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Forord

Allt fler organ fran avlidna har donerats i Sverige det senaste decenniet, vil-
ket ar en foljd av ett malmedvetet donationsframjande arbete inom hélso- och
sjukvarden. Organdonation en sallanhandelse. Att genomfoéra en organdonat-
ion ar en resurskravande och strikt tidsatt och reglerad vardprocess. Under ar
2022 noterades det hdgsta antalet organdonatorer (206) hittills i Sverige.

Okningen beror pé aterinférandet av den donationsmetod som gor att or-
gan kan doneras aven efter hjartstillestand (kontrollerad DCD) pa sjukhus,
den metod som tillampades i Sverige fram till 1988, da det hjarnrelaterade
dodsbegreppet infordes. Med den hédr donationsmetoden som komplement
kommer fler att fa mojlighet att donera sina organ efter doden.

Trots 6kningen av antalet donatorer dr behovet av organ for transplantation
fortfarande storre an tillgangen. Varje enskild donator ar mycket vérdefull.
Att beakta mojligheten till organdonation, men ocksa vavnadsdonation, bor
for halso- och sjukvarden vara en naturlig del av varden i livets slutskede.

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

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

Anna Aldehag
Nationellt Donationscentrum
Socialstyrelsen






Innehall

FOTOTA .ttt ettt ettt et st et e st e s st et et e sbeeseentensesseeneensensesseensensans 3
SAMMANTATNING .ttt e e e beeae e sen 7
FOTKOMNINGAN ittt ettt et re e b e s aeesasesraesaaasssessaasssennns 9
FOTKIOMNQA ettt ettt ettt ettt e te e be e te e teeeteeebeeeteeebseesseesseseas 10
BAKGIUNG ..ttt ettt ettt ettt et be e beesseesaeseensnen 12
Halso- och sjukvArdens organisation fér donation och transplantation av
OFQTON e ctttteetteeeeteeeteeeteeeetteeebeeebeeebaeesbsaasssaaassssansaeenssaassaeassseassaearsssasseanssassssasansenan 14
En fungerande donationsverksamhet ar vérdgivarens ansvar................... 18
Donationsregistret — att gbra sin instdlining till donation kand .................... 20
Organdonation frAN AVIANG .....c.o.eeveieeeeceeeceeeeeeeee e 22
| fokus: Implementering av kontrollerad DCD i SVENQe.....cccevverieeveneennnnne. 31
TrANSPIANTATION ..ttt et et et ve e e v e are e areeeans 34
Transplanterade organ 2022 ........oocueecieecieeiiiecieieesieesieese e e eeseees 35
SOCIAISTYTEISENS SIUTSATSEN ...t e e 43
ProjektmedarDetare ... 44
Bilaga 1. Reglering av donations- och fransplantationsverksamheten..... 47
LGN ettt ettt ettt et e et e e te e e aa e e tb e e e bee e bae e tbe e tbeeetaeebaeesraanns 47
FOrOTANINGA ..ttt ettt ettt e et e eeaeeeetve e e beeebeeessseeesreeeaseesnsaeesreanns 47
Foreskrifter och allmMAENNQA FA ... 47

Bilaga 2. Nationella kvalitetsindikatorer — organdonation frdn avlidna.... 49
Bilaga 3. Tabeller 0Ch diaQram ..ottt 65






Sammanfattning

Under 2022 hade Sverige 206 faktiska organdonatorer. Det dr den hogsta
siffran som noterats nagonsin. Av de faktiska organdonatorerna var 47 DCD-
donatorer (Donation after Circulatory Death, Donation da déden intraffar till
foljd av cirkulationsstillestand), vilket ar det hogsta antalet sedan DCD-
metoden borjade inforas i Sverige 2018. Det breda inférandet av DCD-
metoden kan innebara att fler kan fa donera efter déden.

For narvarande kan inte kvalitetsdata om DCD-processen registreras via
Svenskt Intensivvardsregisters avlidenportal, vilket gor det svarare att folja
upp implementeringen. DCD-donatorer registreras fornarvarande endast som
aktuella donatorer.

Antalet DBD-donatorer (Donation after Brain Death, Donation da déden
konstateras pa grund av att hjarnans funktioner oaterkalleligen upphdort) blev
dock farre 2022 &n aret innan och det lagsta antalet sedan 2014.

Organdonatorerna gjorde det mojligt att totalt 755 organ, varav 99 njurar
fran levande donatorer, transplanterades till 733 personer. Detta ar endast en
svag 6kning i jamforelse med aret innan och endast for njure och bukspott-
kortel.

Under 2022 transplanterades 465 njurar i Sverige. Antalet njurtransplantat-
ioner efter DCD har mer an fordubblats och utgjorde 83 under 2022 i jamfo-
relse med 48 aret innan. Andelen njurtransplantationer med njure fran le-
vande donator har minskat under de senaste tio aren och utgor nu ungefar en
knapp fjardedel av alla njurtransplantationer.

Transplantation ar en etablerad behandlingsmetod vid svar organsvikt och
kan i vissa fall ge allvarligt sjuka mé&nniskor en mojlighet att dverleva.
Organallokering sker i huvudsak utifran vilken recipient som har det mest
akuta behovet, men donator och mottagare maste matchas utifran en rad fak-
torer for att minimera risken for avstétning.

Nar en patient satts upp pa vantelista for transplantation inkluderas patien-
ten i databasen Scandiatransplant. Véntetiderna varierar och beror framst pa
tillgangen pa organ. En patient tas ned fran véantelistan om patienten blir for
sjuk for att genomga en transplantation. Under 2022 togs 72 patienter ned
permanent fran vantelistan och 37 patienter uppsatta pa vantelista avled i
vantan pa organ.

Norra sjukvardsregionen, Vastra sjukvardsregionen och Sodra sjukvards-
regionen hade fler DBD-donatorer 2022 &n aret innan.

Andelen intensivvardsavdelningar som har tillsatt donationsansvarig lakare
och donationsansvarig sjukskoterska har okat om an fran laga nivaer. Ok-
ningen ses framforallt i Norra sjukvardsregionen, Region Mellansverige och i
Vastra sjukvardsregionen.

Véavnadsdonation ar mojlig i anslutning till en organdonation och i all do-
nationsforberedande verksamhet &r det viktigt att tanka bade organ- och vav-
nadsdonation. | de fall dar organdonation av hjarta inte ar mojligt bor vav-
nadsdonation uppmarksammas for tillvaratagande av hjartklaffar.
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Regeringen gett Socialstyrelsen i uppdrag att, i samrad med myndigheter,
vardgivare, verksamhetschefer, berérd personal inom hélso- och sjukvarden
och andra aktorer inom omradet, ta fram en nationell handlingsplan for
hélso- och sjukvardens arbete med donation av organ och vavnader fran av-
lidna for transplantation. | uppdraget ingar aven att ta fram ett nationellt kun-
skapsstod for halso- och sjukvardens arbete med organdonationer.
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Forkortningar

DAL
DAS
DBD

DCD

DOSS
GCS

HLA
IVA
IVO
KOL
NDC
NHV
NNTO

NRP
PMI

rDAL
rDAS
RDC
RLS

RMV

SCB
SFS

SIR
SKR

SNR
SOSFS

STEP

Donationsansvarig lakare
Donationsansvarig sjukskoterska
Donation after Brain Death

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

Donation after Circulatory Death

(Donation da déden intréffar till foljd av cirkulations-
stillestand)

Donationsspecialiserad sjukskoterska

Glasgow Coma Scale

(ett system for bedomning av medvetandegrad)
Human Leukocyte Antigens
Intensivvardsavdelning

Inspektionen for vard och omsorg

Kroniskt obstruktiv lungsjukdom

Nationellt Donationscentrum

Nationell hogspecialiserad vard

Nationellt Natverk Transplantationskoordinator Organdonation
Normothermical Regional Perfusion

Per miljon invanare

Regionalt donationsansvarig lakare
Regionalt donationsansvarig sjukskdterska
Regionalt Donationsfrémjande Centrum

Reaction Level Scale
(ett system for bedémning av medvetandegrad)

Rattsmedicinalverket

Statistiska Centralbyran
Svensk forfattningssamling

Svenska intensivvardsregistret
Sveriges kommuner och regioner

Svenskt Njurregister
Socialstyrelsens forfattningssamling

ScandiaTransplant kidney Exchange Programme
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Forklaringar

Brytpunktsbeslut

Direkta kriterier

Donationsprocess

Indirekta kriterier

Intensivvard

Kvalitetsindikator

Nationellt hogspe-
cialiserad vard

Organbevarande
behandling

Total hjarninfarkt

Beslut om att inte inleda eller fortsétta livsuppehal-
lande behandling. For att organbevarande vard ska
kunna ges till en mojlig donator maste beslutet fattas
av en legitimerad lakare i samrad med en annan legiti-
merad lakare, och tidpunkten for beslutet ska doku-
menteras i patientjournalen.

Faststallande av en ménniskas déd med hjélp av di-
rekta kriterier (kdnnetecken som visar pa att hjarnans
alla funktioner totalt och oaterkalleligen har upphort,
gors genom minst tva kliniska neurologiska undersok-
ningar och i vissa fall bekraftas dessa med cerebral
angiografi (rontgenundersdkning av blodkérlen till
hjarnan), eller med nuklearmedicinsk undersékning.

Donationsprocessen pagar fran att en méjlig donator
uppmarksammas till och med att kontakten med nér-
staende &r avslutad.

Faststallande av dodsfall med indirekta kriterier, gors

genom konstaterande av varaktigt hjart- och andnings-
stillestand som har lett till att hjarnans samtliga funkt-
ioner, totalt och oaterkalleligt, har fallit bort.

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

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

Nationell hogspecialiserad vard &r offentligt finansi-
erad vard som bedrivs vid som mest fem enheter i lan-
det, och dér bara ett fatal vardgivare kan uppfylla kra-
ven pa kompetens, tillganglighet och arbete i
multidisciplindra team. Nationellt hgspecialiserad
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 forbéattra
forutsattningarna for transplantation.

Oaterkalleligt upphévt blodflode till hjarnan leder till
utveckling av total hjarninfarkt.
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Definitioner for organdonation déd déden intréffat
efter en primdr hjarnskada (DBD)

Definitionerna nedan har tagits fram utifran en internationell 6verenskom-
melse! och anpassats till svenska foérhallanden.?

Definitioner for organdonation da doden intréaffar efter cirkulationsstille-
stand (DCD) &r under utarbetande.®

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

b) Subakut eller kronisk process (t.ex. hjarntu-
mor) som Gvergar 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® > 6 eller GCSé <5

2. Nytillkommet bortfall av minst en kranial-
nervsreflex

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

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

nationsvilja finns och som &r medicinskt lamplig
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

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

2 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

3 Ett nationellt 6verenskommet begrepp for mojlig DCD-donator (kontrollerad DCD) har tagits fram av Nationella
expertgruppen for organ- och vavnadsdonation, men maste forankras. Definitionen lyder “Intensivvardspatient som
efter brytpunktsbeslut och planerat avbrytande av livsuppehéllande behandling férvéntas avlida inom ett tidsintervall
forenligt med organdonation.”

4 Begreppet mgjlig donator aterfinns dven i lagen (1995:831) om transplantation m.m. men har da en annan betydelse.
5 Reaction Level Scale (ett system for bedomning av medvetandegrad)

6 Glasgow Coma Scale (ett system for bedémning av medvetandegrad)
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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 fra-
gan om donation kan bli aktuell.

Organdonation &r en séllanh&ndelse och utgdr inte ens en procent av alla
vardtillfallen inom intensivvarden. Att omhanderta en donator &r avancerad
intensivvard och det ingar i intensivvardens uppdrag att uppméarksamma maj-
ligheten till organdonation.

Fran identifiering av en majlig 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 &r verksamhetschefens
ansvar att se till att verksamheten ar organiserad pa ett sadant sétt att donat-
ionsprocessen fungerar i alla led.

Det nationella malet for det donationsframjande arbetet ar okad donations-
frekvens med bibehallen patientsakerhet sa att fler transplantationer kan ske
och fler liv raddas.

Den kartlaggning och analys av strukturella hinder i halso- och sjukvarden
for en andamalsenlig organdonationsverksamhet som Socialstyrelsen publi-
cerade 2022 [1] pavisade bland annat att det finns behov av formaliserade
uppdrag i linjeorganisationen for att organdonationsverksamheten ska bli
mindre personberoende. Resurser i form av vardplatser pa intensivvardsav-
delningar liksom en god kompetensforsorjning ar centrala forutséattningar for
att kunna initiera och genomfdra organdonationer. Brist pa vardplatser inom
intensivvarden kan paverka inflodet av mojliga donatorer och darmed ocksa
utgora ett hinder. En hdg arbetsbelastning och bristande personalkontinuitet
likasa. Det finns ocksa fortfarande behov av utbildning inom organdonation
for berdrd personal.

