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donationsansvarig lakare i syd-

Transplantationsverksamheten ar unik satillvida att den byg-
ger pa manniskors positiva instéallning till donation av organ
och vavnader. Olika vagar har anvénts for att underlatta re-
gistrering av ett stallningstagande i donationsfragan. Dona-
tionskort och donationsregister ar de vanligaste.

Lagen om transplantation mm (SFS 1995:831) tradde i kraft
1juli1996. Samtidigt tillkom Donationsregistret, ett datorise-
rat register forvaltat av Socialstyrelsen. Genom registret er-
bjuds en mojlighet for den som sa 6nskar att fa sin vilja anga-
ende donation av organ och vévnader dokumenterad. Regi-
streringen skedde till en bérjan genom inskick av underlag,
dér i huvudsak tre valméjligheter erbjods:
= jatill donation av organ/vavnader bade for transplantation

och fér annat medicinskt andamal (kod 01)
= jaendast for transplantationsandamal (kod 02)

* nej (kod 03).

Med annat medicinskt &ndamal avses forskning, undervis-
ning och l&dkemedelsframstallning.

En tidigare inford viljeyttring kan &ndras genom att en ny
uppgiftlamnastill registret. Den senast ldamnade uppgiften ar
den som galler. Ett fatal personer har behorighet att sokai Do-
nationsregistret. Dit hor transplantationskoordinatorer, vis-
sa rattslédkare, ansvariga for hornhinnebanker och vissa do-
nationsansvariga lakare och sjukskodterskor. SOkning i Dona-
tionsregistret far enligt Datainspektionens beslut endast avse
avliden person. Numera forvaltas Donationsregistret av Do-
nationsradet, som skapades 2005 och som har Socialstyrelsen
som vardmyndighet. Registrering kan nu ocksa ske via Inter-
net <http://www.donationsradet.ses>. Enligt uppgift pa Dona-
tionsradets webbplats var strax 6ver 1,5 miljoner svenskar re-
gistrerade lapril 2010. Hur de registrerade uppgifternaforde-
lar sig ur olika aspekter som alder, kon och uppfattning i dona-
tionsfragan ar ofullstandigt kant. I tidigare arbeten [1, 2] har
Gébel et al redovisat de 300000 forst registrerade.

For nagra ar sedan genomfordes en tredrig, nationell infor-
mationskampanj kallad Livsviktigt. Ett av kampanjens huvud-
syften var att fa fler att ta stallning till donationsfragan och re-
gistrera sig. Man noterade da en 6kning av anmaélningarna till
registret. Under 2004 anmalde sig drygt 160000 personer [Da-
gens Medicin 9 februari 2005]. Handelser som uppmarksam-
mas i mediernaoch som rér donation/transplantation kan ock-
sa leda till ett atminstone tillfalligt okat inflode av anmalning-
ar till registret. En vanlig vardag anmaler sig omkring 100 per-
soner till Donationsregistret. Syftet med den studie som
rapporteras hér var att redovisa vilken betydelse Donationsre-
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gistret har palokal niva och hur det bast anvands som hjalpme-
del inom dagens donationsverksamhet, sérskilt vdvnadsverk-
samheten. Ettandrasyfte var att ge en bild av vilka som valt att
registrerasig, och vilkaviljeyttringar som fortsin.

MATERIAL OCH METOD

Vavnadsdonation har under senare ar successivt etablerats
inom landstinget i Ostergétland [3]. Man arbetar med vav-
nadsdonation bade pa Rattsmedicinska avdelningen i Linko-
ping och pd Universitetssjukhusets patologavdelning. For
narvarande ar verksamheten inriktad pa hornhinnor for den
egna 6gonkirurgins rakning vid Universitetssjukhuset. Hud
och enstaka homograft (hjartklaffar) har tagits tillvara pa
Réttsmedicinska avdelningen, och dar har &ven temporalben
tillvaratagits for annat medicinskt andamal (6ronkirurgisk
metodtraning).

Vardagsrutinen inom landstingsdelen av donationsverk-
samheten innebéar daglig kontakt med Patologavdelningen for
att de donationsansvariga ska fa kannedom om intraffade
dodsfall. Dodsfallen kan ha intraffat saval pa sjukhuset som
pasjukhem eller i den avlidnes hem.

Alla dessa fall kontrolleras sedan mot Donationsregistret.
Beroende pa tidsaspekten och den viljeyttring som eventuellt
foreligger i Donationsregistret kommer vissa fall att utredas
vidare avseende medicinsk bakgrund. Om inga medicinska
kontraindikationer upptéacks gar utredaren vidare och tar
kontakt med de narstaende for samtycke och information. Ut-
redningsforloppet dokumenteras i en speciell donatorjour-
nal, oavsett om utredningen lett till vdvnadsdonation eller
inte men inneburit att man haft kontakt med narstaende.

