Inledning

De flesta midnniskor svarar i enkiter ja
till att donera sina organ efter déden
och de ir ocksa i allminhet villiga att
acceptera organdonation fran en av-
liden nirstiende. Den bristande till-
gangen pa organ och vivnader beror
alltsd inte pa bristande donationsvilja.
Se sdrskilt avsnitt om allmidnhetens
instdllning. Det dr forst vid ett intraf-
fat dédsfall som frigan om donation
handliggs och far sitt slutliga svar.

Vi belyser i detta temanummer hur
fragor kring donation och transplan-
tation hanteras pa vara sjukhus. Det
ar pa sjukhusen a//a limpliga orgando-
natorer och de flesta vivnadsdonato-
rer avlider. Déden kommer i de flesta
fall pl6tsligt och ovintat. De anhdriga
torvintas kunna ta till sig information
om ett dodsfall och om méjligheten
till donation.

Lampliga organ och vivnadsdona-
torer vardas av hilso- och sjukvirds-
personal utan primirt eget engage-
mang i transplantationsverksamheten.
De férvintas svara for att organ och
vivnader tas tillvara for transplanta-
tion eller for annat medicinskt anda-
Transplantationsverksamheten
ir dirmed som fa andra specialiteter

mal.

beroende av samverkan med andra
medicinska verksamheter for att kun-
na fullgora sina uppgifter.
Inledningsvis tecknar jag, Hakan
Gibel, som redaktor for temanumret
en bakgrund mot vilken medférfat-
tarna belyser donationsverksamheten.
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Jag redogér for gillande forfatt-
ningar och fér dem som haller pa att
utarbetas, for antalet utforda trans-
plantationer och de goda resultat som
numera uppnas, men ocksa fér den
otillrdckliga tillgaingen pa organ och
vivnader.

Den otillrickliga tillgangen kan ha
manga orsaker. Ett speciellt problem
ar tillgdngen pa platser inom intensiv-
viarden och méjligheten att dir varda
patienter som kan tdnkas bli orgando-
natorer. Ett annat dr hilso- och sjuk-
vardspersonalens instillning till det
som kallas icke-terapeutisk ventila-
tion. Vilken vard bjuds en till livet ho-
tad patient, inte for dennes skull utan
tor att mojliggéra organdonation? 1
artikeln Medier, mdanniskor och medicinsk
vard kommenteras detta. Jag tar ocksd
upp allminhetens instillning till do-
nation, hur frigorna speglats i media
och hur detta méjligen paverkat den
enskilde att anmila sig till Dona-
tionsregistret. Dér tas frigor om viv-
nadsdonation ocksd upp; nu gillande
forfattningar fran 1996 reglerar till-
varatagandet av savil organ som viv-
nader frin levande och avlidna givare
— och dnda tenderar tillvaratagandet
av vivnader att behandlas styvmoder-
ligt eller inte alls.

”Hindreniintensivvarden kan Gver-
bryggas” dr den hoppingivande titeln
pa enartikel 20051 Likartidningen [1].
En enkit till anestesiologer och neu-
rokirurger avsléjade att dessa hinder
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utgjordes av likarnas forhillningssitt
(neutralt snarare 4n prodonationsin-
riktat), etisk problematik avseende pa-
tienten och de nirstdende, resursbrist
och varierande kompetens gillande
klinisk diagnostik av total hjirnin-
farkt. Forfattarna
”Vart och ett av dessa hinder maste
Overbryggas for att bristen pa organ
skall kunna minska.” Férhoppnings-
vis kan temanumret bidra till det.

sammanfattade:

Medforfattare

Daniel Brattgard, Margareta
Brynolf och Charlotte Lovén re-
dogor for den empatiska processen,
och hur ett undervisningsprogram,
European Donor Hospital Education
Programme, kan hjilpa de likare och
sjukskoterskor som i sitt arbete kan
komma att handldgga donationsiren-
den s att de far forbereda sig pa hur
de sjdlva skulle kunna reagera pa en
plotslig och ovintad forlust och hur
de kan st6dja anhoriga i deras sorge-
arbete.

Margareta Sanner skriver med
utgangspunkt i djupintervjuer om an-
hoérigas och intensivvardslikares erfa-
renheter av donationsirenden.

Maria Soderkvist
som donationsansvarig sjukskoterska
pa Karolinska Universitetssjukhuset i
Solna redogdr f6r hur hon stéder och

som arbetar

vigleder anhoériga till avlidna patien-
ter och hur frigan om donation kan
tas upp.

Christer Nilsson redogér for hin-
delseforloppet 1 samband med att en
fiktiv patient som kan donera flera or-
gan avlider pa ett centrallasarett.
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Jutta Kjaerbeck har som speci-
aluppdrag att informera och stodja
anhoriga, fordldrar och barn som
forlorat ett barn eller ett syskon. Hon
finner det naturligt att i de flesta fall
ta upp fraigan om donation av vivna-
der sedan de nirstiende accepterat
déden.

Torsten Malm redogér for vik-
ten av vivnadsdonationer och hur
de kan tinkas handliggas pa sjukhus
och vardinrittningar. Det dr speciellt
viktigt att det finns tillgang till hjirt-
klaffar och kirl fran avlidna barn for
att barn med medfédda hjirtfel skall
kunna opereras.

