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Bristen pa méanskliga organ till svart sjuka och déende patien-
ter ar stor i Sverige liksom i 6vriga delen av varlden. Olika for-
sok har gjorts for att 6ka antalet organdonationer, men situa-
tionen ar fortfarande besvirlig med stor brist pa organ [1, 2].
Huruvida det ar sjukvardens rutiner och kompetens eller be-
folkningens instéllning till organdonation som gor att Sverige
har ett 1agt antal organdonatorer har diskuterats. Sannolikt &r
det en kombination av flera faktorer, daribland brister i identi-
fieringen av potentiella donatorer. Aktiviteter riktade till be-
folkningen har gjorts, och utférda attitydundersékningar talar
entydigt for att befolkningen i stor utstrickning ar positiv till
organdonation [3, 4]. Kvarstar da att narmare underséka hur
sjukvarden fungerar i denna fraga, som ar bade medicinskt och
etiskt komplex. En av de viktigaste komponenterna ar att stu-
dera ansvarstagandet for organdonation fran intensivvardens
sida och pa vilket sétt detta kan férdjupas.

Organdonation dr mgjlig bara om patienten avlider i total
och oaterkallelig hjarninfarkt under pagaende intensivvard.
Hur manga patienter som arligen i Sverige avlider under sada-
na omsténdigheter vet vi inte. Darfor dr det en central fraga att
identifiera dessa patienter, och forst direfter kan vi avgéra den
verkliga potentialen for organdonation.

Nuvarande registrering av dodsfall

Sedan december 1998 registreras alla patienter som avlider pa
intensivvardsavdelningarna i sédra sjukvardsregionen (Figur
1). Denna registrering beniamns framéver »pagaende registre-
ring«. Det som registreras ar om patienten avlidit i total hjarn-
infarkt eller om det fanns misstanke om att patienten hade ut-
vecklat total hjarninfarkt fére dédférklaringen, som gjordes pa
basen av cirkulationsstillestand [5].

Registreringen ir utarbetad i samrad med de i regionen be-
fintliga donationsansvariga likarna och sjukskéterskorna och
fungerar vil. Alla dodsfall registreras, och registreringens
téackning dr ddrmed 100-procentig. Registreringsmodaliteten
»misstanke om total hjirninfarkt« ger dock utrymme for indi-
viduella tolkningar av patientens neurologiska tillstand, vilket
inte dr optimalt. For att kunna identifiera en patient som skul-
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le ha kunnat donera organ beh6vs en nirmare virdering av
neurologin redan under patientens vardtid

Donor Action

Tre organisationer engagerade i organdonation, Eurotrans-
plant International Foundation (Holland), Organizacion Na-
cional de Trasplantes (Spanien) och Partnership for Organ Do-
nation (USA), initierade 1997 ett samarbete i syfte att optimera
organisationen fér organdonation. I samarbetsprojektet ut-
nyttjade man respektive organisations lyckade delar: Euro-
transplants utveckling av en kurs i hur man samtalar med an-
horiga till en potentiell donator, EDHEP (European donor hos-
pital education program), den spanska organisationens upp-
byggnad med utsedda donationsansvariga pa alla sjukhus, vil-
ket hade lett till en 6kning av antalet faktiska organdonatorer,
och den amerikanska organisationens statistiksystem som
hjalpte till att identifiera potentialen av organdonatorer [6, 7].
Tanken var att bygga ett effektivt databaserat system som kan
anvindas pa alla sjukhus for att identifiera patienter som skul-
le ha kunnat donera organ och ocksa for att identifiera om och
varfor dessa missades. Ambitionen var ocksa att kunna se nér
under vardférloppet som fragan om organdonation skulle ha
varit aktuell.

Ett av arbetsinstrumenten i Donor Action ir registrering av
potentiella organdonatorer med hjilp av en retrospektiv jour-
nalgenomgéang, MRR (Medical record review). Har registreras
undersokningsfynd fran journaler och évervakningsblad om
avsaknad av hjarnnervsreflexer, reflexer som ar vitala skydds-
reflexer och som om de saknas utgor tecken péa akut svar hjarn-
skada. Medan den pagaende registreringen riktats mot »miss-
tanke om utvecklad total hjarninfarkt« registrerar MRR »teck-
en pa akut svar hjarnskada«. Med MRR kommer darfor patien-
ter med akut svar hjdrnskada som kunnat utveckla total hjarn-
infarkt men dér forloppet antingen inte utvecklats i den rikt-
ningen eller behandlingen av nagon anledning avbrutits dess-
forinnan ocksa att identifieras.

