad fran avlidna for transplantation och ett
digitalt kunskapsstdd for organdonation.'® Handlingsplanen ska stodja
utveckling av en mer andamalsenlig donationsverksamhet med malet att fler
manniskor ska f& mojlighet till transplantation.**

Regeringsuppdraget, som utgar ifran den kartlaggning och analys av
strukturella hinder i halso- och sjukvarden for en andamalsenlig
organdonationsverksamhet som Socialstyrelsen publicerade 2022 [1],
inleddes under varen 2023 med en detaljerad inventering av de utmaningar,
hinder och behov som identifierats i den tidigare ndmnda kartlaggningen.
Arbetet sker i bred samverkan med bland andra
intensivvardsverksamheterna och med den nationella arbetsgruppen for
donation som &r en viktig part inom Sveriges Kommuner och Regioners
(SKR) kunskapsstyrningsorganisation. Ett antal Overgripande prioriterade
omraden, fokusomraden, har tagits fram och for varje fokusomrade kommer
konkreta atgarder att specificeras pa nationell, regional respektive lokal niva.
Handlingsplanen ska slutrapporteras i sin helhet i oktober 2025. Mer om
regeringsuppdraget att starka halso- och sjukvardens arbete med donation av
organ och véavnader for transplantation finns pa regeringens webbsida.

9 https://www.socialstyrelsen.se/om-socialstyrelsen/pressrum/press/storsta-antalet-organdonatorer-
nagonsin2/

10 https://www.regeringen.se/contentassets/74630b848fbb4fc4a3a878b6c407857e/uppdrag-att-starka-
halso--och-sjukvardens-arbete-med-donation-av-organ-och-vavnader-for-transplantation.pdf

11 Uppdrag att stérka hilso- och sjukvardens arbete med donation av organ och vavnader for
transplantation (pdf 113 KB)
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| uppdraget ingar dven att ta fram ett nationellt kunskapsstod for halso- och
sjukvardens arbete med organdonationer. Det nationella kunskapsstodet,
som ar en digital 16sning, ska slutredovas i december 2024. Det digitala
kunskapsstodet samlar informationsmaterial fran flera kunskapskallor pa ett
stalle.
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En fungerande
donationsverksamhet ar
vardgivarens ansvar

I en god halso- och sjukvard ingar att verka for att donations- och
transplantationsverksamheterna funderar optimalt. Dessa verksamheter
omfattas av samma grundldggande bestammelser som all halso- och
sjukvard, som till exempel hélso- och sjukvardslagen (2017:30),
patientlagen (2014:821), patientsékerhetslagen (2010:659) och
patientdatalagen (2008:355). Donations- och transplantationsomradet styrs
ocksa av specifika lagar och bindande foreskrifter. Forutsattningarna for
organdonation och transplantation regleras frdmst i lagen (1987:269) om
kriterier for bestimmande av méanniskans dod samt i lagen (1995:831) om
transplantation m.m. (se Bilaga 2).

I god halso- och sjukvard ingar att verka for att donations- och
transplantationsverksamheterna fungerar val. Vardgivarens ska framja
donation och férsérjningen av biologiskt material fér medicinska dndamal. *
Organ- och vavnadsdonation ska vara en naturlig del av varden i livets
slutskede.

2

Vardgivaren ska ansvara for att ledningen av hélso- och sjukvarden &r
organiserad pa ett sadant satt att den verkar for att mojliga donatorer
identifieras och i vrigt framjar donation och forsdrjningen av biologiskt
material for medicinska andamal.*®

Den vardgivare som ansvarar fér donationsverksamhet
ska framja donation av organ fran avlidna och verka for

att méjliga donatorer kan identifieras.
4 kap. 6 § Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av
manskliga organ avsedda for transplantation

Den vardgivare som ansvarar for transplantationsverksamhet ska sakerstalla
att det dygnet runt finns tillgang till transplantationskoordinator.*

12 gocialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2009:30) om donation och tillvaratagande av vavnader och
celler och Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av ménskliga organ avsedda for
transplantation

13 2 kap. 2 § 1 Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2009:30) om donation och tillvaratagande av
vévnader och celler

!4 4 kap 9 § Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av manskliga organ avsedda for
transplantation

13
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Verksamhetschefens ansvar

Verksamhetschefen ar ansvarig for att det alltid ska finnas tillgang till
intensivvardspersonal som har kompetens och praktisk mojlighet att
identifiera en mojlig donator och genomfoéra en donationsprocess fran borjan
till slut. For att insatserna ska ske effektivt och pa ratt satt kravs att
personalen har adekvat kunskap och rétt utbildning for uppgiften.’® P&
sjukhus eller annan enhet dar ingrepp far utforas for att ta tillvara biologiskt
material fran en avliden méanniska for transplantation ska vardgivaren
sakerstélla att det finns tillgang till en donationsansvarig lakare och en
donationsansvarig sjukskéterska.'® Verksamhetschefen ansvarar for att lokal
och regional DAL och DAS far tillrackligt avsatt arbetstid, skriftligt
uppdrag, fungerande arbetsledning och mgjlighet att fullgéra sina
ataganden.’

Det ar verksamhetschefen som ar ansvarig for att rutiner i
donationsprocessen®® fungerar och for att avvikelser identifieras och
atgardas.

15 Bestammelser som ror detta finns i lagen (1995:831) om transplantation m.m. och i de namnda
foreskrifterna SOSFS 2009:30 och SOSFS 2012:14.

16 2 kap. 15 § SOSFS 2009:30, 4 kap. 7 § SOSFS 2012:14

17 Socialstyrelsen (2022) Donationsansvarig lakare och donationsansvarig sjukskoterska. En véagledning
for véardgivare och verksamhetschefer ansvariga for organ-och vavnadsdonation.
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2022-3-7831.pdf
hamtad 2024-05-29

18 Donationsprocessen pagar fran att en mojlig donator uppméarksammas till och med att kontakten med
narstaende &r avslutad.
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Halso- och sjukvardens
organisation for donation och
transplantation av organ

Donationsregioner

Sverige ar indelat i sex sjukvardsregioner. Varje sjukvardsregion utgér en
donationsregion som i sin tur har samarbete med ansvarig
transplantationsenhet.

Sjukvardsregionerna ar:

« Norra sjukvardsregionen

. Sjukvardsregion Stockholm-Gotland

« Sjukvardsregion Mellansverige

. Sydostra sjukvardsregionen

. Vastra sjukvardsregionen

« Sodra sjukvardsregionen

Det finns totalt 81 intensivvardsavdelningar i Sverige, se figur 1.

Donationsansvarig lakare och
donationsansvarig sjukskdterska

| varje sjukvardsregion finns en regionalt donationsansvarig lakare (rDAL)
och en regionalt donationsansvarig sjukskéterska (rDAS) som har i
huvuduppgift att ge stod till vardgivaren och de lokala donationsansvariga
lakarna (DAL) och donationsansvariga sjukskéterskorna (DAS) inom den
egna sjukvardsregionen och har en samordnande roll saval inom regionen
som nationellt.

DAL och DAS ska finnas pa varje sjukhus dar donationsingrepp far utforas.
De arbetar bl.a. for att sakerstalla kunskapen om donation pa enheten samt
fungerar som stdd for att donationsprocessen ska kunna genomféras [2]. Se
Bilaga 3, Strukturindikator 1.
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Figur 1. Karta 6ver Sveriges sjukvardsregioner och
intensivvardssjukhus
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Donationsspecialiserade sjukskdterskor

I Stockholms sjukvardsregion och i Syddstra sjukvardsregionen (Linkdping,
Norrkoping) samt i Vastra sjukvardsregionen (Goteborg, Varberg) finns
aven donationsspecialiserade sjukskoterskor (DOSS) som bistar
intensivvardsavdelningarna i donationsprocessen. DOSS bidrar till en hog
kvalitet i donationsprocessen?® och finns i beredskap dygnet runt. DOSS kan
ocksa ge stod i kontakten med transplantationskoordinator och bistar
narstaende under hela donationsprocessen.

Regionala donationscentra

Det regionala donationsarbetet &r organiserat pa olika satt i de olika
sjukvardsregionerna: regionala donationscentra finns i Sjukvardsregion
Stockholm-Gotland och i Vastra sjukvardsregionen. Sodra
sjukvardsregionen har en regional arbetsgrupp (RAG) organdonation och
Sydostra sjukvardsregionen har en sjukvardsregional arbetsgrupp for
organdonation och en styrgrupp for vavnadsdonation.

RDC Vst &r en helt digital organisation, digital en plattform, med
organisatorisk hemvist p& Sahlgrenska universitetssjukhuset.?

Nationell hogspecialiserad vard

Hjarttransplantation, levertransplantation och lungtransplantation &r
nationellt hogspecialiserad vard (NHV)?L. Nationell hdgspecialiserad vard,
tidigare kallad rikssjukvard, &r sadan vard som ar komplex eller sallan
forekommande. Syftet med nationell hogspecialiserad vard ar att
koncentrera avancerad halso- och sjukvard till ett fatal enheter i landet for
att h6ja den medicinska kompetensen, starka patientsékerheten och kunna
erbjuda den bésta sjukvarden for patienten oavsett hemregion.?2
Njurtransplantationer, och transplantationer av 6vriga organ, raknas inte som
NHV och utfors pa samtliga fyra transplantationssjukhus (se nedan).

19 Gyllstréom Krekula, L., S. Malenicka, et al. (2015). "From hesitation to appreciation: the
transformation of a single, local donation-nurse project into an established organ-donation service."
Clin Transplant 29(3): 185-196; PMID: 25522797.

20 Tio DOSS fran IVA i regionen ingdr | RDC Vst och &r i beredskap 24/7 érets alla dagar. RDC Vst
har ocksa en telefonjour, Donationslinjen, bemannad av donationsspecialiserad lakare. Under 2024
kommer fortsatta anstrangningar att goras for att Donationslinjen ska bli en nationell beredskapslinje.
Under 2023 hade DOSS 76 uppdrag fordelat pd 11 olika intensivvéardsavdelningar. Donationslinjen
hade ca 150 samtal om 90 unika donationsfall frdn Vastra sjukvardsregionen, men &ven frén Norra- och
Sydostra sjukvardsregionerna.

2L Lagen for en ny beslutsprocess for den hogspecialiserade varden gick igenom den 1 juli 2018 och
darmed 6vergick de vardomraden som tidigare varit riks-sjukvard till att bli nationell hdgspecialiserad
vard. Syftet med nationell hogspecialiserad vard &r att koncentrera avancerad hélso- och sjukvard till
upp till fem enheter i landet for att hdja den medicinska kompetensen, stérka patientsakerheten och 6ka
effektiviteten.

22 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/. Hamtad 220518
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Transplantationsenheter och
transplantationssjukhus

Det finns tre transplantationsenheter i Sverige: Region Sahlgrenska, vastra
och Norra, OFO Mellansverige och Stdra regionen (se fig. 2).

Figur 2. Regionindelning for organtransplantation och ansvariga
transplantationscentra
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Fyra sjukhus i Sverige har tillstand fran 1VO att genomféra
organtransplantationer. Dessa ar: Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg, Akademiska sjukhuset i Uppsala, Karolinska
Universitetssjukhuset i Huddinge och Skanes universitetssjukhus i Lund och
Malma.

Transplantationscentrum vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg
genomfor transplantationer av alla organ (hjérta, lunga, lever, njure,
pankreas, 6-celler, tarm och multiorgantransplantationer).
Upptagningsomradet for organdonation omfattar Vastra sjukvardsregionen
med Véstra Gotalands lan och norra Halland, Sydostra sjukvardsregionen
med Ostergotlands, Jonkopings och Kalmar 1an, Norra sjukvérdsregionen
med Vasternorrlands, Vasterbottens, Norrbottens och Jamtlands Ian samt
genom avtal &ven Island.

Organisationen for Organdonation (OFO) i Mellansverige baseras pa ett
samarbetsavtal mellan Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge och
Akademiska sjukhuset i Uppsala. Karolinska Universitetssjukhuset genomfor
transplantationer av lever, njure, pankreas och 6-celler. Akademiska sjukhuset
genomfor transplantationer av njure, pankreas och 6-celler.
Upptagningsomradet for organdonation omfattar Sjukvardsregion Stockholm
Gotland, Sjukvardsregion Mellansverige med Dalarnas, Gavleborgs,
Sodermanlands, Uppsala, Varmlands, Vastmanlands och Orebro lan.

Transplantationscentrum vid Skanes Universitetssjukhus genomfor
transplantationer av njure, pankreas och 6-celler i Malmg, samt hjart- och
lungtransplantationer i Lund. Upptagningsomradet for organdonation
omfattar Sodra Sjukvardsregionen med Skane, Blekinge, Kronobergs lan
och s6dra Halland.

Transplantationskoordinatorer

Jourhavande transplantationskoordinator samordnar forloppet fran donation
till transplantation och utgor lanken mellan intensivvardsavdelningarna, dar
donatorerna finns, och transplantationsenheterna dar recipienterna
(mottagarna av organ) véntar.

Transplantationskoordinatorn ansvarar for allokeringen av organ och vissa
vavnader. Uppdraget &r att alla organ som ar mojliga att donera ska
omhéndertas och allokeras till behdvande recipienter. Arbetet praglas av ett
holistiskt och etiskt forhallningssatt.