Avslutningsvis redogér Eva Fern-
vall och Asa Welin f6r Donationsra-
dets, Det Nationella Rddet for organ
och Vivnadsdonation, arbete och vi-
sioner. De redog6r bland annat f6r de
nyligen utarbetade rekommendatio-
nerna for donationsansvariga likare
och sjukskoterskor som skall fungera
pa landets sjukhus och f6r den utbild-
ning som kan erbjudas dem.

I avslutande kommentarer kom-
menterar jag ndgra av dessa artiklar.
Jag reflekterar ocksd Gver framtiden
och om hur donationsverksamheten
skulle kunna forbittras.

Vi kommer att koncentrera oss pd
avlidna givare och kommer inte att
sdrskilt behandla donation fran levan-
de givare. Vi ger referenser till hjilp
tor dem som vill lisa mer. Ett bra re-
ferensverk dr Transplantation utgiven
pa Studentlitteratur 2001 redaktdrer
Cecilia Johnsson och Gunnar Tuf-
vesson [2]. Manga referenser dr till
Likartidningen som litt nds pa www.
lakartidningen.se. De citerade forfatt-
ningarna finns pa olika webbplatser.
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Transplantation ar i dag etable-
rad sjukvard

Transplantation dr nu en del av
etablerad sjukvird med mycket goda
resultat gillande 6verlevnad och livs-
kvalitet for patienter med terminal
svikt 1 ett livsviktigt organ.

Nir det giller patienter med njurin-
sufficiens finns ett alternativ till trans-
plantation — dialys. Men transplanta-
tion ger savil bittre Gverlevnad som
forbittrad livskvalitet [3]

Vid terminal svikt i dvriga livsvik-
tiga organ finns inga alternativ till
transplantation — utan transplantatio-
ner Overlever patienterna inte.

De nedan angivna ungefirliga sitfror-
na for patient-, transplantatéverlevnad
och halveringstider skall ses mot den
bakgrunden. Resultaten varierar bland
annat beroende pa patientens alder,
grundssjukdom och 6vriga sjukdo-
mar. Resultaten forbittras Over tid.
Data har himtats frin internationella
webbplatser. Mer detaljerade upp-
gifter finns pd webbplatserna [4,5,0].
Svenska data brukar vara minst lika
bra men separatredovisas inte.

International Society for Heart- and
Lungtransplantation anger att fem-
arsoverlevnaden vid bjarttransplantation
ar cirka 70 procent [4]. Halveringsti-
den for hjirtransplantationer dr cirka
10 ar, vilket innebdr att hiften av de
transplanterade  hjirtana  fungerar
annu efter 10 ar.

For lungor dr halveringstiden for alla
transplantationer knappt 5 dr. Den ir
nidrmare 6 dr 1 de fall bada lungorna
transplanteras.

Scandiatransplant anger att ett-
arséverlevnaden vid levertransplanta-
tioner narmar sig 90 procent [5]. Sex-
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arséverlevnaden har forbittrats Gver
tiden frin 50 procent 1982-89 via 70
procent 1995-99 till 80 procent for pa-
tienter som transplanterats 2000-05.
Svenskt register for Aktiv Uremi-
vard, SRAU [6], ger data om aktiv
och/eller
transplantation) och anger att fem-
arséverlevnaden for njurtransplantat
med levande givare dr 85 procent och
tio-arsoverlevnaden mellan 80 och 90
procent beroende pa givarens slikt-

uremivard  (dialys njur-

skap till mottagaren. Den femariga
transplantatéverlevnaden dr knappt
85 procent for njurar frin avlidna
givare. Den dr 84 procent vid forsta-
gangstransplantation och 76 procent
vid férnyad transplantation.

Inte undra pa att patienter med
terminal svikt i ett livsviktigt organ
astundar transplantation trots att det
finns en viss 6verdédlighet hos pa-
tienter som genomgitt transplantatio-
ner jamfort med normalbefolkningen.
NB att transplantation inte leder till
evigt liv [7].

Varje transplantation borjar
med en donation

Organ som skall anvindas for trans-
plantation kan tas tillvara frin bade
levande och avlidna givare.

Det ir framfér allt vid njurtransp-
lantationer som /levande givare kan an-
vindas. Vi anvinder nu alltfler levan-
de givare i Sverige. I vissa fall kan en
del av en levande givares lever anvin-
das for transplantation, framfor allt
till barn. I vissa andra linder anvinds
ocksa lober av lungor frin levande gi-
vare for transplantationer.

Ett specialfall av levande givare
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| Sverige har vi vid utgangen av 2006 utfért féljande transplantationer:

Organ Forsta Antal/ar Totalt antal
transplantationen | i genomsnitt transplantationer
under 2000-talet

Njure 1964 196 8027
— avliden givare

Njure 1964 128 2932
—levande givare

Pankreas 1974 8 427
Pankreasoar 1997 5 40
Lever 1984 119 1761
Hjirta 1984 28 584
Lunga 1990 34 433
Hjirta+ lungor 1991 Inga sedan 2003 41

Antalet patienter som transplanterats dr firre dn antalet utférda transplantationer.