Darfor har regeringen gett Socialstyrelsen i uppdrag att, med utgangspunkt
i detta kartlaggnings- och analysarbete, ta fram en nationell handlingsplan for
hélso- och sjukvardens arbete med donation av organ och vavnader fran av-
lidna for transplantation. | uppdraget ingar aven att ta fram ett nationellt kun-
skapsstod for halso- och sjukvardens arbete med organdonationer.

Uppdraget, som genomfors i samrad med myndigheter, vardgivare, verk-
samhetschefer, berord personal inom hélso- och sjukvarden och andra aktérer
inom omradet, ska delredovisas i december 2024 och slutredovisas i oktober
2025.

ORGANDONATION OCH TRANSPLANTATION | SVERIGE 2022
SOCIALSTYRELSEN



Socialstyrelsen och Nationellt Donationscentrum

Socialstyrelsen ar nationell behérig myndighet for donation och transplan-
tation samt ingang till donations- och transplantationsomradet for EU.
Myndigheten har regeringens uppdrag att ansvara for den nationella struk-
turerade uppféljningen av donations- och transplantationsverksamheten.

Det nationella malet for det donationsframjande arbetet ar ckad do-
nationsfrekvens med bibehallen patientsakerhet. Visionen &r att till-
gangen pa organ och vavnader for transplantation ska méta behovet sa
att fler livraddande och livskvalitetshdjande transplantationer kan ske.

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

NDC forvaltar Socialstyrelsens donationsregister och underlattar for
enskilda att gora sin instéllning till donation k&nd i syfte att 6ka antalet
anmalningar till donationsregistret. NDC har &ven i sitt uppdrag att ge
allmanheten kontinuerlig information i fragor som rér donation och
transplantation av organ och vévnader.
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H&lso- och sjukvardens
organisation for donation och
transplantation av organ

Donationsregioner

Sverige ar indelat i sex sjukvardsregioner. En sjukvardsregion utgor en do-
nationsregion. Sjukvardsregionerna ar:

Norra sjukvardsregionen

Sjukvardsregion Stockholm-Gotland

Sjukvardsregion Mellansverige

Sydostra sjukvardsregionen

Vastra sjukvardsregionen

Sodra sjukvardsregionen

Det finns totalt 83 intensivvardsavdelningar i Sverige, se figur 1.

Donationsansvarig ldkare och donationsansvarig
sjukskoterska

I varje region finns en regionalt donationsansvarig lakare (rDAL) och en reg-
ionalt donationsansvarig sjukskoterska (rDAS) som har i huvuduppgift att ge
stod till vardgivaren och de lokala donationsansvariga lakarna (DAL) och do-
nationsansvariga sjukskoterskorna (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 utfo-
ras. De ansvarar bl.a. for att sakerstalla kunskapen om donation pa enheten
och fungerar som stod for att donationsprocessen ska kunna genomforas [2].
Se bilaga 2. Nationella kvalitetsindikatorer.

Donationsspecialiserade sjukskdterskor

| Stockholms sjukvardsregion och i Sydostra sjukvardsregionen (Linkoping,
Norrkoping) samt i Vastra sjukvardsregionen (Goteborg, Varberg) finns
aven donationsspecialiserade sjukskoterskor (DOSS) som bistar intensiv-
vardsavdelningarna i donationsprocessen. DOSS bidrar till en hog kvalitet i
donationsprocessen’ och finns i beredskap dygnet runt. DOSS kan ocksé ge
stdd i kontakten med transplantationskoordinator och bistar narstaende under
hela donationsprocessen.

Regionala donatfionscentra

Det regionala donationsarbetet dr organiserat pa olika satt i de olika sjuk-
vardsregionerna: regionala donationscentra finns i Stockholms sjukvardsreg-

7 Gyllstrom 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,
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ion, och i Vastra sjukvardsregionen. Sédra sjukvardsregionen har en styr-
grupp for donation och en for transplantation och Syddstra sjukvardsregionen
har en sjukvardsregional arbetsgrupp for organdonation och en styrgrupp for
vavnadsdonation.

Figur 1. Karta 6ver Sveriges sjukvdrdsregioner och intensivvardssjukhus

Det finns totalt 83 intensivvardsavdelningar i Sverige
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Transplantationsenheter

Sverige ar indelat i tre transplantationsenheter (upptagningsomraden). Dessa
ar:

Transplantationscentrum, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, med upptag-
ningsomrade: Vastra sjukvardsregionen, Sydostra regionen och Norra sjuk-
vardsregionen samt Island

Region OFO Mellansverige, med upptagningsomrade: Sjukvardsregion
Stockholm-Gotland och Sjukvardsregion Mellansverige

Transplantationscentrum, Skanes Universitetssjukhus, med upptagnings-
omrade: Sodra sjukvardsregionen

Transplantationssjukhus

Hjéarttransplantation, levertransplantation och lungtransplantation &r nation-
ellt hogspecialiserad vard (NHV)®. Nationell hogspecialicerad vard, tidigare
kallad rikssjukvard, ar sadan vard som ar komplex eller sallan férekom-
mande. Syftet med nationell hdgspecialiserad vard ar att koncentrera avance-
rad halso- och sjukvard till ett fatal enheter i landet for att héja den medi-
cinska kompetensen, stérka patientsdkerheten och kunna erbjuda den béasta
sjukvarden for patienten oavsett hemregion.® Njurtransplantationer, och
transplantationer av 6vriga organ, raknas inte som NHV och utfors pa samt-
liga fyra transplantationssjukhus.

Dessa fyra sjukhus i Sverige har tillstand att genomfora organtransplantat-
ioner (se figur 2):

Akademiska sjukhuset i Uppsala (njure, bukspottskortel, 6-celler)

Karolinska Universitetssjukhuset i Huddinge (lever, njure, bukspottskortel,
0-celler, tarm och multiorgantransplantationer)

Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg (hjarta, lunga, lever, njure,
bukspottskortel, tarm och multiorgantransplantationer)

Skanes universitetssjukhus i Lund (hjarta, lunga) och Malmé (njure,
bukspottskortel, celldar)

Transplantationskoordinatorer

Jourhavande transplantationskoordinatorer samordnar forloppet fran donation
till transplantation och utgor lanken mellan intensivvardsavdelningarna, dar
donatorerna finns, och transplantationsenheterna dar recipienterna (motta-
garna av organ) vantar.

Transplantationskoordinatorerna ansvarar for allokeringen av organ och
vavnader, for att en tillvarataganderapport upprattas efter uttagsoperationen
samt for registrering, dokumentation for sparbarhet och aterkoppling om ut-
fallet av transplantationen till intensivvardsavdelningen.

8 Lagen for en ny beslutsprocess for den hogspecialiserade varden gick igenom den 1 juli 2018 och darmed Gvergick
de vardomraden som tidigare varit riks-sjukvard till att bli nationell hogspecialiserad vard. Syftet med nationell hég-
specialiserad vard ar att koncentrera avancerad halso- och sjukvard till upp till fem enheter i landet for att hoja den
medicinska kompetensen, starka patientsékerheten och dka effektiviteten.

9 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/. Him-
tad 220518
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Figur 2. Karta over Sveriges transplantationsenheter och
transplantationssjukhus

Island
Region Sahlgrenska,
Véstra och Norra
Akademiska sjukhuset
Region OFO Mellansverige i Uppsala
O] 7 1 g
HP°edr 3
Sahlgrenska Karolinska Universitets-
Universitetssjukhuset sjukhuset i Huddinge
i Géteborg
\‘ " a
(M N T4 Region Sahlgrenska,

$58 Vastra och Norra

Skdnes universitets-

sjukhus i Mﬁalmp"

Sodra regionen
\(® 8@ Skanes universitets-
sjukhus i Lund

ORGANDONATION OCH TRANSPLANTATION | SVERIGE 2022
SOCIALSTYRELSEN



En fungerande
donationsverksamhet ar
vardgivarens ansvar

Donations- och transplantationsverksamheterna omfattas av samma grund-
laggande bestammelser som all halso- och sjukvard, som till exempel halso-
och sjukvardslagen (2017:30), patientlagen (2014:821), patientsakerhetslagen
(2010:659) och patientdatalagen (2008:355). Donations- och transplantat-
ionsomradet styrs ocksa av specifika lagar och bindande foreskrifter. Forut-
séttningarna for organdonation och transplantation regleras framst i lagen
(1987:269) om kriterier for bestammande av manniskans dod samt i lagen
(1995:831) om transplantation m.m. (se Bilaga 1).

I god hélso- och sjukvard ingar att verka for att donations- och transplan-
tationsverksamheterna fungerar val. Vardgivarens ska framja donation och
forsérjningen av biologiskt material for medicinska andamal. X° Organ- och
vavnadsdonation ska vara en naturlig del av varden i livets slutskede.

Vardgivaren ska ansvara for att ledningen av halso- och sjukvarden ar or-
ganiserad pa ett sadant satt att den verkar for att mojliga donatorer identifie-
ras och i dvrigt framjar donation och forsérjningen av biologiskt material for
medicinska andamal.*

Den vardgivare som ansvarar fér donationsverksamhet ska
framja donation av organ fran avlidna och verka fér att
mojliga donatorer kan identifieras.

4 kap. 6 8 Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av
manskliga organ avsedda for transplantation

Den vardgivare som ansvarar for transplantationsverksamhet ska sakerstélla
att det dygnet runt finns tillgéng till transplantationskoordinator.?

Verksamhetschefens ansvar

Verksamhetschefen ar ansvarig for att det alltid ska finnas tillgang till inten-
sivvardspersonal som har kompetens och praktisk méjlighet att identifiera en
mojlig donator och genomfora en donationsprocess fran borjan till slut. For
att insatserna ska ske effektivt och pa ratt satt kravs att den berdrda persona-
len har adekvat kunskap och rétt utbildning for uppgiften.®® P& sjukhus eller

10 Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2009:30) om donation och tillvaratagande av vavnader och celler och Social-
styrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av manskliga organ avsedda for transplantation

112 kap. 2 § 1 Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2009:30) om donation och tillvaratagande av vavnader och celler
12 4 kap 9 § Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av ménskliga organ avsedda for transplantat-
ion

13 Bestammelser som ror detta finns i lagen (1995:831) om transplantation m.m. och i de ndamnda foreskrifterna
SOSFS 2009:30 och SOSFS 2012:14.
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annan enhet dar ingrepp far utforas for att ta tillvara biologiskt material fran
en avliden manniska for transplantation ska vardgivaren sakerstélla att det
finns tillgang till en donationsansvarig léakare och en donationsansvarig sjuk-
skoterska.'* Verksamhetschefen ansvarar for att lokal och regional DAL och
DAS far tillrackligt avsatt arbetstid, skriftligt uppdrag, fungerande arbetsled-
ning och mojlighet att fullgéra sina dtaganden.®®

Det ar verksamhetschefen som ar ansvarig for att rutiner i donationspro-
cessen'® fungerar och for att avvikelser identifieras och atgardas. Bortfall &r
delvis en naturlig del i processen, men det &r viktigt att minimera bortfall
som har andra orsaker &n de rent medicinska.

142 kap. 158§ SOSFS 2009:30, 4 kap. 7 § SOSFS 2012:14

15 Socialstyrelsen (2022) Donationsansvarig lakare och donationsansvarig sjukskoterska. En vagledning for vardgivare
och verksamhetschefer ansvariga fér organ-och vavnadsdonation.

16 Donationsprocessen pagar fran att en mojlig donator uppmarksammas till och med att kontakten med nérstaende &r
avslutad.
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Donationsregistret — att goéra sin
instalining ftill donation kand

Transplantationslagen bygger pa varje ménniskas ratt att sjalv bestamma om
hon eller han vill donera sina organ och vavnader efter sin déd. Den 1 juli
2022 kom nya bestdmmelser som reglerar hur en utredning av medicinska
forutsattningar for organ, men aven annat biologiskt material, far utforas pa
en mojlig donator som far organbevarande behandling.!” Det nationella do-
nationsregistret hos Socialstyrelsen?® fyller har sarskilt viktig funktion och
skapar forutsattningar for halso- och sjukvarden att ta hansyn till patienters
sjalvbestdmmande. Donationsregistret ar ett viljeyttringsregister. Dar kan
alla, oavsett alder, sjukdomar och levnadsvanor anméla sin vilja att donera,
eller inte donera, sina organ och vévnader efter doden. Ett stallningstagande i
donationsregistret underlattar bade for varden och for narstaende om en do-
nationssituation skulle uppsta.

Behorig personal har direktatkomst att soka i donationsregistret efter det
att det faststéllts att stallningstagande gjorts om att inte inleda eller fortsétta
livsuppehallande behandling, eller efter att personen avlidit. Detta ska doku-
menteras i patientjournalen. Ett kant stéllningstagande till donation, oavsett
vilken installningen ar, underlattar for bade narstaende och halso- och sjuk-
vardspersonal om fragan om donation blir aktuell.