Transplantationskoordinatorn medverkar vid varje donationsoperation och
har en samordnande funktion. Efter donationsoperationen uppréttas en
tillvarataganderapport for registrering, dokumentation for sparbarhet och en
aterkoppling gors om utfallet av transplantationer till
intensivvardsavdelningen och till donatorns narstaende.
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Donationsregistret - att gora sin
installning till donation kand

Transplantationslagen bygger pa varje manniskas ratt att sjalv bestimma om
hon eller han vill donera sina organ och vavnader efter sin dod. Det
nationella donationsregistret hos Socialstyrelsen?® fyller en viktig funktion
och skapar forutsattningar for halso- och sjukvarden att ta hansyn till
patienters sjalvbestdammande.

Donationsregistret ar ett viljeyttringsregister. Dar kan alla, oavsett alder,
sjukdomar och levnadsvanor anméla sin vilja att donera, eller inte donera,
sina organ och véavnader efter doden. Forélder eller vardnadshavare kan
anmala barn upp till 15 ar till donationsregistret och barn som fyllt 15 ar kan
sjalva anmala sig till donationsregistret. Ett stallningstagande i
donationsregistret underlattar bade for varden och for narstaende om en
donationssituation skulle uppsta.

Behorig personal har direktatkomst att soka i donationsregistret efter det att
det faststallts att stallningstagande gjorts om att inte inleda eller fortsétta
livsuppehéllande behandling (ett s& kallat brytpunktsbeslut), eller efter att
personen avlidit. Detta ska dokumenteras i patientjournalen. Ett kant
stéllningstagande till donation av organ och vavnader, oavsett vilken
installningen ar, underlattar for bade narstaende och vardpersonal i de fall
fragan om donation blir aktuell. Behdrigheten att soka i donationsregistret
ges av Socialstyrelsen.

Antalet personer som anmélt sig och gjort sin vilja till donation kand i
Socialstyrelsens donationsregister har stadigt 6kat. Under 2023 anmélde sig
ytterligare 91 026 personer till donationsregistret och av dem var 75 286
positiva till donation. Den 9 januari 2024 fanns 1 887 027 personer
registrerade i donationsregistret (cirka 60 procent kvinnor och 40 procent
mén). Konsfordelningen bland de som anmalt sig i donationsregistret har
varit relativt statisk dver tid.

23 Socialstyrelsen har genom férordningen (2018:307) om donationsregister hos Socialstyrelsen ett
ansvar for att forvalta det nationella donationsregistret.
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Figur 3. Antal personer som registrerat sitt stallningstagande till
donation i Socialstyrelsens donationsregister (i januari respektive ar)
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Totalt 79 procent? av de registrerade i donationsregistret r positiva till
donation. Samtidigt har totalt 21 procent® meddelat att de inte vill donera
vare sig organ eller vavnad efter sin dod.

Figur 4. Antal nyanmalningar per ar till donationsregistret, 2014-2023
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Under 2022 introducerades mojligheten att &ven anméla sig till
donationsregistret via den nationella delen av 1177:s e-tjanster utdver via
Socialstyrelsens webbsida. Uppskattningsvis 35 procent av anmélningarna
till donationsregistret kommer via 1177.se. Det &r dven fortfarande mojligt

2 Av kvinnorna har 81 procent anmalt att de ar positiva till donation och bland méannen &r andelen 76
procent.

3 Antalet registrerade men negativ installning till donation, samt antalet personer som valt att ga ur
donationsregistret, 6kade nagot under 2022 i samband med att bestammelserna kring bl.a. organbevarande
behandling beslutades och tradde i kraft.
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att kontakta Nationellt Donationscentrum for utskick av pappersblankett for
anmélan till donationsregistret.

Att manga anmaler sin vilja till donationsregistret och &r positiva till att
donera organ leder inte i sig till att antalet donationer dkar. Daremot
forbéattrar det forutsattningarna vid en eventuell situation nér donation kan
vara aktuell.

Donationsveckan

Socialstyrelsen anordnar Donationsveckan varje ar i syfte att
uppmarksamma organ- och vavnadsdonation och uppmana
allménheten att aktivt ta stallning och visa sin vilja i
donationsregistret samt beratta om sitt stallningstagande till
narstaende. Kampanjveckan innehaller olika aktiviteter runt om i
landet. Under Donationsveckan 2023 (vecka 45) anmalde sig totalt
6 097 personer till donationsregistret.

Annat medicinskt andamal

I donationsregistret finns &ven mojligheten att ta stéllning till donation av
organ och véavnader for annat medicinskt andamal. Med annat medicinskt
andamal kan till exempel avses medicinska forskningsprojekt som syftar till
att ta fram battre behandling av sjukdomar, som diabetes och hjart- och
kérlsjukdomar. Forskningsprojekten ska alltid vara godkanda av
etikprovningsmyndigheten. Annat medicinskt andamal kan ocksa omfatta
kvalitetssakring och utbildning i behandlingsmetoder, till exempel fér
operationstekniker. Proverna som tas &r vanligen mindre vavnads-, blod- och
cellprover. Donation for transplantationsandamal har alltid foretrade.

Manga etablerade behandlingar, till exempel 6-celltransplantation for
patienter med svar diabetes, har tillkommit tack vare att manniskor givit sitt
medgivande till att donera organ och vavnader till annat medicinskt
andamal.
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Socialstyrelsen och Nationellt Donationscentrum
Socialstyrelsen ar nationellt behérig myndighet fér donation och
transplantation samt ingang till donations- och
transplantationsomradet for EU. Myndigheten har regeringens
uppdrag att ansvara fér den nationella strukturerade uppféljningen
av donations- och transplantationsverksamheten.

Nationellt donationscentrum (NDC) pa Socialstyrelsen ar nationell
kontaktpunkt for fragor om organ, blod och blodsékerhet, samt
celler och vavnader och ansvarar fér den nationella samordningen
och den systematiska uppféljningen av donations- och
transplantationsomradet.

NDC forvaltar Socialstyrelsens donationsregister och underlattar for
enskilda att gora sin installning till donation kand i syfte att 6ka
antalet anmalningar till donationsregistret. NDC har dven i sitt
uppdrag att ge allmanheten kontinuerlig information i fragor som
rér donation och transplantation av organ och vavnader.

NDC:s arbete syftar till att stotta det donationsframjande arbetet
inom halso- och sjukvarden for en 6kad donationsfrekvens med
bibehallen patientsakerhet. Visionen ar att tillgangen pa organ och
vavnader for transplantation ska mota behovet sa att fler
livrdddande och livskvalitetshéjande transplantationer kan ske.

NDC deltar aven i arbetsgrupper inom EDQM (European Directorate
for the Quality of Medicines) som bland annat utarbetar handbdcker
inom vavnadsdonation, blodverksamhet och organdonation.
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Organdonation fran avlidna

Organdonation efter doden sker pa en intensivvardsavdelning, antingen efter
att doden konstateras pa grund av att hjarnans funktioner oaterkalleligen
upphort (Donation after Brain Death, DBD) eller da doden intraffar till foljd
av cirkulationsstillestand (Donation after Ciculatory Death, DCD). Det finns
bara en déd - nar hjarnans samtliga funktioner totalt och oaterkalleligt
upphort - men tva donationsprocesser.

DBD-processen ar den process som huvudsakligen tillampas i Sverige idag
och maste beaktas i forsta hand for att sa manga organ som mojligt ska
kunna tillvaratas. For att kunna bli DBD-donator maste patienten avlida
under pagaende intensivvardsbehandling i respirator.

DCD kan bli aktuellt néar forutsattningar for DBD inte foreligger. Nar
kontrollerad DCD-process tillampas (Maastricht 111) uppstar total
hjarninfarkt pa grund av cirkulationsstillestand efter ett planerat avbrytande
av intensivvarden. Organen &r inte syresatta efter det att patienten avlidit och
donationsoperationen maste darfor ske i nara anslutning till att doden
konstaterats. Vid en DBD-process dédremot ar organen syresatta via
respiratorn och donationsoperationen behover inte ske omedelbart efter
dodsfallet.

Brytpunktsbeslut

Nar halso- och sjukvarden konstaterar att en manniskas liv inte kan raddas,
och att fortsatta vardinsatser ar utsiktsldsa for patienten, gors ett
stallningstagande (brytpunktsbeslut) om att avbryta, eller inte inleda en
livsuppehallande behandling. Brytpunktsheslutet férankras hos narstaende
vid brytpunktssamtal.

Brytpunktsbeslutet, som fattas av en legitimerad lakare i samrad med en
annan legitimerad lakare, ska dokumenteras i patientens journal.

Fragan om donation kan bli mojlig forst efter att ett brytpunktsbeslut fattats.
Nér brytpunktsbeslutet &r journalfort ska transplantationskoordinator
kontaktas for att paborja utredning av donationsvilja och en forsta medicinsk
beddmning goras.

Avlidna pa IVA

3447 patienter avled pa en intensivvardsavdelning i Sverige ar 2023
enligt SIR. Under 2023 var den huvudsakliga intensivvardsdiagnosen,
i likhet med tidigare ar, for aktuella donatorer hjartstopp

(se Bilaga 4, figur 5).

Kalla: SIR uttagsdatum 2024-03-07
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Uppmarksammande av mojlig
DBD-donator

Efter att ett brytpunktsbeslut fattats évergar intensivvarden till
organbevarande behandling (intensivvardsinsatser och andra atgarder for att
bevara organens funktion, se Bilaga 1). Under den organbevarande
behandlingen ska forutsattningar for donation utredas.?® Den organbevarande
behandlingen far paga i 72 timmar fran att brytpunktsbeslutet tagits.?’
Behandlingen far inte skada eller orsaka lidande, eller inverka pa den
pallation den doende far for sin egen skull. Organbevarande behandling &r
en del i donationsprocessen.

Utredning av donationsviljan

For att inleda en donationsprocess kréavs att personens instéllning till
donation utreds. Utredningen av donationsviljan kan goras efter
brytpunktsbeslut, eller efter att det faststéllts att patienten avlidit. Det &r
hélso- och sjukvardens skyldighet att ta reda pa patientens instéllning till
organ- och vavnadsdonation. Transplantationskoordinatorn soker i
donationsregistret och vardpersonalen talar med narstaende for att ta reda pa
den avlidnes donationsvilja. Om det inte ar aktuellt med donation avslutas
den organbevarande behandlingen och évergar i palliativ vard (vard i livets
slutskede).

Om samtycke finns fortsatter (eller inleds) den organbevarande
behandlingen, med malet att bevara basta mojliga funktion hos organen och
en mer omfattande medicinsk utredning, inklusive donatorskarakterisering
gors. Finns det forutsattningar for donation fortsétter det medicinska
omhandertagandet; respiratorn uppréatthaller gasutbytet och hjartats
syreséttning. Kroppstemperatur, blodtryck, vatske- och saltbalans kan
regleras genom andra intensivvardsinsatser. Darigenom kan man forsorja
kroppens organ med syresatt blod d&ven om hjarnans funktioner slutligen helt
upphor.

For att en organdonation ska kunna ske kravs att intensivvarden
uppmarksammar den mojliga DBD-donatorn. Av de 978 (28 procent av alla
avlidna pa IVA) patienter som uppfyllde kriterierna for mojlig donator 2
identifierades 98 procent (962 patienter) under vardtiden och utvarderades
for organdonation innan patienten avled. For att en méjlig donator skall fa
anses som uppmarksammad ska det finnas dokumenterade uppgifter i

% enligt 3 § transplantationslagen

27 Prop. 2021/22:128 s. 64

28 patient med svar nytillkommen hjarnskada, som vardas i ventilator vid ankomst till eller under
vardtiden pa intensivvardsavdelning och féljande ar uppfyllda: RLS28 > 6 eller GCS28 <5 samt
nytillkommet bortfall av minst en kranialnervsreflex.
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journal om donationsprocessen. Andelen uppmérksammade mojliga
donatorer har legat kring drygt 95 procent under de senaste aren.

Uppmarksammade méjliga DBD-donatorer
Under 2023 uppmarksammades 98 procent av de avlidna mdjliga
DBD-donatorerna pa IVA. Malvardet* ar 100 procent.

Kalla: SIR uttagsdatum 2024-03-07
*Malvéarden fran Nationell donationsdokumentation Kvalitetsindikatorer organdonation - avlidna version
2.0 faststalld av Nationella radet fr organ, véavnad, celler och blod?®

Kontakt med transplantationskoordinator

Nér ett brytpunktsbeslut har fattats och om patienten identifierats som

mojlig donator kontaktar intensivvardspersonalen en
transplantationskoordinator.®® Innan definitionen fér méjlig donator ar 2020
vidgades till att omfatta betydligt fler patienter, uppgick andelen kontakter
med transplantationskoordinator till drygt 90 procent. Efter att kriterierna
utokats sjonk andelen kontakter med transplantationskoordinator till cirka 50
procent, men har dérefter dkat.

Kontakt med transplantationskoordinator

Under 2023 kontaktades transplantationskoordinator i 64 procent av
fallen, se figur 1 i bilaga 2. Malvardet* ar 100 procent kontakt vid
avliden méjlig donator.

Kalla: SIR uttagsdatum 2024-03-07
*Malvéarden fran Nationell donationsdokumentation Kvalitetsindikatorer organdonation - avlidna version
2.0 faststalld av Nationella radet for organ, vavnad, celler och blod3'

En mojlig donators medicinska lamplighet avgors inte av IVA-personal. Den
vardgivare som ansvarar for donationsverksamheten ska sakerstalla att en
transplantationskoordinator kontaktas nar en mojlig donator har
identifierats.3 Transplantationskoordinatorn kontaktar jourhavande
transplantationskirurger, som har kunskap om de presumtiva mottagarna av
organ och som beslutar vilka organ som kan vara medicinskt l&mpliga att
tillvarata for transplantation. Tidigare sjukdomar, riskfaktorer och hog alder
behover inte omojliggdra organdonation.

