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Tack for att just du har denna rapport i din hand.

Det betyder mycket f6r MOD och {6r alla som stir pi vintelistan f6r ace fi ect nyte
friskc organ. Nir MOD — Mer organdonation — bildades ir 2012 var ambitionen
att stadkomma en forindring med milsicening att ingen i Sverige ska behéva do i
viintan pa ett nytt organ. Med tiden har vi fict djupare insike i hur komplex frigan
om organdonation faktiske dr och lirt oss act det finns ett antal scrukeurella
problem som behdver 16sas for act Sverige ska bli bittre pd organdonation.

Viljan att donera ir hdg i Sverige men allt for fi organ doneras och varje dr dor
personer i alla dldrar i viintan pa ect nytt organ. MOD ir idag en samverkans-
plattform inom organdonation med ett bildningsuppdrag att lyfta frigan om
donation och transplantation. Vad dr det dd som krévs for att 6ka antalet donatorer?

Tillsammans med experter inom sjukvirden har vi identifierat nio omriden
som ir extra viktiga for ace (1) forsed hur donationsverksamheten ir organiserad
i Sverige, men framfr allt (2) vad som behover goras inom varje omrade for att
skapa bista méjliga forutsiteningar for act fler ska kunna donera organ.

Genom ett forindrat arbetssite, tydligare rege]verk och imp]ementering av be-
provad praxis frin vira grannlinder skulle det inom en snar framtid vara méjligt
att dubblera antalet organdonationer i landet. Nigot som i sin tur skulle ridda
innu fler liv, avlasta sjukvirden och spara skactepengar.

Rapporten rikear sig till dig som vill lira dig mer om organdonation, oavsett om
du ir beslutsfattare, journalist, arbetar med Organdonation eller har en personlig

koppling till fragan.

Denna rapport ér resultatet av vira moten med alla er som arbetar med organ-
donation, som transplanterats, donerat, viintar eller avlidit i viintan pi organ.
MOD vill vara réstbirare for er alla, och vi ser det som vir uppgift ace se ¢ill ace
gora er rost hord.

Peter Carstedt,
Grundare MOD — Mer Organdonation



ORGANDONATION
| SVERIGE

I Sverige avlider varje ir nirmare 90000 personer, men endast
en brikdel av dessa har méjlighet att donera sina organ efter
déden. Som mest har Sverige haft 191 organdonatorer
under ett dr (2019), trots att nistan nio av tio svenskar
uttryckligen vill donera sina organ efter déden. Vi inom
MOD menar att detta ir ett systemfel — minga vill donera
men det ir yteerst fi som fir chansen att gora det.

ENDAST ETT FATAL SOM KAN BLI DONATORER
Organdonation ir en komplex friga och det 4r minga
faktorer som spelar in for act en person ska fa m(ﬁjlighet
act donera organ. Det dr endast et fital av de som avlider i
Sverige som kan bli donatorer. Det krivs dels att personen
i fr:‘iga bedéms som medicinskt 1éimp1ig samt att denne
avlider pd en intensivvirdsavdelning fér att organdonation
ska vara mé’)j]igt.

Det finns inte en enskild faktor som skulle kunna 16sa bristen
pé organ i Sverige, utan det handlar om en kombination av
forindringar och férbictringar. Genom att uppmirksamma
och flja upp vilka delar som behover dtgirdas kommer vi
tillsammans kunna dstadkomma en stor férindring.

EN NY LAGSTIFTNING AR AVGORANDE
Donationsverksamheten ir beroende av en rad olika
faktorer utdver professionens expertis och kunskap. For

att donationsvi]jan ska kunna respekteras hos fler behovs
ett tydligt regelverk, ect fértroende hos allminheten

och en organisation inom sjukvirden som prioriterar
frigan. I denna rapport kan du ta del av donationsfrigans
komplexitet och vilka faktorer som behéver forindras for
att allminhetens hdga donationsvilja ska kunna forverkligas
i storre utstrickning.

Lagstiﬁningen som reglerar Vad sjukvfirden Ska OCh f&r géra

for att mojliggdra organdonation ir forildrad och otydlig.
Detta skapar osikerhet for intensivvirdspersonalen och

NASTAN NIO AV TIO VILL DONERA ORGAN | SVERIGE
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leder till att potentiella donatorer kan missas act upptickas.
I den proposition regeringen presenterat finns fé’)rslag pa
féréndringar som kommer leda till act fler kommer kunna
donera organ.

SJUKVARDEN BEHOVER RATT FORUTSATTNINGAR
Enbart 50 procent av landets intensivvardsavdelningar har
de forutsdttningar som kravs for en optimalt fungerande
donationsverksamhet. Dessa forutsittningar ér att varje
avdelning ska ha en donationsansvarig ldkare och en
donationsansvarig sjukskoterska med skriftlig arbetsbe-
skrivning och avsatt tid for att kunna arbeta med organ-
donation. Bristen pé detta leder till stora skillnader och
ojamlikhet mellan landets sjukvardsregioner avseende
antalet donerade organ tillgangliga for transplantation.

"Det &r nog manga som inte
vet att om du inte har sagt nej
till donation, sé& anses det att
du &r positiv till att donera.”
Lena Hallengren, Socialminister

STORA REGIONALA SKILLNADER

Det skiljer sig mycket kring hur man arbetar med fragan
beroende pa vilken region man befinner sig i. Som en
foljd av detta dr de regionala skillnaderna mycket stora,
en region kan ha mer dn dubbelt s& manga donatorer per
miljon invanare som den region med ldgst antal.

For att komma till ritta med problemen krévs nytt regel-
verk och rutiner. Sverige beh6ver dven ldra fran lander
som exempelvis Spanien, som idag genomfor mer dn
dubbelt sa manga donationer per miljon invanare jamfort
med Sverige.
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'VARFOR HAR SA FA
MOJLIGHET ATT DONERA
| SVERIGE?

98 124

PERSONER AVLED
| SVERIGE AR 2020

INTENSIVVARD
(o)
For att donera organ behéver man avlida pien
intensivvirdsavdelning. Under ir 2020 avled
3 617 personer pi niigon av Sveriges
intensivvirdsavdelningar.

MOJLIG DONATOR

Man behéver dessutom ha en svir nytillkommen
hjirnskada och virdas i respirator for att kunna
donera organ. Ar 2020 virdades 878 personer
under dessa omstindigheter.

POTENTIELL AVLIDEN DONATOR

244 personer avled slutligen under
omstindigheter di en donation var méjlig.

VAR VILJAN KAND?

