1,4 MILJONER SVENSKAR
| DONATIONSREGISTRET

Fortfarande registrerar sig ett par tusen i manaden

Cirka 1,4 miljoner svenskar
har anmalt sig till Socialstyrel-
sensdonationsregister, som fun-
nitsi snart ett &. Omkring 250
ganger per manad soker trans-
plantationsenheter, gon- och
thoraxkliniker uppgifter om en
avliden i registret och finner i 15
procent av fallen upplysningar
om den avlidnesinstéllning.
Samtidigt fortsatter antalet do-
nationer att minskalangsamt,
en trend som pagatt nagra ar.

| samband med riksdagensbeslut om
den nya transplantationslagen i juni
1995 fick Socialstyrelsen bland annat i
uppdrag att informera om denna samt
att tafram och spridadonationskort och
att bygga upp ett donationsregister. Re-
gistret skulleborjaatt fungeraden 1 juli
1996 dalagen traddei kraft.

Sava  transplantationsutredningen
som ett tiotal remissinstanser ansdg att
ett donationsregister inte borde inréttas
[1]. Regeringen menade emellertid att
ett register dit manniskor kan anméla
sin instéllning for eller emot orgando-
nation kan ha fordelar. Den enskilde
kan déarigenom utbva sin gavbestam-
mandertt och pa ett betryggande st
dokumentera sin installning till organ-
donation. Dessutom behover de narstd
endetill enavlidenintestéllasinfor fr&
gan vilken instéllning denne hade till
organdonation. Vid en debatt arrange-
rad av Svenska L ékaresél | skapet den 14
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januari 1997 diskuterades for- och
nackdelar med ett register [2].

Som framgér av Figur 1 sande all-
manheten in ett stort antal anmé ningar
under varen 1996, det vill sigai infor-
mationskampanjens  inledningsskede.
Antalet anmaningar har déarefter mins-
kat men uppgdr altjamt till mellan
2000 och 4 000 per manad (Figur 2).
For nérvarande & narmare 1 400 000
personer, omkring 15 procent av Sve-
rigesbefolkning, registrerade (Tabell I).

Av Tabell I framgér att registret nu
konsulteras dlt oftare nér en avlidens
instédllning till donation skall utredas.
For nérvarande sbks uppgifter om en
avliden person omkring 250 ganger per
manad. | cirka15 procent av fallenfinns
upplysningar om den avlidne i dona-
tionsregistret, vilket ocksd avspeglar
andelen av Sveriges befolkning som &r
sokbarai registret.

For att kontrollera att registret an-
vands pa avsett sétt, det vill sigaatt s&
val positiva som negativa till donation
anméler sig till registret, gjordesi juni
1996 en kontroll av hur de férsta
300 000registreradefordeladesig pade
olika svarsaternativen. Totalt hade 47

Omkring 15 procent av Sveriges be-
folkning har anmalt sig, vilket ar langt fler
an i andra lander med donationsregister.

procent svarat jatill donation antingen
for transplantation och annat medi-
cinskt andamdl eller enbart for trans-
plantation. 52 procent ville inte donera
sinaorgan eller vavnader. Fordelningen
pé olika svarsalternativ i olika &l ders-
grupper framgar av Tabell I1l. Yngre
personer, som svarat ja till donation i
hogreomfattning &ndedldre, &ri regist-
ret underrepresenterade i forhdllande
till sina aldersgruppers andel av Sve-
riges befolkning.

Harda sdkerhetskrav

Sarskilda atgarder har vidtagits for
att uppfylla sékerhetskraven i dona
tionsregistret. For att undvika att falska
eller felaktiga anméningar registreras
krévs att anmélan &r skriftlig, daterad
och undertecknad. Felaktiga anmaél-
ningar férekommer, men kan réttas till
genom att en bekréftel se skickastill den
som anmélt sig. Den ursprungliga an-
mélan forvaras dessutom fér eventuell
efterkontroll. Risken for fel vid inmat-
ning av data har ocksd uppméarksam-
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mats. Under uppbyggnadsfasen, dadata
registrerades pa band fore inmatning i
registret, gjordes dubbel inmatning av
data; nu sker »on-line-registrering»
med kontroll mot personnumret. For att
inte data skall ga forlorade gors regel-
bunden sdkerhetskopiering. Kontroll av
hur registret anvands sker genom att
varje enskild sbkning registreras i en
logglista

| Datainspektionens beslut om re-
gistret (diariefort brev pa socialstyrel-
sen) kravs bland annat att extern forfra-
gan endast far avse avliden person. So-
cialstyrelsenskall ocksasetill att endast
en begrénsad kretsav personer ar beh-
rig att anvanda registret via terminal.
Hur personuppgifter tagits ut skall kun-
nafdljas upp i efterhand genom en ma-
skinell logg eller liknande.