Minga har transplanterats mer dn en gang,.

ir s.k. dominotransplantationer. En
patient som behdver nya lungor kan
transplanteras med hjirta och lungor
fran en avliden givare medan veder-
borandes hjirta kan transplanteras till
en annan patient. I Sverige har det vi-
sats att man vid en metabol sjukdom,
familidr amyloidotisk polyneuropati,
kan férhindra sjukdomens progress
genom en levertransplantation. Vid
levertransplantationen kan patientens
egen lever tas tillvara for transplanta-
tion till en annan mottagare.

En férutsittning for att organ skall
kunna tas tillvara frin en avliden gi-
vare dr att denne med bevarad cirku-
lation till kroppen avlidit till foljd av
en skallskada eller en hjirnblédning
som resulterat i total hjirninfarkt.
Antalet patienter som avlider under
omstindigheter som méjliggdr organ-
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donation dr starkt begrinsat — av den
anledningen dr det sd viktigt att varje
tinkbar givare aktualiseras.

Viavnader kan tas tillvara viss tid
efter ett intriffat dodsfall, oberoende
av orsaken till déden. I Sverige tar vi
tillvara hornhinnor, hjirtklaffar, hud
och horselben. Se sarskilt avsnitt i Me-
dier, mdnniskor och medicinsk vard. Den
benvivnad som anvinds vid ortope-
diska operationer ir i huvudsak s.k.
kirurgiskt Gverskottsmaterial som tas
tillvara vid hoftoperationer.

Forfattningar

Se faktarutor:

Kriterier for bestimmande av mdnniskans

dod Faktarnta nr 1

Fortsatta atgirder sedan diden faststallts
Faktaruta nr 2
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Om kriterier for bestdmmande av manniskans dod

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

"En manniska ar dod nar hjarnans samtliga funktioner totalt och oaterkallelig har fallit
bort.”

"Det ankommer pa en lakare att i 6verensstammelse med vetenskap och beprévad erfa-
renhet faststélla att déden har intratt”

Ur Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (SOSFS 2005:10) om kriterier for be-
stdmmande av ménniskans dod:

Doden kan faststallas med indirekta kriterier och direkta kriterier

* Indirekta cirkulationsrelaterade dodskriterier — "hjartdod”.

"Kriterierna ar kannetecken som visar pa varaktigt hjart- och andningsstillestand som har
lett till total hjarninfarkt.”

» Direkta hjarnrelaterade dédskriterier — "hjarndéd”.

"Vid misstanke om total hjarninfarkt, oavsett orsak, skall, under pagaende respiratorbe-
handling dodsfallets faststallas med hjalp av direkta kriterier. Kriterierna ar kédnnetecken
som visar total hjarninfarkt.”

Till forfattningen har fogats allmanna rad ("checklistor”) att anvanda vid faststallandet av en
manniskas déd med hjalp av direkta kriterier:

”| vissa fall skall de genomférda kliniska neurologiska undersokningarna bekraftas med
en konventionell angiografiundersékning av hjarnans blodkarl fér att déden skall kunna
faststallas, ... "

For de fullstandiga texterna hanvisas till forfattningarna. Lag (1987:269) om kriterier for
bestdmmande av manniskans dod och Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad
(SOSFS 2005:10) om kriterier for bestammande av manniskans déd samt Socialstyrelsens
foreskrifter (SOSFS 2005:11) om fortsatta medicinska insatser efter en manniskas dod

samt om donationsansvarig l&kare och kontaktansvarig sjukskoterska.

Faktaruta nr 1.

Donations- och transplantations-
verksamheten styrs av ett omfattande
regelverk. Observera att samma sam-
tyckesregler giller for tillvaratagande
av organ och vavnader for saval transplanta-
tion som annat medicinskt andamal.

I Kapitlet Forfattningar om dona-
tion och transplantation av organ och
vivnader i Liroboken Transplantation
redogors for hur detta regelverk vixte

Socialmedicinsk tidskrift 4/2007

fram [2]. Det har skett vissa fordnd-
ringar i forfattningarna och andra ir
att vanta.

Socialstyrelsen omarbetade under
2005 Socialstyrelsens féreskrifter och
allminna rid (SOSFS 1987:32) om
kriterier for bestimmande av miannis-
kans doéd. Det krivdes vissa fortyd-
liganden med hinsyn till den medi-
cinska utvecklingen och dé det blivit
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Om fortsatta atgarder sedan déden faststallts

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

2a§
"Nar det har faststéllts att déden har intratt far medicinska atgarder fortsattas.... i av-
vaktan pa ett transplantationsingrepp ... eller med avseende pa en gravid kvinna ... inte

langre an 24 timmar.”

Av Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2005:11) om fortsatta medicinska insatser efter en
manniskas déd samt om donationsansvarig lakare och kontaktansvarig sjukskoterska
framgar att:

De medicinska insatserna far inte far paga langre tid an 24 timmar”, efter det att en lakare
faststallt doden om det behdvs for att "bevara organ eller annat medicinskt materiel i av-
vaktan pa ett donationsingrepp , eller géra ett ingrepp som kan radda livet pa ett livsdugligt
foster i en dod gravid kvinna.”