I de fall instillning
till organdonation utreddes si var
;J;Q% (';']E;'A’ viljan kiind i 39 procent av fallen

LAMPLIG DONATOR

For att bli donator behéver man vara medicinske
limplig och villig acc donera. Ar 2020 uppfylldes
dessa kricerier f6r 175 avlidna personer.

174 PERSONER DONERADE ORGAN SOM
ANVANDES FOR TRANSPLANTATION 2020

11 AV DESSA DONERADES EFTER CIRKULATIONSSTILLESTAND



RAPPORTENS INNEHALL

VIKTIGA ASPEKTER FOR EN FUNGERANDE DONATIONSVERKSAMHET

MOD har tillsammans med experter frin sjukvirden organiserad i Sverige, och vad som behover goras inom
identifierat ett antal omriden som ir extra viktiga varje omride for att skapa bista méjliga forucsiceningar
for att kunna forsta hur donationsverksamheten ir for ace fler ska kunna donera organ.

DARFOR BEHOVS EN TYDLIGARE LAGSTIFTNING SID 6-8
Lagstifmingen som reglerar vad man ska gora for ate méjliggbra organdonation ar Otydlig7
vilket leder till att Vilj an att donera organ ibland inte respekteras. Pi sida 8 kan du ldsa mer

om varfor intubation ir helt avgt')rande for en fungerande donationsverksamhet.

BATTRE FORUTSATTNINGAR FOR DONATIONSARBETET SID9
For att méjliggéra fler donationer krivs ritt férutsittningar inom intensivvirden.

Detta handlar bide om hur man arbetar 6vergripande med donation och att det

finns likare och sjukskt')terskor med ansvar och utbildning inom organdonation.

INTENSIVVARDENS CENTRALA ROLL SID 10
Sveriges intensivvirdsavdelningar ir avgérande for att organdonation ska vara

mt')jligt. I detta avsnite kan du lidsa om vikten av intensivvird, donationsprocessen

och hur intensivvirden just nu arbetar for att fler ska kunna donera organ.

TVA OLIKA DONATIONSFORMER SID 11
Det finns idag tvi olika formerna for donation efter déden i Sverige. | detta avsnitt kan
du lidsa mer om donation efter total hjirninfarkt och donation efter cirkulationsstopp.

MINSKA VANTETIDERNA MED LEVANDE DONATION SID 12-13

Sverige ir ett land som anses vara bra pa levande donation, trots att antalet
levande donatorer har minskat de senaste 10 dren. Detta gor levande donation
till et prioriterat omride for att korta viintelistan.

SVERIGE JAMFORT MED EUROPA SID 14

Sverige hgger efter ﬂera av vira grannliinder OCh vi har mycket atc l'zira av hur de arbetar

D0 DO

med organdonation. I detta avsnitt kan du lisa mer om hur situationen ser ut i Europa.
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ORGANDONATION UNDER PANDEMIN SID 15

Covid—19 har pﬁverkat hela samhillet, inte minst donations- och transplantations—

o°
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verksamheten. Under 2020 minskade antalet donationer och transplantationer
i Sverige pa grund av den stora belastningen pandemin hade, och fortfarande
har, pa sjukvﬁrden.



DARFOR BEHOVS EN
TYDLIGARE LAGSTIFTNING

Lagstiftningen som reglerar vad sjukvirden fir och ska gora
for ate mojliggdra organdonation ir férildrad och otydlig.
Den medicinska kunskapsutvecklingen har nitt lingre in
juridiken pa detta omride vilket gor att regelverket slipar
efter. Detta skapar osiikerhet inom virden och innebir att
ett antal av de som skulle haft méjlighet att donera inte
uppmirksammas. Sedan 2013 har tvi statliga utredningar
genomfdres for att rdda bot pd denna otydlighet.

"Vi behéver géra nagonting at den
osdkerhet som finns omkring hur man
far behandla en individ som &r en
potentiell organdonator.”

Annika Tibell, Forsknings- och utbildningsdirektar KS

Juridiken ligger langt efter

Bristen pa juridisk tydlighet har avseviirt komplicerat
arbetet med organdonation. Det finns tydlig lagstiftning
som reglerar vird som ges till en patient i syfte att ridda
dennes liv. Det finns ocksi tydlig lagstiftning som reglerar
vad som fir goras efter att en patient konstaterats avliden
for ace kunna donera. Diremort ir det i dagsliget otydligt
vilka medicinska insatser som far ges till en patient vars liv
inte kan riddas, men som dnnu inte avlidic, for act méjlig-
gora en organdonation.

Dessa patienter behdver bland annat fortsatt respiratorvird
for att organen ska syresittas. Om organen inte syresitts,
s forseors de och kan inte doneras. SOU 2019:26 innehiller

forslag pa hur lagstiftningen borde formuleras for att ge
intensivvirden ett tydligt lagrum f6r nédvindiga och
tillitna organbevarande behandlingar.

Organdonation har utretts tvé ganger

En statlig utredning tillsattes i februari 2013 och presen-
terades i september 2015 (SOU 2015:84). Betinkandet fore-
slog en rad genomgripande forindringar som bland annat
innefattar lagindringar, indrade rutiner inom sjukvirden
samt forbittringar gillande forutsittningar for levande
donation. Genom att implementera forslagen skulle Sverige
kunna dubblera antalet organdonatorer. 2017 beslutades
det ate den statliga utredningen behsvde kompletteras
avseende vissa juridiska aspekter som reglerar vad man

ska och fir gora inom sjukvirden for att méjliggora en
donation. Betiinkandet presenterades i borjan av juni 2o19.
[ november 2020 lade regeringen fram en proposition, denna
drogs i april 2021 tillbaks for att justeras och uppdateras.
Lis mer om propositionens innehill pa nista sida.

BRYTPUNKT

| denna rapport kommer begreppet brytpunkt némnas

vid flera tillféllen. Brytpunkten intréffar dé tva lékare
gemensamt fattar beslut om aft livsuppehallande vard inte
léngre &r meningsfull f&r patienten. Det &r férst efter denna
brytpunkt som frégan om organdonation &r aktuell. Innan
brytpunkten intréffar gér intensivvardspersonalen allt de
kan fér att rédda en patients liv. Nér det star klart att liv
inte kan réddas dvergar varden till att vara organbevarande
medan viljan till donation utreds. Om viljan &r positiv fort-
satter den organbevarande behandlingen. Om patienten
inte vill donera sina organ avslutas den organbevarande
behandlingen skyndsamt och patienten vardas enbart
med palliativ vérd fram till hen avlider.