29 https://vavnad.se/wp-content/uploads/2019/09/version-20-kvalitetsindikatorer-organdonation-
avlidna.pdf hamtad 2024-05-29

304 kap. 9 § Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av ménskliga organ avsedda
for transplantation.

81 https://vavnad.se/wp-content/uploads/2019/09/version-20-kvalitetsindikatorer-organdonation-
avlidna.pdf hamtad 2024-05-29

324 kap 8 § Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av ménskliga organ avsedda
for transplantation
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Definitivt beslut om vilka organ som blir mgjliga att tillvarata beslutas vid
donationsoperationen da transplantationskirurgerna inspekterar organen.
Alla organ som kan doneras maste omhandertas och allokeras till
recipienter.

Faststallande av dod vid DBD-process

Forutsattningar for donation kan ocksa utredas efter att doden faststallts. De
medicinska insatserna for att halla organen syresatta, och darmed bibehalla
dess funktion, fortsatter.

For att bli DBD-donator kravs att doden maste faststallas enligt sarskilt
protokoll med direkta kriterier (kdnnetecken som pavisar att hjarnans alla
funktioner oaterkalleligen upphort) genom minst tva kliniska neurologiska
undersdkningar som ska géras med minst tva timmars mellanrum.* Dessa
undersokningar maste i vissa fall bekraftas med rontgenundersékningar av
blodkarlen till hjarnan (cerebral angiografi)®* for att faststélla att blodflodet i
hjarnan har upphort.

Nar doden har faststéllts Gvergar den organbevarande behandlingen i
medicinska insatser efter doden for att mojliggora transplantation. De
medicinska insatserna efter doden far inte paga langre tid an 24 timmar, om
det inte finns synnerliga skal.® Tillvaratagandet av organ ska ha pébérjats
inom den angivna tidsrymden, men behover inte ha avslutats.*®

Definitivt beslut om vilka organ som blir mojliga att tillvarata beslutas vid
donationsoperationen da transplantationskirurgerna inspekterar organen.

Uteblivha DBD-donationer

Utebliven donation 2023
Under 2023 uppgick andelen uppmarksammade avlidna mdjliga
DBD-donatorer dar donation uteblivit till 79 procent.

Kalla: SIR uttagsdatum 2024-03-07

De vanligaste orsakerna till att donation inte blev av var att
transplantationsverksamheten beddmde att den méjliga donatorn var
olamplig av medicinska skal (169 fall), att behandlingen avslutades pa grund

33 Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad (SOSFS 2005:10) om kriterier for bestimmande av
méanniskans dod

34 Revidering av foreskrift pagar och gammakameraundersokning foreslas som ett alternativ till
angiografi

35 2 a § lagen (1987:269) om kriterier for bestimmande av manniskans dod.

36 kap. 13 § SOSFS 2009:30 Eller Enligt Lag (1987:269) om kriterier for bestimmande av manniskans déd ska
donationsingreppet starta inom 24 timmar fran det att personen ar dodforklarad om inte synnerliga skal foreligger.
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av sjukdomens daliga prognos och att forutsattningarna for utveckling av
total hjarninfarkt inte bedémdes foreligga (165 fall), samt terminalt
sviktande cirkulation (152 fall).

Donationsviljan var negativ, tolkades av narstaende som negativ, eller det
forelag okand donationsvilja i 100 fall. IVA-personalen bedémde att
donatorn var medicinskt olamplig utan att konsultera
transplantationskoordinator i 79 fall (se Bilaga 3, figur 7).

Vardtiden (tiden fran ankomst till IVA tills att déden konstaterades med
indirekta kriterier) var for halften (50,3 procent) av patienterna med nagon
form av hjérnskada kortare tid &n 48 timmar. En dryg tredjedel (36 procent)
vardades kortare an ett dygn. | vart sjatte fall avslutades varden inom 6
timmar (se Bilaga 4, figur 4). Det kan inte uteslutas att total hjarninfarkt
kunnat utvecklas i vissa fall om vardtiden varit langre.

Under 2023 eftergranskades 94 procent av dodsfallen pa IVA av en DAL
eller DAS (se Bilaga 4, tabell 2).

Donation enligt DCD-processen

Av de uteblivna DBD-donationerna som berodde pa att behandlingen
avslutades pa grund av att total hjarninfarkt inte utvecklades, eller pa att
forutsattningarna for utveckling av total hjarninfarkt inte bedémdes
foreligga, kan nagra istallet ha blivit DCD-donatorer. Detta kan i dagslaget
inte registreras i SIR och darfor inte féljas upp. DCD-donatorer registreras i
SIR for nérvarande endast som aktuella donatorer, men under 2024 blir det
mojligt att registrera DCD-donatorer i SIR tidigare i processen.

En kontrollerad DCD-process kan, precis som vid DBD, bli aktuell forst nar
intensivvarden inte langre &r till nytta for patienten och beslut har fattats om
att avbryta den livsuppehallande behandlingen och de narstaende accepterat
brytpunktsbeslutet. Det beddms heller inte heller sannolikt att patienten
kommer att utveckla en total hjarninfarkt om intensivvarden fortsatter. Efter
avbrytandet av den livsuppehallande behandlingen far hogst tre timmar
forflyta innan cirkulationen upphor for att donation ska vara mojlig.

En medicinsk utredning avseende donatorns lamplighet samt utredning av
donationsvilja maste utforas innan doden konstaterats.

Nar cirkulationen upphort startar en fem minuter lang vantetid (no-touch-
period). Om ingen cirkulation eller andningsrorelse registrerats under dessa
fem minuter dédforklaras patienten. Darefter behdver donationsoperationen
pabdrjas snarast eftersom organen inte ar syresatta.
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Under 2023 var det 12 fall nar en planerad DCD-donation maste avbrytas, sa
kallad stand down, eftersom patienten inte avlidit inom tidsintervallet
forenligt med DCD-donation.*

Aktuella donatorer 2023

En aktuell donator &r en donator dar donationsoperationen paborjats, oavsett
om nagot organ kunnat tas till vara och transplanteras eller inte. Aktuella
donatorer inkluderar alltsa dven det fatal fall dar donation stoppas efter att
hudincision gjorts.®

Aktuella donatorer 2023

Donationsprocessens utfall raknas i antalet aktuella donatorer.
Under 2023 hade Sverige 264 aktuella donatorer (195 DBD och 69
DCD)*, vilket gav 25 per miljon invanare (PMI) och 28 aktuella
donatorer per 10 000 avlidna. Malvardet** ar minst 25 PMI och 25
per 10 000 avlidna.

Kalla: SIR uttagsdatum 2024-03-07. *Enligt Scandiatransplant 267 aktuella donatorer (195 DBD och 72 DCD)
**Malvarden fran Nationell donationsdokumentation Kvalitetsindikatorer organdonation - avlidna version
2.0 faststalld av Nationella radet for organ, vavnad, celler och blod3®

Aktuella donatorer per region och sjukvardsregion 2023 finns i Bilaga 3,
tabell 10-17.

37 Scandiatransplant Transplantation and donation figures 2023
https://wwuwv.scandiatransplant.org/data/sctp_figures 2023 4Q.pdf hamtat 2024-03-15

3% Som féljd av att organet eller organen som var tankta att doneras vid donationsoperationen visar sig
inte vara tillrackligt valfungerande for att kunna ges till en mottagare.

39 https://vavnad.se/wp-content/uploads/2019/09/version-20-kvalitetsindikatorer-organdonation-
avlidna.pdf hamtad 2024-05-29

29


https://www.scandiatransplant.org/data/sctp_figures_2023_4Q.pdf
https://vavnad.se/wp-content/uploads/2019/09/version-20-kvalitetsindikatorer-organdonation-avlidna.pdf
https://vavnad.se/wp-content/uploads/2019/09/version-20-kvalitetsindikatorer-organdonation-avlidna.pdf

Organdonation och transplantation i Sverige

Figur 5. Antal aktuella donatorer 2023 per 10 000 avlidna

Antal aktuella donatorer 2023 per 10 000 avlidna uppdelat pa region och donationsprocess
(DBD och DCD)
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Kalla: SIR, SCB

Donationsoperation

Donationsoperationen, tillvaratagandet av organ, sker pa donatorsjukhuset
dit ett uttagsteam fran nagot av transplantationsenheterna reser.
Donationsoperationen sker i samarbete med lokal sjukvardspersonal och
kraver mycket logistik. Transplantationsteamets sammansattning varierar
beroende pa vilka organ som ska omhéndertas. Donationsoperationen liknar
en vanlig operation och sker med stdrsta respekt for den avlidna.

Efter donationsoperationen far de narstaende majligheten att ta ett sista
farval av den avlidne pa sjukhuset. Begravning kan ske i vanlig ordning.

De uttagna organen &r utan syresattning efter donationsoperationen och
transporteras skyndsamt till transplantationscentra dar mottagare forberetts
for transplantation. Pa transplantationssjukhuset ar allt forberett infor
transplantationsoperationen som kan starta nar organet mottagits.

Ju langre tid som gar nar organen inte ar syresatta, desto storre ar risken att
det donerade organet tar skada och inte uppnar acceptabel funktion for
transplantation. | vantan pa transplantation halls organen nedkylda. Malet ar
att halla tiden for organen utanfor kroppen sa kort som mojlig for basta
transplantationsresultat: ett hjarta bor vara pa plats hos den mottagande
patienten inom fyra timmar, lever och lunga inom tolv timmar, och njurar
inom ett dygn.
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For att mojliggora att lever kan tillvaratas fran DCD-donatorer har en ny
operationsteknik, normotermic regional perfusion (NRP), inforts sedan
nagra ar. NRP innebar att, efter att patienten dodforklarats, perfunderas
(genomspolas) bukorganen med varmt syresatt blod via en ECMO-maskin
(en maskin utanfor kroppen som syrsétter och cirkulerar blodet pa
konstgjord vag) under ett par timmar och dérefter, innan
donationsoperationen, med en kall perfusionsldsning.
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Faktiska donatorer 2023

For att raknas som faktisk donator ska ett eller flera organ ha tagits tillvara fran
den aktuelle donatorn vid uttagsoperationen och transplanterats.

Faktiska donatorer 2023

Under 2023 hade Sverige 258 faktiska donatorer (190 DBD och 68
DCD), vilket gav 24,5 faktiska donatorer per miljon invanare (PMI) och
27,3 faktiska donatorer per 10 000 avlidna. Malvardet* ar minst 25
PMI och 25 per 10 000 avlidna.

Kélla: Scandiatransplant, SCB **Malvarden fran Nationell donationsdokumentation Kvalitetsindikatorer
organdonation - avlidna version 2.0 faststalld av Nationella radet fér organ, vavnad, celler och blod*°

I tabell 1 nedan redovisas faktiska donatorer per sjukvardsregion. Faktiska
donatorer per region under 2023 finns i Bilaga 4, tabell 1.

Tabell 1. Faktiska organdonatorer per region ar 2023

Sjukvardsregion Totalt varav  varav Faktiska Faktiska
antal DBD DCD donatorer  donatorer
faktiska per miljon  per 10 000
donatorer invanare avlidna

Norra 20 15 5 22,2 20,1

sjukvardsregionen

Sjukvardsregion 69 44 25 27,4 41,3

Stockholm

Sjukvardsregion 58 43 15 27,0 26,7

Mellansverige

Sydostra sjukvards- 27 23 4 24,8 25,1

regionen

Vastra sjukvards- 52 44 8 26,4 29,6

regionen

Sédra sjukvards- 32 21 11 16,6 18,1

regionen

Hela landet 258 190 68 24,5 27,3

Kalla: NNTO. Befolkningsunderlag 2023, SCB

Under 2023 hade Sverige 258 faktiska organdonatorer, varav 190 DBD och
68 DCD. Antalet DCD-donatorer 6kade med 45 procent under 2023 i
jamforelse mot aret innan och antalet DBD-donatorer 6kade med 20 procent
under samma period. Antalet faktiska donatorer under 2023 &r den hogsta
totalsiffran som noterats nagonsin.

40 https://vavnad.se/wp-content/uploads/2019/09/version-20-kvalitetsindikatorer-organdonation-
avlidna.pdf hamtad 2024-05-29
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Figur 6. Antal faktiska donatorer, ar 2014-2023
Totalt och uppdelat pa DBD- och DCD-donatorer
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W Faktisk DCD-donator 0 0 0 0 10 4 I 27 47 68
M Faktisk DBD-donator 166 167 185 188 172 187 163 165 159 190
Antal donatorer 166 167 185 188 182 191 174 192 206 258

Kalla: Scandiatransplant

Storst 6kning av aktuella och faktiska donatorer under 2023 hade
Sjukvardsregion Mellansverige, bade vad galler DBD- och DCD-donatorer
och Sjukvardsregion Stockholm. Syddstra sjukvardsregionen ckade antalet
DBD. Vastra sjukvardsregionen hade fler DBD, men nagot farre DCD.
Sddra sjukvardsregionen hade betydligt farre DBD &n aret innan, men
samtidigt nagra fler DCD. Se vidare Bilaga 4, tabell 1.

