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Sammanfattning

| Sverige tas organ for transplantations- | Figur1 Antal donatorer per &r
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kartlaggning av antalet mojliga dona- 0

torer. Med mdjlig donator avses en av-
liden intensivvardspatient med pagaende
respiratorbehandling dar total hjarn-
infarkt faststéllts och den avlidne identifierats som medicinskt lamplig som organdonator.

2003 2004 2005 2006 2007

Donationsradets studie grundar sig pa en nationell datainsamling om patienter som avlidit under
intensivvardsbehandling. 85 intensivvardsenheter deltog i studien. Datainsamlingen pagick under tre
manader. Frageformularet bestod av 10 6vergripande fragor som bland annat handlade om patienten
hade en svar hjarnskada fore doden, hur dodsfallet diagnostiserats, om transplantationskoordinatorn
kontaktats, om den medicinska lampligheten for organdonation och hur samtycket till organdonation
hade inhamtats.

Majoriteten av informationen registrerades elektroniskt av intensivvardspersonalen i Svenska Intensiv-
vardsregistret (SIR). Varje intensivvardsenhets donationsansvarige ldkare och donationsansvariga
sjukskoterska ansvarade for att registreringen av enhetens avlidna genomférdes. Totalt registrerades
875 dddsfall under perioden. Av dessa var 56 mdjliga donatorer. 33 av de mojliga donatorerna
donerade sina organ for transplantationsiandamal. Orsaker till att donation inte genomfordes var i 11
fall att den avlidne sagt nej till donation under sin levnad, i 8 fall veto fran de narstaende och i 1 fall
att information inte kunde ges till de narstaende.

Med utgangspunkt fran den aktuella studien skulle antalet medicinskt lampliga donatorer under ett ar
beraknas till 224. Denna siffra ar lagre an den uppskattning om 250-300 méjliga donatorer per ar, som
beréknats fram i en tidigare undersokning. En orsak kan vara att olika urvalskriterier i definitionen for
mdjlig donator har anvants. | jamforelse med tidigare genomford studie, anvandes i aktuell studie en
mer strikt definition av begreppet mdjlig donator.

Ett intressant fynd i undersokningen ar ocksa identifieringen av en grupp av avlidna intensivvards-
patienter med svar hjarnskada och respiratorbehandling, dar déden inte faststallts efter utveckling av
total hjarninfarkt utan med indirekta kriterier. Vi anser att denna grupp bor understkas narmare i en
kommande, fordjupad studie i syfte att utréna omstandigheterna kring varfor dessa patienter dog
utan att utveckla total hjarninfarkt.
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Inledning

Nationella radet for organ- och vavnadsdonation, Donationsradet, inrattades ar 2005 av regeringen.
Donationsradets uppdrag ar att pa nationell niva ansvara for samordning, kvalitetssakring och utbild-
ning vad avser donation av organ och vavnader.

Malet med verksamheten ar att forbattra donationsfrekvensen i Sverige. Donationsradets framsta
uppgift ar att skapa sa goda forutsattningar som mojligt for donation av organ och vavnader i landet,
dels genom att stédja halso- och sjukvardsorganisationen i donations- och transplantationsfragor, och
dels genom att informera allmanheten och pa sa satt motivera manniskor till att diskutera och aktivt
ta stallning i fragan om donation.

Bakgrund

En viktig uppgift for Donationsradet ar att ta fram nyckeltal inom donationsomradet. Genom att ta
fram nyckeltal kan Donationsradet battre belysa de insatser som bor prioriteras inom organ- och
vavnadsdonation. Det priméra i arbetet med att ta fram nyckeltal ar att beskriva hur donations-
arbetet idag utfors och hur varje steg i detta arbete paverkar donationsfrekvensen. Med detta som
utgangspunkt startade Donationsradet i borjan av 2007 projektet SONO, Statistik och Nyckeltal for
Organdonation. Ett forsta steg inom ramen for projektet var att genomféra en studie for att faststalla
antalet méjliga organdonatorer per ar i Sverige.

En studie med liknande syfte genomfordes nationellt 1989-1991® och i Sédra sjukvardsregionen 1999-
2003@ . Dodsfallsregistrering av mojliga organdonatorer har ocksd forekommit pa regional niva; i
Véastra Gotalandsregionen under tidigt 2000-tal, i regionen for OFO Mellansverige under &ren 1998-
2007 samt sedan ar 1999 och framat i Sodra sjukvardsregionen. | dodsfallsregistreringen har statistik
forts dver de patienter som avlidit inom intensivvarden och vilka av dessa som blivit organdonatorer. |
namnda studier relateras antalet mojliga donatorer till antalet dodsfall inom intensivvarden, vilket
far ses som naturligt eftersom donation av organ fran avlidna i Sverige, i praktiken endast kan bli
aktuell hos patienter som utvecklar total hjarninfarkt under samtidig, padgdende respiratorbehandling.