TYDLIGT REGELVERK SAKNAS FOR ORGANBEVARANDE BEHANDLING

Brytpunkt

|

Déden konstateras

|

ORGANBEVARANDE

VARD FORE BRYTPUNKTEN

BEHANDLING MAX 72 TIMMAR

FORBEREDELSER INFOR DONATION

Saknas tydlig lagstiftning idag

Patienten vardas pa IVA med
livsuppehallande insatser.

Donationsvilja och medicinska férutsattningar
utreds under tiden organbevarande behandling

¢ ges. Prop 2020,/21:48 tydliggér vilka medicinska

Donationsoperationen planeras
och mottagare kontaktas.

insatser som fér ges for att méjliggdéra donation



PROPOSITION 2020/21:48

I november 2020 presenterade regeringen en efterlingtad
proposition innehéllande Férs]ag pa Fé')r'z'mdringar av ]ag—
sti&ningen gﬁllande organdonation. Under viren 2021 drogs
dock propositionen tillbaka ti”fﬁlligt eftersom det framkom
att en del formuleringar skulle komma att tolkas for snive
av berérda myndigheter. Regeringen planerar att se dver
dessa Formuleringar, som 1r intubation efter brytpunkten7
och uppdatera propositionen. I stora drag innchiller propo-
sitionen tre huvudomriden; organbevarande behandling, nir-
stdendes vetoritt och sekretessbrytande uppgiftsskyldighet.

Organbevarade behandling

For ate kunna donera organ efter sin dod kriivs ate man virdas
pien intensivviflrdsavdelning7 behandlas med respirator och
far medicinska insatser som bevarar organens funktion efter
brytpunkten. Denna vird benimns i regeringens proposition
som organbevarande behandling. Den mest centrala delen i
den organbevarande behandlingen ér respiratorvard,
vilket gor att den méj]iga donatorns organ fortfarande ér
syresatta. Utan syresittning forstors organen och kan siledes
inte transplanteras.

Regeringen har beslutat att inte deta]jreg]era vilka insatser
som innefattas i organbevarande behandling utan istillet
valt att sitea upp skyddande kriterier. Dessa grundliggande
kriterier anses vara tillrickliga for att professionen ska fi
den efterlingtade tydlighet som saknats.

Kriterierna fér organbevarade behandling
Kriterierna for att organbevarande behandling ska fa
pﬁbérjas eller fortsiteas fr att: Insatserna ince
« kan viinta till efter doden.
« orsakar med in ringa smirta eller ringa skada.
« hindrar vird fér den m(ﬁj]iga donatorns egen skull, det

vill sdga pzlﬂiz\tiv vird.
For de som arbetar med organdonation dr dessa kriterier
tyd]iga och precisa. Det kommer gora det littare for intensiv-
virden att arbeta pa ett ]ikvﬁrdigt site 6ver hela landet. Den
organbevarande behandlingen inleds forst da tva legitimerade
likare fattar beslut om att avbryta den ]ivsuppehillande
virden. Utdver de ovan nimnda kriterierna fir den organ-
bevarande behaﬂdlingen paga i hbgst 72 timmar.

Ndrstéendes vetoratt

I dagsliget kan niirstiende siga nej till donation i de fall en
mbjlig donators vilja inte ir kiind. Regeringen foresldr atc
nirstiendes vetorict ska tas bort i de fall donationsvi]jan

inte idr kind. Nirstdendes roll kommer renodlas till att vara
en kiilla till information om den avlidnes instﬁ”ning till
donation. Detta forslag innebir att individens egen vilja
och autonomi kommer stirkas.

Sekretessbrytande uppgiftsskyldighet

[ propositionen foreslis dven en sekretessbrytande uppgif:ts—
skyldighet. Detta innebir att det kommer bli litcare for
donations- och tranSplantationsverksamheter att att inhimra
information om en donator frin andra virdgivare for act
bland annat utreda medicinska kontraindikationer, det vill
siga eventuella hinder.

VAD HANDER NU?

Véaren 2021 valde regeringen att dra tillbaka propositionen

eftersom frégan om intubation efter brytpunkten behéver

ses dver ytterligare. B&dde vi p& MOD och Sveriges frémsta

experter inom donation ser positivt pé detta eftersom det pé

sikt kommer leda till att fler kommer kunna donera organ.

Vad saknas enligt MOD? I LECInnteraY
Férslagen i propositionen ér p& det stora hela valdigt

bra. Det som saknas &r tydlighet kring intubering och en
majlighet att inleda respiratorvard fér att maijliggéra organ-
donation. Déarfér ér vi véldigt glada &ver att regeringen
ser &ver propositionen en gang fill. | propositionen gér det
att [&sa aft en patient som redan &r intuberad och vérdas
med respirator innan brytpunkten far fortsétta behandlas.

| de fall patienten inte redan &r intuberad fér patienten
endast intuberas i undantagsfall. Inte ens i de fall det finns
en kand donationsvilia menar propositionen att denna vilja
utgor tillréicklig grund fér intubation. Att avsta fran att
intubera personer med positiv donationsvilja &r ett
hot mot patientens autonomi. Mot denna bakgrund
Snskar MOD, och majoritet inom professionen, att

intubering inte exkluderas fran annan organbevarande
behandling.

Den enskilt viktigaste faktorn fér att organdonation efter
déden ska vara méjlig ér att den potentiella donatorn vardas
med respirator. Atf visa respekt fér patientens integritet och
autonomi innebdr att sjukvérden ska handla i enlighet med
patientens vilja d& det &r majligt. Dérfér &r det hélso- och
sjukvardens skyldighet aft medverka till att den som vill
donera sina organ ocksé ska kunna géra det, genom att
pébéria den organbevarande behandling som behé&vs.
Intubation bér vara tillaten i de fall patienten &r positiv fill
att donera sina organ.



INGEN DONATION
UTAN INTUBERING

For att kunna donera organ efter sin dod krivs det att man
vardas paen intensivvﬁrdsavdelning, behandlas med respi-
rator och far medicinska insatser for att bevara organens
funktion. Den i sirklass viktigaste delen av den organbe-
varande behandlingen dr att den méjliga donatorn virdas
med respirator. Det 4r med hjiﬂp av respirator som organen
i kroppen far syre och sikerstiller organens funktion infor
transp]antationen.