Av forfattningen framgéar ocksa att ett sjukhus eller annan sadan enhet dar ingrepp far
goras enligt lagen (1995:831) om transplantation m.m. skall ha tillgang till en donationsan-
svarig lakare och kontaktansvarig sjukskéterska med uppgift att férbereda for donationer

och ge stdd och information till avlidnas narstaende.

For de fullstandiga texterna hanvisas till forfattningarna.

Faktaruta nr 2.

uppenbart att foreskrifterna inte till-
limpades pa ett enhetligt sitt.

En foreskrift blev tva

I Socialstyrelsens foreskrifter och
allminna rad (SOSES 2005:10) om
kriterier for bestimmande av mannis-
kans dod redogérs f6r hur déden fast-
stalls med direkta och indirekta krite-
rier och till férfattningen har fogats, i
form av ett allmint rad, ett protokoll
for diagnostik med direkta hjirnrela-
terade dodskriterier och information
om nir och hur den kliniska neurolo-
giska undersékningen skall bekriftas
med en konventionell angiografiun-
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dersdkning med kateterteknik.

I Socialstyrelsens  foreskrifter
(SOSFS 2005:11) om fortsatta medi-
cinska insatser efter en mianniskas déd
samt om donationsansvarig likare och
kontaktansvarig sjukskoterska  fore-
skrivs att medicinska atgirder far paga
1upp till 24 timmar efter att en lidkare
faststillt doden om det behovs for att
bevara organ eller annat biologiskt
material 1 avvaktan pa ett transplanta-
tionsingrepp, eller for att géra ett in-
grepp som kan riddda livet pa ett livs-
dugligt foster i en déd gravid kvinna.

I denna forfattning finns det dess-
utom foljande féreskrifter:

Socialmedicinsk tidskrift 4/2007
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Samtyckesregler for donation fran avlidna

Den som inte sagt nej menar ja - med ratt for de narstaende att motsatta sig ingrepp om
den avlidnes vilja inte ar kand.

Svag presumtion for samtycke — ett svagt forutsatt samtycke.

"Biologiskt material avsett for transplantation eller annat medicinskt &ndamal far tas fran
en avliden manniska om denne har medgett det eller det pa annat satt kan utredas att at-
garden skulle sta i 6verensstammelse med den avlidnes installning”

| annat fall an som avses i forsta stycket far biologiskt material tas, om inte den avlidne har
skriftligen motsatt sig ett sadant ingrepp eller uttalat sig mot det eller det av annat skal finns
anledning att anta att ingreppet skulle strida mot den avlidnes

instalining. Ar uppgifterna om den avlidnes instéllning motstridiga eller finns det annars
sarskilda skal mot ingreppet, far detta inte genomféras.” (3§)

Om det finns personer som statt den avlidne nara far ingrepp inte foretas innan nagon av
dessa har underrattats om det tilltdnkta ingreppet och om ratten att férbjuda det. (4§)

For de fullstandiga texterna hanvisas till Lag (1995:831) om transplantation m.m. och till
Socialstyrelsens foreskrifter och allméanna rad (SOSFS1997:4) om organ och vavnadstag-

ning for transplantation eller for annat medicinskt &ndamal.

Faktaruta nr 3.

5§ Ett sjukhus eller annan sidan en-
het dir ingrepp fir géras enligt
lagen (1995:831) om transplanta-
tion m.m. skall ha tillging till en
donationsansvarig likare med
uppgift att férbereda f6r donatio-
ner och ge stdd och information
till avlidnas nirstaende.

6§ Ett sjukhus eller annan sidan en-
het dir ingrepp far goras enligt la-
gen (1995:831) om transplantation
m.m. skall ha tillgiang till en kon-
taktansvarig sjukskdterska med
uppgift att férbereda for donatio-
ner och ge stéd och information
till avlidnas nirstaende.
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Donationsrddet har givit ut re-
kommendationer om dessa befatt-
ningshavare och benimner dem nu
donationsansvariga likare och dona-
tionsansvariga sjukskoterskor.

Samtyckesfragor

Den nu gillande Lag (1995:831) om
transplantation m.m. dr den fjirde i
ordningen i Sverige [2] och dr av typ
presumtion fér samtycke — den som
inte sagt nej till donation dr positiv.

For detaljer hinvisas till lagen och
till Socialstyrelsens foreskrifter och
allminna rad (SOSFS1997:4) om or-
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Den enskildes installning till donation

Den enskildes installning till donation bor respekteras. De narstaende ar uttolkare av den
avlidnes installning; de ar inte sjalva beslutsfattare.

"Om det vid en utredning om den avlidnes installning kommer fram att denne tidigare motsatt
sig donation, kan de narstaende inte undanrdja detta genom att sjélva tillstyrka ingreppet.”
"l de fall en avliden under sin livstid samtyckt till donation ligger det i sakens natur att den-

nes vilja ocksa foljs.”

"Bestammelsen innebar att de narstaende har en vetoratt om den avlidnes vilja &r okand.”

Citat ur Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad, (SOSFS 1997:4) om organ och
vavnadstagning for transplantation eller fér annat medicinskt &ndamal.

Faktaruta nr 4.

gan och vivnadstagning for trans-

plantation eller f6r annat medicinskt

andamal.