Ettregister upprattades for perioden 30 augusti 2007 till 29
augusti 2008. Alla avlidna som forts till patologiska avdel-
ningen registrerades med namn, personnummer, datum, tid-
punkt och plats for dodsfallet. Utfall av sékning i Donations-
registret noterades. Sokning genomférdes véasentligen utan
undantag av ansvarig férestandare for hornhinnebanken.

RESULTAT

Vid sammanstallningen av registerdata under ett ar ater-
fanns 1259 avlidna i registret. 26 avlidna uteslots ur den stu-
derade gruppen; framfdr allt rérde det sig om personer som
var yngre an 18 ar vid tidpunkten for dodsfallet. Nagra av de
avlidnavar utlandska medborgare. Det forekom ocksa att per-
sonnumret var felaktigt noterat. Studiematerialet kom dar-
med att utgoras av registerdata for 1233 avlidna.

Resultaten sammanstalldes i atta aldersgrupper relaterat
till dlder vid tidpunkten for dodsfallet: 18—39 &r, 40—-49 ar, 50—
59 &r, 60—69 &r, 7079 ar, 80—-89 ar, 90 &r och aldre. Medianél-
dern var 82 ar (variationsvidd 18-103 ar). Grupperna kartla-
des med avseende pa kén och utfall i Donationsregistret: om
uppgift inférts och om undantag eller &ndring gjorts av aktu-
ellviljeyttring.

|
msammanfattat

30 procent av 1233 avlidna
6ver 18 &r som forts till pato-
logavdelningen vid Univer-
sitetssjukhuset i Linkdping
under en 1-arsperiod hade
anmalt sig till Donationsre-
gistret.

1/3 av dem som anmalt sig
till registret var positiva till

donation. Andelen re-
gistrerade var storre i de
aldre aldersgrupperna.
Andelen som var negativ
till donation var hégst i de
aldsta grupperna.

Farre kvinnor &n man i den
studerade gruppen var posi-
tivt installda till donation.
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Figur 1. Den undersokta
gruppen (n=1233). Utfall i
— Donationsregistret.

Gruppen bestod av 639 kvinnor (52 procent) och 594 mén (48
procent). Andelen registrerade i Donationsregistret var i stort
settdensammafor bégge konen, 30 procent. Sammanlagt fanns
i 373 fall en viljeyttring i Donationsregistret. 20 procent av de
registrerade hade sagt ja till donation, 14 procent hade sagt ja
med villkor och 66 procent hade sagt nej till donation.

Sett 6ver hela gruppen avlidna som var dldre &n 18 ar fanns
10 procent registrerade med ett ja (6 procent) eller ett ja med
villkor (4 procent). 20 procent hade registrerat ett nej. 40 pro-
cent av de registrerade mannen hade stallt sig positiva till do-
nation; motsvarande siffra for kvinnor var 28 procent.

Viljeyttringarna var alla inférda ar 1996, med undantag for
10som var inférda under perioden 1997-2007. Tidpunkten for
registrering i Donationsregistret lag saledes for nastan alla
avlidna i den studerade gruppen mer an tio ar bakat i tiden. |
tva fall hade undantag for vissa organ gjorts. I ett fall forelag
en andring av en tidigare viljeyttring. Utfallet av registersok-
ningarnaredovisasi Figur 1.

I Tabell I redovisas de olika &ldersgrupperna i relation till
storlek, fordelning mellan kénen och andelen av respektive al-
dersgrupp som fanns i Donationsregistret. | Tabell 1 redovi-
sas de olika &ldersgruppernai relation till antalet avlidna som
fanns i registret samt fordelningen mellan mén och kvinnor
och mellan olikaviljeyttringar.

DISKUSSION

Avde 1233 avlidnasom ingickistudiematerialet fanns 30 pro-
cent i Donationsregistret. Av de registrerade hade 2/3 uppgi-
vit en negativ instédllning till donation. N&stan alla hade re-
gistrerat sig i anslutning till Donationsregistrets tillkomst ar
1996. En forklaring till detta kan vara att de som registrerat
siganser att ett datoriserat register utgor ett bra satt att doku-
menterasin uppfattning i donationsfragan, och det var da som
de for forsta gdngen erbjods den mojligheten.