Socialstyrelsen uppmanade landets
transplantationsenheter, 6gonkliniker,
thoraxkliniker och Ré&ttsmedicinalver-
kets avdelningar att ansbka om termi-
naldtkomst for vissa enskilda personer.
Dadennyalagentraddei kraft den 1 juli
1996 och donationsregistret blev opera-
tivt hade 44 personer vid tio medicins-
ka enheter fétt en personlig kod och 16-
senord, och dérmed behdrighet att stka
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Figur 1. Antal anmélningar per manad till
Socialstyrelsens donationsregister under
april, maj och juni 1996.

i registret med hjdlp av persondator och
telefonmodem. Sedan dess har enstaka
nyaanvandare tillkommit, medan and-
ra har bytts ut. Anvandarna finns pa
transplantationsenheter,  thoraxkirur-
giskakliniker och égonkliniker. L 6sen-
orden kan bytashur oftasom helst, dock
skall det géras minst en gang per ma
nad. Sannolikt kommer fler medicinska
enheter, patologavdelningar och majli-
gen ocksa rattsmedicinska avdel ningar
att viljaanvandaregistret.

Nér en behorig anvandare soker upp-
gifter omenavliden person hdmtasupp-
gifter om den dodesinstélIning ur dona-
tionsregistret med hjdp av ett tolvsiff-
rigt personnummer (registret & forbe-
rett for 2000-talet och inleds med &r-
hundradesiffror). Uppgifter om namn
och aktuell adress hdmtas ur Statens
person- och adressregister (SPAR).

Informationskampanj

som gav effekt

Socialstyrelsen satte upp tre mal for
informationsinsatserna:

1. Férma manniskor att ta stallning
till donation av organ och vavnader for
transplantation och annat medicinskt
andamal efter doden.

2. Forma dem att meddela sitt stéll-
ningstagande. Detta kan ske genom att
man informerar sina nérstdende, ge-
nom att manfyller i ett donationskort el-
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Figur 2. Antal anmélningar per manad till
Socialstyrelsens donationsregister,
september 1996—mars 1997.
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ler genom en anmdan till donationsre-
gistret.

3. Forebygga okunskap, missfor-
stand eller missuppfattningar kring
transplantationsverksamheten och den
nyalagstiftningen.

Uppmérksamheten kring donations-
och transpl antationsfragor blev mycket
omfattande och intensiv under varen
och sommaren 1996. Fran den 1 febru-
ari till den 31 augusti 1996 noterade vi
totalt drygt 1 600 klipp och utskrifter
fran dagspress, popul arpress, fackpress
ochradiooch TV.

Manga enskilda personer horde ock-
sdav sig bland annat till det specielltin-
réttade 020-numret. Totalt besvarades
16 332 samtal under den period, 14
april-31 juli 1996, som donati onsupp-
lysningen var bemannad. Samtaen
géllde oftast bestélining av informa-
tionsmaterial och andra praktiska fra-
gor (85 procent) men ménga var ocksa
av etisk, medicinsk eller juridisk natur.

En uppféljning av Socia styrelsens
utskick av foldern till landets hushall
genomfordes av SKOP (Skandinavisk
opinion) den 21-22 april 1996. Rappor-
ten kan bestdllas fran Socialstyrelsen.
Den visade att fyraav fem (82 procent)
hade sett broschyren. Av dem som hade
sett materialet hade de flesta (80 pro-
cent) talat med sinanarmaste; enav fyra
(25 procent) hade talat med arbets- eller
skolkamrater.

En attitydundersokning utford av
Margareta Sanner under augusti 1996

Tabell I. Antalet s6kbara i Socialstyrelsens
donationsregister och deras andel av Sve-
riges befolkning. Sveriges befolkning &r
8 715 754.