For oversiktlig information se fak-

tarutorna:

Samtyckesregler for donation fran avlidna
Faktaruta nr 3

Den enskildes instillning till donation
Faktaruta nr 4

Ytterligare forfattningar av in-
tresse for donations- och trans-
plantationsverksamheten
Europaparlamentets och rddets di-
rektiv 2004/23 EG om faststillande
av kvalitets- och sikerhetsnormer for
donation, tillvaratagande, kontroll,
bearbetning, konservering, férvaring
och distribution av minskliga vivna-
der och celler kommer att inforas i en
lag. Socialstyrelsen och Likemedels-
verket kommer att utarbeta foreskrif-
ter till lagen. Samtidigt kommer Soci-
alstyrelsens foreskrifter och allminna
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rad (SOSES 1994:4) om étgirder mot
6verforing av smitta vid transplanta-
tion av organ eller vivnad och andra
torfattningar att omarbetas. Det kan
torvintas att forslag om motsvaran-
de EG-forfattningar gillande organ
kommer inom kort.

Tillvaratagande av organ fran
levande och avlidna givare
Levande givare

De foérsta njurtransplantationerna
1 Sverige gjordes med levande givare,
i forsta hand fordldrar och syskon.
Sedan det blivit méjligt att ta tillvara
njurar frin avlidna kom de flesta njur-
transplantaten fran avlidna givare.
Under en lang foljd av ar kom 20 a 25
procent av transplantaten fran levan-
de givare. Till f6ljd av det 6kande be-
hovet av njurtransplantation har vi nu
1 Sverige kommit att acceptera ocksa
makar och nira vinner som givare. Pa
senare ar har det i enstaka fall anvints
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Levande givare i Sverige 1981-2006
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Diagram nr 1.
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Tillvaratagande av organ — en kedja av handelser

Den svagaste lanken ar begransande for tillgangen

» En lamplig organdonator uppmarksammas
» Den lamplige donatorn vardas pa ett sadant satt att organ som skulle kunna tas tillvara

inte skadas

» De narstaende informeras om patientens tillstand
» De konsulteras gallande dennes installning till donation

» Donationsregistret konsulteras

» Den lamplige donatorn utreds med tanke pa organ- och vavnadsdonation. Finns kontra-

indikationer?

» Transplantationsenheterna varderar den avlidnes lamplighet som givare med hansyn

tagen till de tilltankta mottagarna
« Donationsoperationen utfors
» Organférdelning till mottagarna
» Uppfdljning fér anhériga och personal
« Aterbesok for de nérstaende?

Faktaruta nr 5.

s.k. anonyma/altruistiska/icke non-
directional donors.

Frin ett relativt jimviktslige da
en fjirdedel av de njurar som trans-
planterades kom fran levande givare
kommer nu under 2000-talet nistan
40 procent av njurarna fran levande
givare. I genomsnitt har vi i Sverige
under 2000-talet tagit tillvara njurar
fran 128 levande givare per dr att jim-
téra med 115 avlidna givare.

Sedan 1964 did den fOrsta njur-
transplantationen utférdes i Sverige
har vid utgingen av 2006 2 932 min-
niskor givit en njure till en slikting el-
ler nirstaende.

Se diagram:

Levande givare aren 1981-2006
Diagranm nr 1
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De som kan komma 1 friaga for
donation genomgar en mycket nog-
grann utredning. Det upplevs som att
den tar onddigt lang tid men den ger
ocksd tid till eftertanke. De som do-
nerat en njure lever lingre dn alders-
matchade kontrollpatienter [8] och
de angrar inte sina beslut [9]. Det kan
emellertid upptrida komplikationer.
Enligt en undersékning utvecklade
6 av 1 112 patienter som genomgatt
njurdonation dialyskrivande njurin-
sufficiens 14-27 ar efter donationerna.
Ytterligare tvd patienter opererades
framgangsrikt for fortringning i nju-
rens artidr [Ingela Fehrman-Ekholm,
personligt meddelande 2005].

Mycket talar fOr att patienter som
donerat en njure bor erbjudas livsling
uppféljining med regelbundna kon-
troller for att man skall forvissa sig
om deras hilsa [10,11].
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Avlidna givare

Se faktaruta

Tillvaratagande av organ — en kedja av hin-
delser Faktaruta nr 5

Tillvaratagande av organ fran

avlidna givare

En kedja av handelser

e Uppmirksammas den lamplige
organdonatorn eller inte? Ar den
behandlande likaren medveten om
att patienten ir en mojlig/lamplig
organdonator eller inte?

* Diagnostik av total hjiarninfarkt.
Ar den behandlande likaren for-
trogen med hur man konstaterar
déden med direkta kriterier (se
faktarutor nr 1 och 2)? Om inte
kanske inte diagnosen stills.

* Inhdmtande av samtycke. Kinner
den behandlande likaren till sam-
tyckesreglerna (se faktarutor nr 3
och 4)? Ger ldkaren de nirstiende
tid att reflektera?

De ovanstaende punkterna beskrivs
frin olika utsiktspunkter.

Fragor gillande vird av den avlidne
givaren, donationsoperationen, org-
anférdelning, transplantationer och
uppfoljning av anhoriga och personal
berérs inte ndrmare. Det boér dnda
konstateras att den medicinska varden
av givaren, fére och efter det att do-
den intritt dr av storsta betydelse for
vilka organ som kan tas tillvara och
deras funktion vid transplantationen.