Pa Rattsmedicinska avdelningen i Linkoping samlades ett
material bestdende av 2 605 registersokningar pa avlidna per-
soner inunder perioden 28 juni 1999 till 27 september 2002. 19
procent av de avlidna aterfans i Donationsregistret. Av dessa
hade 37 procent svarat ja, eller ja till villkor till donation, och
63 procent svarat nej. Andelen registrerade var saledes lagre an
i det material som redovisas hér, men fordelningen mellan oli-
ka svarsalternativ var likartad [Anders Ohlsson, rattsmedi-
cinsk assistent, pers medd, oktober 2002]. Andelen registrera-
de var alltsa lagre, men proportionen mellan olika svarsalter-
nativ var vasentligen densamma mellan grupperna.

| ett arbete publicerat 1997 [1] har G&bel och medarbetare
gjort en kontroll av de forsta 300000 registrerade i registret,
och av fordelningen mellan olika svarsalternativ. Man fann
att52 procentvar negativa, medan 47 procent angav en positiv
instéllning. Totalt var 16 procent av Sveriges befolkning re-
gistrerade i Donationsregistret 9 januari 1997 (ndrmare 1,38
miljoner individer). En uppdelning pa aldersgrupper visade

2242

attju aldre de registrerade var vid registreringstillféllet desto
storre var andelen negativa: 35 procent i gruppen 18-29 ar
jamfort med 71 procent i gruppen>70ar.

Andelen registrerade i den grupp vi studerat 6kade med sti-
gande alder och var som hdgst (34 procent) i den stora grupp
som avlidit 80-90 ar gamla. Dessa personer var 68—79 ar da
Donationsregistret tillkom 1996, och de som valde att regi-
strera sig gjorde det samma ar. 70 procent av dem hade regi-
strerat sig som negativa i var studie, ndgot som stammer val
Overens med Gébels fynd.

Den studie vi genomfort ger inte svar pa fragan om senare
inforda viljeyttringar eller yngre personers uppfattning ar
mer positivanvadvifinner bland dldre avlidna. De yngre (<60
ar) avlidna ar for fa for att man ska kunna dra sddana slutsat-
ser. | debatten sags ofta att manniskor pasenare tid blivit mer
positivt installda till donation, men det avtryck detta eventu-
ellt ger i Donationsregistret visar sig forst da dodsfallen in-
traffar.

Av de 30 procent som fanns i registret hade 2/3 sagt nej till
donation. Vad beror detta pa? | ovan namnda arbete [1] angavs
att presumtionen for samtycke — antagandet att den som inte
givit uttryck for sin vilja &r positivt installd till donation —ger
skal for den som ar tydligt negativ att registrera sin uppfatt-
ning. Man papekade att »Donationsregistret inte ar en atti-
tydunderstékning; anmalningarna till Donationsregistret av-
speglar inte allménhetens installning till donationer.

Majligen spelade ocksa en negativ vinkling i massmedia en
roll i samband med att den nya lagen kom 1996. Ett annat skal
kan vara att man inte tror sig »duga« som donator pa grund av
alder, sjukdom eller funktionsnedsattning i nagon form.

Donationsradet uppmuntrar till utredning av samtyckes-
fragan aven da ett nej finns i Donationsregistret. Man menar
attenviljeyttring som ofta ligger manga ar tillbakai tiden kan
ifrdgasattas. Kanske har uppfattningen om donationsfragan
senare &ndrats, kanske finns missuppfattningar som kan re-
das ut? I var egen verksamhet anser vi dock att det ar att ga
alltfor langt att ifragasatta ett nej i Donationsregistret, och vi

TABELL I. Antal avlidna, kénsfoérdelning och andel i Donationsregi-
stret i olika &ldersgrupper.

Andelen registrerade

Aldersgrupp Antal Man/kvinnor i aldersgruppen, %
18-39 15 9/6 20
40-49 19 8/11 16
50-59 56 31/25 18
60—69 158 88/70 28
70-79 234 125/109 28
80-89 507 255/252 34
90— 244 78/166 31
Samtliga 1233 594/639 30

TABELL Il. Antal registrerade och férdelningen mellan kén och
stallningstaganden i olika aldersgrupper.

Alder vid Antal avlidna Man/ Man, Kvinnor,
dodsfallet iregistret kvinnor positiva  positiva
18-39 3 2/1 2 1
40-49 3] 1/2 0 1
50-59 10 6/4 5 1
60—69 45 26/19 12 7
70-79 65 31/34 16 11
80-89 172 92/80 28 24
90— 75 18/57 7 10
Samtliga 373 176/197 70 55
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utreder i sadana fall inte den avlidne vidare med tanke pa
eventuell vdvnadsdonation.

Transplantationslagens presumtion for samtycke medfor
att de 70 procent som inte finns i Donationsregistret ska upp-
fattas som positiva till donation. Narstdende informeras om
sin vetoratt nar samtyckessamtalet genomfors. Under samta-
let kan det ocksa framkomma att en muntlig viljeyttring eller
nagon annan typ av skriftligt stallningstagande som dona-
tionskorteller livstestamente foreligger.