Kanske kunde de fragestéllningar och registreringsuppgifter
som fanns med i MRR integreras i den pagaende registreringen

______________________________________________________|
ESAMMANFATTAT

Sverige har fa avlidna organ-
donatorer vid internationella
jamforelser.

Organdonation dr bara majlig
om en patient avlideri total
hjarninfarkt under pagaende
intensivvard.

Snabbt avbrytande eller av-
staende fran intensivvard kan
leda till att organdonatorer
missas.

Donor Action &r ett hogkvali-
tativt databaserat registre-
ringsverktyg som analyserar
ett enskilt sjukhus rutiner vid
organdonation.

Nationell, heltackande regi-
strering av avlidna patienter
inom intensivvarden kan klar-
lagga potentialen for orgando-
nation i Sverige.
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Figur 1. Sodra sjukvardsregionen.

och dirmed 6ka mdjligheten att identifiera hur stor potentia-
len for organdonation &dr. Dessutom kvalitetsvirderades den
pagaende registreringen nir den jimférdes med MRR, vilket
ségs som en styrka. En ytterligare konsekvens av en pabyggd
och kvalitetsvirderad pagaende registrering var att Donor Ac-
tion gav utékade mojligheter att gora jimforelser mellan sjuk-
husen.

Donor Action bestér av, forutom ett verktyg fér journalge-
nomgang, en omfattande attityd- och kunskapsenkit, HAS
(Hospital attitude survey). Denna har férmedlats till personal
inom intensivvarden och till selekterade grupper av likare och
analyserats avseende attityder och kunskaper om organdona-
tion. Resultaten har lett till riktade utbildningar pa respektive
sjukhus [8]. Eftersom Donor Action dessutom anvinds inter-
nationellt fanns potential att ocksa gora jaimforelser mellan
olikaldnder.

MATERIAL OCH METOD

Analysinstrumentet MRR Oversattes till svenska och anvindes
for en pilotundersokning pa intensivvardsavdelningen pa Hel-
singborgs lasarett. Har gjordes en journalgenomgang pa alla
patienter som avlidit under ett och ett halvt ar (86 journaler).
P& ytterligare tva intensivvardsavdelningar i s6dra regionen
gjordes en journalgenomgang pa patienter som avlidit under
en tidsperiod av ett och ett halvt ar. Direfter begransades MRR
till att pa varje intensivvardsavdelning omfatta journaler pa 30
avlidna patienter alternativt alla pa avdelningen avlidna pati-
enter under en sexmanadersperiod. Som liagst var det 19 pati-
enter som avled under en tidsperiod av sex manader pé en av
intensivvardsavdelningarna. Samtliga i s6dra regionen da be-
fintliga intensivvardsavdelningar (13) 4r med i unders6kning-
en, och forutom pa ett enstaka sjukhus gjordes journalgenom-
géngen av samma ldkare.

I MRR registrerades retrospektivt om patienten hade en in-
trakraniell skada/sjukdom och om det fanns tecken pa akut
svar hjarnskada. Analysen f6ljde sedan logistiskt patientens
vardforlopp pa intensivvardsavdelningen, fran inldggning till
dod. Detektionskriteriet pa akut svar hjarnskada var att en el-
ler flera kranialnervsreflexer var utslagna. I det fortsatta arbe-
tet virderades om patientens tillstind skulle ha kunnat kom-
ma att leda till total och oaterkallelig hjarninfarkt eller om pa-
tienten redan hade utvecklat detta samt hur déden faststélldes:
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med direkta kriterier (klinisk neurologisk unders6kning och
aortokraniell angiografinér sé ar indicerat) eller med indirekta
kriterier (cirkulationsstillestand). Bade journaltext och Gver-
vakningsblad analyserades.