Erfarenheter visar att anhdriga till
avlidna behover tid for dterbesdk (se
Christer Nilssons artikel) och perso-
nalen kan behova hjilp att bearbeta
sina upplevelser efter en donation,
kanske den férsta de varit med om.
Socialmedicinsk tidskrift 4/2007
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Hittillsvarande organisation i Sve-
rige for att ta tillvara organ och vav-
nader i Sverige
Transplantationsenheternas petso-
nal svarar sedan ling tid f6r informa-
tion till hilso- och sjukvardspersonal
om donation fran avlidna péd sjukhu-
sen i respektive region och pa ett fler-
tal orter anordnas dessutom universi-
tetskurser i transplantationskunskap.
Transplantationsenheterna har ut-
sett kontaktpersoner, likare och sjuk-
skoterskor, oftast pa intensivvards-
respektive
regioner. Dessa kontaktpersoner far

avdelningarna 1 sina
regelbundet information pd forelds-
ningar, konferenser och temadagar
lokalt och regionalt. Det finns ocksa
utbildningstillfillen pa nationell och
internationell niva.

Transplantationsenheterna har ut-
arbetat informationsmaterial om do-
nation. Pirmar finns pi alla intensiv-
virdsenheter.

For tillvaratagande av vivnader
hinvisas till Glom inte vivnadsdo-
nation i artikeln Medier, minniskor och
medicinsk vard och till artikel av Tor-
sten Malm. Se ocksi avsnittet om Do-
nationsradet for de forbdttringar som
nu infors i Sverige.

Utbildningstillfallen for perso-
nalen
EDHEP

Sedan 1993 anordnar transplanta-
tionsenheterna utbildning i att mota
nirstdende till en avliden person och
tala om donationer. Daniel Bratt-
gird och medarbetare redogdr f6r de
svenska erfarenheterna av denna ut-
bildning i detta temanummer.
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Temadagar

Socialstyrelsen anordnade under
aren 1997-2005 varje ar i mars en te-
madag till vilka vi inbjéd hilso- och
sjukvardspersonal som arbetar med
tillvaratagande av organ och vivnader.
Till dessa méten inbjods en eller flera
internationella foreldsare som redo-
gjorde fOr verksamheten i sina linder.
Det redogjordes for efterféljansvirda
exempel. Inbjudna foreldsare fran Spa-
nien har vid flera tillfillen redogjort
tor den s.k. spanska modellen. Andra
toreldsare har beskrivit vivnadsdona-
tion och anhérigfragor. En av dessa,
Lori Brigham, talade om Donor fami-
ly advocacy programs. Métet referera-
des i Nytt Extra frin Socialstyrelsen
— T bdttre hand om donatorns anhiriga sa
Gkar antalet transplantationer.

Lori Brigham var initialt inte posi-
tiv till att hennes organisation for att
ta tillvara organ eller vivnader skulle
ta kontakt med de nirstiende efter
ett donationsingrepp, men sedan hon
torstatt att de nérstdende uppskattade
sadana kontakter arbetade hon in det i
sin verksamhet och fann att det hade
manga goda effekter. Det uppskatta-
des av donatorernas nirstiende som
fick hjdlp i sitt sorgearbete och perso-
nalen lirde sig mycket av deras upp-
levelser.

Vid nédgra tillfillen har vi i anslut-
ning till dessa temadagar anordnat
tisdagskonferenser pa Svenska Lika-
resillskapet. Vid ndgra av dessa har
nirstdende till organ- och vivnadsdo-
natorer redogjort for sina erfarenheter
av att ha bejakat donation. En medi-
cinjournalist ansiag “att verkligheten
tridde in pa ldkaresillskapet”[12].

Donationsrddet har fortsatt med

284

liknande temadagar f6r donationsan-
svariga likare och sjukskéterskor.

Nationell konferens om donation av
organ och vavnader — Fakta och
framtid

Pa uppdrag av SMER (Statens Med-
icinsk Etiska Rad) arrangerade Soci-
alstyrelsen i samarbete med Sveriges
Kommuner och Landsting och Svens-
ka Lidkaresillskapet en konferens den
4 november 2004 om tillgangen p4 or-
gan och vivnader. Sammanfattningen
finns pa Donationsradets webbplats
www.donationsradet.se.

Utbildningsinternat

Socialstyrelsen anordnade under
en foljd av dr utbildning i transplan-
tationsfragor i form av ett internat
tor donationsansvariga likare och
sjukskoterskor[13] Utbildningen gavs
i form av foreldsningar och gruppdis-
kussioner under tvd arbetsdagar (20
timmar). Det var en anpassning till
svenska forhillanden av den utbild-
ning som ges i Barcelona pi engelska i
form av internat under fyra dagar.

P.g.a. tidsbrist kunde viiden svenska
utbildningen inte ta med de moment
dir deltagarna fick 6va sigidiagnostik
av total hjdrninfarkt, och behandling
av en patient med total hjirninfarkt.
Det dr beklagligt — ty det dr mdojligt
att manga ldkare inte dr fortrogna
med hur man konstaterar ett totalt
och odterkalleligt bortfall av hjirnans
samtliga funktioner. Konsekvenserna
av detta dr att man méjligen inte alltid
stiller diagnosen i alla de fall det vore
mojligt. Limpliga donatorer kan dir-
med ga férlorade.