Faktiska donatorer over tid

Antalet faktiska donatorer per miljon invanare och per 10 000 avlidna
presenteras i figur 7. Antalet faktiska donatorer har 6kat per miljon invanare
och per 10 000 avlidna har 6kat signifikant per miljon invanare sedan
pandemiaret 2020.
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Figur 7 Antal faktiska donatorer, ar 2013-2023

Antal faktiska donatorer per miljon invanare och per 10 000 avlidna
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Figur 8. Organdonation fran avlidna enligt DBD-processen 2023

DCD-donatorer registreras forst i SIR som aktuella DCD-donatorer
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Kalla: SIR och Scandiatransplant
*Q-celler (Langehanska dar) 4r del av bukspottkérteln, allts& inget organ i sig. De &r inkluderade i

statistiken 6ver organ eftersom Svensk Transplantationférening och Scandiatransplant har med
transplantationer av celldar i sin statistik dver organtransplantationer.

Kons- och aldersférdelning

Av de faktiska donatorerna*!, bdde DBD och DCD, var 144 méan och 114
kvinnor. Av de 190 DBD-donatorerna var 101 méan (53 procent) och 89

41 Al statistik rorande faktiska donatorer kommer fran Scandiatransplant.
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kvinnor (47 procent). Av de 68 DCD-donatorerna var 43 mén (63 procent)
och 25 kvinnor (37 procent).

Den yngsta faktiska donatorn var 0 ar och den aldsta 87 &r. Medianaldern for
faktiska donatorer var 60,5 ar 2023 (for kvinnor 61 ar och for man 59,5 ar).

Aldersspannet for DBD-donatorerna var 0-87 r med en medianélder pa 59
&r. Aldersspannet for DCD-donatorerna var 15-81 ar med en medianalder pé&
62,5 ar (se Bilaga 4, figur 3).

Pediatrisk organdonation

I Sverige finns svart sjuka barn i behov av organtransplantation for att
Overleva. En forutsattning for att transplantation ska vara mojlig &r att det
finns tillgang till organ som passar mottagaren storleksmassigt.

Under 2023 uppgick antalet faktiska donatorer i aldersgruppen 0-18 ar till
tio stycken, av dessa var tvd DCD-donatorer.*? Detta resulterade i att 19 barn
(0-18 ar) kunde transplanteras.

Pa vantelistan for transplantation fanns 1 januari 2024 12 barn (0-18 ar). Tre
barn togs permanent ned fran véntelistan under 2023. Inget barn avled pa
véntelistan under 2023.

Figur 9. Antal barn (0-18 ar) pa vantelistan fér organ 1 januari
2019-2024 och behovet av organ
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Kalla: Scandiatransplant

42 Kalla: Scandiatransplant
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For att framja pediatrisk donation tog Socialstyrelsen tagit fram ett nationellt
kunskapsstdd med fem nationella rekommendationer for frdmjande av
pediatrisk organdonation som publicerades under 2022.

Syftet med detta kunskapsstod ar att stodja regionerna genom basta
tillgangliga kunskap i arbetet for en dkad organdonation fran sma barn med
fokus pa aldern mellan 0-6 ar. Malet &r att oka antalet organdonationer fran
sma barn och bidra till en god vard och ett jamlikt omhandertagande 6ver
hela landet i den pediatriska donationssituationen, vilket i sin tur medfor att
fler sma barn far mojlighet till en livraddande behandling genom
transplantation.

Som ett stod till implementeringen av de nationella rekommendationerna har
Socialstyrelsen under 2023 tillsammans med donationsansvariga lakare och
donationsansvariga sjukskaoterskor fran Sveriges fyra
barnintensivvardsenheter tagit fram tre filmer som visar exempel pa
donationssamtal mellan vardpersonal och vardnadshavare nér ett barns liv
inte langre gar att radda. Filmerna speglar den kliniska vardagen inom
BIVA, och visar olika situationer som vardpersonal kan hamna i under den
pediatriska donationsprocessen.
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Vavnadsdonation i samband med
organdonation

Vavnadsdonation kan vara mojlig i anslutning till organdonation vid de
sjukhus som har resurser att utreda och tillvarata vavnad. Kommunikationen
mellan transplantationskoordinatorerna och vavnadsinrattningen ar
avgorande for om en vavnadsdonation kommer till stand. Donationsviljan
for organ och vavnader utreds da tillsammans med nérstdende vid samma
tillfalle. Ofta gors ytterligare medicinsk utredning avseende
vavnadsdonation via journalgranskning nagot dygn efter organdonationen.

Tillvaratagandet av vavnader sker alltid efter att organdonationen ar
genomford och paverkar darmed inte organdonationsoperationen. | forsta
hand handlar det om donation av hornhinnor som kan tillvaratas separat fran
organdonationsoperationen, vanligtvis dagen efter operationen. Aven hud
kan doneras och i en del fall ocksa langa rérben (strukturellt ben) och senor.

En vavnadsdonation som sker i samband med organdonationsoperationen ar
donation av hjartklaffar. Efterfragan pa hjartklaffar till barn ar konstant hog.
Hjartklaffar kan tillvaratas ndr hjértat inte har accepterats for transplantation,
men da aortaklaff och pulmonalisklaff &r utan anmarkning. Hjartat tas ut i
samband med organdonationsoperationen och skickas till den
vavnadsinrattning som regionen har avtal med, dér hjartklaffarna prepareras
och preserveras.
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Transplantation

Organtransplantation &r en etablerad behandlingsmetod vid svar organsvikt
och kan i vissa fall ge allvarligt sjuka manniskor en mojlighet till
overlevnad. | andra fall kan transplantation ge avsevart forbattrad hélsa,
hogre livskvalitet och atergang till ett aktivt yrkesliv.

Innan en transplantation kan komma i fraga maste all annan medicinsk
behandling ha provats och beddmts som otillrécklig, men innan patienten
blivit for sjuk for att klara av en transplantation. Den forvéntade dverlevnaden
med transplantation ska 6verstiga den forvantade dverlevnaden utan
transplantation. Att bli uppsatt pa vantelista for en transplantation féregas av
noggrann utredning och &r ett medicinskt beslut i samrad med ett
multidisciplinart team.

Den genomsnittliga aldern for patienter som transplanteras har successivt
Okat. Genom forbéattrade resultat efter transplantation lever fler patienter allt
langre med transplanterade organ. Detta medfor att man idag kan se
langtidskomplikationer efter transplantation, vilka oftast ar relaterade till den
immunosuppressiva behandling som alla transplanterade maste genomga
livet ut.*®

Organallokering

Organallokering (fordelning av organ) sker i huvudsak utifran vilken
recipient (mottagare av ett organ) som har det mest akuta behovet, men
donator och mottagare maste matchas utifran en rad faktorer som t ex
blodgrupp, HLA-matchning**, kroppsstorlek och alder for att minimera
risken for avstotning och optimera resultatet. Vissa patienter som vantar pa
en organtransplantation blir transplanterade inom nagra dygn eller veckor,
medans andra far véanta langre. For patienter som véantar pa en njure ar det,
férutom matchning, véntetiden som styr.

Nar en patient i behov av ett nytt organ satts upp pa vantelista for
transplantation inkluderas patienten i den samnordiska

databasen Scandiatransplant. Vantetiderna varierar och beror framst pa
tillgangen pa organ. Véantetiden (median) for levertransplantation ar ungefar

% Aberg F, Gissler M, Karlsen TH et al. Differences in long-term survival among liver transplant
recipients and the general population: a population-based Nordic study. Isoniemi H. Hepatology. 2015
Feb;61(2):668-77 Hamtad 2022-05-18

4 HLA-matchning (humant leukocytantigen) anvands for att identifiera vissa individuella variationer i
en persons immunsystem for att beddma om donator kan donera till recipient. For en person med héga
halter av HLA &r det sarskilt svart att hitta matchade organ. Om tvé personer har samma HLA-typ,
transplantationsantigen, anses de vara matchade.
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tva manader®®, for ett hjarta drygt tre manader®® och en lunga drygt fem
manader*’ for de som transplanterats fran det att patienten satts upp pa
vantelista.

Vantetiden for en hjérttransplantation mer &n halverades under 2023. Analys
och beskrivning av véntetider for transplantation ar en komplex fraga. Mer
om vantetider pa hjarttransplantation pa sidorna 50-53.

En patient tas ned fran véntelistan om patienten blir for sjuk for att genomga
en transplantation. Under 2023 togs 65 patienter ned permanent fran
vantelistan och 26 patienter uppsatta pa vantelista avled i vantan pa organ.

Transplantationsenheterna kan i vissa fall g ut med ett urgent call” inom
Scandiatransplant om en patient med akut organsvikt behover ett nytt organ
inom nagot dygn for att 6verleva. Det finns dven en 6verenskommelse inom
Scandiatransplant om att ge tillbaka lika manga organ som har tagits emot
fran ett annat transplantationscentrum.*®

4 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/arlig-uppfoljning/tillstandsomrade/levertransplantation/ Hamtad 2024-05-09
46 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/arlig-uppfoljning/tillstandsomrade/hjarttransplantation/ Hdmtad 2024-05-09
47 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/arlig-uppfoljning/tillstandsomrade/lungtransplantation/ Hamtad 2024-05-09
48 https://www.ivo.se/globalassets/dokument/publicerat/rapporter/rapporter-
2016/transplantationsverksamheter-i-sverige-rapport.pdf Hamtad 2022-05-18
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Transplanterade organ 2023

Ar 2023 transplanterades totalt 900 organ*®, inklusive 100 njurar fran
levande givare, till 857 mottagande patienter, vilket ar 140 fler &n aret
innan.>® En person kan transplanteras med mer an ett organ. | figur 7
presenteras antal transplantationer per organ under ar 2023.%!

Figur 10. Antal transplanterade organ 2023
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Kalla: Scandiatransplant

Njure

Njurtransplantation ar den vanligaste organtransplantationen. Kronisk
njursjukdom, en stadig férsamring av njurarnas funktion, drabbar ungeféar 10
procent av befolkningen. En patient med grav njursvikt kréver aktiv
behandling med dialys for att Gverleva. Av de som gar i dialysbehandling &r
dodligheten ca 20 procent per ar, medan dodligheten bland de som fatt en
njurtransplantation &r betydligt lagre, ca 3 procent per &r.%? Patienter som kan
bli aktuella for njurtransplantation har njursvikt i slutstadiet.

49 O-celler inte inkluderade, sex 6-celler transplanterades under 2023 och ingdr i Scandiatransplants
statistik.

%0 varav 30 patienter frén Island genomgick transplantation pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

51 Celloar &r inget organ, men tas med i denna rapport eftersom cellGar rapporteras i Scandiatransplants
databas.

52 https://www.medscinet.net/snr/rapporterdocs/SNR_arsrapport%202021_webversion.pdf
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Ar 2023 transplanterades 523 njurar i Sverige, varav 100 njurar donerades
av levande njurdonatorer.>® Detta ar en 6kning med 58 njurtransplantationer
i jamforelse med 2022,

En sammanstéllning 6ver antalet transplanterade njurar och antalet
transplanterade njurar per miljon invanare under de senaste tio aren finns i
finns i Bilaga 4, tabell 3.

Antalet njurtransplantationer efter DCD har fortsatt att 6ka. | figur 11
presenteras utférda njurtransplantationer per donationssatt.

Figur 11. Njurtransplantationer per donationssatt, 2014-2023
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Kalla: Scandiatransplant

Njurtransplantation sker vid Skanes universitetssjukhus, Sahlgrenska
universitetssjukhuset, Akademiska sjukhuset och Karolinska
universitetssjukhuset (se figur 12).

53 varav en (1) levande njurdonator fran Island
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Figur 12. Antal njurtransplantationer per transplantationscentrum¥*,
2014-2023
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*Vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset utfors njurtransplantationer pa medborgare fran Island, eftersom
Island ingar i VGR:s upptagningsomrade. Under 2023 fick 14 patienter fran Island en njure pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset. Njurtransplantationer utfors aven pa Island, de uppgifterna ingar inte i statistiken.

Njurtransplantation med njure fran levande
givare

Njurtransplantation kan ske med njure fran en avliden givare eller fran en
levande givare. Det blir generellt ett battre resultat hos patienter som far en
njure fran en levande givare: bade vantetiden och komplikationsrisken
minskar avsevart med levande donation. Andelen njurtransplantationer med
njure fran levande donator har minskat under de senaste tio aren och utgor
nu endast drygt 20 procent av alla njurtransplantationer. Transplantation
med njure fran levande givare uppgick till 100 stycken under 2023, vilket ar
en (1) donation mer an foregaende ar.

Nar det finns en levande donator vars njure inte matchar®* den tilltankta
mottagaren kan paret ingd i det nordiska njurbytesprogrammet STEP
(ScandiaTransplant kidney Exchange Programme).>® STEP startades som ett
svenskt njurbytesprogram 2016 och 6kar mojligheterna till levande
njurdonation nér det foreligger immunologisk inkompatibilitet. Programmet
baserar sig pa en komplex matematisk algoritm for korsvis byte av levande
njurdonator. Pa sa satt kan en donator, som énskar hjalpa en njursjuk

%4 Den vanligaste immunologiska orsaken till att en narstdende inte kan donera ar férekomst av
antikroppar hos mottagaren riktade mot donatorns vavnadstyp som innebar att risken for avstétning
skulle vara alltfor stor vid en transplantation.

%5 http://www.scandiatransplant.org/organ-allocation/ScandiakKPDProgram1.11.pdf Hamtad 2024-04-22
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narstaende, donera sin njure anonymt till en okand njursjuk individ och i
utbyte far den nérstaende en njure fran en annan mottagares njurdonator.