Eftersom en indikator pa akut svar hjarnskada kunde vara
att bara en kranialnervsreflex var utslagen kom initialt 4ven
patienter som inte utvecklat total hjarninfarkt med i registre-
ringen, men dessa exkluderades i den fortsatta analysen. Om
analysen visade att patienten skulle ha kunnat avlida i total
hjarninfarkt med pagaende cirkulation séktes uppgifter om
huruvida den avlidne eventuellt hade uttryckt sin vilja avseen-
de organdonation, om organdonation hade diskuterats med
patientens nirstaende, om kontakt togs med transplantations-
enheten och om organdonation var aktuell. Vid analysarbetet
identifieras ocksa anledningar till att en patient som avlidit i
total hjarninfarkt inte aktualiserades for organdonation.

RESULTAT

Samma patienter med diagnostiserad total hjarninfarkt identi-
fierades bade i den padgaende registreringen och i MRR (23 pa-
tienter); hir forelag ingen skillnad. Totalt har 458 journaler
analyserats, och sammanlagt identifierades 77 patienter med
tecken pa akut svar hjarnskada. Da databasen &ndrades under
studietiden kunde 13 av dessa fall inte nirmare analyseras
(dessa fall ar exkluderade i den fortsatta analysen). I den paga-
ende registreringen identifierades samtidigt 23 patienter med
misstanke om total hjarninfarkt av de kvarstaende 64 patien-
terna. Dessa patienter identifierades ockséd i MRR. Den fortsat-
ta analysen visade sedan vad som hinde med patienterna
under véarden, dels i MRR, dels i den pagéende registreringen
(Tabell I). Resultatet visade att MRR med detektionskriteriet
»tecken pa akut svar hjiarnskada« identifierade fler patienter
in vad den pagaende registreringen gjorde. Resultatet tyder
ocksa pa att vardforloppet och vardinriktningen pé intensiv-
vardsavdelningen kan komma att styra antalet identifierbara
organdonatorer inom svensk intensivvard.

DISKUSSION

Sverige hariinternationella jaimforelser ett litet antal identifi-
erade patienter som donerar organ vid sin déd. Okande dona-
tionsfrekvens forutsatter dels en positivinstallning hos befolk-
ningen, dels en vilfungerande organisation inom sjukvarden.
Alla attitydundersokningar i Sverige visar pa en positiv install-
ning till organdonation. Instidllningen kan férstas vara helt an-
norlunda i ett verkligt 14ge, ndr man plotsligt férlorat en nér-
staende, &n nidr man besvarar en enkit. Avseende organisatio-
nen sker nu i Sverige ett fortydligande av ansvaret inom inten-
sivvarden for organdonation genom tillsdttandet avdonations-
ansvariga likare och skéterskor pa alla sjukhus.

Mer finmaskig registrering

En forutséttning for att antalet organdonatorer ska 6ka ar att
de patienter som under pagaende intensivvard utvecklar total
och oaterkallelig hjarninfarkt identifieras. Samtidigt &r en vél-
fungerande och heltdckande registrering av alla dédsfall inom
intensivvarden en grund for att fa en uppfattning om potentia-
len fér organdonation. Det fanns sedan flera &r en pagaende re-
gistrering av alla dodsfall i s6dra sjukvardsregionen, men fra-
gan var om den kunde bli mer kénslig i detektionen av potenti-
ella donatorer.

Den pagaende registreringen hade férdelen av att vara pro-
spektiv, men hade ifragasatts eftersom den likare som ansvarat
for patienten ocksa fyllde i data for registreringen. I och med
dettafanns en risk att man inte ville visa att man missat en moj-
lighet till organdonation. Med MRR i Donor Action fick man
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TABELL I. Jamforelse mellan pagaende registrering och MMR.