I den proposition som regeringen presenterat saknas fort-
farande tyd]ighet kring hur sjukvirden ska forhalla sig till
intubation, eftersom det sﬁrskiljs fran annan 01'ganbevar:mde
behandling. Fér de alla flesta patienterna, som redan ir
intuberade, kommer detta inte krinka deras donationsvilja.
Diremot finns det patienter som virdas inom intensivvirden
som inte fir respiratorvﬁrd. I de fall dessa patienters liv inte
gir att ridda kommer de, enligt dagens skrivelse, inte kunna
donera organ dven om de uttryckligen sagt atc dom vill det.

Juridiken ligger langt efter

Bristen pi juridisk tydlighet har avseviirt komplicerat
arbetet med organdonation. Det ir idag otydligt vilka
medicinska insatser som far ges till en patient vars liv inte
kan riddas, men som #nnu inte avlidit, f6r att méjliggora
en organdonation. I nuvarande lagstiftning finns cydlighet
i vad som reglerar vird som ges till en patient i syfte att
ridda dennes liv, och det finns ocksd tydlig lagstiftning
som reglerar vad som fir géras nir en patient har avlidit,
for mojliggdra donation av organ. For att kunna bli
organdonator &r den viktigaste férutséttning vard i
respirator, for att sikra syresittning av organen. Om organen
inte syresitts, sd forsedrs de och kan di ince transp]anteras.
Detta ir viktigt att den nya lagstiftningen cydliggor.

En]igt propositionen benimns de insatser som ges for ace gora
organdonation méjlige for organbevarande behandling.
Organbevarande behandling 4r samma behandling som den
livriddande vird en patient far, med syFte att ridda patientens
liv. Nir patientens liv inte ]'z’mgre gdr att ridda overgir den
livriddande, livsuppehillande behandlingen till atct bli organ-
bevarande behandling, for att organen ska bibehilla god
funktion och gir act transplantera. Organbevarande behand-
]ing ir med andra ord samma behaﬂdling som den livrid-
dande. Denna behandling ir avgérande och nédviindig for
patient med positiv donationsvilja7 ska kunna donera organen
och att dessa ska kunna cransplanteras med goda resultat.

Varfér behdvs intubering

Dagligen intuberas minga patienter i Sverige. Det gors bide
infor operationer, hjirtsti”estiﬂd och andra tillfillen dir
man vill sikerstilla att andningen fungerar som det ska.
Intubering ir en vanlig och livsavgérande del av god och
hagkvalitativ intensivvird. Orsakerna till att en patient kan
behéva virdas med respirator- behandling kan vara minga,
en respirator hjﬁlper kroppen att syresitta organen. Sj'zilva
intuberingstuben gOr si att syret nir lungorna. Medvets-
15sa patienter kan inte alltid halla fri luﬁv'zig sjilva, utan
luﬁstrupen kan falla ihop. Detta gor att patienten inte kan
andas och kviivs till dods. Genom att virda patienterna i
respirator sikerstiller man fri luﬁvﬁg och gor det méj]igt
for kroppen att upprﬁtthﬁ”a syresittning sd att organen
fortsitter hilla god kvalitet. Fér att en patient ska kunna
vérdas med respirator &r intubering en férutsétining.

I organbevarande syFte ar intubering avgérzmde for ate
sikerstilla att de organ som ska transplanteras fir syre.
Utan syresittning gir inte organen att transplanteras.
Minga patienter ir intuberade redan nir de kommer till
intensivvirden, men det finns ett betydande antal som
inte dr det. Dessa patienter har klarat hilla luftvigarna fria
utan intubering, trots att de dr medvetslosa. Men i vissa
fall forviirras deras lige utan positiv prognos. i dessa fall ir
intubering avgé')rande. Om dessa patienter uttryck]igen har
en positiv donationsvilja kommer de, enligt dagens sniva

tolkning, inte kunna donera organ eftersom de inte varit

I kommenterar

intuberande frin bérjan.

Hur gér en intubering till?
Genom att hjélpa patienten att gapa och hélla undan
tungan (som vanligtvis ligger l&éngt bak i munnen) blir det
mdjligt att se ner i patientens svalg. Sjélva tuben bestar av
mijuk plast, och &r ungefar lika stor som patientens lillfinger.
Tuben ticks med bed&vningssalva innan den férs ner
mellan stdmbanden pé patienten. Nér tuben é&r placerad
pa rétt stélle bléses en ballong far att sékerstélla att tuben
stannar pd rétt plats. Genom att tejpa fast tuben pé
patientens kind héller sig den sig p& plats. Efter intubering
ar det mojligt att sékerstalla fria luftvéigar och ansluta en
respirator eller, i vissa fall enbart varda med syrgas,
beroende pa vilket behov patienten har. Intubering
innebdr inget lidande fér patienten



BATTRE FORUTSATTNINGAR
FOR DONATIONSARBETET

For att organdonationer frin avlidna ska vara méjliga kriivs
att intensivvirden har rite forutsiceningar i form av bland
annat likare och sjukskéterskor med utbildning inom organ-
donation. Et sitt att se om dessa férutsiittningar ir uppfyll-
da dr att mita Fé]jande:

1. Tillsatt Don;ltions:msv:n‘ig Likare (DAL) och
Donutions:mS\r'zn‘ig Sjukskéterska (DAS) vid varje
intensiVViirdszlvde]ning.

2. Avsate tid for DAL och DAS.

3. Skrifﬂig uppdmg och :11‘betsbesl<rivning,

2019 hade 39 procent av landets intensivvirdsavdelningar
donationsansvariga likare och 45 procent hade donations-
ansvariga sjukskbterskor, med avsate tid och Skri&lig
arbetsbeskrivning, Milvirdet dr 100 procent. Intensiv-
virdens donationsarbete kantas bide av otydlig lagsti&ning
och brist pa donationsansvariga likare och sjukskéterskor.
Detta leder till ojﬁmlikheter over landet.

“Béattre férutséttningar inom
intensivvarden ar, bortsett uppdaterad
lagstifining, den viktigaste faktorn for
att 6ka antalet donatorer.”
Peter Carstedt, Grundare MOD - Mer Organdonation

Stora regionala skillnader

I Sverige forekommer det stora regiona]a skillnader inom
organdonation. Det innebiir att du inte bara méste avlida
pa rirte sdct for ace bli donator - du ska dessutom dé pa rict
p]ats. Det ir Viktigt att arbeta for att jimna ut dessa skill-
nader, inte bara for att 6ka antalet donatorer utan ocksi
for ate gora virden i livets slutskede mer j'zimlik. For att ut-
jimna de regionala skillnaderna behéver intensivvirden ett
tydligare och uppdaterat 1'egelverk7 det ir dessutom viktigt
ate samt]iga regioner arbetar for att organdonation ska bli
en natur]igt del av virden i livets slutskede.