| den nationella kartlaggningen som genomférdes 1989-1991 av Gabel et al (1) redovisas 23 upp till
maximalt 32 mdjliga organdonatorer per miljon invanare och ar. Denna kartlaggning var dock inte
heltackande, eftersom endast 81 % av de faktiska donatorerna hade registrerats, vilket talar fér en
vasentlig underrapportering av antalet dodsfall. | den senare femariga regionala kartlaggningen i
Sodra sjukvardsregionen 1999-2003 som utfordes av Persson et al (2), redovisas siffran 22 majliga
organdonatorer per miljon invanare och ar. | denna studie redovisades samtliga dodsfall inom
intensivvarden och ingen underrapportering ansags forekomma.

@ Gabel H., Hedstrom B. Organ frén avlidna for transplantation. Efterfragan 6kar men inte antalet donatorer;
diagnoser hos patienter som avled under respiratorvard. Lakartidningen 1993; 90:248-57.

@ persson N H, Karud K, Lundell M, Kallén R, Omnell Persson M, Ekberg H. Sverige har potential for
organdonation. L&kartidningen 2005; 102:638-41. et al.
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Baserat pa de resultat som Gabel et al (1) redovisade, har det uppskattats att det skulle finnas 250-
300 mojliga organdonatorer per ar i Sverige. En liknande berékning har sedan dess inte gjorts. | Dona-
tionsrddets arbete med att kvalitetssakra donationsverksamheten, ar det viktigt att identifiera
antalet mojliga donatorer per ar. Syftet med denna studie ar att skapa en gemensam modell for dods-
fallsregistrering och att identifiera vasentliga kvalitetsindikatorer.

Infor studien granskades olika modeller for nationell dédsfallsregistrering. Den modell som befanns
vara mest lamplig att anvénda var Potential Donor Audit (PDA). Detta register, som inrattats av UK
Transplant, anvands sedan 2003 som Storbritanniens nationella register for dédsfallsregistrering inom
intensivvarden. Registret syftar till att kartlagga antalet mojliga donatorer samt orsaker till varfor
organdonation inte genomfoérdes i mojliga fall. 100 % av alla dodsfall registreras i Potential Donor
Audit. Den goda foljsamheten &r en viktig anledning till att Donationsradet tagit fasta pa, hur man i
Storbritannien gatt tillvaga for att lyckas med en registrering av samtliga dodsfall inom intensiv-
varden. Det innebar bl.a. att det gors regelbundna och upprepade jamforelser mellan antalet regi-
strerade dodsfall och antalet faktiska dodsfall. Donationskoordinatorer och intensivvardssjuk-
skoterskor ansvarar i PDA for att registreringen genomfors®.

Donationsrddet har i studien samverkat med Svenska Intensivvardsregistret (SIR). SIR ar en ideell
forening dar majoriteten av landets intensivvardsenheter &r medlemmar®. Med hjalp av SIR anvandes
i studien ett frageformular tidigare framtaget av SIR och Svensk Forening for Anestesi och Inten-
sivvard (SFAN® . Frageformularet har anvants i SIRs egen uppféljning av avlidna inom intensivvarden
samt i den befintliga dodsfallsregistreringen for Sodra sjukvardsregionen. | studien anvandes ocksa
SIRs kodlista fér priméar IVA-diagnos, som aven den anvands i SIRs kontinuerliga uppfdljning av avlidna
samt i dodsfallsregistreringen for Sodra sjukvardsregionen.

Definitioner och begrepp

Diagnostik av total hjarninfarkt

Total hjarninfarkt ar det hjarndoédsrelaterade dodsbegrepp som tillampas i flertalet av varldens vast-
lander. Inneborden ar att hjarnans samtliga funktioner totalt och odterkalleligt har fallit bort. Ett
undantag ar Storbritannien dar total avsaknad av hjarnstamsfunktion ar kriteriet for att faststélla
doden. Total hjarninfarkt som dédsbegrepp inférdes i Sverige 1988-01-01(,

Enligt lagen &r en manniska déd nar hjarnans samtliga funktioner totalt och oaterkalleligt har upp-
hort. Faststallandet av déden sker med hjalp av indirekta eller direkta dodskriterier.

® Barber K. The UK National Potential Donor Audit. Transplant Proc. 2005 Mar; 37(2):568-70.

@ SIR www.icuregswe.org, finansieras helt av medlemsavgifter genom anslag ur Socialstyrelsens och
Sveriges kommuner och Landstings medel for nationella kvalitetsregister, i syfte att undersoka
resultat och kvalitet i svensk intensivvard.

® svensk Forening for Anestesi och Intensivvard www.sfai.se, specialistlakarférening inom intensiv-
och anestesisjukvard.