Antal patienter med
misstdnkt total hjarninfarkt
i pagaende registrering

Avbruten behandling 1
Utveckling av total hjarinfarkt

ej aktuellt 1
Potentiell donator, ej uppmarksammad

Ej aterstélld hjartverksamhet 1
Blev medicinskt olamplig 13
Patient negativ till donation 3
Anhorigas veto mot donation 1
Annat 3

Totalt antal patienter 232

Antal patienter med tecken

pa akut svar hjarnskada Antal ytterligare patienter

i MMR som MMR identifierade!
19 +18
15 +14
6 +6
1 +/-0
16 +3
2 -1
2 +1
3 +/-0
64 41

1 Tecknen fore siffrorna markerar skillnaden i detektionsfrekvens mellan péagaende registrering och MRR.

2 Samtliga 23 patienter i den pagaende registreringen identifierades ocksa i MRR. Av de patienter som noteras negativa till donation i pagaende registrering ingar en i gruppen

»avbruten behandling« i MRR.

ett mer finmaskigt men mer tidskridvande registreringsverk-
tyg. I en pilotundersokning indikerade detta att det fanns even-
tuella missade donatorer som inte identifierades i den paga-
ende registreringen [9]. Det fanns darfor skél att introducera
Donor Action pa samtliga intensivvardsavdelningar i s6dra re-
gionen.

Fler patienter identifierades

Analysen efter avslutad inventering i s6dra regionen med MRR
visade att samtliga patienter som utvecklat total hjarninfarkt
ockséd kommit med i den pagaende registreringen. Samtliga pa-
tienter som i den pagaende registreringen bedémts ha miss-
tanke om total hjarninfarkt bekriaftades i MRR, dessutom till-
kom 41 patienter. Skillnaden &r att i MRR identifierades inte
enbart patienter med utvecklad total hjarninfarkt eller miss-
tanke om sadan utan dven patienter som kunde tidnkas utveck-
la total hjarninfarkt. Nagra av dessa patienter skulle kanske ha
velat och kunnat donera organ.

Ennackdel med MRR var att journaluppgifter kunde varain-
kompletta eller saknas, och inte heller med MRR kunde anled-
ningarna till avbrutna behandlingar identifieras. Dartill kunde
man inte sékert avgéra om organdonation hade varit aktuell i
nagot/nagra fall.

Pabasen av vara erfarenheter frin MRR &r nu den pagaende
registreringen utbyggd sa att den dven inkluderar »tecken pa
akut svar hjarnskada«. Donor Action anvénds i flera lander,
men man har valt olika sitt att 6verséitta och tolka definitio-
nerna i MRR. Det var dérfor inte mojligt att med vara resultat
gora internationella jimforelser.

Kvalitetsregistrering och fraigan om missad organdonation

Behovet av kvalitetsregistrering av olika typer av sjukvéard har
Okat. Exempel pa detta dr register avseende handliggning vid
hjartinfarkt, och inom svensk intensivvard finns det nu en digi-
taliserad fortl6pande registrering av patienter som vardas pa
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intensivvardsavdelningarna (modul i SIR, Svenska intensiv-
vardsregistret). Registreringen omfattar tolv kvalitetsindika-
torer pa god intensivvard, och en av dessa &r att nir patienten
avlidit stills fragan om detta dr en missad organdonator. I ut-
formningen av denna del har den pédgaende registreringen med
den pabyggnad som arbetet med Donor Action inneburit va-
sentligen kunnat bidra. For att tillféra kunskap om hos vilka
patienter fragan om organdonation kan vara aktuell 4r en hog-
kvalitativ registrering, som dessutom ar 100-procentig i sin
tackning, av central betydelse.

Indikationen f6r intensivvard och vardférlopp skiljer sig
mellan ldnder, varfér jimforelse mellan andra l&nder och Sve-
rige ir en viktig grund for att jimfora inte bara antalet organ-
donatorer per miljon invanare utan ocksa den faktiska potenti-
alen for organdonation. Aven i en sidan jaimforelse kommer
den pabyggda prospektiva registreringen att spela en viktig
roll.

KONKLUSION

For att ta reda pa hur ménga patienter som avlider under sada-
na omsténdigheter att organdonation dr méjlig behovs en hog-
kvalitativ fortlopande registrering av alla patienter som avlider
inom intensivvarden. Med Donor Action, ett databaserat ana-
lyssystem som anvéands runt om i virlden, inventerades inten-
sivvardsavdelningarna i S6dra sjukvardsregionen. Resultatet
visade att noggrann registrering av vardférloppet identifierade
potentiella donatorer som inte uppméarksammades av tidigare
pagaende registrering och att en prospektiv finmaskig registre-
ring kan hjélpa till att avgora potentialen fér organdonation i
Sverige.

B Potentiella bindningar eller javsforhdallanden: Inga uppgivna.
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