Man fir inte glémma att organdonation #r en sillan-
hindelse. Pi vissa orter kan det ga flera dr mellan en
Fu]lgfmgen donationsprocess. Detta gor att det ir oerhore
Viktigt att ha utbildade medarbetare, stédj ande funktioner
med specia]istkunskap inom omridet och ett tyd]igt rege]—
verk. Genom att se &ver hur sjukv:”trden ir organiserad och

ge professionen ritc Fbrutséttningar for ate kunna jobba
med organdonation kommer Sverige bide kunna jimna ut
de stora regionala skillnaderna och 6ka antalet donatorer
over hela landet.

Regionala donationscenter

Regiona]t Donationscentrum, RDc, i Stockholm ir Sveriges
forsta regionala donationscentum. Ar 2012 pibérjades det
projekt som sedermera ledde fram till beslutet om bildandet
av centrat ir 2017. Under samma tidsperiod dubblerade
regionen antalet donatorer per miljon invinare. RDc
rapporterar till, och har sict uppdrag fran Hilso- och sjuk—
virdsférvaltningen och samarbetar med regionens samtliga
sjukhus. Milet med centret ir att gi frin cillfilliga projeke
och eldsjﬁlar till ate professiona]isera donationsarbetet

och skapa en icke personberoende och lingsiktige hillbar
donationsverksamhet. Centrat har kommit act utgdra en
viktig brygga mellan intensivvirden och transplantation,

samt har resurser att utbilda och kontinuerligt upprﬁtthﬁ”a

I kommenterar

fokus pa donationsfrﬁgan i regionen.

MOD anser att regionala center vore en bra modell fér
hela Sverige. Genom att etablera en aktér mellan intensiv-
vérden och transplantation kommer det bli lattare att 8ka
kunskapen och samordningen.

Regionala donationscenter &r en av de frémsta anled-
ningarna till att Spanien &r sé& pass framgéngsrika inom
organdonation. Regionala center skulle ocksé bidra fill
att géra organdonation till en mer naturlig del av varden i
livets slutskede.

ELDSJALAR

Donationsverksamheten har lénge vilat pa& enskilda
individer och deras engagemang. Detta gér att antalet
donatorer ibland kan hérledas till att enskilda individer
slutar, barjar eller gar pé ticnstledighet. Genom att
professionalisera donationsverksamheten och férbéttra
hur sjukvarden &r organiserad kommer de regionala
skillnaderna j@mnas ut. Det kommer dé& inte vara lika
avgdrande pa vilken plats eller p& vilket s&tt man avlider
fér aft man ska kunna donera organ.



INTENSIVVARDENS CENTRALA ROLL

Varfér behdver en patient vardas pa IVA fér att

kunna donera?

Tva grund]iiggande kriterier for ate det ska vara m(ijligt att
donera organ efter sin dod i Sverige dr att man avlider piden
intensivvirdsavdelning och virdas med respiratorbehand-
ling. Genom respiratorn fir organen syre och bibehiller god
funktion vilket iir en frutsitening for ace de sedan ska g
att transplantera och ge en sjuk person chansen till et nyte
liv genom transplantation.

"Det finns ingen som kan donera sina organ
utan att f& organbevarande behandling, det &r
en férutséttning for alla som ska donera”
Ingrid Sandgren, Ordférande YOG Organ
och RDAS Véastra Gétaland

Pa Sveriges drygt 8o intensivvirdsavdelningar virdas
personer med svira livshotande tillstind. I de flesta fall
lyckas personalen ridda livet pd dessa personer, men ibland
gar det inte - oavsett vilka medicinska insatser de siitter in.
Organdonation kan bli akcuelle forst nir det sear klare ate
oavsett vilka medicinska insatser som sitts in si kommer
patienten att avlida.

Det finns bara en déd

Oavsett under vilka omstdndigheter man donerar organ efter
doden sé finns det bara en déd, det som med facktermer kallas
total hjgrninfarkt. En total hjérninfarkt innebér att hjérnans
samtliga funkfioner, totalt och odterkalleligen, har upphért

— det ér d& en ménniska &r déd. Oavsett vad som utléser
hjarninfarkten sa &r det alltid det faktum att hjérnan inte fér
syre som orsakar déden.
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Organbevarande behandling

Nir det stir klare att patientens eget liv inte gar att ridda
utreds viljan till donation. Om donationsviljan ir positiv
kommer intensivvirden gora vad de kan f6r acc uppfylla den
positiva donationsviljan. Intensivvirdens uppgift 4r allcid
att ridda liv, i férsta hand patientens eget liv. Men i de fall
det inte lﬁngre ar méj]igt att ridda patientens liv och denne
ir positiv till organdonation ir det intensivvirdens uppgift
att uppf‘ylla patientens donationsvilja da det dr méjligt.

For att gora det behover patienten fortsitra vardas for att
bibehilla god funktion i organen. Denna vird innchiller
primirt fortsatt respiratorvird, men det kan ocksd handla
om blodtrycksstimulerande dropp och andra mediciner,
samtidigt som palliativ vird ges. Organbevarande behand-
ling har aldrig féretride framfor den palliativa virden.

Intensivvarden behéver ett tydligt lagrum

Det bor finnas ett tydlige lagrum som slar fast, att organ-
bevarande behandling ska vara en naturlig och etablerad
rutin, fr ate de som vill donera ska kunna donera. I dagsliget
saknas en tydlig skrivelse i ]agen, trots att en av intensiv-
virdens uppgif:ter ar att uppfy]la en positiv donationsvi]ja.
Att intensivvirden inte har ett tyd]igt lagrum ace luta sig
mot gor att stor osikerhet uppstir. Det leder ocks3 till ate
arbetet med organdonation ser olika ut beroende pa vilken
region, eller till och med vilket sjukhus, man arbetar pi.
Detta bidrar till de stora regionala skillnaderna i Sverige.

Orsakerna till att en person drabbas av total hjgrninfarkt kan
vara flera. | samband med organdonation &r det i de flesta fall
en spontan hjérnblédning som leder till en svullnad i hjgrnan
som orsakar hjérninfarkten. Det &r i dessa fall som det for
nérvarande ér vanligast att donera organ.

Genom att implementera en ny form av donation = donation
efter cirkulationsstopp kommer &ven personer som avlider fill
fslid av cirkulationsstopp inom intensivvarden f& majlighet att
donera organ. Det finns bara en déd, men olika sétt att d6 pé.
Las mer om donation efter cirkulationsstopp pé nésta sida.