Donationsrddet har arrangerat lik-
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Avlidna givare i Sverige 1981-2006
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nande internat 2006 och 2007.

Internationella utbildningstillfallen

Hospital Clinic i Barcelona anord-
nar sedan borjan av 90-talet internat-
utbildning for personal som arbetar
med donationer: Advanced Interna-
tional Training Course on Transplant
Coordination, se www.tpm.org. Tret-
tiofem svenskar, varav tolv likare har
deltagit i dessa utbildningar.

Ett flertal av de koordinatorer som
arbetar péd transplantationsenheterna
i Sverige har ackrediterats av ETCO
(European transplant coordinators
association).

Data om avlidna organdonatorer i

Sverige

Se diagram:

Auntal avlidna givare i Sverige 1981-2006
Diagram nr 2

Sedan 1981, da vi i Sverige borjade
sammanstilla data 6ver avlidna gi-
vare, har vi tagit tillvara organ frin
3173 avlidna personer. Som framgar
av diagrammen varierar antalet givare
ar fran ar. 2000 togs det tillvara organ
fran 137 avlidna givare, vilket dr fler
in ndgot annat ar sedan 1991.

De flesta givarna har avlidit till
toljd av spontant upptridande in-
trakraniella blédningar och en mino-
ritet foljaktligen till £6ljd av olycksfall.
Andelen patienter som avled till £6ljd
av skalltrauma minskade fran cirka
30 procent i borjan pa 1990-talet till
cirka 20 procent i bérjan pa 2000-ta-
let. Medeldldern bland givarna dr hog,
cirka 50 ar [14].
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Sverige i en internationell jamfo-
relse

Det absoluta antalet avlidna och le-
vande givare i diagrammen ovan kan
omriknas till antalet givare per mil-
jon invanare (PMP=per million po-
pulation) for att mojliggdra interna-
tionella jaimforelser. Det skulle vara
onskvirt om det gick att jimféra po-
tentialen f6r donation snarare 4n det
faktiska antalet men uppskattningar
av potentialen foreligger 1 allmidnhet
inte.

I ”Newsletter transplant” ges data
om donationer och transplantationer
i Europas linder [15].

Se diagram:

Apntalet avlidna givare per million invanare i
Sverige och vissa andra lander under 2000-
talet Diagram nr 3

I diagram nr 3 jimfors antalet av-
lidna givare PMP 1 de fyra skandina-
viska linderna med vilka Sverige ge-
nom Scandiatransplant har ett utbyte
av organ med de tre linder i Europa
som har flest avlida givare relativt
sett, Spanien, Osterrike och Belgien.
Antalet avlidna givare ér relativt ligre
1 Sverige och Danmark dn i Norge
och Finland och mycket ligre dn i
Spanien, Osterrike och Belgien.

Se diagram:

Auntalet levande givare per million invinare i
Sverige och vissa andra lander under 2000-
talet Diagram nr 4

Av diagram nr 4 framgir att det
relativa antalet /levande givare ir hogt
1 Sverige, Norge och Danmark men
lagt i Finland och ndgra av de linder
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Antalet avlidna givare per million invanare i Sverige och vissa andra lander under 2000-talet
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i Europa som tar tillvara organ frin
relativt sett manga avlidna givare.

P4 www.donationsradet.se finns
alltid aktuella data om donationer och
transplantationer.

Spanien som ett efterfoljansvart
exempel

1989 tog man i Spanien tillvara or-
gan fran lika minga donatorer som i
Sverige per miljon invanare och ir,
nimligen 14 per miljon invanare. Ge-
nom ett tilmodigt och vil genomtinkt
forbittringsarbete har man i Spanien
lyckats 6ka antalet organdonatorer till
35 PMP ar 2005, att jaimféra med 14
PMP i Sverige samma ar.

Spanjorerna har generost delat med
sig av sina erfarenheter och marknads-
tort sitt donationsprogram bland an-
nat muntligen vid méanga kongresser
och idven skriftligen [16,17]. Man tar
ocksd gidrna emot bestkare och det
spanska programmet har flera ganger
beskrivits i Lakartidningen [18,19].

Huvuddragen i det spanska syste-
met

Huvudpersonerna i det spanska sys-
temet dr de vilutbildade och vilmoti-
verade transplantationskoodinatorna
som dr anstillda av det egna sjukhu-
set, inte av transplantationsenheterna,
for att svara for donationer. De ir i
allminhet
jourtjanst nir det giller donatorer.

De identifierar/uppmirksammar
limpliga organ- och vivnadsdonato-
rer, hjilper till med varden av dona-
torn och talar med och hjilper de nir-
stdende att komma fram till ett beslut
gillande donation. Liksom i Sverige
har man presumtion fér samtycke.

intensivvardslakare med
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Transplantationskoordinatorerna
stdds av ett nationellt och regionalt
samatbete, av ett pagiende kvalitets-
sikringsarbete med journalgenom-
giangar av patienter som avlidit pga
skallskador eller intrakraniella blod-
ningar — och framfér allt av att dona-
tionssjukhusen ersitts for kostnader
for donationer.