Antalet personer som anmalt sig och gjort sin vilja till donation kénd i So-
cialstyrelsens donationsregister har stadigt tkat.

Under 2022 introducerades mojligheten att anmala sig till donationsregist-
ret via den nationella delen av 1177:s e-tjanster, vilket innebdr att det nu
finns tva satt att visa sin vilja i donationsregistret: att ga via donationsregist-
ret pa Socialstyrelsens hemsida, samt direkt via 1177..se.

Under 2022 anmélde sig ytterligare 109 144 personer till donationsregist-
ret och av dem var 60 233 positiva till donation. Den 2 januari 2023 var 1
830 643 personer registrerade i donationsregistret (circa 60 procent kvinnor
och 40 procent man). Kénsfordelningen bland de som anmalt sig i donations-
registret har varit relativt statisk éver tid. Totalt 78 procent'® av de registre-
rade i donationsregistret &r positiva till donation. Samtidigt har totalt 22 pro-
cent meddelat att de inte vill donera vare sig organ eller vavnad efter sin dod.

Antalet som registrerade en negativ instéllning till donation 6kade nagot
under varen och sommaren 2022 i samband med att bestammelserna kring
bl.a. organbevarande behandling beslutades och tradde i kraft. Aven antalet

174 8§ En utredning av de medicinska forutsattningarna for donation av organ och annat biologiskt material far utfo-
ras pa en mojlig donator som far organbevarande behandling, om den utredning som avses i 4 ¢ § visar att det finns
forutsattningar for donation. Utredning av de medicinska forutsattningarna for donation av organ och annat biologiskt
material far utforas under forutséttning att den inte medfor mer &n ringa smarta eller ringa skada for den méjliga dona-
torn. Utredningen far inte heller hindra insatser for den méjliga donatorns egen skull. Lag (2022:582)

Lag (1995:831) om transplantation m.m. Svensk forfattningssamling 1995:1995:831 t.0.m. SFS 2022:582 - Riksdagen
18 Socialstyrelsen har genom férordningen (2018:307) om donationsregister hos Socialstyrelsen ett ansvar for att for-
valta det nationella donationsregistret.

19 Av kvinnorna har 80 procent anmalt att de &r positiva till donation och bland mannen &r andelen 76 procent.
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personer som valde att ga ur donationsregistret steg nagot under samma pe-
riod.

NDC har under 2022 tagit fram en digital raknare pa Socialstyrelsens
webbplats som visar statistik dver antalet personer som anmalt sig till donat-
ionsregistret. Dar kan allménheten samt bertrda intressentgrupper félja hur
manga som anmalt sig till donationsregistret per dag, inkluderat visuali-
seringar av anmalningar och statistik for respektive 1&an.

Att manga anmaler sin vilja till donationsregistret och ar positiva till att
donera organ leder inte i sig till att antalet donationer 6kar. Daremot forbatt-
rar det forutsattningarna vid en eventuell situation ndr donation kan vara ak-
tuell.

Donationsveckan

Socialstyrelsen anordnar Donationsveckan varje ar i syfte att uppmark-
samma organ- och vavnadsdonation och fa allmanheten att aktivt ta
stéllning och visa sin vilja i donationsregistret och berétta om sitt stall-
ningstagande till narstaende. Kampanjveckan innehaller olika aktivite-
ter runt om i landet. 2022 anordnades Donationsveckan (vecka 45) och
totat 12 245 personer anmélde sig till donationsregistret under den
veckan, vilket ar en 6kning med narmare 14 procent jamfort med samma
vecka foregaende ar.
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Organdonation fran avlidna

Organdonation efter doden sker pa en intensivvardsavdelning, antingen efter
en primar hjarnskada (Donation after Brain Death, DBD) eller da doden in-
traffar till foljd av cirkulationsstillestand (Donation after Ciculatory Death,
DCD). Det finns bara en dod - nar hjarnans samtliga funktioner totalt och oa-
terkalleligt har fallit bort (total hjarinfarkt) - men tva donationsprocesser.

DBD-processen ar den process som huvudsakligen tillampas i Sverige idag
och ska alltid beaktas i forsta hand. For att kunna bli DBD-donator maste pa-
tienten avlida under pagaende intensivvardsbehandling i respirator. DCD kan
bli aktuellt ndr forutsattningar for DBD inte foreligger.

Nar kontrollerad DCD-process tillampas (Maastricht kategori I11) uppstar
total hjarninfarkt pa grund av cirkulationsstillestand efter ett planerat avbry-
tande av intensivvarden. Organen &r inte syresatta efter det att patienten avli-
dit och donationsoperationen maste darfor ske i nara anslutning till att doden
konstaterats. Vid en DBD-process dr organen syresatta via respiratorn och
donationsoperationen behéver inte ske omedelbart efter dodsfallet.

Brytpunktsbeslut

Nar halso- och sjukvarden konstaterar att en intensivvardspatients liv inte
kan raddas, och att fortsatta vardinsatser inte langre gagnar patienten, gors ett
stallningstagande (brytpunktsbeslut) om att avbryta den livsuppehallande be-
handlingen. Brytpunktsbeslutet, som fattas av en legitimerad ldkare i samrad
med en annan legitimerad lakare, ska dokumenteras i patientens journal. Be-
slutet forankras hos nérstaende vid brytpunktssamtal.

Fragan om donation kan bli mojlig forst efter att ett brytpunktsbeslut fat-
tats. Nar brytpunktsbeslutet ar journalfort ska transplantationskoordinator
kontaktas for att pabdrja utredning av donationsvilja och en forsta medicinsk
beddmning.

Avlidna pd IVA

3311 patienter avled vid en intensivvardsavdelning i Sverige ar 2022
enligt SIR. Under 2022 var den huvudsakliga intensivvardsdiagnosen
for aktuella donatorer hjértstopp (30 procent av fallen) fér de avlidna
pa IVA, i likhet med tidigare ar (se Bilaga 3, figur 5).

Kalla: SIR uttagsdatum 2023-05-03
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Uppmarksammande av mdjlig DBD-donator

Efter att ett brytpunktsbeslut fattats dvergar intensivvarden till organbeva-
rande behandling (intensivvardsinsatser och andra atgarder for att bevara or-
ganens funktion). Under den organbevarande behandlingen ska forutsatt-
ningar for donation utredas.?® Den organbevarande behandlingen far paga i
72 timmar fran att brytpunktsbeslutet tagits.?* Behandlingen fér inte skada el-
ler orsaka lidande, eller inverka pa den pallation den déende far for sin egen
skull.

Att en mojlig DBD-donator har identifierats leder i sig inte till nagon for-
andring av intensivvarden, men efter brytpunktsbeslut avslutas inte intensiv-
varden utan att det forst har utvarderats om patienten vill donera och har de
medicinska forutsattningarna. Om det inte dr aktuellt med donation avslutas
intensivvarden och 6vergar i palliativ vard (vard i livets slutskede).

For att en organdonation ska kunna ske kravs att intensivvarden uppmark-
sammar den méjliga DBD-donatorn. Av de 955 (29 procent av alla avlidna
pa IVA) patienter som uppfyllde kriterierna for méjlig donator 22 identifiera-
des 97 procent (887 patienter) under vardtiden och utvéarderades for orgando-
nation innan patienten avled. For att en mojlig donator skall fa anses som
uppmarksammad ska det finns dokumenterade uppgifter i journal om donat-
ionsprocessen. Andelen uppméarksammade mdjliga donatorer har legat kring
drygt 95 procent under de senaste aren.

Uppmarksammade mojliga DBD-donatorer

Under 2022 uppméarksammades 97 procent av de avlidna mojliga
DBD-donatorerna pa IVA. Malvardet &r 100 procent.

Kontakt med transplantationskoordinator

Nér ett brytpunktsbeslut har fattats och om patienten identifierats som mojlig
donator kontaktar intensivvardspersonalen en transplantationskoordinator.?
Innan definitionen for méjlig donator ar 2020 vidgades till att omfatta betyd-
ligt fler patienter, uppgick andelen kontakter med transplantationskoordinator
till drygt 90 procent, men efter de utdkade kriterierna sjonk andelen kontak-
ter med transplantationskoordinator till cirka 50 procent.

2 enligt 3 § transplantationslagen

2L Prop. 2021/22:128 s. 64

22 patient med svar nytillkommen hjarnskada, som vardas i ventilator vid ankomst till eller under vardtiden pa intensiv-
vardsavdelning och fdljande ar uppfyllda: RLS22 > 6 eller GCS22 < 5 samt nytillkommet bortfall av minst en kranial-
nervsreflex.

234 kap. 9 § Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av manskliga organ avsedda for transplantat-
ion.
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Kontakt med transplantationskoordinator

Under 2022 kontaktades transplantationskoordinator i 57 procent av
fallen, se figur 1 i bilaga 2. Malvérdet ar 100 procent kontakt vid avli-
den mojlig donator.

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 identifie-
rats.?* Transplantationskoordinatorn kontaktar jourhavande transplantations-
kirurg, som har kunskap om de presumtiva mottagarna av organ och som be-
slutar vilka organ som kan vara medicinskt lampliga att tillvarata for
transplantation. Tidigare sjukdomar, riskfaktorer och hog alder behdver inte
omojliggdra organdonation.

Definitivt beslut om vilka organ som blir mojliga att tillvarata beslutas vid
donationsoperationen da transplantationskirurgerna inspekterar organen. Alla
organ som kan doneras ska omhéndertas och allokeras till recipienter.

Utredning av donationsvilja

For att inleda en donationsprocess kravs att den avlidnes instéllning till do-
nation utreds. Det ar hélso- och sjukvardens skyldighet att ta reda pa patien-
tens installning till organ- och vavnadsdonation. Utredningen av donations-
viljan kan goras efter att det faststéllts att en patient avlidit, eller efter
brytpunktsbeslut. Behdrig personal soker i donationsregistret och talar med
narstaende.

Om samtycke till organdonation inte finns avslutas den organbevarande
behandlingen och den palliativa varden fortsatter.

Om samtycke finns gors en mer omfattande medicinsk utredning, inklusive
donatorskarakterisering, av intensivvarden. Finns det forutsattningar for do-
nation fortsétter det medicinska omhandertagandet av potentiell donator; re-
spiratorn uppratthaller gasutbytet och hjartats syresattning sa att cirkulat-
ionen kan fortsétta forsdrja kroppens organ med syresatt blod, och organen
behaller sin funktion trots att cirkulationen till hjarnan upphort.

Den pagaende organbevarande behandlingen fortsatter, med malet att be-
vara basta moéjliga funktion hos de organ som doneras.

Fastst@llande av ddd 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 sérskilt
protokoll med direkta kriterier (kannetecken som pavisar total hjarninfarkt)
genom minst tva kliniska neurologiska undersokningar som ska géras med

24 4 kap 8 § Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av manskliga organ avsedda for transplantat-
ion
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minst tva timmars mellanrum. Dessa undersokningar méaste i vissa fall be-
kraftas med rontgenundersékningar av blodkérlen till hjarnan (cerebral angi-
ografi). %

Néar doden har faststéllts far medicinska insatser paborjas eller fortsatta for
att mojliggora transplantation. De medicinska instaserna efter déden far inte
paga langre tid 4n 24 timmar, om det inte finns synnerliga skal.?’ Tillvarata-
gandet av organ ska ha pabdrjats inom den angivna tidsrymden, men behover
inte ha avslutats.?®

Uteblivhna DBD-donationer

Utebliven donation 2022

Under 2022 uppgick andelen uppmarksammade avlidna méjliga
DBD-donatorer dar donation uteblivit till 79 procent.

De vanligaste orsakerna till att donation inte blev av var att behandlingen av-
slutades pa grund av sjukdomens daliga prognos samt att forutsattningarna
for utveckling av total hjarninfarkt inte bedomdes féreligga (174 fall), att
transplantationsverksamheten beddmde att den mojliga donatorn var olamp-
lig av medicinska skal (166 fall), samt teminalt sviktande cirkulation (142
fall).

Donationsviljan var negativ, tolkades av narstaende som negativ, eller det
forelag okand donationsvilja i 97 fall. IVA-personalen bedomde att donatorn
var medicinskt ol&mplig utan att konsultera transplantationskoordinator i 48
fall (se Bilaga 2, figur 8).

Vardtiden (tiden fran ankomst till IVA tills att déden konstaterades med
indirekta kriterier) var for halften (49 procent) av patienterna med nagon
form av hjarnskada kortare tid &n 48 timmar. En dryg tredjedel (39 procent)
vardades kortare an ett dygn. I vart sjatte fall avslutades varden inom 6 tim-
mar (se Bilaga 3, figur 5).