® | agen om kriterier for bestammande av manniskans dod 1987:269.
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De direkta kriterierna anvands for att faststalla déden da andning och blodcirkulation uppratthéalls pa
konstgjord vag genom respiratorbehandling. Detta gbrs genom en klinisk neurologisk undersékning,
som syftar till att undersoka hjarnans funktioner. Denna kliniska neurologiska undersdkning ska kom-
pletteras med en fyrkarlsangiografi i ndgot av foljande fall; da patientens hjarnfunktioner &r
metaboliskt eller farmakologiskt paverkade, eller d& kroppstemperaturen ar lagre an 33 grader
Celsius, eller om orsaken till den misstankta totala hjarninfarkten ar okand. Bade den kliniskt
neurologiska och angiografiska undersokningen skall utféras vid tva tillfallen®.

Md&jlig donator

| den aktuella studien har en mojlig donator definierats som ”avliden intensivvardspatient med paga-
ende respiratorbehandling dar total hjarninfarkt faststéllts och patienten identifierats som medi-
cinskt lamplig som organdonator”. Identifieringen innebar att personal vid intensivvardsenheten har
uppmarksammat patienten som medicinskt lamplig som organdonator.

| stora studier, gjorda i Storbritannien (3) och USA ®, har definitionen av mojlig donator faststallts
till att galla intensivvardspatienter som uppfyller kriterierna for total hjarninfarkt och som inte har
nagra absoluta medicinska kontraindikationer mot organdonation. | tidigare namnda svenska studier
har kriterierna istallet varit: intensivvardspatient avliden under pagaende respiratorbehandling med
faststalld total hjarninfarkt och dar behandlingen avbrutits med perifer cirkulation alternativt utan
perifer cirkulation (1) samt intensivvardspatient avliden under pagaende respiratorbehandling med
faststalld total hjarninfarkt och som inte har medicinska kontraindikationer mot organdonation (2).

Faktisk donator

Med faktisk donator menas i denna studie en avliden manniska som donerat minst ett av sina organ i
syfte att anvandas for transplantation hos en annan méanniska.

Absoluta medicinska kontraindikationer mot organdonation

Projektgruppen har i samrad med Svensk Transplantationsforening® beslutat att inte definiera nagra
absoluta medicinska kontraindikationer mot organdonation i denna studie.

De absoluta medicinska kontraindikationer som angivits i definitionen for mojlig organdonator i tidi-
gare studier i Storbritannien (3) och USA (8), har baserats pa aktuella riktlinjer i respektive land. | de
tidigare namnda svenska studierna faststalldes inte ndgra absoluta medicinska kontraindikationer,
men i definitionen av moéjlig organdonator ingick att inga exklusionskriterier fick finnas, d.v.s. de
medicinska kraven for organdonation maste ha varit uppfyllda (1)(2).

) SOSFS 2005:10 (M) - Kriterier for bestdmmande av méanniskans dod.

® Sheehy E. et al. Estimating the Number of Potential Organ Donors in the United States. N Engl J
Med 2003; 349; 7667-74.

® svensk Transplantationsférening www3.svls.se/sektioner/tp, specialistlakarforening inom
Transplantationskirurgi.
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Samtycke till donation

Frén avlidna manniskor far man ta organ och vavnader avsett for transplantation eller annat medi-
cinskt andaméal om personen har medgivit det, eller om det pa annat satt kan utredas att atgarden
st&r i 6verensstammelse med den avlidnes vilja“?. Medgivandet kan styrkas genom Donationskort,
anmalan i Donationsregistret eller genom annan skriftlig handling dar den avlidnes vilja klart och tyd-
ligt framgar. Transplantationslagen staller dock inga krav pa att medgivandet ska vara skriftligt. Den
avlidne kan under sin levnad muntligen ha uttryckt till sina narstaende att han/hon 6nskar donera,
alternativt inte 6nskar donera, sina organ och/eller vavnader efter sin dod. N&r det finns ett klart
uttryckt samtycke till donation fran den avlidne, kan de narstdende inte motsatta sig ingreppet.

| fall dar den avlidnes vilja till donation inte ar kand, utgar lagen ifrdn att den avlidne under sin
levnad haft en vilja att donera. De narstaende kan dock forbjuda detta genom att utnyttja sin
vetoratt. Ett donationsingrepp far da inte goras. Likasd om de narstdende ar oense om den avlidnes
vilja att donera sina organ och/eller vavnader efter sin dod, far donationsingrepp inte goras. Det
kravs ocksd att de narstaende maste beredas mojlighet att informeras om ratten att forbjuda ingrepp
for d?ﬂ)altion. Ar det inte mojligt att informera de narstdende, far sdledes ett donationsingrepp inte
goras*™.