Procent

Antal av befolkningen
960701 99 149 1
960717 526 859 6
960819 1074016 12
960902 1185871 14
961104 1256576 14
970109 1377761 16
Tabell Il. Antal forfrAgningar i Socialstyrel-

sens donationsregister redovisade manads-
vis (juli 1996—mars 1997) och efter antalet
ganger uppgifter om den avlidne fanns i dona-
tionsregistret.

Antal Fanns  Procent
Juli 74 5 7
Augusti 100 10 10
September 181 19 11
Oktober 152 26 17
November 228 a7 21
December 227 34 15
Januari 257 37 14
Februari 228 38 17
Mars 211 39 18
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[3] belyser effekterna av Sociastyrel-
sens informationsinsatser. | ett slump-
massigt urval pa 1 500 upplanningar i
augusti 1996 hade 70 procent diskuterat
donation med sin familj. Hela 31 pro-
cent hade fyllt i ett donationskort eller
anmdlt sig till Sociastyrelsens dona-
tionsregister. Dettadr en vésentligt hog-
re frekvens an tidigare. Vid en attityd-
undersokning 1993 [4] hade 5 procent
ett donationskort. Ar 1995 hade 12-13
procent aktivt tagit stéllning till dona-
tion[5].

De effekter som Sanner avlaser &r i
Overensstdmmelse med den undersok-
ning Sociastyrelsen 1& gora i april
1996: nastan en tredjedel av de svaran-
de hade dokumenterat sitt stallningsta-
gande genom att fyllai ett donations-
kort eller genom att anmala sig till do-
nationsregistret. Mer an tva tredjedelar
(70 procent) har diskuterat donations-
fragan med sina nérstaende.

Mojligen lades for stor

vikt vid registret

Donationsregistret & ett av flera
hjélpmedel for den persona som vid ett
dodsfall har att utreda den avlidnes in-
stéllningtill donation. | regel &r det néd-

vandigt att en forfrdgan gors i dona-
tionsregistret [6].

Aven om det finns upplysningar om
en avliden i donationsregistret diskute-
ras emellertid altid en avlidens instéll-
ning till donation med de narstéende.
Vederborande kan ha éndrat uppfatt-
ning och »den sistaviljan» géller.

Antalet anmélningar till donations-
registret har dvertraffat alla prognoser.
Omkring 15 procent av Sveriges be-
folkning har anmélt sig, vilket & langt
fler ani andralénder med donationsre-
gister.

Det fortjanar att pdpekas att dona-
tionsregistret inte & en attitydunder-
sokning; anméningarnatill donations-
registret avspeglar inteallménhetensin-
stéllning till donationer. Genom att la-

Tabell 1ll. Undersokning av hur de férsta 300 000 som anmalde sig till Socialstyrelsens dona-
tionsregister fordelade sig pa de olika svarsalternativen. Férdelning pa aldersgrupper. Svarsal-
ternativ: 1. Jag donerar mina organ och vavnader efter min dod for transplantation och annat
medicinskt andamal. 2 enbart for transplantation. 3. Jag donerar inte mina organ eller vavna-

der.
Svarsalternativ
Andel i Andel i
Alder befolkningen registret 1 2 1+2 3
18-29 15 13 32 34 66 35
30-39 14 13 32 29 61 39
40-59 26 31 32 22 53 47
60-69 9 18 27 13 40 59
>70 13 23 22 7 29 71
Alla 28 19 47 52
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Figur 3. Antal nyss avlidna
organdonatorer i Sverige 1990-1996.
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gen forutsétter samtycke till donation
om den avlidnesinstallning & okéand, ar
det naturligt att framst de som é&r tydligt
negativavill registrera sin uppfattning.

Det kan tyckas att donationsregistret
fétt alltfor stor uppmérksamhet och be-
tydelse. Manga kan ha uppfattat infor-
mationen om registret och anméalnings-
talongen som en forfragan och inte som
en av fleramgjligheter att meddela sin
instéllning. Darfor har man majligen
Overbetonat vikten av att anmélasig till
donationsregistret pa bekostnad av de
andra sétten att gora sin instdlning
kand.

Antalet anmélningar som alltjamt
kommer till registret talar for att det for-
blir ett aktivt register. Anméaningarnai
dag &r sdva andringar av tidigareanmé-
lan som nyanmaélningar.