Under 2023 utférdes sex av njurtransplantationer fran levande givare inom
njurbytesprogrammet STEP, vilket &r tva fler &n aret innan.>®

Njurbytesprogrammet STEP bidrog dérmed till att 17 levande
njurtransplantationer inom Scanditransplant kunde genomforas. Bidraget
fran icke-riktade levande anonyma altruistiska njurdonatorer inom STEP har
okat antalet transplantationsmojligheter for personer som vantar pa en
njurtransplantation genom parade donationer.®’

Antal patienter pa vantelista

Vantetiden for en njure ar beroende pa blodgrupp. Den 1 januari 2023 fanns
563 patienter pa Scandiatransplants vantelista for njure. 17 patienter vantade
pa en njure och bukspottskortel och fem patienter vantade pa en lever och
njure.*® Under 2023 hade 11 patienter uppsatta pa véntelista for
njurtransplantation avlidit i vantan pa en njure och 39 patienter tagits bort
permanent fran Scandiatransplants vantelista.

Vantetiden till njurtransplantation ar svar att forutsaga och varierar stort
beroende pa flera faktorer, bl.a. immuniseringsgrad (férekomst av anti-HLA
antikroppar), blodgrupp, alder, andra medicinska faktorer samt vantetid.

Lever

Indikationerna for levertransplantation &r akut eller kronisk leversjukdom
som t. ex. primdar levercancer och metabola sjukdomar med eller utan
leversvikt.

Under 2023 utférdes 198 levertransplantationer fran avlidna.>®
Levertransplantationer utfors vid Karolinska Universitetssjukhuset och
Sahlgrenska Universitetssjukhuset (se figur 13).

% http://www.scandiatransplant.org/data/sctp_figures_2023_4Q.pdf Hamtad 2024-04-22
57 Dialasen Nr 2 2024, s.26

%8 Waiting list statistics January 1st 2024, Scandiatransplant
https://www.scandiatransplant.org/data/sctp_figures 2023 4Q.pdf hdmtat 2024-03-15

%9 Varav 11 patienter fran Island.
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Figur 13. Antal levertransplantationer per transplantationscentrum
2014-2023
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*Vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset utfors levertransplantationer pa islandska medborgare. Antalet
patienter fran Island ar mellan 3 till 8 per ar och ingar i statistiken. Under 2023 uppgick antalet till 11
patienter fran Island.

Antalet levertransplantationer efter DCD har fortsatt att dka. | figur 14
presenteras utforda levertransplantationer per donationssatt.

Ingen levertransplantation med del av lever fran levande donator
genomfordes varken 2023 eller aret innan.

Figur 14. Antal levertransplantationer per donationssatt 2019-2023
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En sammanstéllning dver antalet transplanterade levrar och antalet
transplanterade levrar per miljon invanare under de senaste tio aren finns i
finns i Bilaga 4, tabell 4.

Antal patienter pa vantelista

Den 1 januari 2024 véantade 42 patienter pa en lever och fem patienter
vantade pa en lever och en njure. Under 2023 hade sex patienter avlidit i
vantan pa en lever och 15 patienter tagits bort fran Scandiatransplants
vantelista. Medianvantetiden for en levertransplantation var 58 dagar under
2023, vilket &r ungefar samma som under 2022.%°

Lunga

Den vanligaste diagnosen for lungtransplantation & KOL (kroniskt
obstruktiv lungsjukdom). Andra vanliga orsaker till transplantation &r
lungfibros, cystisk fibros och primér pulmonell hypertension. Vid kraftigt
och permanent forstord lungfunktion kan antingen bada lungorna
transplanteras, eller bara den ena. Det vanligaste ar att bada lungorna
transplanteras (sa kallad dubbellunga).

Under 2023 utférdes 86 transplantationer, vilket ar en 6kning med 60
procent jamfort med aret innan. Antalet lungtransplantationer efter DCD har
fortsatt att 6ka. I figur 15 presenteras utforda lungtransplantationer per
donationssétt.

Figur 15. Antal lungtransplantationer per donationssatt 2019-2023
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80 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/arlig-uppfoljning/tillstandsomrade/levertransplantation/hdmtad 2024-05-13
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En sammanstallning 6ver antalet transplanterade lungor och antalet
transplanterade lungor per miljon invanare under de senaste tio aren finns i
finns i Bilaga 4, tabell 5.

Lungtransplantationer utfors vid Skanes Universitetssjukhus och
Sahlgrenska Universitetssjukhuset (se figur 16).

Figur 16. Antal lungtransplantationer per transplantationscentrum®,
2014-2023
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*Vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset utfors lungtransplantationer pa islandska medborgare och dessa
ingar i statistiken. Under 2023 genomgick fyra patienter fran Island lungtransplantation vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset.

Antal patienter pa vantelista

Den 1 januari 2024 véantade 31 patienter pa dubbellunga och tva patienter
vantade pa singellunga. Medianvantetiden under 2023 for en
lungtransplantation var drygt fem manader (161 dagar), vilket ar nagot
langre &n aret innan d& medianvéntetiden var omkring fyra manader.®
Under 2023 hade atta patienter avlidit i vantan pa lungtransplantation och
tva patienter tagits bort permanent fran Scandiatransplants vantelista.

Hjarta
FoOr patienter med allvarlig hjértsvikt kan en hjarttransplantation vara en
sista behandlingsmetod. De vanligaste orsakerna till svar hjartsvikt ar

61 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/arlig-uppfoljning/tillstandsomrade/lungtransplantation/ hamtad 2023-05-13
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genomgangna hjartinfarkter, svar hjartmuskelsjukdom och medfodda
hjartfel.

Hjarttransplantationer utfors vid Skanes Universitetssjukhus och
Sahlgrenska Universitetssjukhuset.®?

Hjarttransplantationer 2023

Under 2023 utfordes 68 hjarttransplantationer, vilket &r en 6kning med 14
hjarttransplantationer mot aret innan, se figur 11. Sedan ar 2014 har
hjarttransplantationer legat stabilt dver 60 per ar, férutom under pandemiaret
2020 och 2022.

Under 2023 utférdes aven en (1) hjart- och lungtransplantation.

Figur 17. Antal hjarttransplantationer, per transplantationscentrum¥,
2014-2023
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*Vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset utfors hjarttransplantationer pa islandska medborgare. Antalet
patienter frén Island &r mellan 0 till 2 per &r och ingér i statistiken. Ar 2023 genomgick en patient fran
Island hjarttransplantation pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

En sammanstallning 6ver antalet transplanterade hjértan och antalet
transplanterade hjartan per miljon invanare under de senaste tio aren finns i
finns i Bilaga 4, tabell 6.

62 Hjarttransplantationer blev rikssjukvard och koncentrerades fran tre till tva centrum 2010.
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Antal patienter pa vantelista

Den 1 januari 2024 véantade 21 patienter pa ett hjarta, vilket ar en minskning
mot aret innan. Under 2023 hade en (1) patient avlidit i vantan pa ett hjarta
och sex patienter tagits bort permanent fran Scandiatransplants vantelista.

Systemet for hjarttransplantationer bygger pa att varje hjarta ska ga till den
person som béast kan fa nytta av det. Under 2023 var medianvéantetiden pa ett
nytt hjarta i Sverige drygt tre manader (93 dagar), att jamfora med drygt sju
manaders medianvantetid under 2022. %

Urvalsprocessen beror pa faktorer som bland annat biologiskt kon®, kropps-
storlek, &lder®®, blodgrupp, HLA och immunforsvarets forutsattningar,
prioriteringskategori®®, hjartpump eller inte samt annan sjuklighet
(samsjuklighet). Det ar darfor sallan den individ som statt langst i kon som
far det senaste donerade hjartat. Vantetid ar den minst viktiga variabeln.
Hjartat gar istallet till den vantande patient som matchar hjértat bast och som
samtidigt har det storsta medicinska behovet. Mer om vantetid for
hjarttransplantation se nedan.

I fokus: Analys av vantetider till
hjarttransplantation - nationell
hogspecialiserad vard

Bakgrund

I Sverige genomfors det ca 60 hjarttransplantationer per ar och antalet
transplantationer styrs huvudsakligen av tillgangen pa donerade hjértan.
Sedan 2008 har hjarttransplantationer varit definierat som tillstandspliktig
vard som en del av det davarande systemet med rikssjukvard. Tillstanden att
utfora hjarttransplantationer tilldelades universitetssjukhusen i Region Skane
(Skanes Universitetssjukhus) och Vastra Gotalandsregionen (Sahlgrenska
Universitetssjukhuset) och bérjade galla fran 1 juli 2010. Ar 2018, pa
uppdrag av regeringen, ersattes den tidigare rikssjukvarden med nationell

83 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/arlig-uppfoljning/tillstandsomrade/hjarttransplantation/ hdmtad 2024-05-13

64 En allokeringsregel &r att det helst ska vara samma kon pa donator och recipient (en liten kvinna kan
inte donera ett hjarta till en stor man).

8 En allokeringsregel &r att ett hjarta fran en donator som ar yngre an 30 ar ska ga till en recipient i
samma alder (yngre organ gar till yngre mottagare).

% Tre prioriteringskategorier: 0, 1, 2 med olika véntetid: 0 = Urgent call, prioritet i hela Skandinavien.
2-3 veckors véntetid; 1 = Nationell prioritet och svért att hitta donator pga. hdg immuniseringsgrad
(80% av donatorpopulationen passar inte recipienten); 2 = Ej prioriterad. Méanga patienter startar i
prioriteringskategori 2 blir efterhand prioriteringskategori 1.
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hogspecialiserad vard (NHV), och Socialstyrelsen blev
forvaltningsmyndighet for det nya systemet.

De tva universitetssjukhusen som har tillstand att utfora
hjarttransplantationer har ett ndra samarbete med varandra. Remisser skickas
till de tva enheterna fran hela landet. Utredning och uppféljning gors i nara
samarbete med den remitterande enheten.

Syfte

| samband med att rikssjukvarden inforlivades i den nationella
hogspecialiserade varden inleddes en mer systematisk och transparent arlig
uppfoljning dér bland annat vantetider till hjarttransplantation rapporteras
och visas ut pa Socialstyrelsens webbplats. Resultaten visade pa skillnader i
vantetid mellan de tva enheterna. | denna utvardering har, med hjélp av
individdata, fokuserat pa att ytterligare undersoka om det finns skillnader i
vantetid till hjarttransplantation mellan transplantationscentrum,
sjukvardsregion och olika tidsintervaller. Vidare syftar denna undersékning
till att analysera validiteten i den inrapportering av aggregerade data som
sker arligen och visualiseras pa myndighetens webbplats
(https://www.socialstyrelsen.se/nhvuppfoljning).

Metod

For att besvara fragestallningarna i denna fordjupade uppfoljning har vi
anvént aggregerade inrapporterade data till Socialstyrelsens Arliga
uppfoljning av NHV. Individdatadata har aven inhamtats fran
Scandiatransplant som kompletterats med data fran patientregistret pa
Socialstyrelsen. Patienternas véntetid har undersokts med bade icke-
parametriska (Kaplan-Meier och Logrank test) och semi-parametriska
metoder (Cox proportional hazards-modell).

Datakallor

Fran Scandiatransplant har data for aren 2011-2022 inhamtats. Antal rader i
bestallningen fran Scandiatransplant var 865 for aren 2011-2022. Fran
Socialstyrelsens register har information inhdmtats for att komplettera data
fran Scandiatransplant.

Resultat

Resultaten fran inrapporterade data till Socialstyrelsens visualisering av
resultat (fig.18) visar att skillnaden i vantetid mellan Sahlgrenska
Universitetssjukhuset (SU) och Skanes Universitetssjukhus (SUS) har
minskat under den undersokta tidsperioden 2019-2023, och fran 2022 syns
inga skillnader i vantetid mellan de tva transplantationscentra. SUS har
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sedan 2019 haft en stadigt nedatgaende trend. Daremot syns en viss 6kning i
vantetider vid SU ar 2023.

Figur 18. Tid pa vantelista - transplanterade patienter
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Analys av data fran Scandiatransplant éver en 12-arsperiod (2011-2022)
visar att var transplantationen sker paverkar vantetiden: patienter pa SU har
haft kortare vantetid an patienter pa SUS. Under tidsperioden 2011-2018
fanns skillnader i vantetid mellan de tva centra. Under tidsperioden 2019—
2022 fanns inga statistiskt signifikanta skillnader (fig.19). Detta ligger i linje
med den aggregerade data som inrapporteras fran enheterna.

Inom ett transplantationscentrum syns inga statistiskt signifikanta skillnader
i vantetid mellan patienter fran olika sjukvardsregioner (fig.20). De
skillnader som finns i vantetid mellan patienter fran olika sjukvardsregioner
forklaras av vilket transplantationscentrum de tillhor.

Det finns flera faktorer som paverkar forutsattningarna for
hjarttransplantation och darmed vantetiderna. Blodgrupp och biologiskt kén
ar exempel pa individuella faktorer som &r av betydelse, dven medicinska
faktorer sasom samsjuklighet spelar in. Det finns ocksa andra faktorer som
paverkar forutsattningarna att matcha organ till patienter, exempelvis kan
immunisering komplicera transplantationen. Ovanstaende faktorer har
kontrollerats for i analysen.
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Figur 19. Tid till hjarttransplantation per transplantationscentrum och
tidsperiod
Aktiv vantetid i manader till hjarttransplantation for patienter uppskrivna pa vantelistan,

uppdelat pa transplantationscentrum och tidsperioderna 2011-2018 och 2019-2022.
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Figur 20. Tid till hjarttransplantation per sjukvardsregion

Aktiv vantetid i manader till hjarttransplantation for patienter uppskrivna pa vantelistan,
uppdelat pa sjukvardsregion, 2011-2022.
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Analys

For perioden 2019-2022 framgar framfor allt att SUS har minskat sin
vantetid. Detta kan forklaras av bade naturliga variationer i
patientpopulationen som remitteras och listas, men ocksa pa tillgangen pa
organ vilket historiskt varierat dver tid. Men en faktor som verkar ha
betydelse &r att transplantationsenheterna enats om vissa férandringar i
organallokeringen samt att man enats om riktlinjer géllande immunologin
vid transplantation. Detta galler framfor allt for patienter som far pump
vilket kan ses som en bidragande faktor till férandringar i véntetider. Dessa
forandringar kom till efter att SU och SUS gjort genomgripande analys av
véntelistorna 2018/2019.