Kategorier av sjukhus

Sjukhus med tillhérande intensivvardsenheter som deltagit i denna studie har indelats i kategorierna
universitetssjukhus, lanssjukhus och lansdelssjukhus. Universitetssjukhusen bedriver férutom sjuk-
vard, grundutbildning av lakare (Universitetssjukhuset i Orebro undantaget) och forskning. Lanssjuk-
husen har de flesta typer av specialistmottagningar och verksamheten bedrivs till stérsta delen som
slutenvard. Lansdelssjukhusen ar mindre och har ett urval av mottagningar®?.

Metod

Kartlaggningen av mdjliga donatorer bestod i att samla in data om patienter som avlidit under inten-
sivvardsbehandling i Sverige under perioden 1/10-31/12, 2007. Datainsamlingen skedde i samverkan
med Svenska Intensivvardsregistret (SIR).

Donationsansvarig lakare (DAL) respektive donationsansvarig sjukskoterska (DAS) vid varje enhet till-
fragades om att ansvara for rapporteringen av avlidna. De hade ansvar for att dodsfallen registrerades
(alternativt rapporterades till Donationsradet) samt fick aven till uppgift att bekrafta att antalet av-
lidna var korrekt for perioden 1/10-31/12, 2007.

Information om kartlaggningen sandes per brev till 85 intensivvardsenheters DAL och DAS i samtliga 21
landsting/regioner. Enheterna fordelade sig pa atta universitetssjukhus (31 enheter), 21 lanssjukhus
(22 enheter) och 32 lansdelssjukhus (32 enheter).

19 Transplantationslagen (1995:831).

(D 50SFS$1997:4, Organ- och vavnadstagning for transplantation eller fér annat medicinskt
andamal.

(12 Nationalencyklopedin, www.ne.se
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De donationsansvariga uppmanades att registrera uppgifter om avlidna intensivvardspatienter under
aktuell period, antingen genom elektronisk dataregistrering eller manuellt via pappersformulér, bero-
ende pd om intensivvardsenheten var medlem i SIR eller inte. Medlemskapet i SIR avgjorde ocksa pa
vilket satt den elektroniska dataregistreringen kunde ske. 81 % av intensivvardsenheterna som deltog i
rapporteringen var medlemmar i SIR. De intensivvardsenheter som inte var medlemmar i SIR uppma-
nades att sanda data manuellt via pappersformuléar till Donationsradets sekretariat, som i sin tur regi-
strerade informationen elektroniskt i den gemensamma databasen hos SIR.

Samma frageformular anvandes bade vid den elektroniska och manuella registreringen. Frageformu-
laret bestod av 10 Overgripande fragor som innefattade om patienten hade en svar nytillkommen
hjarnskada, om patienten vardats i respirator, hur dodsfallet diagnostiserats, om kontakt med trans-
plantationskoordinator tagits, om det fanns medicinska kontraindikationer mot organdonation, om
den avlidnes donationsvilja var kénd, hur samtycket till donation inhdmtats, om organdonation ge-
nomforts samt om uppgifterna hade granskats av DAL eller DAS. | frageformularet efterfragades ocksa
primar IVA-diagnos for den avlidne. Med denna diagnos avsags det tillstdnd/sjukdom som var huvud-
orsaken till den aktuella varden vid intensivvardsenheten. Diagnosen kunde valjas ur en lista for ett
antal ICD 10-koder inom olika sjukdomsomraden. Efter avslutad datainsamling gjordes en forfragan
per e-post till DAS/DAL, for att ta reda pad vad som galler som medicinska kontraindikationer hos
mdjliga donatorer vid berdrda enheter.

Urval

Forutom de allmanna intensivvardsenheterna (IVA/CIVA), inkluderades aven féljande specialenheter:
Neurointensivvard (NIVA), Medicinsk intensivvard (MIVA), Barnintensivvard (BIVA), Infektionsintensiv-
vard (InflVA), Thoraxintensivvard (ThIVA/TIVA) och Brannskadeintensivvard (BRIVA). Enheterna till-
horde tre kategorier av sjukhus: universitetssjukhus, lanssjukhus eller lansdelssjukhus.

Intensivvardsenheterna uppmanades att rapportera alla dodsfall som hade intraffat under intensiv-
vardsbehandling. Patienter som avlidit under postoperativ vard och 6vrig vard och som vardats vid
enheterna under perioden, omfattas inte av denna studie.

Tre enheter som tidigare deltagit i dodsfallsregistreringen till OFO Mellansverige och Sodra sjukvards-
regionen ingick inte i studien p.g.a. bortfall i det initiala urvalet av enheter. Samtliga tre enheter ar
mindre intensivvardsenheter vid tre olika lansdelssjukhus.

Statistisk analysmetod

Resultatet fran SIRs databas har bearbetats med det statistiska dataprogrammet SAS System.