Det kan inte uteslutas att total hjarninfarkt kunnat utvecklas i vissa fall om
vardtiden varit langre.

Under 2022 eftergranskades 93 procent av dodsfallen pa IVA av en DAL
eller DAS, vilket ar nagot mer &n aret innan (se Bilaga 3, tabell 2).

Donation enligt DCD-processen

Av de uteblivna DBD-donationerna som berodde pa att behandlingen avslu-
tades pa grund av att total hjarninfarkt inte utvecklades, eller pa att forutsatt-
ningarna for utveckling av total hjarninfarkt inte bedémdes foreligga, kan
nagra istallet ha blivit DCD-donatorer, men detta kan i dagslaget inte regi-
streras i SIR och darfor inte foljas upp.

% Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (SOSFS 2005:10) om kriterier for bestdmmande av méanniskans dod
2 Revidering av foreskrift pAgar och gammakameraundersokning foreslas som ett alternativ till angiografi

272 a § lagen (1987:269) om kriterier for bestammande av manniskans dod.

286 kap. 13 § SOSFS 2009:30 Eller Enligt Lag (1987:269) om kriterier fér bestimmande av manniskans déd ska do-
nationsingreppet starta inom 24 timmar fran det att personen ar dodforklarad om inte synnerliga skal foreligger.
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En kontrollerad DCD-process kan, precis som vid DBD, bli aktuell forst
nar intensivvarden inte langre ar till nytta for patienten och beslut har fattats
om att avbryta den livsuppehallande behandlingen och de narstaende accep-
terat brytpunktsbeslutet. Det &r inte heller troligt att patienten kommer att ut-
veckla en total hjarninfarkt om intensivvarden fortsatter. Efter avbrytandet av
den livsuppehallande 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 déden konstaterats.

Nér cirkulationen upphort startar en fem minuter lang vantetid (no-touch-
period). Om ingen cirkulation eller andningsrorelse registrerats under dessa
fem minuter dodforklaras patienten med indirekta kriterier som visar pa var-
aktigt hjart- och andningsstillestand. Dérefter behéver donationsoperationen
paborjas snarast eftersom organen inte ar syresatta.

DCD-donatorer registreras i SIR for nérvarande endast som aktuella dona-
torer.

Aktuella donatorer

Donationsprocessens utfall, som féljs pa nationell och regional niva av Soci-
alstyrelsen, réknas i antalet aktuella donatorer. En aktuell donator &r en dona-
tor 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 2022

Under 2022 hade Sverige 210 aktuella donatorer (varav 47 DCD), vil-
ket gav 20 per miljon invanare (PMI) och 22,2 aktuella donatorer per
10 000 avlidna. Malvardet & minst 25 PMI och 25 per 10 000 avlidna.

Donationoperation

Donationsoperationen, tillvaratagandet av organ, sker pa donatorsjukhuset dit
ett uttagsteam fran nagon av transplantationsenheterna reser. Uttagsoperat-
ionen sker i samarbete med lokal sjukvardspersonal och kraver mycket lo-
gistik. Transplantationsteamets sammanséttning varierar beroende pa vilka
organ som skall tas tillvara. Uttagsoperationen liknar en vanlig operation och
sker med storsta respekt for den avlidna.

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

Efter uttagsoperationen transporteras organen till nagot av de fyra trans-
plantationssjukhusen beroende pa vilka organ som tagits tillvara.

| vantan pa att organen ska transplanteras forvaras de nedkylda. Tiden som
organen ar utan syresattning maste hallas kort. Ett hjarta bor vara pa plats hos
den mottagande patienten inom fyra timmar, lever och lunga inom tolv tim-
mar, och njurar inom ett dygn. Ju langre tid som gar nar organen &r i en varm
kropp som inte &r syresatt, desto storre &r risken att det donerade organet tar
skada och inte uppnar acceptabel funktion for transplantation.
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Pa transplantationssjukhuset &r allt forberett infor transplantationsoperat-
ionen som kan starta nér organet mottagits.

Faktiska donatorer

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

Faktiska donatorer 2022

Under 2022 hade Sverige 206 faktiska donatorer (varav 47 DCD), vilket
gav 19,6 faktiska donatorer per miljon invanare (PMI) och 21,7 faktiska
donatorer per 10 000 avlidna. Malvardet ar minst 25 PMI och 25 per 10
000 avlidna.

Under 2022 hade Sverige 206 faktiska organdonatorer, varav 159 DBD och
47 DCD, se figur 4. Det ar den hogsta totalsiffran som noterats sedan den ge-
mensamma statistiken for de skandinaviska l&nderna, Scandiatransplant, bor-
jade redovisas. Antalet DCD-donatorer &r det hdgsta sedan DCD-processen
boérjade genomforas i Sverige 2018. Antalet DBD-donatorer blev dock farre
2022 &n aret innan (se Bilaga 3, tabell 1).

Kéns- och dldersférdelning

Av de faktiska donatorerna, bade DBD och DCD, var 108 man och 98 kvin-
nor. Av de 159 DBD-donatorerna var 80 mén (50,3 procent) och 79 kvinnor
(49,7 procent). Av de 47 DCD-donatorerna var 28 man (59,6 procent) och 19
kvinnor (40,4 procent).

Den yngsta faktiska donatorn var 0 ar och den aldsta 88 ar. Medianaldern
for faktiska donatorer var 61 ar 2022 (for kvinnor 63 ar och for man 58 ar).

Aldersspannet fér DBD-donatorerna var 0-83 ar med en medianalder pa 58
&r. Aldersspannet fér DCD-donatorerna var 20-79 ar med en medianalder pé&
66 ar (se Bilaga 3, figurer 1-4).

Faktiska donatorer Over tid

Antalet faktiska donatorer per miljon invanare och per 10 000 avlidna pre-
senteras i figur 4. Det har skett en uppgang for bada méatetalen efter pandemi-
aret 2020.
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Figur 3. Antal faktiska donatorer, ar 2013-2022
Totalt och uppdelat p& DBD- och DCD-donatorer
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Kalla: Scandiatransplant

Figur 4. Antal faktiska donatorer, ar 2013-2022
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Figur 5. Organdonation fran avlidna enligt DBD-processen 2022
DCD-donatorer registreras forst i SIR som aktuella DCD-donatorer.
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Kalla: SIR

Pediatrisk organdonation

| Sverige finns svart sjuka barn i behov av organtransplantation for att dver-
leva. En forutsattning for att transplantation ska vara mojlig ar att det finns
tillgang till organ som passar mottagaren storleksmassigt. Pediatrisk organ-
donation forekommer ytterst sallan. Under 2022 uppgick antalet faktiska do-
natorer i aldersgruppen 0-18 ar till sju stycken. Totalt kunde 25 organ tas till-
vara fran dessa sju faktiska donatorer: en lunga, ett njurpar, 11 njurar, fyra
hjartan, sex levrar och tva bukspottkortlar. P4 vantelistan 1 januari 2023
fanns 17 barn (0-18 ar) i behov av fyra hjartan, sju njurar samt sex levrar.
Fem barn togs permanent ned fran vantelistan under 2022. Under 2022 avled
ett (1) barn pa vantelistan.

Figur é. Antal barn pa vantelistan for organ 1 januaria 2019- 2023
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Socialstyrelsen publicerade 2022 ett kunskapsstod med nationella rekom-
mendationer for framjande av pediatrisk organdonation [3].Sedan kunskaps-
stodet publicerades har myndigheten haft mdten med bland andra landets
fyra barnintensivvardsavdelningar i syfte att konkretisera och stodja imple-
menteringen av de nationella rekommendationerna. D&rutéver kommer under
2023 ett antal korta filmer och material till scenariotrdning, som ett stod till
personal som arbetar med svart sjuka barn, att publiceras. Malet ar att 6ka an-
talet organdonationer fran sma barn och bidra till en god vard och ett jamlikt
omhéndertagande dver hela landet i den pediatriska donationssituationen, vil-
ket i sin tur medfor att fler sma barn far méjlighet till en livraddande behand-
ling genom transplantation

Vavnadsdonation i samband med organdonation

Samtycke till donation géller bade for organ- och vavnadsdonation.

Véavnadsdonation ar mojlig i anslutning till en organdonation och i all do-
nationsforberedande verksamhet &r det viktigt att tanka bade organ- och vav-
nadsdonation. | forsta hand handlar det om donation av hornhinnor som kan
tillvaratas separat frdn organdonationsoperationen, vanligtvis dagen efter op-
erationen. Aven ben och senor kan doneras och i en del fall ocksa hud.

Kommunikationen mellan transplantationskoordinatorerna och vavnadsin-
rattningen ar avgorande for om en vavnadsdonation kommer till stand. Det ar
viktigt att samarbetet dr val inarbetat, med dokumenterade rutiner som alltid
foljs.

Tillvaratagandet av vavnader sker alltid efter att organdonationen ar ge-
nomférd och stér darmed inte organdonationsoperationen. En vavnadsdonat-
ion som dock maste ske i samband med organdonationsoperationen ar donat-
ion av hjartklaffar. Hjartklaffar kan tillvaratas nér hjartat inte har accepterats
for transplantation, men aortaklaff och pulmonalisklaff &r utan anmérkning.
Hjartat tas da ut i samband med organdonationsoperationen och skickas till
den vavnadsinrattning som regionen har avtal med, dar hjartklaffarna prepa-
reras och preserveras. Efterfragan pa hjartklaffar i barnstorlek ar konstant
hdg.
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| fokus: Implementering av
kontrollerad DCD i Sverige

Fran 1988, da hjarndodshegreppet infordes i Sverige, och fram till 2018 har
organdonation fran avlidna endast varit mojlig da en patient avlidit under pa-
gaende respiratorbehandling och ddden faststéllts med direkta kriterier som
foljd av en primar nytillkommen hjarnskada.

Det nationella DCD-projektet [4] pagick under aren 20162019 dar sex pi-
lotsjukhus deltog. Projektet hade brett inférande av kontrollerad DCD i Sve-
rige som mal, som ett komplement till den i Sverige idag etablerade donat-
ionsprocessen fér DBD. Med ett nationellt inférande i Sverige av DCD
bedémde DCD-projektet att antalet organdonationer fran avlidna skulle 6ka.
En uppskattning av potentialen for DCD inom intensivvarden indikerade att
40 till 80 DCD-donationer skulle vara mdjliga att genomféra varije ar i Sve-
rige.

DCD-projektet avgransades till att enbart titta pa kontrollerad DCD
(Maastricht kategori 111) som innebadr att organdonation efter cirkulationsstil-
lestand, dar intensivvard avslutats (framfor allt respiratorvard), dar ett beslut
om att inte inleda eller avsluta livsuppehallande behandling har tagits ef-
tersom fortsatt intensivvard bedomts utsiktslos for patienten och dar cirkulat-
ionsstillestand forvantas inom 180 minuter efter avslutandet.

Projektet testade det nya arbetssattet pa sex pilotsjukhus under ett ar och
foreslog en modell for implementering samt utarbetade ett nationellt DCD-
protokoll.

Baserat pa DCD-projektets arbete sag Socialstyrelsen éver praxis for nar
man kan soka efter en persons viljeyttring i Donationsregistret. Detta resulte-
rade i en forordning som tradde i kraft 25 maj 2018 som mojliggor sékning i
Donationsregistret ndr man har ett dokumenterat beslut att avbryta livsuppe-
hallande behandling, bade i samband med DCD och DBD (SFS 2018:7).

Enk&tundersdkningen

Sedan DCD-projektet avslutades 2020 och implementering utanfor pilotsjuk-
husen borjade har antalet DCD-donatorer stigit snabbt. For ndrvarande kan
inte kvalitetsdata om DCD-processen registreras via Svenskt Intensivvardsre-
gisters avlidenportal, vilket gor det svarare att folja upp implementeringen.
DCD-donatorer registreras visserligen i SIR sedan 2018, men for narvarande
endast som aktuella donatorer.

For att fa en uppfattning om hur implementeringen av DCD fortskrider i
Sverige genomforde Nationellt Donationscentrum en enkéatundersékning rik-
tad mot verksamhetschefer for intensivvardsavdelningar runt om i Sverige, i
syfte att utvardera om och pa vilket satt myndighetens stodjande insatser kan
behovas vid den fortsatta implementeringen av DCD-processen i Sverige.

Enkatfragorna skickades via Svenskt Intensivvardsregister till samtliga
verksamhetschefer vid Sveriges intensivvardsavdelningar under januari 2023.
Resultatet av enkétet publicerades i en rapport [5].
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Implementering och arbetssatt

Av de 62 intensivvardskliniker som svarat pa enkaten anger 43 procent att de
anvander DCD-processen pa sin intensivvardsavdelning vid organdonation.
Ytterligare 18 procent uppger att de implementerat processen men annu inte
haft ndgot fall som varit lampligt for att paborja en DCD-process. Har &r
skillnaden stor mellan sjukhuskategorierna. Regionsjukhusen var forst med
att implementera processen och har darmed hunnit stéta pa flest problem.
Tva tredjedelar av regionsjukhusens intensivvardsavdelningar har implemen-
terat DCD som arbetssatt, medan endast var fjarde intensivvardsavdelning
vid lansdelssjukhusen anger att de har anvant metoden.