Bukspottkortel

De flesta bukspottkorteltransplantationer genomfors pa patienter med
svarbehandlad typ 1-diabetes (bukspottkorteln har slutat producera insulin).
Kombinerad njur- och bukspottkorteltransplantation &r vanligast och innebar
att bade bukspottkaortel och njure fran samma donator opereras in i
recipienten som oftast ar en patient som fatt njurarna utslagna pa grund av
diabetes.

Antalet bukspottkorteltransplantationer har sjunkit sedan 2013. Under 2023
Okade antalet transplanterade bukspottskortlar med 5 stycken i jamforelse
med aret innan och uppgick till 23 stycken. De férsta transplantationerna av
bukspottkortel vid DCD har genomforts. | figur 21 presenteras utforda
bukspottkorteltransplantationer per donationssatt.

Figur 21. Antal bukspottkérteltransplantationer donationssatt, 2019-

2023
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mDBD 23 13 13 17 21
Totalt 23 13 13 18 23

Kalla: Scandiatransplant
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En sammanstallning 6ver antalet transplanterade bukspottkértlar och antalet
transplanterade bukspottkortlar per miljon invanare under de senaste tio aren
finns i Bilaga 4, tabell 7.

Bukspottkaortel transplanteras vid Skanes universitetssjukhus, Sahlgrenska
universitetssjukhuset, Akademiska sjukhuset i Uppsala och vid Karolinska
universitetssjukhuset (se figur 22).

Figur 22. Antal bukspottkérteltransplantationer per transplantations-
centrum¥*, 2014-2023

Totalt antal per miljon invanare (PMI) for respektive ar redovisas inom parentes
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[[] Akademiska sjukhuset Uppsala Karolinska Universitetssjukhuset

Kalla: Scandiatransplant

*Vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset utfors bukspottkorteltransplantationer pa islandska medborgare.
Antalet patienter fran Island dr mellan 0 till 2 per ar och ingar i statistiken. Under 2023 fick ingen patient
fran Island bukspottkortel vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

Antal patienter pa vantelista

Den 1 januari 2024 fanns det behov av tva bukspottkortlar, 17 njure och
bukspottkdrtel och 12 celldar.®” Under 2023 togs tvé patienter uppsatta pa
vantelista for donerad bukspottkortel bort permanent fran Scandiatransplants
véntelista, men ingen pa véntelistan avled under 2023.%8

Transplantationer av insulinproducerande cellar (Langerhanska cell6ar, de
delar av bukspottkdrteln som producerar insulin) ar en behandling for
patienter med svarbehandlad diabetes typ 1. Sex patienter transplanterades
med cell6ar under 2023, vilket ar att jamfora med endast en (1) patient under
aret innan.

87 https://www.scandiatransplant.org/data/sctp_figures 2023 4Q.pdf hamtad 2024-03-15
8 https.//www.scandiatransplant.org/data/sctp_figures 2023 4Q.pdf hamtad 2024-03-15
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Socialstyrelsens slutsatser

Under 2023 hade Sverige det hogsta antalet organdonationer som hittills
noterats. Som ett resultat 0kade antalet transplanterade organ markant.

Det hoga antalet organdonationer beror pa flera faktorer.

Inforandet av donation genom kontrollerad DCD majliggor for fler att fa
donera sina organ efter doden. Antalet DCD-donatorer 6kade med 45
procent under 2023. | samband med det breda inférandet av DCD fick
organdonation och transplantation generellt mer fokus och uppmarksambhet,
vilket ar positivt for verksamheten. Aven antalet DCD-donatorerna 6kade
med 20 procent under samma period.

De nya reglerna for organdonation som tradde ikraft under 2022 syftar till
att starka forutsattningarna for organdonation sa att fler far mgjlighet att
donera sina organ efter doden. Lagstiftningen klargér vad man far och inte
far gora i en donationssituation, bade vad géller organbevarande behandling
och medicinska insatser efter doden.

Aven okad tillgang till olika typer av stod for personalen pa IVA i en
donationssituation, som t.ex. hjalp av donationsspecialiserad personal via
regionala donationscentra och tillgang till jouréppen donationslinje, i
kombination med forbattrade rutiner kan ha bidragit till det goda
donationsresultatet.

De senaste tio aren har antalet faktiska organdonatorer i Sverige per miljon
invanare Okat fran 17 till 24. Ser man istallet till faktiska donatorer per 10
000 avlidna har antalet 6kat fran 19 till 28. Den positiva trend som
observerats mellan perioden 2014-2023 antas framst bero pa det hoga
antalet faktiska donatorer aret 2023. Detta kan inte sagas utgdra en tydlig
trend eftersom det ror sig om sma tal.

Antalet transplanterade patienter per miljon invanare 6kade med 19 procent
mellan 2022 och 2023. Den forédndringen &r statistiskt signifikant, men for
tioarsperioden 2014 - 2023 6kade antalet transplanterade patienter PMI med
5%, vilket inte &r statistiskt signifikant.

Under 2023 har fler thoraxorgan fran DCD-donatorer kunna tillvaratas an
aret innan. DCD-donatorerna bidrog i genomsnitt med 2,4 organ per
donator, vilket &r en 6kning fran 2,1 aret innan. Fran en DBD-donator kan i
genomsnitt 3,5 organ tas tillvara.

Antalet hjarttransplantationer var 14 fler under 2023 &n aret innan (en
okning pa 26 procent). Lungtransplantationer 6kade fran 60 till 86
transplantationer (en okning pa 43 procent). Aven levertransplantationer
okade med 32 stycken, fran 166 till 198 (en 6kning pa 19 procent). Antalet
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njurtransplantationer 6kade fran 465 till 523 (en okning pa 12 procent). Av
dessa donationer kom 100 fran levande donatorer.

Socialstyrelsen féljer sedan 2016 fem av de totalt 12 kvalitetsindikatorerna
for organdonation fran avlidna som listas i Nationell
donationsdokumentation Kvalitetsindikatorer organdonation — avlidna [2]. |
och med det goda donationsresultatet 2023 har Sverige pa nationell niva natt
(eller till och med overtraffat) de satta malvardena for antal aktuella och
faktiska donatorer per miljon invanare och per tiotusen avlidna. Dessa
malnivaer kan behdva utvarderas och revideras.

Positivt att notera &r att andelen IVA som har tillsatt DAL och DAS har
okat, om an fran laga nivaer. For riket har tillsatt DAL okat fran 25 till 33
procent och tillsatt DAS fran 42 till 44 procent. Till 6kningen bidrar
framforallt Sydostra sjukvardsregionen och Norra sjukvardsregionen, vilka
bada okat antalet tillsatta DAL och DAS inom sina respektive regioner. For
denna indikator &r det emellertid en bit kvar till malnivan som é&r satt till 100
procent.
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Bilaga 1. Organbevarande
behandling

For att kunna bli organdonator maste man avlida under pagaende
intensivvardsbehandling. Nar livet inte gar att radda, och livsuppehéllande
behandling inte langre hjalper patienten, fattar lakare ett beslut om att
avsluta den livsuppehallande behandlingen som ges for patientens egen
skull. Intensivvarden som fortsatter, i syfte att bevara organens funktion
infor en eventuell donation, kallas for organbevarande behandling. |
huvudsak innehaller den organbevarande behandlingen samma insatser som
patienten redan fatt i form av intensivvard, men behandlingen kan komma
att kompletteras med till exempel tillagg av lakemedel eller vard i respirator.

Den organbevarande behandlingen sker parallellt med vard i livets slutskede
som ges for patientens egen skull. Utan fortsatt intensivvard i detta skede
skulle patienten kunna avlida utan att sjukvardspersonalen hunnit utreda
mdjligheten till donation.

Nar lakare fattat beslutet om att avsluta den livsuppehallande behandlingen
for patientens egen skull borjar halso- och sjukvardspersonalen att utreda
patientens vilja eller installning till organdonation. Om det vid utredningen
av donationsviljan kommer fram att patienten inte vill donera organ, eller
om det finns andra hinder for donation, avslutas den organbevarande
behandlingen. Om patienten vill donera organ far behandlingen paga i hogst
72 timmar om det inte finns sarskilda skl att Gverskrida denna tidsfrist. Ar
donationsviljan positiv utreds dven om patienten &r medicinskt lamplig for
en donation.

Det &r endast intensivvardsinsatser som inte kan vanta till efter déden som
far ges och de far inte orsaka mer an ringa smarta eller ringa skada. Varden
for patientens egen skull gar alltid fore den organbevarande behandlingen.
Atgarder som vidtas avgérs av den behandlande lakaren utifrdn den situation
patienten befinner sig i.

De nya bestammelserna tradde i kraft den 1 juli 2022 och innebér att
medicinska insatser fore doden, sa kallad organbevarande behandling
regleras i lag och darmed gor det tydligare for hur varden ska agera. Syftet
ar att starka forutsattningarna for donation.

Organbevarande behandling &r i de flesta fall nédvandig for att
organdonation efter déden ens ska kunna vara mojlig.

I huvudsak innehdller den organbevarande behandlingen samma vardinsatser
som patienten redan fatt i form av intensivvard, men behandlingen kan
behova kompletteras eller justeras.
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Organbevarande behandling kan pabarjas efter ett dokumenterat
brytpunktsheslut och far endast géras om den inte kan vanta till efter doden
och inte medfér mer @n ringa smérta eller ringa skada. Den organbevarande
behandlingen far inte heller hindra insatser som kan eller bor goras for
donatorns egen skull.

Socialstyrelsen har publicerat en mer omfattande véagledning som stod for
hélso- och sjukvarden i tillampningen av de nya bestammelserna.
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Bilaga 2. Reglering av
donations- och
transplantationsverksamheten

Hér foljer en sammanstallning dver relevanta lagar, forordningar och
foreskrifter pa omradet.

Lagar

Halso- och sjukvardslag (2017:30)

Patientlag (2014:821)

Patientsakerhetslag (2010:659)

Patientdatalag (2008:355)

Offentlighets- och sekretesslag (2009:400)

Lag (2022:913) om sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation

Lag (1995:831) om transplantation m.m.

Lag (1987:269) om kriterier for bestdammande av ménniskans dod

Lag (2008:286) om kvalitets- och sdkerhetsnormer vid hantering av
manskliga vavnader och celler

Lag (1995:832) om obduktion m.m.

Forordningar

Forordning (2012:346) om kvalitets- och sdkerhetsnormer vid hantering av
manskliga organ

Patientsdkerhetsforordning (2010:1369)

Halso- och sjukvardsforordning (2017:80)

Patientdataférordning (2008:360)

Offentlighets- och sekretessforordning (2009:641)

Forordning (2008:414) om kvalitets- och sakerhetsnormer vid hantering av
maénskliga vavnader och celler

Forordning (2018:307) om donationsregister hos Socialstyrelsen
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Foreskrifter och allmanna rad

Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av méanskliga
organ avsedda for transplantation

Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rdd (SOSFS 2011:7) om
livsuppehallande behandling

Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (SOSFS 2005:10) om Kriterier
for bestdammande av manniskans dod

Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2009:30) om donation och
tillvaratagande av vavnader och celler

Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rdd (SOSFS 2011:9) om
ledningssystem for systematiskt kvalitetsarbete

Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (HSLF-FS 2016:40) om
journalforing och behandling av personuppagifter i hédlso- och sjukvarden

Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rdd (SOSFS 1996:28) om kliniska
obduktioner m.m.
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https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/foreskrifter-och-allmanna-rad/1996-10-28.pdf
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Bilaga 3. Nationella
kvalitetsindikatorer -
organdonation fran avlidna

For att systematiskt kunna mata och folja upp donationsprocessen pa
regional och nationell niva foljer Socialstyrelsen sarskilt fem av de totalt
tolv kvalitetsindikatorer for organdonation fran avlidna, som tagits fram av
Vavnadsradet i syfte att kvalitetssékra organdonationer hos vardgivaren.

Uppféljningen bygger pa inrapporterade data i Svenska
intensivvardsregistret (SIR).

Att folja upp och analysera utfallet av dessa kvalitetsindikatorer ger en
mojlighet att forbattra donationsprocessen och forutsattningarna for donation
pa intensivvardsenheterna. Indikatorerna &r ett stod i det lokala
donationsarbetet som vardgivare och verksamhetschefer ar ansvariga for.

Malséttningen &r att alla mojliga donatorer ska uppmarksammas och att
orsakerna till utebliven donation identifieras. Den nationella systematiska
uppfoljningen av donationsprocessen syftar till en god och jamlik hélso- och
sjukvard oavsett var man bor i landet.

De flesta kvalitetsindikatorer for organdonation fran avlidna ar anpassade till
att folja donation efter DBD. Ett arbete har pabdrjats med att ta fram
kvalitetsindikatorer for systematisk uppféljning av donation efter DCD i
SIR.