Resultat

Under perioden 1 oktober till 31 december 2007, registrerades sammanlagt 875 avlidna patienter av
de 85 deltagande intensivvardsenheterna. Antalet avlidna som rapporterades frn varje enhet varie-
rade stort. Som lagst rapporterades en avliden och som hdgst 41 avlidna. Medianvardet for antalet
rapporterade avlidna per sjukhus var 32 for universitetssjukhusen, 15 for lanssjukhusen och atta for
lansdelssjukhusen.
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Mdjliga donatorer

Méjlig donator = avliden intensivvardspatient med pagaende respiratorbehandling dar total hjarn-
infarkt faststéllts och patienten identifierats som medicinskt lamplig som organdonator.

Antal avlidna pa IVA Q4 2007 (875)

Svar nytillkommen hjarnskada fére doden?

pm—

Respiratorbehandlades patienten?

M

Faststalldes dodsfallet med direkta kriterier?
m s T —
> 13 ej haft kontakt med tp-koordinatorn

Identifierad som medicinskt lamplig for
organdonation?

m Nej (9) —p 6 ej haft kontakt med tp-koordinatorn
—
Aktuell for donation?

Ja (53)

22 haft kontakt med tp-koordinatorn

Formodades den avlidne vilja donera?

Ville den avlidne donera?
.

Genomfordes donation?

Summa genomfdrda

donationer: 33

Figur 2. Av de 875 avlidna var 56 mdjliga donatorer. Under den tre mé&nader langa studieperioden donerade
33 avlidna ménniskor ett eller flera av sina organ for transplantation, vilket betyder att 33 av de 56 mojliga
donatorerna blev faktiska donatorer. Orsakerna till att det inte blev donation var i 11 fall att den avlidne
under sin levnad bestamt sig for att inte vilja donera, i tta fall veto fran de narstdende och i ett fall att
intensivvardspersonalen inte kunde informera de narstdende. Ovriga omstandigheter som omdjliggjorde
donation var i tva fall att lampliga mottagare av organen saknades, och i ytterligare ett fall beslut om
réattsmedicinsk undersokning i samband med polisutredning om brott. Nio avlidna som respiratorbehandlades
och fick total hjarninfarkt faststélld, beddmdes vara medicinskt olampliga som donatorer. Denna grupp av
avlidna uppfyllde saledes inte kriterierna i definitionen for mojlig donator.
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Primar IVA-diagnos, alder och kon

Den vanligast forekommande priméara IVA-diagnosen hos de mdjliga donatorerna var subaraknoidal-
blédning och intrakraniell blodning, vilket framgéar av figur 3. Medelaldern for mojliga donatorer var
46 ar med en konsfordelning av nagot fler man (59 %).

Figur 3 Primér IVA diagnos mdjliga donatorer
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* Bakteriell meningit, lungemboli, djup intracerebral blddning i storhjarnshemisfar, cerebral infarkt, ospec.
huvudskada, metanolférgiftning, kvavning.

Diagnostik av total hjarninfarkt

Av de 56 mojliga donatorerna faststéalldes total hjarninfarkt i de flesta fall (37) genom klinisk neuro-
logisk undersékning. | ungefar en fjardedel av fallen (15 av 56) kompletterades den kliniska under-
sokningen med en fyrkarlsangiografi. | fyra fall faststalldes dodsfallet enbart med en fyrkarlsangio-
grafi (figur 4).

Figur 4  Diagnostik av total hjarninfarkt méjliga donatorer
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Medicinsk lamplighet och kontakt med transplantationskoordinator

56 av 65 avlidna respiratorbehandlade patienter med faststélld total hjarninfarkt hade identifierats
som medicinskt lampliga fér organdonation och darmed betecknats som mdjliga donatorer. Av de 65
avlidna med faststélld total hjarninfarkt, hade intensivvardspersonalen i 80 % av fallen tagit kontakt
med jourhavande transplantationskoordinator. | tre av dessa kontakter beddmdes patienten inte vara
medicinskt lamplig som organdonator. De medicinska kontraindikationerna mot organdonation upp-
gavs i tva fall vara cirkulationssvikt med forsamrad organperfusion, och i det tredje fallet att den
avlidne var HIV-positiv.
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I de 13 fall dér ingen kontakt hade tagits med transplantationskoordinatorn, bedémde lakare vid in-
tensivvardsenheten i sex fall att patienterna inte var medicinskt lampliga for organdonation. De me-
dicinska kontraindikationerna utgjordes av hjartstillestdnd p.g.a. massiva skador, brostcanceropera-
tion for tva ar sedan, multiorgansvikt med férsamrad organperfusion, svar insulinbehandlad diabetes
samt tva fall av aktiv spridd malignitet.

| resterande sju fall, dar ingen kontakt etablerats med transplantationskoordinatorn, foreldg inga
medicinska kontraindikationer mot organdonation.

Mdjliga donatorer aktuella for donation

Av de 56 mdjliga donatorerna var 53 aktuella for donation. Orsakerna till att donation inte aktuali-
serades i samtliga fall, var rattsmedicinsk undersokning i samband med polisutredning om brott (ett
fall) och att lampliga mottagare av organen saknades (tva fall).