Av de 90000 personer som avlider i Sverige av alla anled-
ningar &r det &rligen enbart runt 300 personer som avlider
till fslid av en total higrninfarkt under pégéende respirator-
behandling, samt bedéms som lédmpliga donatorer. Genom
att inféra donation efter cirkulationsstopp kommer antalet
donatorer pa sikt kunna éka med upp till 40 procent.



TVA OLIKA DONATIONSFORMER

Vem kan bli donator?

I Sverige ir en person avliden nir hjirnans samtliga funk-
tioner totalt och odterkalleligen har fallit bort. Oavsett hur
en person avlider si ir det nir samtliga funkcioner i hjirnan
har upphére att fungera som déden incriiffac. I de flesta fall
orsakas detta av ett cirkulationsstillestind, alltsa ace hjirtat
slutat sli. Utan cirkulation blir det syrebrist i hjirnan och
funktionen i hjirnan kan inte bibehillas.

Hos méjliga donatorer upprirtchills syresittning med hjilp
av en respirator. [ dessa fall incriiffar inte doden pa grund av
att hjirtac slutac sla, utan pa grund av mycket svira skador
direke pd hjirnan, som leder till att hjirnans sameliga funk-
tioner odterkalleligen har fallic bort. Detta trots acc hjirtat
sldr och kroppen syresites med hjilp av respirator.

Donation efter primér hjdrnskada

Fram till for nigra ir sedan var det bara méjligt att donera
sina organ efter ddden om man avled under pigiende
respiratorbehandling pa en intensivvirdsavdelning. Denna
donationsform benimns som Donation efter primir hjirn-
skada (férkortas DBD — Donation after Brain Deatch).
Anledningen ir att det endast ir pd intensivvirdsav-
delningar som det finns resurser, exempelvis i form av
respiratorer, for att kunna piabérja en donationsprocess.
Respiratorerna ir avgdrande eftersom de hjilper till acc
syresiitta kroppen och organen si att de inte tar skada
och blir majliga att doneras och transplanteras.

I vissa fall kan likare faststilla doden medan en patient
viirdas i respirator genom att konstatera att hjirnans samt-
lig funktioner odterkallelige har fallic bort. Men det 4r lingt
ifrin alla med svira trauman som avlider under pigiende
respiratorbehandling till f6ljd av att hjirnans funktioner helt
upphdrt. Patientens instillning till organdonation utreds,
antingen genom att viljan att donera ir kiind sedan tidigare
cller att patientens vilja att donera framkommer vid samtal

med nirstiende.

DBD - DONATION EFTER PRIMAR HJARNSKADA

* Dér medan kroppen syreséitts av en respirator
* Donationsoperationen inleds inom 24 timmar efter déden

* Kan donera njurar, lever, lungor, hjérta, bukspottkértel och tarm
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Donation efter cirkulationsstopp

Sedan 2018 finns dven mdjlighet for patienter som avlider
till £5ljd av cirkulationsstopp (forkortas innan DCD

— donation after circulatory death) att donera organ vid
sex intensivvirdsavdelningar. Denna donationsmetod ir
viletablerad i andra linder men har tidigare inte tillimpats
i Sverige. Under 2020 genomférdes elva organdonationer
efter cirkulationsstopp, vilket gjorde att 22 patienter kunde
transplanteras.

Det som skiljer donation efter primir hjirnskada frin
donation efter cirkulationsstopp ir hur déden konstateras.
Det handlar i bida fallen om patienter som virdas med
respirator pd en intensivvirdsavdelning. Vid donation efter
primir hjirnskada kan déden konstateras med direkea
kriterier. Detta innebir att man genomf6r tvi noggranna
neurologiska undersékningar dir hjirnans funktion under-
soks direke. Samtliga kriterier ska vara uppfyllda for att en
minniska ska kunna forklaras avliden (SOSFS 2005:10 4
kap). Likaren konstaterar di act samtliga hjirnans funk-
tioner odterkalleligen fallic bort och déden kan faststillas.
Men det ir lingt ifrdn alla med svira trauman som utvecklar
total hjirninfarke. I dessa situationer kommer ansvarig
likare komma fram till en punke da de konstaterar att fort-
satt vird inte kommer hjilpa patienten att $verleva och att
livsuppehillande behandling bor avbrytas. Efter en bestimd
tid kan déden konstateras med indirekea kriterier som in-
direke visar att hjirnan inte lingre f6rsérjs med syre, si som
upphord andning och puls (SOSES 2005:10 3 kap). I dessa
fall finns majlighet till donation efter cirkulationstopp.

Den svenska DCD-strategin ir till stor del baserad pa hur
Storbritannien arbetar. P sikt ir prognosen att Sverige
kommer att kunna 8ka antalet donatorer med upp till

40 procent genom att implementera dven denna donations-
metod pi fler av landets intensivvirdsavdelningar. Pa
grund av coronapandemin har implementeringen av DCD
blivit forsenat.

DCD — DONATION EFTER CIRKULATIONSSTOPP

Déende patient pé en intensivvérdsavdelning

* Dér utan att kroppen syresditts av en respirator
* Donationsoperationen inleds i néra anslutning efter déden
* Kan donera njurar, lever, lungor, hjérta och bukspottkértel



MINSKA VANTETIDERNA
MED LEVANDE DONATION

Sverige dr et av de linderna i virlden som ir bist nir det
kommer till levande donation. Av de transplantationer

som genomférs varje ar i Sverige dr i genomsnitt 30 procent
tack vare en levande donator. Av de som vintade pden
transplantation den 1 januari 2o21 var det nistan 8o procent
som vintade pa en njure. Njurdonationer frin levande
donatorer sker numera utan nigra storre risker f6r donatorn.
Donatorn klarar sig bra med en njure di den kvarstiende
blir bade stérre och okar i sin funktion. En levande donator
kan dven donera en del av sin lever. Efter en leverdonation
vixer Vanligtvis givarens levern ut till sin normala storlek
inom 1-2 manader.

Liknande immunsystem

Risken att det nya organet ska sttas bort minskar om
mottagaren och givaren har liknande immunsystem,
vilket #r vanligt hos slikcingar. Numera ir metoderna
for att klarligga immunsystemens egenskaper s pass bra
att man i Fbrv'aig kan férutspi vilka chanserna ir for act
transplantationen ska lyckas. Det gor att man inte be-
hover vara slike f6r att kunna donera en njure till nigon.
Sjukvirden vill frsikra sig om att den levande donatorn
inte utsitts for nigra onédiga risker. Kriterierna indras

i taket med att den medicinska utvecklingen gar framit
och utifrin lirdomar och resultat frin Sverige och

andra linder.