De kvalitetsindikatorer som myndigheten foljer upp den arliga
lagesrapporten &r:

« Strukturindikator 1: Donationsansvarig lédkare och donationsansvarig
sjukskaterska

« Processindikator 4. Uppmarksammade mojliga donatorer

« Processindikator 5: Kontakt med transplantationskoordinator
« Processindikator 6: Orsak till utebliven donation

« Resultatindikator 7: Aktuella donatorer.

For ndrvarande kan inte kvalitetsdata om DCD-processen registreras via
Svenskt Intensivvardsregisters avlidenportal och det gar darfor inte heller att
folja upp donation efter cirkulationsstillestand i SIR. Det finns i dagslaget
inte nagra antagna kvalitetsindikatorer for DCD.

69 Nationell donationsdokumentation Kvalitetsindikatorer organdonation — avlidna version 2.0
faststélld av Nationella radet for organ, vavnad, celler och blod https://vavnad.se/wp-
content/uploads/2019/09/version-20-kvalitetsindikatorer-organdonation-avlidna.pdf
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Strukturindikator 1:
Donationsansvarig lakare och
donationsansvarig sjukskoterska

Strukturindikator 1: Donationsansvarig lakare och
donationsansvarig sjukskoterska

Indikatorn mater om det finns tillsatt DAL och DAS pa lokal och
regional niva och om DAL och DAS har den sarskilda kompetens som
kravs for lokal respektive regional DAL och DAS. Indikatorn mater:

1. Skriftligt uppdrag

2. Avsatt rekommenderad arbetstid for uppdraget

3. Kompetens fér uppdraget enligt utbildningstrappan
4. Verksamhetsplan eller verksamhetsrapport.

Malvérdet &r 100 procent pa alla punkter.

Socialstyrelsens arliga nationella uppfoljning har tidigare ar visat att endast
drygt halften av Sveriges sjukhus har tillsatta donationsansvariga lakare och
sjukskoterskor med skriftlig uppdragsbeskrivning och den rekommenderade
tiden avsatt for uppdraget. Maluppfyllnaden for tillsatt DAL och DAS har
sjunkit drastiskt, fran laga nivaer, i och med att ytterligare kriterier tagits
med utéver forekomst av skriftligt uppdrag och tillrackligt med tid avsatt for
uppdraget. Indikatorn bérjade 2020 aven mata férekomst av kompentens for
uppdraget enligt utbildningstrappan, om DAL och DAS &r Kkliniskt verksam,
och om verksamhetsplan/-rapport uppréttats. Indikatorn bor tolkas med viss
forsiktighet pa grund av lagt inrapporteringsdeltagande.

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

Total arbetstid avsatt for lokalt donationsansvariga lakare och sjukskoterskor
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 kréver, vilket ska relateras till Svensk Forening for Anestesi och
Intensivvards (SFALI) kategorier for intensivvardsverksamhet:

« For IVA kategori I: minst 2 timmar/vecka
« For IVA kategori II: minst 4 timmar/vecka
« For IVA kategori I11: minst 8 timmar/vecka
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Ange hur kompetens for DAL/DAS uppfylls i forhallande till den
utbildningstrappa som finns framtagen av Véavnadsradet/SKL. For att
bibehalla adekvat kompetens inom omradet bér donationsansvarig aven vara
kliniskt verksam. Verksamhetsplan och verksamhetsberéttelse fran
DAL/DAS redovisas till verksamhetschef och rDAL/rDAS.

Regional DAL/DAS
Férekomst av skriftligt uppdrag for rDAL och
rDAS.

Total arbetstid ska vara minimum 50 procent av heltidstjanst avsatt for
regional DAL och DAS vardera. Om flera personer delar pa samma uppdrag
anges total sammanlagd tjanstgoringsgrad.

Ange hur kompetens for rDAL/rDAS uppfylls i forhallande till den
utbildningstrappa som finns framtagen av Vavnadsradet/SKL. For att
bibehalla adekvat kompetens inom omradet bor regionalt donationsansvarig
aven vara Kkliniskt verksam. Verksamhetsplan och verksamhetsberéttelse
fran rDAL/rDAS redovisas till uppdragsgivaren. Indikatorn registreras av
lokalt och regionalt donationsansvariga.

Tillsatt DAL och DAS 2023

Av de intensivvardsenheterna som for 2023 rapporterat in data till
SIR, hade 33 procent tillsatt DAL och 44 procent hade tillsatt DAS
med skriftlig uppdragsbeskrivning, den rekommenderade avsatta
tiden for uppdraget, kompetens for uppdraget enligt
utbildningstrappan och forekomst av verksamhetsplan/rapport.
Malvardet ar 100 procent.

Manga regioner har intensivvardsenheter med tillsatt DAL och DAS, men
dessa har inte haft mojlighet att ta ut den rekommenderade tiden avsatt for
donationsuppdraget, och flera enheter saknar verksamhetsplan eller
verksamhetsrapport, vilket innebdar att dessa intensivvardsenheter inte
betraktas som tillsatta.
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Tabell 1. Tillsatt DAL och DAS 2016-2023
OBS! Fran och med ar 2020 med uttkat antal kriterier for maluppfylinad

Ar Tillsatt DAL Tillsatt DAS Antal IVA som ej rapporterat
(%) (%)

2023 33 44 11
2022 25 42 12
2021 17 32 13
2020 26 32 11
2019 39 45 9
2018 33 41 14
2017 40 48 14
2016 38 47 11
Kalla: SIR
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Figur 1. Strukturindikator 1. Donationsansvarig ldkare och donations-
ansvarig sjukskoterska: Norra sjukvardsregionen 2023
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Tabell 2. Norra sjukvardsregionen: Tillsatt donationsansvarig lakare
(DAL) och donationsansvarig sjukskoterska (DAS) ar 2016-2022

Endast IVA-enheter som rapporterat in data ar med i statistiken

Ar Tillsatt DAL (%) Tillsatt DAS (%) Antal IVA som ej
rapporterat
2023 40 50 2
2022 20 40 2
2021 10 10 2
2020 10 10 2
2019 42 42 0
2018 9 9 1
2017 9 9 1
2016 10 20 2
Kalla: SIR
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Figur 2. Strukturindikator 1. Donationsansvarig lakare och donations-
ansvarig sjukskoéterska: Sjukvardsregion Mellansverige 2023
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Tabell 3. Sjukvardsregion Mellansverige: Tillsatt donationsansvarig
lakare (DAL) och donationsansvarig sjukskoéterska (DAS) ar 2016-2023

Endast IVA-enheter som rapporterat in data ar med i statistiken

Ar Tillsatt DAL (%) Tillsatt DAS (%) Antal IVA som ej
rapporterat
2023 22 39 2
2022 22 39 2
2021 11 22 2
2020 11 22 2
2019 50 44 2
2018 56 56 4
2017 64 64 6
2016 75 58 8
Kalla: SIR
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Figur 3. Strukturindikator 1. Donationsansvarig lakare och donations-
ansvarig sjukskoterska: Stockholms sjukvardsregion 2023
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Tabell 4. Stockholms sjukvardsregion: Tillsatt donationsansvarig
lakare (DAL) och donationsansvarig sjukskoterska (DAS) ar 2016-2023

Endast IVA-enheter som rapporterat in data ar med i statistiken

Ar Tillsatt DAL Tillsatt DAS Antal IVA som ej
(%) (%) rapporterat
2023 23 30 1
2022 25 50 2
2021 18 54 3
2020 25 42 2
2019 58 67 2
2018 75 58 2
2017 83 58 2
2016 70 70 4
Kalla: SIR
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Figur 4. Strukturindikator 1. Donationsansvarig lakare och donations-
ansvarig sjukskoéterska: Sydostra sjukvardsregionen 2023
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Tabell 5. Sydéstra sjukvardsregionen: Tillsatt donationsansvarig lakare
(DAL) och donationsansvarig sjukskoterska (DAS) ar 2016-2023

Endast IVA-enheter som rapporterat in data ar med i statistiken

Ar Tillsatt DAL Tillsatt DAS Antal IVA som ej
(%) (%) rapporterat
2023 45 45 1
2022 11 11 1
2021 11 11 1
2020 11 11 1
2019 0 38 2
2018 0 25 2
2017 0 25 2
2016 0 29 3
Kalla: SIR
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Figur 5. Strukturindikator 1. Donationsansvarig lakare och donations-
ansvarig sjukskoéterska: Vastra sjukvardsregionen 2023
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Kalla: SIR

Tabell 6. Vastra sjukvardsregionen: Tillsatt donationsansvarig lakare
(DAL) och donationsansvarig sjukskoterska (DAS) ar 2016-2023

Endast IVA-enheter som rapporterat in data ar med i statistiken

Ar Tillsatt DAL Tillsatt DAS Antal IVA som ej
(%) (%) rapporterat
2023 18 36 3
2022 18 45 3
2021 0 36 3
2020 50 50 2
2019 23 23 1
2018 15 23 3
2017 39 54 1
2016 30 50 4
Kalla: SIR
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Figur 6. Strukturindikator 1. Donationsansvarig lakare och donations-
ansvarig sjukskoterska: Sodra sjukvardsregionen 2023
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Tabell 7. Sodra sjukvardsregionen: Tillsatt donationsansvarig ldkare
(DAL) och donationsansvarig sjukskoterska (DAS) ar 2016-2023

Endast IVA-enheter som rapporterat in data ar med i statistiken

Ar Tillsatt DAL Tillsatt DAS (%) Antal IVA som ej
(%) rapporterat
2023 50 58 2
2022 50 58 2
2021 50 58 2
2020 50 50 2
2019 58 58 2
2018 42 75 2
2017 42 67 2
2016 43 57 7
Kalla: SIR

71



Organdonation och transplantation i Sverige

Processindikator 4.
Uppmarksammade maijliga
donatorer

Processindikator 4. Uppmarksammade méjliga donatorer
Indikatorn mater antal uppmarksammade majliga donatorer av
antalet avlidna mojliga donatorer. Malvardet ar 100 procent.

Tabell 8. Uppmarksammade méjliga donatorer 2016-2023

Andel uppmarksammade avlidna mojliga donatorer pa IVA bland
totala antalet avlidna méjliga donatorer

Ar Méjlig donator  Ej Andel
(antal) uppméarksammad uppméarksammad

majlig donator mojlig donator
(antal) (%)

2023 978 16 98

2022 914 27 97

2021 862 33 96,2

2020 883 19 97,8

2019 504 17 96,6

2018 471 10 97,9

2017 498 26 95,0

2016 423 18 95,7

Kalla: SIR

Processindikator 5: Kontakt med
transplantationskoordinator

Processindikator 5: Kontakt med transplantations-
koordinator

Indikatorn mater andel kontakter med transplantationskoordinator
vid avliden mojlig donator. Malvardet ar 100 procent kontakt vid
avliden méjlig donator. En méjlig donators medicinska lamplighet
avgors av transplantationskirurg och inte av IVA-personal. For ett
korrekt avgérande om medicinsk lamplighet som donator ska
transplantationskoordinator alltid kontaktas i enlighet med 4 kap. 9 §
Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av
manskliga organ avsedda f6r transplantation.
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Figur 7. Andel kontakt med transplantationskoordinator, ar 2016-
2023*
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Kélla: SIR*definition av m&jlig donator dndrades ar 2020

Processindikator 6. Orsak till
utebliven donation

Processindikator 6: Orsak till utebliven donation

Indikatorn mater andel uppmarksammade avlidna maéjliga donatorer
dar donation uteblivit och orsaker till utebliven donation. Malvarde
ar inte relevant. Orsaksanalys kravs pa lokal, regional och nationell
niva.

Genom att uppmarksamma orsakerna till utebliven donation kan atgarder
sattas in sa att fler mojliga donatorer omhandertas i de fall dér detta ar
tillampligt. Indikatorn uppmarksammar ocksa huruvida déden konstaterats
med direkt eller indirekta kriterier. DBD-donation kan endast utforas i de
fall doden konstaterats med direkta kriterier under pagaende respiratorvard.

Den vanligaste anledningen till utebliven donation &r att déden inte
konstateras med direkta kriterier. Huvudorsakerna till att doden inte
konstateras med direkta kriterier under 2023 var att patienten av
transplantationsverksamheten beddmts vara oldmplig som donator av
medicinska skal och att behandlingen avslutades pa grund av terminalt
sviktande cirkulation och sjukdomens daliga prognos samt pa grund av att
forutsattningar for utveckling av total hjarninfarkt inte beddmdes foreligga.
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Figur 8. Orsaker till utebliven donation ar 2023 (718 fall)

Orsaker till utebliven donation 2023
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m Total hjarninfarkt utvecklades ej, trots att forutsattningarna for detta bedémdes
foreligga
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m Behandlingen avslutas pga sjukdomens daliga prognos samt att forutsattningar
for utv av tot hjarninfarkt...

m Terminalt sviktande cirkulation
Av IVA-personal beddmd som olamplig av medicinska skal utan kontakt med

transplantationsverksamhet

Av transplantationsverksamhet bedémts vara olamplig som donator av
medicinska skal

m Rattsmedicinsk obduktion utesluter donation

m Kand negativ donationsvilja

Kalla: SIR
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Resultatindikator 7: Aktuella
donatorer

Resultatindikator 7: Aktuella donatorer.