Donationsjukhusen ersitts for sina
utgifter med 4 500€ nir endast njurar
tas tillvara, med 6 000€ £6r en donator
som givit flera organ och med 7 500€
om bide organ och vivnader tas till-
vara. Man betalar dessutom 1 500€/
timme fér anvindning av operations-
salen [personligt meddelande Rafael
Matesanz 2000].

Andra framgangsrika program

”The collaborative” dr ett ameri-
kanskt genombrottsprojekt dir man
lir av varandra. Man har kunnat 6ka
antalet organdonatorer med 11% édren
2003-2004 och med ytterligare 6%
2004-2005 [20]. Antalet avlidna or-
gandonatorer Okade med ytterligare
5,6 % dren 2005-20006.

Donor action ir ett annat program
som visat sig kunna 6ka antalet dona-
torer i de linder dér det inforts [21].

En begransad resurs
Se faktarutor:
Lampliga organdonatorer ~ Faktaruta nr 6
Lémpliga vavnadsdonatorer Faktaruta nr7
Kontraindikationer mot donation av organ
eller vavnader Faktaruta nr 8
Antalet limpliga organ och viv-
nadsdonatorer dr begrinsat.
Till £6ljd av den 6kande efterfragan
pa organ eller vivnader omprévas ac-
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Antalet levande givare per million invanare i Sverige och vissa andra lander under 2000-talet
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Lamplig organdonator

Méanniskor som till foljd av intrakraniell tryckstegring férorsakad av spontan blédning (van-
ligast) eller trauma (mindre vanligt) avlider under pagaende respiratorbehandling kan kom-
ma i fraga for donation av organ. De kan ocksa donera vavnader, till exempel hornhinnor
eller hjartklaffar.

Doden faststélls med direkta, hjarnrelaterade dodskriterier — "hjarndod”.
Utredning som visar att den avlidne inte varit negativ till donation.

Det finns idag inga givna aldersgranser — aven manniskor éver 80 ar kan komma i fraga for
donation. Donationen ar emellertid villkorad av risken for att 6verféra sjukdom till mottaga-
ren. ldag ar enbart HIV och spridd malignitet kontraindikationer mot donation.

Vid tveksamhet, konsultera alltid transplantationskoordinatorerna vid transplantationsen-
heterna eller de enheter som tar tillvara vavnader for hjalp med att bedoma lampliga gi-
vare.

Faktaruta nr 6.

ceptanskriterier (dlder och samtidig
sjukdom) och kontraindikationerna
stindigt. Det giller f6r verksamheten
att inte ta tillvara det som inte ar till-
rickligt bra for transplantation och att
inte siga nej till det som skulle kunna
ha bra funktion.

Framgang foder framgang

Antalet organdonator har ¢kat na-
got de senaste fyra aren som fram-
gir av diagram ovan. Férhoppnings-
vis dr det ett trendbrott. Det 4r min
torhoppning att Donationsradet och
detta temanummer skall bidra till ett
forbittrat tillvaratagande av organ
och vivnader.

Hakan Gabel
Temaredaktor

Hakan Gabel ar docent i transplantationskirurgi. Efter tjanstgéring pa trans-
plantationsenheterna pa Sahlgrenska sjukhuset i Goteborg, pa Malmé all-
manna sjukhus och pa Huddinge sjukhus 1975-1997 i tjanst pa Socialsty-
relsen fram till halvarsskiftet 2007. Hakan Gabel arbetade bland annat med
donations- och transplantationsfragor i Sverige och internationellt.

Kontakt: E-post: hakan@gabel.se
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Lamplig vavnadsdonator

Manniskor i aldrarna 0 — 80 ar oberoende av dédsorsaken och sattet doden konstaterats
— med hjarn- eller hjart- / cirkulationsrelaterade dédskriterier.

Utredning som visar att den avlidne inte varit negativ till donation.
Innan vavnader tas tillvara gérs noggranna undersokningar av de vavnader som avses tas
tillvara och for att utesluta tumor- eller infektionssjukdom som kan &éverféras till mottagarna

av vavnaderna

Vavnader som kan tas tillvara for transplantationsdndamal: hornhinnor, hjartklaffar och
blodkarl, benvévnad, hérselben och hud. Aven senor och menisker kan tas tillvara.

Faktaruta nr 7.

Kontraindikationer mot donation av organ eller vavnader

Risken att overfora sjukdom (infektionssjukdom eller elakartad sjukdom) till mottagaren
av organ eller vavnader utgdr absolut kontraindikation mot tillvaratagande av biologiskt
material for transplantation.

Nu galler Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (SOSFS 1994:4) om atgarder mot
overforing av smitta vid transplantation av organ eller vavnad.

Europaparlamentets och radets direktiv 2004/23 EG av den 31 mars 2004 om faststal-
lande av kvalitets- och sakerhetsnormer fér donation, tillvaratagande, kontroll, bearbet-
ning, konservering, férvaring och distribution av manskliga vavnader och celler kommer att
implementeras i Sverige med en vavnadssakerhetslag och féreskrifter av Socialstyrelsen
och ldkemedelsverket.

Faktaruta nr 8.
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