Samtycke till organdonation

Av de mojliga donatorer som hade identifierats som medicinskt lampliga fér organdonation var den
avlidnes vilja kand i 29 fall. 18 av dem hade under sin levnad bestamt sig for att donera sina organ,
medan 11 av de 29 bestamt sig for att inte donera. | fyra fall dar det framkommit att den avlidne inte
ville donera, hade ingen kontakt tagits med jourhavande transplantationskoordinator.

For 15 av de mdjliga donatorerna blev det ja till donation enligt formodat samtycke. De narstdende
utnyttjade sin vetoratt i atta fall. Vid tre av dessa tillfallen hade ingen kontakt tagits med jour-
havande transplantationskoordinator. | ett fall hade intensivvardspersonalen inte ndgon mojlighet att
informera de narstdende, vilket oméjliggjorde en eventuell donation.

Undersdkningen visar att 59 % av de medicinskt méjliga donatorerna donerade minst ett av sina organ
for transplantationsandamal.

Formedling av den avlidnes vilja

Av de mojliga donatorerna som under sin levnad sagt ja till att donera sina organ efter sin déd (18 av
56), hade 13 formedlat detta muntligen till sina narstdende. Fem av de 18 hade anmalt sin vilja att
donera till Donationsregistret. Tvd av dessa hade ocksd muntligen meddelat detta till sina néar-
stdende. Ingen av de 18 hade dokumenterat sin vilja att donera med hjalp av Donationskort eller
annat skriftligt dokument (figur 5).

Figur 5 Formedling av den avlidnes vilja
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Av de mojliga donatorerna som under sin levnad sagt nej till att donera organ efter sin dod (11 av
56), hade alla formedlat detta muntligen till sina narstdende. Ingen av de 11 hade anmalt sin vilja att
inte donera till Donationsregistret, med hjalp av Donationskort eller annat skriftligt dokument.

Mojliga donatorer indelat i kategori av sjukhus och intensivvardsenhet

Universitetssjukhusen vardade lite drygt halften av de mojliga donatorerna (30 avlidna), medan 18 av
dem vardades vid lanssjukhusen och atta vid lansdelssjukhusen. Alla utom tvd mojliga donatorer
vardades vid intensivvardsenheter som var medlemmar i SIR.

Av de mojliga donatorer som blev faktiska donatorer vardades 16 vid universitetssjukhusen, 11 vid
lanssjukhusen och sex vid lansdelssjukhusen.

Neurointensivvardsavdelningarna (NIVA) vardade sammanlagt 21 av de méjliga donatorerna, varav 11
blev faktiska donatorer. Allménna intensivvardsavdelningar (IVA, CIVA) vardade 34 av de mdéjliga
donatorerna, varav 21 blev faktiska donatorer. En medicinsk intensivvardsavdelning (MIVA) vardade
en mojlig donator som ocksa blev faktisk donator (figur 6).

Figur 6 Mojliga donatorer per kategori av intensiwardsenhet
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Under studieperioden registrerades inga avlidna patienter som uppfyllde kriterierna for moéjlig dona-
tor vid intensivvardsenheter inom barnsjukvarden (BIVA), thoraxkirurgi (THIVA), infektionssjukvarden
(InfIVA) eller brannskadevarden (BRIVA).

De nio avlidna patienter som identifierades som medicinskt olampliga for organdonation vardades vid
enheter inom allman intensivvard (IVA/CIVA), neurokirurgi (NIVA) och thoraxkirurgi (THIVA).

Avlidna patienter som ej uppfyllt kriterier for mojlig donator

152 avlidna, som registrerats i studien, hade haft en svar nytillkommen hjarnskada under samtidig
pagaende respiratorbehandling. For dessa 152 hade dodsfallet faststallts med hjalp av indirekta krite-
rier (efter ett kvarstdende hjartstopp/cirkulationsstillestdnd). Kontakt med transplantationskoordi-
natorn hade skett i 22 av de 152 fallen.

Medelaldern for de avlidna var 64 ar, d.v.s. betydligt hogre jamfort med gruppen méjliga donatorer.
Den vanligaste forekommande priméara IVA-diagnosen var hjartstillestand (45), cerebral infarkt (20),
ospecificerad intrakraniell skada (12), akut hjartinfarkt (9) och septikemi (8). De framsta orsakerna
till att total hjarninfarkt ej kunnat faststallas med hjalp av direkta kriterier uppgavs vara: att be-
handlingen avbrutits, och/eller att total hjarninfarkt inte misstanktes, och/eller att patienten var
medicinskt olamplig som donator, och/eller att hjartverksamheten inte gick att aterstalla, och/eller
att man avstod fran behandling. Ett fatal rapportérer hade &dven angett orsaker som att den avlidne
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var negativ till donation, och/eller att tillgang till radiologisk diagnostik saknades, och/eller att kom-
petens for klinisk neurologisk diagnostik saknades.