Fyra av fem intensivvardskliniker svarar att DCD-processen finns med i
styrdokument eller verksamhetsbeskrivning for verksamheten.

Figur 7. Andel av Sveriges intensivvardsavdelningar som anvdnder DCD-
processen, per sjukhuskategori (andel av de IVA som besvarat enkdten)
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Utbildning och kunskapsstdd

Samtliga intensivvardsavdelningar, utom tva IVA, anger att utbildningsinsat-
ser for personalen har genomforts pa avdelningen infor inférandet. Utbild-
ningar efter inférandet, repetitionsutbildningar och utbildningar for ny perso-
nal vid inskolning har skett i form av scenariotraningar, temadagar,
regelbundna simuleringar och genomgang av ny lagstiftning samt uppfélj-
ning av genomforda DCD-processer i DCD-teamen. Samtliga svarande anger
att det finns behov av fortsatta utbildningsinsatser.

Manga betonar betydelsen av tillgang till olika typer av kunskapsstod. Den
DCD-péarm som tagits fram i ett samarbete mellan transplantationsenheterna
anges som en viktig del. Darutdver ser man ett behov av nationella och reg-
ionala riktlinjer och av lattillgangliga kompletterande kunskapsstod, sérskilt
anpassade for olika grupper av vardpersonal, patienter och narstaende.

Samverkan

Intensivvardsklinikerna rapporterar att samverkan med transplantationskoor-
dination Overlag fungerat mycket vél vid inforandet av DCD-processen. Mest
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noéjda 6ver samverkan &r avdelningar vid lansdelssjukhus och lanssjukhus.
Aven samverkan med operationsavdelningar vid inférandet av processen har
overlag fungerat vél eller mycket val enligt enkatsvaren.

Enkatsvaren visar att &ven om regionsjukhusen kommit langst i implemen-
teringen av DCD-processen, och som i hégst grad anger att de upplevt sva-
righeter i samband med implementering och genomférande, &r det denna in-
tensivvardskategori som ser det som minst problematiskt att fortsatta med
arbetssattet.

Resurser

Ett vanligt hinder uppges vara brist pa resurser sasom platsbrist pa intensiv-
vardsavdelningen, krav pa okad produktion av intensivvard, hog personalom-
sattning och brist pa bemanning.

Forutsattningar for att DCD ska fungera vél som arbetssatt &r att det finns
tillrackliga resurser i form av intensivvardsplatser och operationsutrymme.
Verksamhetsledningens stdd for DCD och ett tillrackligt patientunderlag ar
ocksa av stor betydelse. Oavsett sjukhuskategori anser man att fler intensiv-
vardsplatser och dkat operationsutrymme ar viktiga forutsattningar for arbe-
tet med DCD-processer och tillgang till donationsspecialiserad sjukskoterska
pa plats och telefonstdd av intensivvardslakare med sarskild erfarenhet dyg-
net runt. Man ser ocksa att ledningens stod ar avgorande for att underlatta
implementering av arbetssattet med DCD.

Uppfdljning

Sedan DCD-projektet avslutades har antalet DCD-donatorer stigit snabbt.
Samtidigt har antalet DBD-donatorer, och dven antalet transplanterade lungor
och hjartan, sjunkit jamfort med tidigare ar. Endast antalet transplanterade
njurar har 6kat. Det ar av stor vikt att ta fram fungerande och andamalsenliga
indikatorer for att I6pande kunna gora uppféljningar via kvalitetsregister. Det
kan ocksa vara av varde att upprepa enkatfragorna for att folja verksamheter-
nas bild av laget. Socialstyrelsen kommer darfor fortsétta folja utvecklingen
av DCD-processer och utfallen DBD- respektive DCD-doantorer.
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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 dverlevnad.
I andra fall kan transplantation ge avsevart forbattrad halsa, hogre livskvalitet
och atergang till ett aktivt yrkesliv.

Innan en transplantation kan komma i fraga maste all annan medicinsk be-
handling ha provats och bedémts som otillracklig, men innan patienten blivit
for sjuk for att klara av en transplantation. Den férvantade 6verlevnaden med
transplantation ska Overstiga den forvéntade 6verlevnaden utan transplantat-
ion.

Kontraindikationer for transplantation ar bland annat hog biologisk alder,
avancerad cancer i organet som ska bytas ut eller i intilliggande organ, och
varje sjukdomstillstand som kan 6ka riskerna for avstotning.

Den genomsnittliga aldern pa patienter som transplanteras har successivt
Okat. Genom forbéattrade resultat efter transplantation lever fler patienter allt
langre med transplanterade organ. Detta medfér att man idag kan se langtids-
komplikationer efter transplantation, vilka oftast &r relaterade till den immu-
nosuppressiva behandling som alla transplanterade méste genomga livet ut.?®

Organallokering

Organallokering (fordelning av organ) sker i huvudsak utifran vilken recipi-
ent (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 avstot-
ning. Vissa patienter som vantar pa en organtransplantation kan transplante-
ras inom nagra dygn eller veckor, medan andra far vanta langre, beroende pa
acceptans, matchning och pa hur akut behovet ar.

Nar en patient i behov av ett nytt organ satts upp pa vantelista for trans-
plantation inkluderas patienten i den samnordiska databasen Scandiatrans-
plant. Vantetiderna varierar och beror framst pa tillgangen pa organ. Vanteti-
den (median) for levertransplantation ar ungefér tvd manader?, for ett hjérta
drygt sju manader och en lunga drygt fyra manader for de som transplan-
terats fran det att patienten satts upp pa vantelista.

29 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

30 HLA-matchning (human leukocyte antigens) anvands for att identifiera vissa individuella variationer i en persons
immunsystem for att bedéma om donator kan donera till recipient. Om tva personer har sasmma HLA-typ, transplantat-
ionsantigen, anses de vara matchade.

31 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/arlig-
uppfoljning/tillstandsomrade/levertransplantation/ Hdmtad 2022-05-09

32 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/arlig-
uppfoljning/tillstandsomrade/hjarttransplantation/ Hamtad 2022-05-09

33 https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/arlig-
uppfoljning/tillstandsomrade/lungtransplantation/ Hamtad 2022-05-09
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Vantetid for njurtransplantation vid de fyra transplantationsenheterna vari-
erar.3* Skillnaderna i vantetid mellan enheterna har minskat nagot under se-
nare ar.3*Analys och beskrivning av véntetider for transplantation &r en kom-
plex fraga. Nationellt ses en langsam utveckling mot kortare vantetider, dven
om kon till njurtransplantation féljer befolkningsutvecklingen.®

En patient tas ned fran vantelistan om patienten blir for sjuk for att ge-
nomga en transplantation. Under 2022 togs 72 patienter ned permanent fran
vantelistan och 37 patienter uppsatta pa vantelista avled i vantan pa organ.

Transplantationsenheterna kan i vissa fall ga 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.®’

Transplanterade organ 2022

Ar 2022 transplanterades 755 organ till 733 mottagande patienter.*® Detta &r
endast en svag 6kning i jamforelse med aret innan och ékningen galler endast
for njure och bukspottkortel. En person kan transplanteras med mer &n ett or-
gan. | figur 8 presenteras antal transplantationer per organ under ar 2022.

Figur 8. Antal transplanterade organ 2022
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Kélla: Scandiatransplant

34 https://www.medscinet.net/snr/rapporterdocs/Svenskt%20Njurregister%20A%CC%8Arsrapport%202019.pdf Ham-
tad 2022-05-09

35 Svenskt Njurregisters arsrapport 2021 baseras pa data fran 2020. https://www.medscinet.net/snr/rapporter-
docs/SNR_arsrapport%202021_webversion.pdf Hdmtad 2022-05-09

36 https://www.medscinet.net/snr/rapporterdocs/SNR_arsrapport%202021_webversion.pdf Hamtad 2022-05-09

37 https://www.ivo.se/globalassets/dokument/publicerat/rapporter/rapporter-2016/transplantationsverksamheter-i-sve-
rige-rapport.pdf Hdmtad 2022-05-18

38 Varav 17 patienter fran Island genomgick transplantation p& Sahlgrenska Universitetssjukhuset.
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Njurtransplantation

Njurtransplantation ar den vanligaste organtransplantationen. Kronisk njur-
sjukdom, en stadig forsdmring av njurarnas funktion, drabbar ungefar 10 pro-
cent av befolkningen. En patient med njursvikt kraver aktiv behandling med
dialys for att 6verleva. Av de som gar i dialysbehandling ar dodligheten ca
20 procent per ar, medan dodligheten bland de som fétt en njurtransplantat-
ion &r betydligt lagre, ca 3 procent per &r.*° Patienter som kan bli aktuella for
njurtransplantation har njursvikt i slutstadiet.

Ar 2022 transplanterades 465 njurar i Sverige, varav 99 njurar donerades
av levande njurdonatorer.® Detta ar en 6kning med 20 njurtransplantationer i
jamforelse med 2021, men fortfarande inte i niva med de 476 transplantat-
ioner som genomfordes ar 2019 (se figur 9).

Njurtransplantation sker vid Skanes universitetssjukhus, Sahlgrenska uni-
versitetssjukhuset, Akademiska sjukhuset och Karolinska universitetssjukhu-
set.

Figur 9. Antal njurtransplantationer per fransplantationscentrum?®,
2013-2022
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Kalla: Scandiatransplant

* Vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset utfors njurtransplantationer pé& medborgare frdn Island, eftersom
Island ingdr i VGR:s upptagningsomrdde. Antalet patienter fréan Island &r mellan 1 till 13 per &r och ingdr i
statistiken fram till och med 2021. Under 2022 fick 5 patienter fran Island en njure ddr. Njurtransplantat-
ioner utférs Gven pd Island, de uppagifterna ingdr inte i statistiken.

Antalet njurtransplantationer efter DCD har néstan fordubblats under 2022 i
forhallande med aret innan (83 under 2022, mot 48 under 2021). | figur 10
presenteras utférda njurtransplantationer per donationssatt.

Njurtransplantation med njure frédn levande givare

Njurtransplantation kan ske med njure fran en avliden givare eller fran en le-
vande givare. Det blir generellt ett battre resultat hos patienter som far en

39 https://www.medscinet.net/snr/rapporterdocs/SNR_arsrapport%202021_webversion.pdf
40 Varav en (1) levande njurdonator fran Island
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njure fran en levande givare: bade vantetiden och komplikationsrisken mins-
kar avsevart med levande donation. Andelen njurtransplantationer med njure
fran levande donator har minskat under de senaste tio aren och utgor nu end-
ast drygt 20 procent av alla njurtransplantationer. Transplantation med njure
fran levande givare uppgick till 99 stycken under 2022.%

Nar det finns en levande donator vars njure inte matchar*? den tilltankta
mottagaren kan paret (den njursjuke och donatorn) inga i det nordiska njurby-
tesprogrammet STEP (ScandiaTransplant kidney Exchange Programme).*3
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 sétt kan en donator, som 6nskar hjalpa en njur-
sjuk narstaende, donera sin njure anonymt till en okand njursjuk individ och i
utbyte far den nérstaende en njure frdn en annan mottagares njurdonator.

Under 2022 utfordes fyra av njurtransplantationer fran levande givare
inom njurbytesprogrammet STEP, vilket &r en minskning fran 12 aret in-
nan.** Nedgangen antas bero pa fa nyanmalningar till njurbytesprogrammet
samt att fler an héalften av de par som deltog i de senaste matchningarna hade
varit med sedan tidigare och var darmed svarmatchade patienter.

Figur 10. Njurtransplantationer per donationssatt, 2013-2022

Levande donatorer, avlidna DBD-donatorer, avlidna DCD-donatorer och andel levande do-
natorer

Njurtransplantioner per donationssdtt

500 50

450 - 45
400 - 40
£ 350 L 35
IS
S 300 L 30
C <
S 250 L o5 g
; ;:
£ 200 L 20 £
5 150 L 15
C
5 100 - 10
2 50

O I I I I I I I I I

2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022
Levande donatorer Avlidna donatorer, DBD
Avlidna donatorer, DCD Andel frdn levande donatorer

Kalla: Scandiatransplant

4L Socialstyrelsen har publicerat ett nationellt informationsmaterial om levande njurdonation. Framtagandet av inform-
ationsmaterialet har skett i samverkan med Nationell arbetsgrupp for levande givare inom det Nationella programom-
radet for njur- och urinvagssjukdomar.