ANTAL LEVANDE DONATORER AR 2000-2020
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Levande donatorer har minskat

Levande donation ir en skér verksamhet som pd samma
sitt som annan planerad och icke akut verksamhet kan bli
instilld eller uppskjuten. Antalet levande donatorer har
minskat sedan 2011. Under 2020 genomfordes 116 njur-
transplantationer frin levande givare, detta ir en minskning
med 21 procent jimfort med 2019. Den stdrsta orsaken
bakom denna minskning ir att levande donationer pausats
vid flera tillfillen pd grund av den stora belastningen pi
sjukvirden som Coronapendemin innebir.

FORDELAR MED LEVANDE NJURDONATION

* Transplantationen kan genomféras innan den njursjuke
behsver dialysbehandling.

* Givaren &r mycket noggrant utredd, vilket innebér att
mottagaren fé&r en garanterat frisk njure med hég kvalitet.

* Njuren bérjar oftast fungera direkt vid transplantationen.

* Transplantationen kan genomféras planerat vilket ger
battre férutsétiningar.

* Resultaten &r i genomsnitt béttre @n vid njurtransplantation
frén en avliden donator, bland annat avseende livsléngd
pd transplantatet.

* Frén eft samhéllsekonomiskt perspektiv ér det mer
kostnadseffektivt att patienter blir transplanterade &n att
de gér i dialys, vilket gér att transplantationer innebér
besparingar fér regionerna.
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ALTERNATIV NAR DEN LEVANDE
DONATORN INTE MATCHAR

Ungefir hilften av de som vill bli levande donatorer matchar
inte med den tilleinkta mottagaren. Innan en levande
donator kan blir akcuell gérs alltid noggranna under-
s8kningar for att ta reda pd om givaren ir limplig for en
njurdonation. Under denna utredning undersdks om den
levande donatorn matchar mottagaren med ett antal kriterier
s att den donerade njuren inte stdts bort av mottagarens
immunsystem. Det 4r inte alltid som en tilleinkt donator
och mottagare passar ihop, exempelvis pi grund av att de
har olika viivnadstyper. I Sverige finns idag tvi olika sict acc
16sa matchningsproblematiken.

STEP - det skandinaviska njurbytesprogrammet

Fore 2018 lades donationsutredningen ned om det visade
sig att den levande donatorn och mottagaren inte passade
ihop. Nu kan man istillet tillfrﬁga bide den som behover
en ny njure och den som vill donera om de vill vara med

i det skandinaviska njurbytesprogrammet. Genom att
matcha levande njurdonatorer med andra personer in
dem de ursprungligen tinkt donera sin njure till hoppas
man nu kunna ka antalet njurdonationer i Sverige.

Om bide mottagare och donator efter noggrann utredning
bedémts som lﬁmpliga ate delea, registrerar sjukv:“lrds—
personalen vid nigon av landets njurtransplantationsenheter
personerna i ett avancerat datasystem. P4 si site kan match-
ningen av kompatib]a donatorer och mottagare ske paertt
sikert och effektive sitt. Precis som inom all sjukvﬁrd rader
sekretess mellan de olika deltagarna iett njurbyte.

Fbrhoppningen r att man pa detta sitt ska kunna 6ka antalet
njurdonationer med levande donatorer med tio procent,
enligt en fdrsiktig berikning. Det skulle innebira att man
skulle kunna genomfdra cirka 15-20 fler njurtransplantationer
varje 4r. Just nu jobbar sjukvirden for att dven inkludera vira
skandinaviska grannlinder, vilket gér att populationen 6kar.
Genom att inkludera fler kommer det bli litcare ate hitea
matchningar och matchningarna kommer bli dinnu bittre.

Lésningen péa ABO-inkompabilitet

Innan 2002 krivdes det att blodgrupperna mellan donator
och mottagare matchade, annars skulle den donerade njuren
stotas bort. [dag kan man ctransplantera 6ver blodgrupperna
genom att mottagaren genomgir en speciell behandling
innan operationen. Om det finns flera tinkbara donatorer
ir det dock en férdel om blodgrupperna matchar.
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Behandlingen som méjliggdr donation 6ver blodgrupps-
barriiren kallas for immunadsorption. Behand]ingen liknar
dialys och tar bort de antikroppar som mottagaren har

mot den tilltinkte donatorns inkompatibla blodgrupp.
Mottagaren léiggs in och ges immunadsorption ndgra dagar
innan planerad transplantation. En tid innan den planerade
transplantationen far mottagaren ocksa bt')rja med immun-

dimpande behandling.

Efter att denna metod inférdes 2002 Skades antalet mt')j]iga
transplantationer frin levande givare med cirka 30 procent.

DET SKANDINAVISKA NJURBYTESPROGRAMMET

GIVARE

MOTTAGARE

i

kommenterar

Antalet levande donatorer har minskat sedan 2011 och
MOD anser att det finns en stor férbéttringspotential kring
levande donation. | SOU 2015:84 lades konkreta férslag
fram pé& hur Sverige ska férbéttra arbetet med levande
donation. Dessa férslag har @nnu inte étgérdats eller
implementeras, utan regeringen hénvisar frégan fill SKR
och sjukvardsregionerna. Férslagen syftade fill aft eliminera
regionala olikheter samt férenkla administrationen kring
levande donation.



SVERIGE JAMFORT MED EUROPA

Skillnader i linders befolkning, politiska och 1egala system,
geograﬁska férutsﬁttningar, Viirderingar och tradition ir alla
faktorer som spelar in pd hur olika linder valt att organisera
sin donations- och transplantationsverksamhet. Sverige 1igger
hégst i Europa nir det g'ziller befolkningens Vilja att donera
organ. Enligt den statliga utredningen som presenterades den
30 september 2015 ir 85 procent av den svenska befolkningen
positivt instillda till att donera sina organ efter sin dod.
Trots den héga donationsviljan har Sverige inte lika héga
siffror niir det giller antalet genomférda organdonationer.
For att jiimféra donations- och transplantationsfrekvensen
mellan linderna anviinds begreppet "per miljon invinare”
(per million population, nedan férkortat p.m.p). I minga

ir har Sverige haft omkring 15 donatorer p.m.p. Under 2019
hade Sverige det hdgsta antalet donatorer nigonsin i Sverige
(19 donatorer p.m.p) men antalet minskade under 2020 di
Sverige hade 7 donatorer p-m.p. Det betyder att Sverige 4r
sdmre pa organdonation om man jiimfér med exempelvis
vira grannlinder i Europa och i Norden.