Donationsregistret &r ett sakert per-
sonregister; endast ett fatal personer har
rétt att hamta ut uppgifter ur registret.
L oggningen av allasokningar och stick-
provskontroll &r av stor betydelse. N&r
registret varit i bruk under ett & kom-
mer vi att gora en omfattande uppfolj-
ning av hur registret fungerat och hur
det anvants. Vi kommer att tréffaanvan-
darnafor att fa deras syn paregistret.

Vér beddmning &ar att de tva forsta
malen for informationsinsatserna har
uppfyllts bland annat som en foljd av
medias uppmérksamhet.

Ytterligare insatser & dock nddvéan-
diga, bdde av Socialstyrelsen och av
andra aktdrer, for att forebygga okun-
skap och missuppfattningar om dona-
tioner, transplantationer och om den
nya transplantationslagen. | det arbetet
kan det finnas skdl att stélla upp ett an-
nat mal an att forma den enskilde att ta
stélning till donation. M al et méste ock-
sS4 vara att s& ménga som mgjligt har
kunskaper om effekterna av donation
och transplantation.

Att informationen skulle vécka
manga och svéra fragor forutsdg vi,
men vi hade andd inte insett den fulla
komplexiteten och det emotionella in-
nehdllet i fragan om donation av organ
och vavnader efter doden. Vissa nog-
grant diskuterade formuleringar i vart
informationsmaterial vackte stor upp-
mérksamhet. Vi kan bara spekulera i
hur mycket vi forlorat i uppméarksamhet
om vi formulerat oss annorlunda. Det
var givetvis ocksa svart att forutse att
Transplantationslagen, som i juni 1995
antagits av en i stort sett enig riksdag
utan stor mediauppmérksamhet, skulle
komma att diskuteras sd intensivt. Det
stora antalet anméningar till registret
skapade inledningsvis vissa problem.

Socialstyrelsen fick uppdraget att »i
ett initialskede genomfdra vissa insat-
ser sS4 att informationen blir enhetlig
Gver landet». Pa sikt avsag daremot re-
geringen att ansvaret i huvudsak bor lig-
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ga pa sukvardens huvudman. Social-
styrelsen har darfor fér nérvarandeinga
planer pa ytterligare sarskildainforma-
tionsinsatser till allméanheten. Vart in-
formationsmateria (se Faktaruta) kom-
mer att hallasi lager.

Inget trendbrott i antal

organdonationer

K unskapen hos narstdendeom en av-
lidensinstédllning till donation &r betyd-
ligt storre idag an for ett ar sedan. Och
sjukvardens majlighet att fafram sadan
information né&r en person avlidit har
Okat betydligt, bland annat genom do-
nationsregistret.

Den viktigastelangsiktigaeffekten—
frdgan om antalet donationer de facto
har &ndrats pagrund av den nyalagen —
a for tidigt stélld. Vi ser en langsam
minskning av antalet donationer; en
minskning som fortgatt under en rad &r
(Figur 3). Nagot trendbrott ser vi inte i
antal et organdonatorer, varken uppét €l -
ler nedat. Socialstyrelsen kommer nu
att koncentrerasitt intresse pa att stodja
en nydaning av samarbetet mellan de
enheter som ansvarar for mojliga dona-
torer och de enheter som fér att kunna
hjalpasinapatienter till livet eller till en
béttre hdlsa och livskvalitet behtver
tillgangtill de organ eller véavnader som
négon annan donerat efter sin dod.
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Informationsmaterial
fran Socialstyrelsen

Paapotek och gukvardsinrattning-
ar finnsbroschyren »K an ndgon annan
f& dina njurar né&r du dor?». Den &r
dessutom tillganglig pa elva invand-
rarsprék, pa latt svenska och Iattlast
svenska och pa ljudkasett. Dessutom
finns skrifterna »Frégor och Svar»
samt »Donationsregistret — svar pa de
vanligaste frégorna» att bestélla fran
Socialstyrelsenskundtjanst eller pate-
lefonnummer 020-96 07 01. De finns
ocksa pa Socialstyrel sens hemsida p&
Internet http://www.sos.se
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Ny SBU-rapport om neuroleptikabehandling

Over 2 000 vetenskapliga
artiklar kritiskt granskade

Over 2 000 publicerade artik-
lar om neuroleptikabehandling
har kritiskt granskatsav en ar-
betsgrupp vid Statens beredning
for medicinsk utvardering
(SBU). Syftet var att faststélla
det vetenskapliga underlaget for
anvandning av neuroleptika.
Rapportens sammanfattning
och slutsatser presenterashar i
forkortad version. Den fullstan-
digarapporten »Behandling
med neuroleptika» utkommer i
tvaband.