Indikatorn mater antal aktuella organdonatorer per miljon invanare
och per 10 000 avlidna. Malvardet &r = 25/miljon invanare och

> 25/10 000 avlidna

Tabell 9. Aktuella organdonatorer i Sverige 2016-2023

DCD-donatorer med i statistiken sedan 2018

Ar Antal aktuella Aktuella Aktuella
donatorer donatorer per donatorer per
miljon invanare 10 000 avlidna
2023 264 25 28
2022 210 20 22
2021 195 19 21
2020 181 17 18
2019 189 18 21
2018 173 17 19
2017 187 19 20
2016 185 19 20
Kalla: SIR, SCB
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Tabell 10. Aktuella organdonatorer per region och sjukvardsregion ar

2023
Sjukvardsregion Totalt varav  varav  Aktuella Aktuella
och region antal DBD DCD donatorer donatorer
aktuella per miljon per 10 000
donatorer invanare avlidna
Norra 22 16 6 24,4 22,1
sjukvardsregionen
Vasterbotten 11 6 5 39,5 41,2
Vasternorrland 6 5 1 24,8 21,2
Norrbotten 3 3 0 12,1 10,0
Jamtland 2 2 0 151 13,8
Sjukvardsregion 68 44 24 27,0 40,7
Stockholm-Gotland
Stockholm 67 43 24 27,3 41,7
Gotland 1 1 0 16,4 15,0
Sjukvardsregion 59 44 15 27,4 27,1
Mellansverige
Gavleborg 4 3 1 14,0 12,4
Dalarna 4 4 0 13,9 12,6
Uppsala 14 11 3 34,6 46,0
Varmland 11 5 6 38,8 33,9
Sérmland 9 6 3 29,8 28,1
Vastmanland 4 2 2 14,2 14,5
Orebro 13 13 0 42,2 4,7
Syddstra 27 22 5 24,8 25,1
Sjukvardsregionen
Kalmar 1 1 0 4,1 3,5
Ostergétland 19 15 4 40,2 44,0
Jénképing 7 6 1 19,0 19,8
Vastra 55 47 8 27,9 31,3
sjukvardsregionen
Vastra Gotaland 52 44 8 29,4 33,1
Norra Halland 3 3 0 14,9 16,2

(Falkenberg,
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Kungsbacka,
Varberg)
Sédra 33 22 11 171 18,7
sjukvardsregionen
Skane 27 20 7 19,0 21,3
Kronoberg 2 1 1 9,8 10,8
Blekinge 1 1 0 6,3 55
Sodra Halland 3 0 3 21,0 22,2
(Halmstad, Hylte,
Laholm)
Hela landet 264 195 69 25,0 28,0
Kalla: SIR uttag 15 mars 2024
Tabell 11. Aktuella organdonatorer per region ar 2023
Sjukvardsregion och Totalt antal Per Per Per Per
region aktuella miljon miljon 10000 10000
donatorer invanare invanare avlidna avlidna
(DBD) (DCD) (DBD) (DCD)
Norra sjukvardsregionen 22 17,7 6,7 16,1 6,0
Vasterbotten 11 21,5 17,9 22,5 18,7
Vasternorrland 6 20,6 4,1 17,6 35
Norrbotten 3 12,1 0,0 10,0 0,0
Jamtland 2 15,1 0,0 13,8 0,0
Sjukvardsregion 68 17,5 9,5 26,3 144
Stockholm-Gotland
Stockholm 67 17,5 9,8 26,8 15,0
Gotland 1 16,4 0,0 150 0,0
Sjukvardsregion 59 20,4 7.0 20,2 6,9
Mellansverige
Gavleborg 4 10,5 3,5 9,3 3,1
Dalarna 4 13,9 0,0 126 0,0
Uppsala 14 27,2 7.4 361 9,9
Varmland 11 17,6 21,2 154 18,5
Sérmland 9 19,9 9,9 188 94
Vastmanland 4 7.1 7.1 7.2 7.2
Orebro 13 42,2 0,0 41,7 0,0
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Sydéstra 27 20,2 4,6 20,5 4,7
sjukvardsregionen

Kalmar 1 4.1 0,0 3,5 0,0
Ostergétland 19 31,8 8,5 348 93
Jonkoping 7 16,3 2,7 17,0 2,8
Vastra sjukvardsregionen 55 23,9 4.1 26,8 4,6
Vastra Gotaland 52 24,9 4,5 28,0 5,1
Norra Halland (Falkenberg, 3 14,9 0,0 16,2 0,0
Kungsbacka, Varberg)

Sédra sjukvardsregionen 33 11,4 5,7 125 6,2
Skane 27 141 4,9 158 55
Kronoberg 2 49 49 5,4 5,4
Blekinge 1 6,3 0,0 55 0,0
Sodra Halland (Halmstad) 3 0,0 21,0 0,0 22,2
Hela landet 264 18,5 6,5 20,7 7.3

Kalla: SIR™®, SCB

Tabell 12. Norra sjukvardsregionen: Aktuella organdonatorer ar 2016-
2023

Ar Antal aktuella Antal aktuella Aktuella donatorer Aktuella donatorer
donatorer DBD donatorer DCD per miljon invanare  per 10 000 avlidna
2023 16 [ 24,4 22,1
2022 15 3 20,0 17.5
2021 18 - 20,0 18,1
2020 14 - 15,6 13,7
2019 25 - 27.8 26,0
2018 10 - 11,2 10,2
2017 14 - 15,6 14,2
2016 15 - 16,8 15,4
Kalla: SIR, SCB

Tabell 13. Sjukvardsregion Mellansverige: Aktuella organdonatorer ar
2016-2023

Ar Antal aktuella Antal aktuella Aktuella donatorer  Aktuella donatorer
donatorer DBD donatorer DCD per miljon invanare  per 10 000 avlidna
2023 44 15 27,4 27,2
2022 34 9 20,0 19.8
2021 29 - 13,5 13,7
2020 42 - 19.7 19,0
2019 34 - 16,0 16,8
2018 36 = 17.1 17,2

" Bventuella felregistreringar i SIR i samband med registreringen av donatorerna (”ford till donation
via egen IVA”)
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2017 38 - 18,2 18,2
2016 47 = 22,8 22,5
Kalla: SIR, SCB

Tabell 14. Sjukvardsregion Stockholm Gotland: Aktuella
organdonatorer ar 2016-2023

Ar Antal aktuella Antal aktuella Aktuella donatorer Aktuella donatorer
donatorer DBD donatorer DCD per miljon invanare per 10 000 avlidna
2023 44 24 27,0 40,7
2022 32 12 17.6 26,2
2021 48 - 19.4 29,5
2020 58 - 21,6 27,8
2019 43 - 17.6 26,9
2018 37 - 15,4 22,0
2017 46 - 19.4 28,0
2016 42 - 18,0 25,4
Kalla: SIR, SCB

Tabell 15. Sydostra sjukvardsregionen: Aktuella organdonatorer ar

2016-2023
Ar Antal aktuella Antal aktuella Aktuella Aktuella donatorer
donatorer DBD donatorer DCD donatorer per per 10 000 avlidna
miljon invanare
2023 22 5 24,8 25,1
2022 15 7 20,2 20,8
2021 12 - 1.1 11,6
2020 19 - 17.6 17.3
2019 15 - 14,0 15.3
2018 16 - 15,0 15.3
2017 14 - 13,2 13,2
2016 9 - 8,6 8.8
Kalla: SIR, SCB

Tabell 16. Vastra sjukvardsregionen: Aktuella organdonatorer ar 2016-

2023
Ar Antal aktuella Antal aktuella Aktuella Aktuella donatorer
donatorer DBD donatorer DCD donatorer per per 10 000 avlidna*
miljon invanare*
2023 47 8 27.9 31,3
2022 33 10 21,9 24,7
2021 43 - 22,1 25,4
2020 25 = 12,9 14,1
2019 44 - 22,9 26,6
2018 37 = 19,5 21,7
2017 31 - 16,5 18,2
2016 37 - 19.9 22,1
Kélla: SIR, SCB
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Tabell. 17 S6dra sjukvardsregionen: Aktuella organdonatorer ar
2016-2023

Ar Antal aktuella Antal aktuella Aktuella donatorer  Aktuella donatorer

donatorer DBD donatorer DCD per miljon per 10 000 avlidna*
invanare*

2023 22 1 171 18,7

2022 34 6 20,8 22,2

2021 45 - 23,6 26,0

2020 28 - 14,8 15,6

2019 28 - 14,9 17,0

2018 37 - 19,9 21,7

2017 44 - 23,9 25,8

2016 35 - 19.3 20,8

Kélla: SIR, SCB
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Bilaga 4. Tabeller och diagram

Figur 1. Antal faktiska donatorer, ar 2013-2023
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Kalla: Scandiatransplant
Figur 2. Konsférdelning i procent for faktiska donatorer, ar 2013-2023
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Figur 3. Medianalder for faktiska donatorer, ar 2013-2023
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Tabell 1. Faktiska organdonatorer per region ar 2023

Sjukvérdsregion Totalt varav varav Faktiska Faktiska
antal DBD DCD donatorer donatorer
faktiska per miljon per 10 000
donatorer invanare avlidna
Norra 20 15 5 22,2 20,1
Sjukvardsregionen
Vasterbotten 11 6 5 39,5 41,2
Vasternorrland 4 4 0 16,5 14,1
Norrbotten 3 0 12,1 10,0
Jamtland 2 2 0 15,1 13,8
Sjukvardsregion 69 44 25 27,4 41,3
Stockholm-Gotland
Stockholm 68 43 25 27,7 42,4
Gotland 1 1 0 16,4 15,0
Sjukvardsregion 58 43 15 27,0 26,7
Mellansverige
Gavleborg 4 1 14,0 12,4
Dalarna 4 4 0 13,9 12,6
Uppsala 13 10 3 32,1 42,7
Varmland 11 5 6 38,8 33,9
Soédermanland 9 6 3 29,8 28,1
Vastmanland 4 2 2 14,2 14,5
Orebro 13 13 0 42,2 41,7
Sydostra Sjukvards- 27 23 4 24,8 25,1
regionen
Kalmar 1 1 0 4,1 3,5
Ostergétland 19 16 3 40,2 44,0
Jonkoping 7 6 1 19,0 19,8
Vastra Gotalands- 52 44 8 26,4 29,6
regionen
Véstra 50 42 8 28,3 31,8
Gotaland
Norra Halland* 2 2 0 9,9 10,8
Sédra Sjukvards- 32 21 11 16,6 18,1
regionen
Skane 26 19 7 18,3 20,6
Kronoberg 2 1 1 9,8 10,8
Blekinge 1 1 0 6,3 5,5
Sodra Halland** 3 0 3 21,0 22,2
Hela landet 258 190 68 24,5 27,3

Kalla: NNTO. Befolkningsunderlag 2023, SCB
* Norra Halland (Kungsbacka, Varberg, Falkenberg) samarbetar med Vastra regionen **S6dra Halland

(Halmstad, Hylte, Laholm) samarbetar med Sédra regionen
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Figur 4. Tiden fran uppmarksammad majlig donator tills behandlingen
avbrots 2023

Tiden fran ankomst till IVA tills déden konstaterades med indirekta kriterier for de patienter
som haft nagon form av hjarnskada.71
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71 Diagnoser: Nervsystemets sjd: Alla Cirkulationsorganens sjd: IA01-1A45, IA57 Skador: SA01-SA13
) )
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Figur 5. IVA-diagnoser for aktuella donatorer ar 2023
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Kalla: SIR
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Tabell 2. Andel av dédsfallen pa IVA som eftergranskats av DAL eller
DAS

Ar Andel av dédsfallen pa IVA som granskats av en DAL eller
DAS (%)
2023 94
2022 93
2021 95
2020 85
2019 94
2018 87
2017 89
2016 92
2015 96
2014 95
2013 94
2012 91

Transplanterade organ 2014-2023

Tabell 3. Transplanterade njurar 2014-2023

Transplanterade njurar i antal och per miljon invanare (PMI)

Ar Antal PMI
2014 440 451
2015 426 43,2
2016 425 42,5
2017 474 46,8
2018 448 43,8
2019 476 46,1
2020 429 41,3
2021 445 42,6
2022 465 44,2
2023 523 49,6

Kalla: Scandiatransplant, SCB
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Tabell 4. Transplanterade levrar 2014-2023

Transplanterade levrar i antal och per miljon invanare (PMI)

Ar Antal PMI
2014 182 18,7
2015 180 18,3
2016 199 19,9
2017 181 17,9
2018 163 15,9
2019 183 17,7
2020 172 16,6
2021 170 16,3
2022 166 15,8
2023 198 18,8

Kalla: Scandiatransplant, SCB

Tabell 5. Transplanterade lungor 2014-2023

Transplanterade lungor i antal och per miljon invanare (PMI)

Ar Antal PMI
2014 65 6,7
2015 48 49
2016 62 6,2
2017 65 6,4
2018 74 7.2
2019 56 5,4
2020 51 4,9
2021 51 4,9
2022 50 4,8
2023 86 8,2

Kalla: Scandiatransplant, SCB
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Tabell 6. Transplanterade hjartan 2014-2023

Transplanterade hjartan i antal och per miljon invanare (PMI)

Ar Antal PMI
2014 67 6,9
2015 63 6,4
2016 64 6,4
2017 62 6,1
2018 66 6,5
2019 60 5,8
2020 54 5,2
2021 66 6,3
2022 54 5,1
2023 68 6,4

Kalla: Scandiatransplant, SCB

Tabell 7. Transplanterade bukspottkértlar 2014-2023

Transplanterade bukspottkértlar i antal och per miljon invanare (PMI)

Ar Antal PMI
2014 38 3,9
2015 30 3,0
2016 24 2,4
2017 25 2,5
2018 18 1,8
2019 23 2,2
2020 13 1,3
2021 13 1,2
2022 18 1,7
2023 23 2,2

Kalla: Scandiatransplant, SCB
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