Registrering av data

67 % av totalt insamlad data rapporterades fran 57 intensivvardsenheter pa elektronisk vag direkt till
SIRs databas. 28 intensivvardsenheter rapporterade manuellt in data pa pappersformular till Dona-
tionsradet. 12 av dessa enheter var medlemmar i SIR (och hade darmed tillgang till att lagga in data
elektroniskt). Donationsradets sekretariat ombesorjde att data fran pappersformularen registrerades i
den gemensamma databasen hos SIR. De enheter som var medlemmar i SIR, uppgav som skal till att
de inte hade registrerat informationen elektroniskt att de t.ex. inte hade registrerat i databasen
tidigare (darfér enklare och snabbare att rapportera manuellt). Vid kontroll av antalet registrerade
avlidna 080119, konstaterades att atta faktiska donatorer inte fanns registrerade. Detta talade for en
underrapportering av antalet avlidna, vilket initierade en uppfdljande kontroll, dér de donations-
ansvariga vid varje deltagande intensivvardsenhet kontaktades. Den detaljerade uppfoljningen ledde
till att ytterligare 20 % (173 avlidna) registrerades, daribland de &tta faktiska donatorer som tidigare
saknats i registreringen.

Donationsansvarigas medverkan i registreringen

Av de totalt 875 registrerade dodsfallen under perioden, hade uppgifterna i 80 % av fallen (699
rapporter) granskats av intensivvardsenhetens DAL eller DAS. Vid samtliga 85 intensivvardsenheter
hade de donationsansvariga ocksd bekraftat till Donationsradet att antalet avlidna for perioden var
korrekt. Bekréftelsen av antalet avlidna ombesorjdes i vissa fall av enheternas verksamhetschef,
avdelningschef, sekreterare, vardutvecklare eller IT-ansvarige.

Diskussion

| studien registrerades alla dodsfall fran deltagande intensivvardsenheter under perioden 1/10-31/12,
2007. Detta har lett till att Donationsradet nu kan presentera en helhetsbild 6ver hur manga av de
avlidna som identifierats som mdjliga organdonatorer.

Malsattningen efter avslutad studie ar att den nationella registreringen ska fortgd i syfte att folja
trender och tendenser inom donationsomradet Gver tid. Det ar Donationsradets forhoppning att
observationerna i den fortsatta registreringen av avlidna inom intensivvarden ska gora det mojligt att
identifiera adekvata kvalitetsindikatorer och darmed forbattringsomraden vad galler donations-
processen som helhet. Den nationella dodsfallsregistreringen bor alltsd kunna nyttjas som ett vasent-
ligt kvalitetssakringsinstrument inom donationsomradet i Sverige. | kvalitetssékringsarbetet ter sig
ocksd en samverkan mellan de donationsansvariga och transplantationsenheterna som naturlig,
eftersom bade transplantationskoordinator och intensivvardspersonal har centrala roller i utredning
och vard av méjliga donatorer. Erfarenheterna fran studien visar att det tar tid att hitta rutiner for
kontinuerlig registrering av avlidna. Idoga insatser i form av utbildning och understéd kravs for att
uppna en 100 % ig registrering.

En tidigare uppskattning anger att antalet moéjliga organdonatorer i Sverige skulle kunna vara 250-300
per &ar (1). Den aktuella studien visar ett farre antal medicinskt lampliga och mojliga donatorer (224
per ar). Vid en sddan jamforelse maste dock hansyn tas till det faktum att den aktuella
studieperioden varit kort och att andra urvalskriterier anvants for definitionen av mojlig donator. Vi
kan trots allt konstatera, d& det galler antalet avlidna med medicinsk kontraindikation mot
organdonation, antalet veton frdn narstdende samt antalet fall dar den avlidne haft en negativ
installning till organdonation, att vara siffror stammer val med de som kommit fram vid OFOs och
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Sodra sjukvardsregionens dodsfallsregistrering, som ju pagatt under langre tid. En langre tids
nationell registrering av alla dodsfall inom intensivvarden, ar dock nédvandig for att antalet méjliga
donatorer ska kunna faststallas med en rimlig sakerhet. Donationsradet kommer darfor att aktivt
stodja och uppmuntra till att intensivvardsenheterna fortsatter att registrera alla dodsfall.