Attitydundersokningar bland allménheten brukar visa att
en overvaldigande majoritet, 80 procent eller fler, staller sig
positiv till organdonation efter sin dod [5]. Om man &éverfor
detta till var studie skulle det innebéara att samtliga icke-re-
gistrerade ar positiva (70 procent) plus de 10 procent som re-
gistrerat sig som positiva. Kanske krévs det en starkare moti-
vation for att skicka in sin positiva viljeyttring till Donations-
registret &n det gor for att uttrycka sin instéllning i en enkéat
eller under en intervju — det senare forefaller kanske mindre
forpliktigande.

Donationsregister forekommer i ett antal I1ander och ar oli-
ka utformade. Det forsta europeiska registret tillkom i Bel-
gien 1987. | Osterrike och i Frankrike finns rena opt-out-re-
gister, dar endast de som inte vill donera registrerar sig. An-
dra lander har opt-in-register, dar de som vill donera kan re-
gistrera sig. Ett exempel pa det senare ar England. En tredje
grupp ar de lander som i likhet med Sverige har ett kombine-
rat register med mdgjlighet att infora olika viljeyttringar. |
Norge har man inget register, medan Danmark etablerade sitt
kombinerade register 1990. | Danmark kan man ocksa regi-
streraen begaran om att narstaende skaacceptera donationen
dven om man sjalv uttryckt en positiv donationsvilja. I Hol-

land finns mojligheten att namnge en narstdende, som ska
konsulteras om donationsfragan aktualiseras [4].

Vilka &r Donationsregistrets for- respektive nackdelar? En
nackdel kan vara att viljeyttringar som inforts aldras, gléms
borteller inte langre &r giltiga. Registerhallningen kraver re-
surser som kanske skulle kunna anvéndas for andra och béatt-
re andamal. Andra nackdelar ar att sakerhetsbrister kan fore-
komma och att driftsstorningar vallar problem. Uppfattning-
en att Donationsregistret ar ett »asiktsregister« ar stotande
for en del manniskor.

Skal som talar for Donationsregistret ar dess tillganglighet,
mojligheten att enskilt dokumentera ett stéllningstagande
till en frdga som kan vara svar att diskutera med narstaende
samt det stod ett klart stallningstagande ger personal och
narstdende da donationsfragan blir aktuell. Om andelen som
registrerat sig som positivt instélld till donation successivt
okar i framtiden kan det gagna donationsverksamheten ge-
nom att de narstaendes osékerhet minskar.

m Potentiella bindningar eller javsférhallanden: Inga uppgivna.

REFERENSER undan. Lakartidningen. 2006;103:
1. Gébel H,RehnqvistN, Eriksson B. 759-64.
1,4 miljoner svenskar i Donations- 4. Géabel H. National donor registers.

registret. Fortfarande registrerar Aworldwide survey. Ann Trans-
sigett par tusen i manaden. L&- plant. 2004;9:15-8.
kartidningen.1997,94:2105-8. 5. Organdonation och transplanta-

2. Gabel H,Rehnqgvist N. The Swed- tion—en uppfoljande undersok-
ish National Donor Register. ningbland allménheten. Stock-
Transplantat Proc. 1997;29:3226-7. holm: Sifo Research & Consulting;

3. Soderlind K, Rammer L. Vavnads- 2005. Projektnummer 1513894,
donation—en verksamhet i skym-

Prenumereral

Ja, jag vill prenumerera pa Lakartidningen under 12 manader

Q LAKARE, ej medlem i SLF 975 kr
U MEDICINE STUD, ej medlem i MSF 600 kr
Porto till utlandet tillkommer med max 700 kr/ar.

O Ja, tack! Jag vill aven ha Lakartidningens nyhetsbrev
till min e-postadress helt kostnadsfritt

Namn

Skaffa dig ett eget exemplar av Lkartidningen. Lakartidningen
Fyll i denna talong eller g& in pa lakartidningen.se SVERIGE
PORTO
BETALT
Q MEDICINE STUD, medlem i MSF 150 kr PORT PAYE
Q OVRIGA 1550 kr

LAKARTIDNINGEN

Adress

SVARSPOST

Postadress

110 555 202
110 26 STOCKHOLM

E-postadress

Pren/Personnummer

All kundinformation, sésom namn- och adressuppgifter mm, behandlas med hjélp av modern informationsteknik och lagras i Lakartidningen
Forlag ABs interna prenumerations-och kundregister. Prenumerationsregistret &r integrerat i Sveriges lakarforbunds medlemsregister. cfo

Lakartidningen

Klipp ut och posta!

lakartidningen nr 38 2010 volym 107

2243