42 Den vanligaste immunologiska orsaken till att en narstaende inte kan donera ar forekomst av antikroppar hos motta-
garen riktade mot donatorns vdvnadstyp som innebdr att risken for avstotning skulle vara alltfor stor vid en transplan-
tation.

“3 http://www.scandiatransplant.org/organ-allocation/guidelines Hamtad 2022-05-09

4 http://www.scandiatransplant.org/data/scandiatransplant-figures Hamtad 2022-05-09
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Antal patienter pd véntelista

Den 1 januari 2023 fanns 614 patienter pa Scandiatransplants vantelista for
njure. 17 patienter vantade pa en njure och bukspottskortel och tva patienter
vantade pa en lever och njure.*® Under 2022 hade 18 patienter uppsatta pa
vantelista for njurtransplantation avlidit i vantan pa en njure och 40 patienter
tagits bort permanent frdn Scandiatransplants vantelista.

Bukspottkortelstransplantation

De flesta bukspottkorteltransplantationer genomfors pa patienter med svarbe-
handlad typ 1-diabetes (bukspottkdrteln har slutat producera insulin). Kombi-
nerad njur- och bukspottkdrteltransplantation ar vanligast och innebdr att
bade bukspottkértel 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 vilket del-
vis kan bero pa att annan forbattrad insulinbehandling med tekniska hjalpme-
del anvands i storre utstrackning. Under 2022 6kade antalet transplanterade
buksppottskortlar med 5 stycken i jamforelse med aret innan och uppgick till
18 stycken (se fig. 11).

Bukspottkortel transplanteras vid Skanes universitetssjukhus, Sahlgrenska
universitetssjukhuset, Akademiska sjukhuset i Uppsala och vid Karolinska
universitetssjukhuset.

Figur 11. Antal bukspottkorteliransplantationer per transplantations-
centrum*, 2013-2022
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* Vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset utférs bukspottkérteltransplantationer pé islindska medborgare.
Antalet patienter fran Island ar mellan 0 till 2 per ar (0 patienter frdn 2018 — 2021) och ingdr i statistiken.
Under 2022 fick en patient frdn Island en bukspottkdrtel.

Kalla: Scandiatransplant

45 Waiting list statistics January 1st 2022, Scandiatransplant, hamtat 20230315
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Antal patienter pd vdntelista

Den 1 januari 2023 fanns det behov av 6 bukspottkortlar, 17 njure och
bukspottkortel och 11 celldar (Scandiatransplant). Under 2022 avled en pati-
ent i vantan pa bukspottkortel och en patient som véntade pa bukspottkortel
togs bort fran Scandiatransplants vantelista permanent.

Transplantation av celldar

Transplantationer av insulinproducerande av celldar (Langerhanska celloar,
de delar av bukspottkdrteln som producerar insulin,) &r en behandling for pa-
tienter med svarbehandlad diabetes typ 1.

Endast en patient transplanterades med celldar under 2022, vilket &r att
jamfora med 3 patienter under aret innan och 13 patienter 2019.

Levertransplantation

Indikationerna for levertransplantation &r kronisk leversjukdom (akut fulmi-
nant leversvikt), primér levercancer och metabola sjukdomar med eller utan
leversvikt.

Under 2022 utférdes 166 levertransplantationer fran avlidna®®, se figur 12.
Levertransplantationer utfors vid Karolinska Universitetssjukhuset och Sahl-
grenska Universitetssjukhuset.

Antalet levertransplantationer med lever fran levande donatorer utgér bara
nagra procent av det totala antalet levertransplantationer och under 2022 ge-
nomfordes ingen transplantation av lever fran levande givare.

Figur 12. Antal leveriransplantationer 2013-2022
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* Vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset utférs levertransplantationer pé isléndska medborgare. Antalet pa-

fienter frén Island &r mellan 3 till 8 per &r och ingdr i statistiken.

6 Varav 8 patienter fran Island
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Antal patienter pd vdntelista
Den 1 januari 2023 vantade 68 patienter pa en lever och tva patienter vantade
pa en lever och en njure.

Under 2022 hade 10 patienter avlidit i vantan pa en lever och 13 patienter
tagits bort fran Scandiatransplants vantelista.

Hjarttransplantation

For patienter med allvarlig hjartsvikt kan en hjarttransplantation vara en sista
behandlingsmetod. De vanligaste orsakerna till svar hjartsvikt ar genom-
gangna hjartinfarkter, svar hjartmuskelsjukdom och medfodda hjartfel.

Hjarttransplantationer utfors vid Skanes Universitetssjukhus och Sahl-
grenska Universitetssjukhuset.*’

Antal patienter pd véntelista

Den 1 januari 2023 véantade 33 patienter pa ett hjarta, vilket ar en fordubbling
mot aret innan. Under 2022 hade en (1) patient avlidit i vantan pa ett hjarta
och 4 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 2022 var medianvantetiden pa ett
nytt hjarta i Sverige 1,8 manader.

Urvalsprocessen beror pa faktorer som bland annat kon, alder, blodgrupp,
HLA, kroppsstorlek och immunfdrsvarets forutsattningar, prioriteringsgrupp
48, hjartpump eller inte samt annan sjuklighet (samsjuklighet). Det &r 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 hjartat bast och som samtidigt har det strsta medicinska
behovet.

En allokeringsregel ar att det helst ska vara samma kon pa donator och re-
cepient (en liten kvinna kan inte donera ett hjérta till en stor man). 70 procent
av dem som far ett hjarta transplanterat &r man, medan endast halfterna av
hjartdonatorerna ar man. En annan allokeringsregel &r att ett hjarta fran en
donator som &r yngre &n 30 ar ska ga till en recipient i samma alder (yngre
organ gar till yngre mottagare).

Véntelistorna har samordnats mellan Skanes Universitetssjukhus och Sahl-
grenska Universitetssjukhuset i ett pilotprojekt i syfte att fa gemensamma al-
lokeringsregler och forkorta tiden pa vantelista samt kunna erbjuda fler pati-
enter transplantation.

Hjarttransplantationer 2022

Under 2022 utférdes 54 hjarttransplantationer och en (1) hjart- och lungtrans-
plantation, vilket & en minskning mot aret innan, se figur 13. Sedan ar 2014
har hjarttransplantationer legat stabilt 6ver 60 per ar, forutom under pandemi-
aret 2020.

47 Hjarttransplantationer blev rikssjukvard och koncentrerades fran tre till tva centrum 2010.

48 Tre prioriteringskategorier: 0, 1, 2 med olika véntetid

0 = Urgent call, prio i hela Skandinavien. 2-3 veckors véantetid

1 = Nationell prio nationellt och svart att hitta donator pga hég immuniseringsgrad (80% av donatorpopulationen pas-
sar inte recepienten)

2 = Ej prioriterad. Manga patienter startar som en 2:a och blir sedan en 1:a
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Figur 13. Antal hjarttransplantationer per transplantationscentrum*,
2013-2022
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* Vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset utférs hicrttransplantationer pd islandska medborgare. Antalet pa-
tienter fr@n Island &r mellan 0 till 2 per &r och ingdr i statistiken. Ar 2022 genomagick tvé patienter fran Is-
land hjarttransplantation pd& Sahigrenska Universitetssjukhuset.

Lungtransplantation

Den vanligaste diagnosen for lungtransplantation & KOL (kroniskt obstruk-
tiv lungsjukdom). Andra vanliga orsaker till transplantation &r lungfibros,
cystisk fibros och primdr 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 2022 utfoérdes 50 transplantationer, se figur 14. Antalet lungtrans-
plantationer per ar har varierat nagot under 2012 - 2022. Den absoluta majo-

riteten av de lungtransplantationer som utférs ar dubbellunga.
Lungtransplantationer utfors vid Skanes Universitetssjukhus och Sahl-
grenska Universitetssjukhuset.
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Figur 14. Antal lungtransplantationer per transplantationscentrum¥,
2013-2022
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* Vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset utfors lungtransplantationer pd isldndska medborgare. Antalet pa-
fienter frén Island var 5 2012, évriga &r mellan 0 fill 2 patienter per &r, och dessa ingdr i statistiken. Under
2022 var en (1) patient frdn Island.

Antal patienter pd véntelista

Den 1 januari 2023 véantade 37 patienter pa dubbellunga och tva patienter
vantade pa singellunga. Under 2022 hade sju patienter avlidit i vantan pa
lungtransplantation och fyra patienter tagits bort permanent fran Scandia-
transplants véntelista.
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Socialstyrelsens slutsatser

Antalet faktiska donatorer totalt sett under 2022 &r det hogsta som hittills
uppmatts i Sverige. Okningen beror pa att fler donationer efter cirkulations-
stillestand (DCD) kommit till stand. Totalt blev 47 personer donatorer genom
DCD 2022 och utgjorde néstan en fjardedel av alla organdonationer. Samti-
digt sjonk antalet DBD-donatorer till det lagsta antalet pa nastan tjugo ar.

Under 2022 kunde i genomsnitt 3,5 organ tas tillvara fran en DBD-
donator. En DCD-donator bidrog i genomsnitt med 2,1 organ, framfor allt
njurar. Antalet njurtransplantationer ékade under 2022. Saval hjarta,lever och
lunga kan tas till vara fran DCD-donatorer, men det totala antalet hjart-, le-
ver- och lungtransplantationer minskade i Sverige under 2022. Denna ut-
veckling maste foljas, och atgarder kan behdva tas fram, till exempel for att
underlatta att DBD-processer alltid évervéags innan DCD-processer inleds.

Det finns idag inte nagot DCD-program for hjarttransplantationer i Sve-
rige, men férekommer internationellt. Utvecklingen behdver foljas nationellt
for att sékerstélla att implementeringen av DCD bidrar till att fler patienter
kan fa en livraddande transplantation. Detta kan komma att medféra ett be-
hov av 6kade personella och materiella resurser i donations- och transplantat-
ionsorganisationerna, till exempel tillgang till perfusionister och utrustning
for olika typer av organperfusion. En nationell beredskap for en sadan ut-
veckling bor finnas.

Donation &r en forutsattning for transplantation. Ingen majlig donator far
missas. Donation genom kontrollerad DCD m&jliggor for fler att fa majlig-
het att donera sina organ efter sin dod, men eftersom det idag inte gar att ta
tillvara lika manga organ genom DCD innebar det att, trots det hdga antalet
donatorer, antalet transplantationer, de livraddande operationerna, inte dkat i
samma utstrackning. Utvecklingen av antalet DCD-donatorer i forhallande
till DBD-donatorer kommer att féljas fortsatt for att kunna uppmérksamma
eventuella undantrangningseffekter.

Tre donationsregioner, Norra regionen, Vastra sjukvardsregionen och
Sodra sjukvardsregionen, hade fler DBD-donatorer 2022 &n aret innan.

Positivt att notera &r att andelen IVA som har tillsatt DAL och DAS har
okat, om an fran laga nivaer. Tillsatt DAL har 6kat fran 17 till 25 procent och
tillsatt DAS fran 32 till 42 procent pa nationell niva. Till 6kningen bidrar
framforallt Norra sjukvardsregionen, Region Mellansverige och Véstra sjuk-
vardsregionen.
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Bilaga 1. Reglering av donations-
och transplantationsverksamheten

Hér foljer en sammanstallning dver relevanta lagar, forordningar och fore-
skrifter pa omradet.

Lagar

Halso- och sjukvardslag (2017:30)

Patientlag (2014:821)

Patientsékerhetslag (2010:659)

Patientdatalag (2008:355)

Offentlighets- och sekretesslag (2009:400)

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

Lag (2012:263) om kvalitets- och sédkerhetsnormer vid hantering av ménsk-
liga organ

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

Lag (2008:286) om kvalitets- och sédkerhetsnormer vid hantering av ménsk-
liga vévnader och celler

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

Forordningar

Patientsakerhetsférordning (2010:1369)

Halso- och sjukvardsférordning (2017:80)

Patientdataférordning (2008:360)

Offentlighets- och sekretessférordning (2009:641)

Forordning (2012:346) om kvalitets- och sédkerhetsnormer vid hantering av
ménskliga organ

Forordning (2008:414) om kvalitets- och sédkerhetsnormer vid hantering av
ménskliga vévnader och celler

Forordning (2018:307) om donationsregister hos Socialstyrelsen

Foreskrifter och allménna rad

Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (SOSFS 2011:9) om lednings-
system for systematiskt kvalitetsarbete

Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (HSLF-FS 2016:40) om
journalféring och behandling av personuppgifter i halso- och sjukvarden
Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av manskliga
organ avsedda for transplantation

Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (SOSFS 2011:7) om livsuppe-
hallande behandling

Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (SOSFS 2005:10) om kriterier
for bestdammande av ménniskans dod
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https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/forordning-2012346-om-kvalitets--och_sfs-2012-346
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/_sfs-2008-414
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/_sfs-2008-414
https://www.socialstyrelsen.se/regler-och-riktlinjer/foreskrifter-och-allmanna-rad/konsoliderade-foreskrifter/201214-om-hantering-av-manskliga-organ-avsedda-for-transplantation/
https://www.socialstyrelsen.se/regler-och-riktlinjer/foreskrifter-och-allmanna-rad/konsoliderade-foreskrifter/201214-om-hantering-av-manskliga-organ-avsedda-for-transplantation/
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https://www.socialstyrelsen.se/regler-och-riktlinjer/foreskrifter-och-allmanna-rad/konsoliderade-foreskrifter/20117-om-livsuppehallande-behandling/
https://www.socialstyrelsen.se/regler-och-riktlinjer/foreskrifter-och-allmanna-rad/konsoliderade-foreskrifter/200510-om-kriterier-for-bestammande-av-manniskans-dod/
https://www.socialstyrelsen.se/regler-och-riktlinjer/foreskrifter-och-allmanna-rad/konsoliderade-foreskrifter/200510-om-kriterier-for-bestammande-av-manniskans-dod/
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Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2009:30) om donation och tillvarata-
gande av vavnader och celler

Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2009:31) om vavnadsinrattningar i
hélso- och sjukvarden m.m.

Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (SOSFS 1996:28) om kliniska
obduktioner m.m.

Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (HSLF-FS 2015:15) om vissa
atgarder i halso- och sjukvarden vid dodsfall
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https://www.socialstyrelsen.se/regler-och-riktlinjer/foreskrifter-och-allmanna-rad/konsoliderade-foreskrifter/200931-om-vavnadsinrattningar-i-halso--och-sjukvarden-m.m/

Bilaga 2. 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 kvali-
tetsindikatorer for organdonation fran avlidna, som tagits fram av VVavnadsra-
det i syfte att kvalitetssikra organdonationer hos vardgivaren. *°
Uppfdljningen 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 donationsar-
betet som vardgivare och verksamhetschefer ar ansvariga for.

Malsattningen &r att alla mojliga donatorer ska uppmarksammas och att or-
sakerna till utebliven donation identifieras. Den nationella systematiska upp-
foljningen 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 kva-
litetsindikatorer for systematisk uppféljning av donation efter DCD i SIR.

De kvalitetsindikatorer som myndigheten foljer upp den arliga lagesrap-
porten &r:

« Strukturindikator 1: Donationsansvarig lakare och donationsansvarig sjuk-
skoterska

 Processindikator 4. Uppmarksammade mojliga donatorer

 Processindikator 5: Kontakt med transplantationskoordinator

« Processindikator 6: Orsak till utebliven donation

 Resultatindikator 7: Aktuella donatorer.

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

49 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 Idkare och
donationsansvarig sjukskdterska

Strukturindikator 1: Donationsansvarig Idkare och
donationsansvarig sjukskoterska

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

1. Skriftligt uppdrag

2. Avsatt rekommenderad arbetstid for uppdraget

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

Malvérdet ar 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
utover forekomst av skriftligt uppdrag och tillrackligt med tid avsatt for upp-
draget. Indikatorn borjade 2020 aven mata forekomst av kompentens for upp-
draget enligt utbildningstrappan, om DAL och DAS ér kliniskt verksam, och
om verksamhetsplan/-rapport uppréttats. Indikatorn bor tolkas med viss for-
siktighet pa grund av lagt inrapporteringsdeltagande.

Lokal DAL/DAS

Férekomst av skriftligt uppdrag fér DAL/DAS.

Total arbetstid avsatt for lokalt donationsansvariga lédkare 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 funkt-
ionen. For att uppfylla kravet pa forekomst rekommenderas att det finns av-
satt arbetstid i den omfattning som intensivvardsverksamhetens storlek kra-
ver, vilket ska relateras till Svensk Férening for Anestesi och Intensivvards
(SFAI) kategorier for intensivvardsverksamhet:

« FoOr IVA kategori I: minst 2 timmar/vecka
» For IVA kategori 11: minst 4 timmar/vecka
» For IVA kategori Ill: minst 8 timmar/vecka

Ange hur kompetens for DAL/DAS uppfylls i forhallande till den utbild-
ningstrappa som finns framtagen av Vavnadsradet/SKL. For att bibehalla
adekvat kompetens inom omradet bor donationsansvarig dven vara kliniskt
verksam. Verksamhetsplan och verksamhetsberéattelse fran DAL/DAS redo-
visas till verksamhetschef och rDAL/rDAS.
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Regional DAL/DAS

Férekomst av skriftligt uppdrag for DAL och rDAS.

Total arbetstid ska vara minimum 50 procent av heltidstjénst avsatt for reg-
ional DAL och DAS vardera. Om flera personer delar pa samma uppdrag
anges total sammanlagd tjanstgéringsgrad.

Ange hur kompetens for rDAL/rDAS uppfylls i forhallande till den utbild-
ningstrappa som finns framtagen av VVavnadsradet/SKL. For att bibehalla
adekvat kompetens inom omradet bor regionalt donationsansvarig dven vara
kliniskt verksam. Verksamhetsplan och verksamhetsberattelse fran
rDAL/rDAS redovisas till uppdragsgivaren. Indikatorn registreras av lokalt
och regionalt donationsansvariga.

Tillsatt DAL och DAS 2022

Av de intensivvardsenheterna som for 2022 rapporterat in data till SIR,
hade 25 procent tillsatt DAL och 42 procent hade tillsatt DAS med
skriftlig uppdragsbeskrivning, den rekommenderade avsatta tiden for
uppdraget, kompetens for uppdraget enligt utbildningstrappan och f6-
rekomst 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 verksam-
hetsrapport, vilket innebar att dessa intensivvardsenheter inte betraktas som
tillsatta.

Tabell 1. Tillsatt DAL och DAS 2016-2022

OBS! Frédn och med &r 2020 med utdkat antal kriterier fér méluppfylinad

Ar Tillsatt DAL (%)  Tillsatt DAS (%)  Antal IVA som ej rapporterat
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 Iakare och donations-
ansvarig sjukskoterska: Norra sjukvardsregionen 2021

1 Donationsansvarig likare (DAL) och sjukskoterska (DAS)
Uppfyllt?  Skriftligt  Kliniskt* V.plan* V.rapp® * Kliniske verksam
Verksamhetsplan
DAL 33% 67% 75% 50% 50%
DAS 42% 83% 83% 58% 67%
PRI ocne o e o et
DAL  Skriftligt Kliniskt V.plan V.rapp DAS  Skriftligt Kliniskt V.plan V.rapp
Gallivare
Lycksele
Pitea
Solleftea
Sundsvall
Umea TIVA
Kalla: SIR

Tabell 2. Norra sjukvardsregionen: Tillsatt donationsansvarig ldkare (DAL)
och donationsansvarig sjukskoterska (DAS) ar 20146-2022

Endast IVA-enheter som rapporterat in data &r med i statistiken

°

Ar Tillsatt DAL (%) Tillsatt DAS (%) Antal IVA som ej
rapporterat
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 Idkare och donations-
ansvarig sjukskoéterska: Sjukvardsregion Mellansverige 2022

1 Donationsansvarig likare (DAL) och sjukskoterska (DAS)
Uppfyllt?  Skriftligt  Kliniskt* V.plan* Vrapp*  *Kiinisk verksam
Verksamhetsplan
rDAL Ja la la Ja la Verksamhetsrapport
DAS 50% 85% 90% 60% 55%
ORI ocn b s

DAL  Skriftligt Kliniskt V.plan V.rapp DAS  skriftligt Kliniskt V.plan V.rapp
Arvika
Bollnas
Eskilstuna
Falun
Gavle
Hudiksvall
Karlstad

Lindesberg _ _
Mora
Torsby
Uppsala BRIVA
Uppsala NIVA
Uppsala TIVA
Vasteras
Orebro IVA

Kalla: SIR

Tabell 3. Sjukvardsregion Mellansverige: Tillsatt donationsansvarig Idkare
(DAL) och donationsansvarig sjukskéterska (DAS) ar 2016-2022

Endast IVA-enheter som rapporterat in data &r med i statistiken

°

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

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 Iakare och donations-
ansvarig sjukskoterska: Stockholms sjukvardsregion 2022

1 Donationsansvarig likare (DAL) och sjukskiterska (DAS)
Uppfyllt? Skriftligt Kliniskt* V.plan* V.rapp* * Kliniske verksam
Verksamhersplan
rDAS la Ja la Ja la
DAL rab 50% 57% 29% 36%
DAS 57% 79% 79% 50% 57%
PRI ot e e v e
DAL Skriftligt Kliniskt V.plan  V.rapp DAS  skriftligt Kliniskt  V.plan  V.rapp
Ersta
K Huddinge IVA
K Solna BIVA
K Solna ECMO _ _
K Solna NIVA
K Solna TIVA
o [ S
St Goran
o, I I
SOS VA
Kdalla: SIR

Tabell 4. Stockholms sjukvardsregion: Tillsatt donationsansvarig lékare
(DAL) och donationsansvarig sjukskéterska (DAS) ar 2016-2022

Endast IVA-enheter som rapporterat in data &r med i statistiken

Ar Tillsatt DAL (%)  Tillsatt DAS (%) Antal IVA som ej rapporterat
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 sjukskoterska: Sydoéstra sjukvardsregionen 2022

1 Donationsansvarig likare (DAL) och sjukskiterska (DAS)
Uppfylit?  Skriftligt Kliniskt* V.plan* V.rapp* * Kliniskt verksam
Verksamhetspian
rDAL Ja la Ja Ja la Verksamhetsrapport
rDAS la Ja la la la
DAL 10% 80% 80% 80% 80%
DAS 10% 90% 90% 90% 90%
= * Har utsedd DAL/DAS men har inte tillréckligt
m Okant med avsatt tid enligt rekommendation.
DAL Skriftligt Kliniskt  V.plan  V.rapp DAS  skriftligt Kliniskt V.plan  V.rapp
EKsjo)
Jonkoping
Kalmar
Linkoping BRIVA
Linkoping IVA

Linkoping NIVA
Linkoping TIVA
Norrkoping
varnamo
Vastervik

Kalla: SIR

Tabell 5. Sydéstra sjukvardsregionen: Tillsatt donationsansvarig lakare
(DAL) och donationsansvarig sjukskéterska (DAS) ar 2016-2022

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

Ar Tillsatt DAL (%)  Tillsatt DAS (%) Antal IVA som ej rapporterat
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 Iakare och donations-
ansvarig sjukskoterska: Vastra sjukvardsregionen 2022

1 Donationsansvarig ldkare (DAL) och sjukskoterska (DAS)
Uppfyllt?  Skriftligt  Kliniskt* V.plan* V.rapp* * Kliniskt verksam
Verksamhetspian
rDAL la ] la Verksamhetsrapport

—

=
T
5|5

rDAS Ja ]

DAL 29% 71% 79% 71% 79%
DAS 50% 79%

* Har utsedd DAL/DAS men har inte tilirdckligt
med ovsar tid enligt rekommendation.

Ja Ja* Nej Okant

DAL Skriftligt Kliniskt V.plan V.rapp DAS  Skriftligt Kliniskt V.plan V.rapp

Alingsas
Boras

Kungalv

Lidkoping
NU Trollhattan
Skovde
SUBIVA

SU CIVA

SU Malindal
SUNIVA

SU TIVA

SU Ostra

SU Ostra Inf
Varberg

Kalla: SIR

Tabell 6. Vastra sjukvardsregionen: Tillsatt donationsansvarig Idkare (DAL)
och donationsansvarig sjukskoterska (DAS) ar 2016-2022

Endast IVA-enheter som rapporterat in data &r med i stafistiken

Ar Tillsatt DAL (%) Tillsatt DAS (%) Antal IVA som ej rapporterat
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 Idkare och donations-
ansvarig sjukskoterska: S6dra sjukvdrdsregionen 2022

1 Donationsansvarig likare (DAL) och sjukskoterska (DAS)
Uppfylit?  Skriftligt  Kliniskt*  V.plan* V.orapp*  *Kiiniske verksam
Verksamhetsplan
rDAS la la la la la
DAL 43% 79% 79% 1% 79%
pas [JEE 7

* Har utsedd DAL/DAS men har inte tillrécklige
med avsatt tid enligt rekommendation.

Okant

DAL  skriftligt Kliniskt V.plan V.rapp DAS  skriftligt Kliniskt V.plan  V.rapp

Halmstad
Helsingborg
Karlskrona IVA
Karlskrona TIVA
Kristianstad

Ljungby

SUS Lund BIVA
SUS Lund IVA
SUS Lund NIVA
SUS Lund TIVA
SUS Malmo Inf
SUS Malmao IVA
vaxjo

Ystad

Kalla: SIR

Tabell 7. S6dra sjukvardsregionen: Tillsatt donationsansvarig Idkare (DAL)
och donationsansvarig sjukskoterska (DAS) ar 2016-2022

Endast IVA-enheter som rapporterat in data &r med i stafistiken

Ar Tillsatt DAL (%) Tillsatt DAS (%) Antal IVA som ej rapporterat
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
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Processindikator 4. Uppmdarksammade madjliga
donatorer

Processindikator 4: Uppmdarksammade mojliga donatorer

Indikatorn mater antal uppmérksammade mdjliga donatorer av antalet
avlidna mojliga donatorer.