I den framtida registreringen kommer Donationsradet ocksa att kontinuerligt utvardera jamforelser
mellan antalet mojliga donatorer och faktiska donatorer. Likasa ar det en stravan att alla deltagande
intensivvardsenheter registrerar sina data elektroniskt. Med elektronisk dataregistreringen minimeras
riskerna for felregistrering. Flera synpunkter har framforts om frageformularets utformning. Vi ser
darfor ett behov av fler forandringar som ytterligare kan forbattra registreringen sa att
rapporteringen av avlidna &aven fortsattningsvis blir fullstdndig. Som en konsekvens av inkomna
synpunkter avser SIR, att i kommande riktlinjer for uppféljning av avlidna inom intensivvarden,
presentera en uppdatering av frageformularet™. | framtida registrering anser vi det ocksa angelaget
att aven inkludera en registrering av mojliga vavnadsdonatorer. Det ar sarskilt viktigt mot bakgrunden
av att den nya vavnadslagstiftningen, ckar mojligheterna att tillvarata vavnader fran avlidna inom
intensivvarden™®

Resultatet visar dven att de mindre lansdelssjukhusen ar viktiga for registreringen, eftersom sa manga
som 75 % av de mdjliga donatorerna vid dessa sjukhus blev faktiska donatorer (motsvarande siffra for
lanssjukhusen ar 61 % och for universitetssjukhusen 53 %).

Under studiens gang har frgor vackts om det &r meningsfullt att inkludera alla specialenheter i regi-
streringen. Studien visar namligen att de allménna intensivvardsavdelningarna har hogst andel av
mojliga donatorer som blir faktiska donatorer. Darefter foljer neurointensivvardsavdelningarna. Men
det krévs en léngre period av dddsfallsregistrering for att sdkert kunna vardera om det &r vart
besvaret att inkludera alla varianter av intensivvardsenheter. Ett skal till att inkludera alla
specialiteterna inom intensivvarden, skulle kunna vara att det forekommer att allmanna
intensivvardspatienter p.g.a. platsbrist vardas vid enheter med annan intensivvardsspecialitet. Detta
kraver dock en battre kunskap om de faktiska forhallandena.

Nar projektet startade definierades en mojlig donator som en avliden intensivvardspatient med
pagaende respiratorbehandling dar total hjarninfarkt faststallts. Under studiens gang har behovet av
ett fortydligande av denna definition framkommit, eftersom utfallet givetvis ar beroende av vilken
definition som anvands. Definitionen kan allts& vara 6vergripande, eller mera strikt och inkludera
medicinsk lamplighet for organdonation. Som en jamforelse kan namnas definitionen av mdjlig
donator som anvénds i Storbritanniens nationella registrering av avlidna inom intensivvarden,
Potential Donor Audit (PDA). | den engelska definitionen fér mojlig donator har inga andra undantag
an absoluta medicinska kontraindikationer som kand HIV eller kdnd/misstankt Creutzfeldt-Jakob
disease lagts in (3).

D& den medicinska beddmningen av organens kvalité alltid gérs av berord transplantationskirurg,
kraver den medicinska beddmningen medverkan av jourhavande transplantationskoordinator.
Bakgrunden &r givetvis kravet pa medicinsk dverensstammelse mellan donator och de patienter som
ar i behov av nya organ. Definitionen av mojlig donator har darfor under denna studies gang omarbe-
tats till att galla for en avliden intensivvardspatient med pagdende respiratorbehandling dar total
hjarninfarkt faststallts och patienten identifierats som medicinskt [Amplig som organdonator. ldenti-
fieringen av medicinsk lamplighet gors primart av personalen vid intensivvardsenheten. | var studie
kan vi konstatera att sex avlidna identifierades som ej medicinskt lampliga av intensivvards-
enheterna. For att kvalitetssékra identifieringen av mdjliga donatorer, ar det foljaktligen nédvandigt
att jourhavande transplantationskoordinator i fortsattningen alltid kontaktas. En sddan kontakt
innefattar ocksa att en sokning i Donationsregistret gors mojlig, vilket kravs for att uppfylla kraven i
utredningen om den avlidnes instéllning till donation (11).

(3 gIRs riktlinje for uppfdljning av avlidna pd IVA fr.o.m. 2009-01-01, www.icuregswe.org

(4 EG-direktivet om manskliga vavnader och celler, prop. 2007/08:96
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Det bor noteras att s& manga som 152 respiratorbehandlade och hjarnskadade patienter avled utan
att utveckla total hjarninfarkt och att déden i dessa fall istdllet faststélldes med indirekta kriterier.
En fordjupning av denna grupp med avlidna bor goras i form av en studie, i syfte att undersoka varfor
total hjarninfarkt inte utvecklades. Noterbart &r ocksa att transplantationskoordinatorn kontaktades i
14 % av dessa patientfall.

Det ar ocksa mycket tillfredsstallande att kunna konstatera att sa hog andel av de donationsansvariga
lakarna och sjukskoterskorna medverkat i registreringen, vilket far anses vara en betydande faktor
som bidragit till en svarsfrekvens pa 100 %. Fortsatt kontinuerlig dodsfallsregistrering kravs under en
langre period, innan hallbara berékningar av antalet mojliga donatorer inom intensivvarden kan
goras. Forst da kan registreringen som kvalitetssakringsinstrument na sin fulla potential.
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