Neuroleptika & en gemensam be-
teckning pa en lang rad | akemedel som
& avseddafor behandling av svérapsy-
kiska sjukdomar, framfor alt psykotis-
katillstand.

De psykotiska tilIstanden, som kan-
netecknas av att de drabbade far en
stord verklighetsuppfattning, & ofta
forenade med vanforestdliningar och
hallucinationer. Inte sdllan dominerar
upplevelser av réster som personen kan
kénnasig forfoljd eller styrd av. | andra
fall ké&nnetecknas sjukdomsbilden mer
av isolering, tankefattigdom och ord-
knapphet. Hos patienter med l&ngvarig
psykos blir i manga fall tankeforloppet
stort och kéndlolivet avflackat.

Den behandling som ges vid psyko-
tiska tillstand syftar bl a till att lindra
patientens akuta oro och angest, att
minskade psykoti skasymtomen och att
forebyggadterfall i gukdomen. | denna
del av behandlingen spelar neurol eptika
enviktigroll.

Neuroleptika borjade anvandas pa
1950-tal et inom den davarande mental-
varden. Nar de introducerades blev &f-
fekterna dramatiska, omedelbara och
pétagliga. Lakemedlen hade bland an-
nat den egenskapen att de kunde lugna
ned ett akut och kaotiskt tillstand och
lindra de psykotiska symtomen. Neuro-
leptika kom darmed att fa en snabb och
bred anvandning inom den psykiatriska
varden och situationen for manniskor
med psykos forandrades radikalt.

Efter hand kom dock neuroleptika
att utséttasfor kritik, inte minst fran pa-
tientforeningar men ocksa fran forskar-
samhdllet. Kritikenriktadesbland annat
mot biverkningarna av neurol eptikabe-
handling, som for vissa patienter blev
mycket allvarligaoch ibland bestaende.
Den forskning som bedrivitskring neu-

roleptika under de senaste decennierna
har i stor utstréckning varit inriktad pa
att kartldgga verkningsmekanismerna
och biverkningarna. Man har ocksa ve-
lat utveckla mer precist verkande neu-
roleptika med mindre biverkningar och
metoder for lamplig dosering. Sedan
1950-talet har en lang rad olika neuro-
leptika utvecklats, varav ett femtontal
numeraanvandsi Sverige (seruta).

Det & mot bakgrund av ovanstaende
som regeringen givit SBU i uppdrag att
granska det vetenskapliga underlaget
for behandling med neuroleptika. Den
arbetsgrupp som tillsatts for att gora
detta har systematiskt och kritiskt ana-
lyserat ett urval av mer &n 2 000 publi-
cerade manuskript pa omradet. Urvalet
har skett pa basis av vetenskaplig kva-
litet, dvs endast studier som uppfyller
vissa kriterier pd vad som kan anses
vara acceptabel vetenskaplig standard
har medtagitsi granskningen. PAdeom-
raden dar sadana strikta kriterier inte
kunnat fdljas har &en andra studier
analyserats.

Neuroleptikas effekter

vid hehandling av psykoser

Forskningen har visat att den anti-
psykotiska effekt som neuroleptika be-
sitter kan uppnasvid betydligt |agre do-
ser an man tidigareférmodade. Man har
uppnatt 6kade kunskaper om neurol ep-

| Sverige godkanda
neuroleptika

Buronil (melperon)
Cisordinol (zuklopentixol)
Dridol (droperidol)
Esucos (dixyrazin)
Fluanxol (flupentixol)
Haldol (haloperidol)
Hibernal (klorpromazin)
Leponex (klozapin)
Mallorol (tioridazin)
Neulaztil (periciazin)
Nozinan (levomepromazin)
Orap (pimozid)

Pacinol (flufenazin)
Risperdal (risperidon)
Siqualon (flufenazin)
Stemetil (proklorperazin)
Theralen (alimemazin)
Trilafon (perfenazin)
Truxal (klorprotixen)
Zyprexa (olanzapin)
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