Malvardet ar 100 procent.

Tabell 8. Uppmarksammade majliga donatorer 2016-2022

Andel uppmdrksammade avlidna méjliga donatorer pd& IVA bland
totala antalet avlidna méjliga donatorer

Méjlig donator Ej uppmarksammad Andel uppmarksammad

Ar (antal) ?;ﬁitigl)dm“b’ (r;;'o’)jlig donator
2022 914 27 97

2021 862 33 96,2

2020 883 19 97.8

2019 504 17 96,6

2018 471 10 979

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 mojlig donator.

Om en mojlig donator ar lamplig som donator medicinskt sett avgors
av transplantationskirurg och inte av IVA-personal. For ett korrekt av-
gorande om medicinsk lamplighet som donator ska transplantationsko-
ordinator alltid kontaktas i enlighet med 4 kap. 9 § Socialstyrelsens f6-
reskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av manskliga organ avsedda
for transplantation.

ORGANDONATION OCH TRANSPLANTATION | SVERIGE 2022
SOCIALSTYRELSEN



Figur 1. Andel kontakt med transplantationskoordinator, ar 2016-2022*

Kontakt transplantationkoordinator

1000 100
900 - 90
800 - 80
700 - 70

_ 600 P60 ®

g 500 % 3
400 F40 <
300 - 30
200 - 20
100 - 10

0 ' ' ' ' ' ' 0
2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022
Mdjlig donator Kontakt Tx Andel kontfakt Tx
Kalla: SIR

*definition av mojlig donator &ndrades ér 2020

Processindikator 6. Orsak fill utebliven donation

Processindikator 6: Orsak till utebliven donation

Indikatorn mater andel uppmarksammade avlidna méjliga donatorer
dér donation uteblivit och orsaker till utebliven donation.

Malvérde &r inte relevant. Orsaksanalys kravs pa lokal, regional och
nationell niva.

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

Den vanligaste anledningen till utebliven donation &r att doden inte konsta-
teras med direkta kriterier. Huvudorsakerna till att déden inte konstateras
med direkta kriterier under 2022 var att behandlingen avslutades pa grund av
sjukdomens daliga prognos samt att forutsattningar for utveckling av total
hjarninfarkt inte beddmdes foreligga, terminalt sviktande cirkulation och att
patienten av transplantationsverksamheten bedémts vara ol&mplig som dona-
tor av medicinska skal.
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Figur 2. Orsaker till utebliven donation ar 2022 (724 fall fall)

Orsaker till utebliven donation 2022

Total hj@minfarkt utvecklades e], frots att férutséttningarna for detta beddmdes féreligga
= Vard infér eventuell organdonation avslutades pga vardplatsbrist pd IVA
Behandlingen avslutas pga sjukdomens ddliga prognos samt att férutsattningar for
utveckling av total hjérninfarkt inte bedémdes féreligga
= Terminalt sviktande cirkulation
= Av IVA-personal beddmd som oldmplig av medicinska skal utan kontakt med
transplantationsverksamhet
= Av transplantationsverksamhet beddmts vara olédmplig som donator av medicinska skal
= Rattsmedicinsk obduktion utesluter donation
= K&nd negativ donationsvilja
= Tolkat negativ donationsviljia av narstdende
= Okd&nd donationsvilja
= Narstdende andrade sig till ett veto, alternativt framkom negativ donationsvilja sent i

donationsprocessen
= Avsaknad av mottagare av organ

Kalla: SIR
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Resultatindikator 7: Aktuella donatorer.

Resultatindikator 7: Aktuella donatorer.

Indikatorn méater antal aktuella organdonatorer per miljon invanare och
per 10 000 avlidna.

Malvarde ar > 25/miljon invénare och >25/10 000 avlidna

Tabell 9. Aktuella organdonatorer i Sverige 2016-2022
DCD-donatorer med i statistiken sedan 2018

Antal aktuella do-  Aktuella donatorer Aktuella donatorer

i natorer per miljon invanare per 10 000 avlidna
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 ar 2022

Totalt an- Aktuella Aktuella
e it tal aktu- varav varav donatgrer donatorer

ella do- DBD DCD per miljon per 10 000

natorer invanare avlidna
Norra Sjukvardsregionen 18 15 3 19,97 17,48
Vasterbotten 11 8 3 39,81 37,96
Vasternorrand 1 1 0 4,11 3,37
Norrbotten 3 3 0 12,04 10,07
Jamtland 3 3 0 22,61 20,75
Stockholm-aofiand 44 32 12 17,59 26,16
Stockholm 43 31 12 17,62 26,55
Goftland 1 1 0 16,35 15,97
ii‘é'ﬁlii‘iﬂﬁgf " e . 7 19,99 19,84
Géavleborg 4 4 0 13,92 11,83
Dalarna 5 4 1 17,34 16,20
Uppsala 14 10 4 34,94 45,07
Varmland 9 7 2 31,69 28,80
Sérmland = Séderman- 9 9 0
land 6,61 6,45
Vastmanland 5 3 2 17,81 17,34
Orebro 4 4 0 13,00 13,38
ngl:::tra Sjukvardsreg- 29 15 7 20,21 2081
Kalmar 3 3 0 12,11 10,66
Ostergdtland 13 6 7 27.55 29.76
Jonkdping 6 6 0 16,26 17,69
i\‘l;:‘set:‘a sjukvardsreg- 43 33 10 21.95 2474
Sarelnd 40 31 ? 22,74 25,66
Norra Halland = Kungs-
backa, Varberg, Falken- 3 2 1
berg 14,95 16,73
iS(:)nd(:‘rcn: Sjukvardsreg- 40 34 6 20,84 2223
Skdne 39 33 6 20,50 22,61
Kronoberg 3 3 0 14,68 15,79
Blekinge 3 3 0 18,90 16,39
Sédra Halland = Halm- 5 5 0
stad, Hylte, Laholm 35,16 34,84
Hela landet 210 163 47 19,96 22,17

Kalla: SIR%, SCB

50 Eventuella felregistreringar i SIR i samband med registreringen av donatorerna (”ford till donation via egen IVA”)
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Tabell 11. Norra sjukvardsregionen: Aktuella organdonatorer ar 2016-2022

°

Ar Antal aktuella donatorer  Aktuella donatorer Aktuella donatorer
(varavDCD) per miljon inv@nare per 10 000 avlidna

2022 18 (3) 20 18

2021 18 20 18

2020 14 16 14

2019 25 28 26

2018 10 1 10

2017 14 16 14

2016 15 17 15

Kalla: SIR, SCB

Tabell 12. Sjukvardsregion Mellansverige: Aktuella organdonatorer ar
2016-2022

o

Ar Antal aktuella donatorer  Aktuella donatorer Aktuella donatorer
(varavDCD) per miljon invanare per 10 000 avlidna

2022 43 (9) 20 20

2021 29 13,5 14

2020 42 20 19

2019 34 16 17

2018 36 17 17

2017 38 18 18

2016 47 23 22

Kalla: SIR, SCB

Tabell 13. Sjukvdrdsregion Stockholm-Gotland: Aktuella organdonatorer
ar 2016-2022

°

Ar Antal aktuella donatorer  Aktuella donatorer Aktuella donatorer
(varavDCD) per miljon invanare per 10 000 avlidna

2022 44 (12) 20 20

2021 48 19 30

2020 53 22 28

2019 43 18 27

2018 37 15 22

2017 46 19 28

2016 42 18 25

Kalla: SIR, SCB

Tabell 14. Syddstra sjukvardsregionen: Aktuella organdonatorer ar 2016—
2022

°

Ar Antal aktuella donatorer  Aktuella donatorer Aktuella donatorer
(varavDCD) per miljon invanare per 10 000 avlidna

2022 22 (7) 20 21

2021 12 11 12

2020 19 18 17

2019 15 14 15

2018 16 15 15

2017 14 13 13

2016 9 9 9

Kalla: SIR, SCB
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Tabell 15. Vastra sjukvardsregionen: Aktuella organdonatorer ar 2016-

2022
Ar Antal aktuella donatorer  Aktuella donatorer Aktuella donatorer
(varavDCD) per miljon invanare*  per 10 000 avlidna*
2022 43 (10) 22 25
2021 43 22 26
2020 25 13 14
2019 44 24 27
2018 37 20 22
2017 31 17 19
2016 37 20 22
Kalla: SIR, SCB

Tabell. 16 Sédra sjukvardsregionen: Aktuella organdonatorer ar 2016-

2022
Ar Antal aktuella donatorer  Aktuella donatorer Aktuella donatorer
(varavDCD) per miljon invanare* per 10 000 avlidna*
2022 40 (6) 21 22
2021 45 24 26
2020 28 15 16
2019 28 15 17
2018 37 19 21
2017 44 23 25
2016 35 19 21
Kalla: SIR, SCB
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Bilaga 3. Tabeller och diagram

Faktiska donatorer

Figur 1. Kénsférdelning i procent for faktiska donatorer, ar 2013-2022
Konsfordelning faktiska donatorer 2013-2022
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Kélla: Scandiatransplant

Figur 2. Medianalder for faktiska donatorer, ar 2013-2022
Fordelat p& mdan och kvinnor samt totalt for bdda kdnen

Medianalder faktiska donatorer, 2013-2022
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Figur 3. Aldersfordelningen fér faktiska donatorer ar 2022

Aldersférdelning faktiska donatorer 2022
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Tabell 1. Faktiska organdonatorer per region ar 2022

Totalt an- Faktiskado- Faktiska
sivkvardsreaion tal fak- varav varav natorer per donatorer
) 9 tiska do-  DBD DCD miljon inva- per 10 000
natorer nare avlidna
Norra Sjukvardsregionen 18 15 3 20,0 17,5
Vésterbotten 11 8 3
Véasternorrland 1 1 0
Norrbotten 3 3 0
Jamiland 3 3 0
Sjukvardsregion
Stockholm-Gotland &) e L2 17,6 26,2
Stockholm 43 31 12
Gotland 1 1 0
Sjukvardsregion 43 34 9 20,0 19,8
Mellansverige
Gdavleborg 4 4 0
Dalarna 5 4 1
Uppsala 14 10 4
Véarmland 9 7 2
Sérmland = Séderman- 9 9 0
land
Véastmanland 5 3 2
Orebro 4 4 0
Syd.ostra Sjukvards- 20 13 7 18,4 18,9
regionen
Kalmar 3 3 0
Ostergdtland 11 4 7
Jonkdping 6 6 0
Viis'tra sjukvards- M 31 10 20,9 23.6
regionen
Vastra
Gotaland 3 30 ?
Norra Halland = Kungs-
backa, Varberg, Falken- 2 1 1
berg
Sod.ra Sjukvards- 40 34 6 208 222
regionen
Skdne 29 23 6
Kronoberg 3 3 0
Blekinge 3 3 0
Sédra Halland = Halm- 5 5 0
stad, Hylte, Laholm
Hela landet 206 159 47 19,6 21,7

Kalla: NNTO,SIR
*Befolkningsmdangd frén SCB.

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

ORGANDONATION OCH TRANSPLANTATION | SVERIGE 2022 67
SOCIALSTYRELSEN



Figur 4. Tiden fran uppmadrksammad mojlig donator tills behandlingen
avbrots 2022

Tiden frdn ankomst till IVA tills dbden konstaterades med indirekta kriterier fér de patienter
som haft négon form av hjarnskada.s!

Tid i timmar fran ankomst till IVA tills déden konstaterades med
indirekta kriterier.
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Figur 5. IVA-diagnoser for aktuella donatorer ar 2022

Huvudsaklig IVA diagnos for aktuella donatorer 2022

2\
%

Hjartstopp = Subaraknoidalbléddning
Spec cerebral total hjarninf = Intracerebral blddning annan

= Intfracere supratentoriell bléd = Intrakraniell blédning

= Intfracerebelldr blédning = Annan intrakraniell skada
= Cerebral infarkt = 3vriga
Kalla: SIR
51 Diagnoser: Ner sjd: Alla Cir i ganens sjd: IA01-1A45, IA57 Skador: SA01-SA13
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Tabell 2. Andel av dédsfallen pa IVA som eftergranskats av DAL eller DAS

Ar Andel av dbddsfallen pa IVA som granskats av en DAL eller DAS (%)
2022 93
2021 95
2020 85
2019 94
2018 87
2017 89
2016 92
2015 926
2014 95
2013 94
2012 91
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