Sverige jamfért med Norden

De nordiska linderna ir i hég grad intressanta att jiimfi)'ra
di det finns ett samarbete inom Norden genom Scandia-
transplant. Av vira grannlinder ir det Finland och Norge
som med god marginal 1igger i topp nir det géiller antalet
donationer frin avlidna. Norge har linge haft fler in 20
donatorer p.m.p. dven om antalet donatorer minskat nigot
de senaste dren. Ar 2014 inférde Finland en nationell

plan om organdonation och transplantationer. Detta har
resulterat i att Finland har flest antal donatorer, di de legat
over 20 donatorer p.m.p. under de senaste dren. Sverige
och Danmark ligger dessvirre efter nir man jéimf()'r antal
donatorer per miljon invinare. Danmark inférde 2014
"Handlingsplan for Organdonation” for att férbictra hur
man arbetar med frigan. Sverige saknar en sidan typ av
nationell handlingsplan.

Spanien - bast i varlden

Spanien ir det land i virlden som haft flest donatorer per
miljon invanare i virlden under en liingre tid. Spanien 4r
virldsledande med 6ver 45 organdonationer p-m.p. Det ir den
si kallade "spanska modellen” som implementerats i flera av
de linder som har hégst antal donatorer i viirlden. Modellen
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bygger pi en tydlig och stark myndighet (Organizacion
Nacional de Trasplantes — ONT) som sedan 1980 koordinerat
och stotrat arbetet med organdonation nationellt, regio-
nalt och lokalc. Sverige saknar denna typ av organisation.
Andra Viktiga framgingsfaktorer i Spanien ir att de tidigt
infort donation efter cirkulationsstopp vilket nu infors dven
i Sverige.

De senaste dren har Sverige haft en 6kr1ing niir det kommer
till antalet donatorer per miljon invanare, men vi ligger
fortfarande lingt efter andra jimforbara linder.

DONATORER PER MILJON INVANARE | EUROPA 2019
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ORGANDONATION UNDER PANDEMIN

Covid—r9 uppmﬁrksammades i Kina i slutet av 2019. Den

11 mars 2020 klassade WHO det nya viruset som en pandemi
vilket betyder att det nu har fict en betydande spridning
over alla véra virldsdelar. Under hosten har flercalet linder
inklusive Sverige drabbats av en andra vig di smitt-
spridningen och dodstalen dterigen okat. Under 2020 har
ca 500 000 smittats av viruset och éver 12 000 personer har
avlidit «ill Fé]jd av Covid—19. Pandemin har inneburit en
stor utmaning for svensk sjukvﬁ'lrd och samhiillet i stort.

Intensivvérden under extrem belastning

Sverige hade i bérjan av 2020 strax éver 500 intensivvards-
platser vid ca 8o avdelningar, men pi grund av pandemin si
har behovet av fler p]atser avsevirt okat under dret. | bérjzm
av pandemin dubblerades kapaciteten i vissa regioner
genom att bygga provisoriska Fﬁltsjukhus med IVA—platser
for att kunna ha utokad beredskap. I slutet av dret hade
man ca 700 IVA—p]atser men dessa var 6verbelastade och
flera regioner hade krisligesavta] med IVA—persona] som
varit hirt belastade under hela iret.

Minskat antal organdonationer och transplantationer
Under 2020 minskade antalet organdonatorer frin bide
avlidna och levande donatorer. Antalet avlidna organ-
donatorer minskade med 9 procent under 2020 (frin r9r
till 174 donatorer). Antalet levande organdonatorer
minskande med 21 procent, frin 147 personer 2019, till
enbart 116 personer under 2020. Detta resulterade i att
antalet transplanterade organ minskade med 11 procent
under 2020. [ januari 2o2r fanns det ett behov av 884 organ,
vilket ir en 6kning med 40 stycken sedan forra dret.

"Vi bedémer risken fér svar komplikation
betydligt storre vid Covid-19-sjukdom
jdmfért med risk for vaccinkomplikation.

Vi rekommenderar alla organtransplanterade
att vaccinera sig mot Covid-19.”

Per Lindnér, Verksamhetschef Transplantation
vid Sahlgrenska
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Okad dédlighet hos transplanterade

Actt transplanterade patienter ingir i riskgrupp och har en
dkad risk att drabbas av svir covidinfektion i jimforelse
med andra iir konstaterat. Detta beror pa delvis pd grund av
immunosuppression samt delvis pi grund av foérekomsten
av komorbiditet genom andra sjukdomar. Internationellt
har dédligheten hos transplanterade varit ca 23 procent av
de som insjuknat i Covid-19, vilkert ir simre chanser in vid
rysk roulette. Detta har gjort att minga transplanterade vale
att isolera sig och vidta extra fbrsiktighetsitgiirder. Aven
om strategin i Sverige gitt ut pa att "skydda véra riskgrup-
per”, si har dodligheten hos transplanterade som blivit
sjuka i Covid-19 varit 11 procent under 2020, enligt en studie
av John Softeland vid Sahlgrenska Universitet.

Antligen dags foér vaccination

I Sverige pibérjades vaccinationer mot Covid-19 i slutet av
2020 och Folkhilsomyndigheten har tagit fram rekommenda-
tioner hur befolkningen skall prioriteras da det rider brist
pd vaccin. Principen ir att de med stdrst dodlighet skall fa
tillging till vaccin f6rst och man har tagit fram cre olika
prioriteringsgrupper. Frin och med den 5 februari ingir
alla vuxna transplanterade i fas 2. D3 transplanterade inte
ingdce i de fas 3 studier som vaccintillverkare genomfore
har det forekommit viss osiikerhet inom patientgruppen
om transplanterade skall ta vaccin mot Covid-19 eller inte.
Aven om det alltid ir den behandlande likaren som avgor
fran fall cill fall, sa dr rekommendationen generellt ate
transplanterade bér vaccinera sig emot Covid-19.

SMITTSKYDDSERSATTNING FOR TRANSPLANTERADE
Under april 2020 beslutade Socialutskottet att transplan-
terade tillh&r en riskgrupp fér Covid-19. Detta innebér att
man som transplanterad haft méjlighet att anséka om
smittskyddspeng hos Férsakringskassan till och med april
2021 om man inte haft méjlighet att arbeta pa distans
eller aft f& andra uppgifter av sin arbetsgivare. Aven om
detta utgdr eft viktigt samhéllsskydd av riskgrupper, sé har
hanteringen och administrationen av smittskyddspengen
varit under all kritik, exempelvis d& de férsta utbetalningarna
fsrsenades till september.



Insatser som har
begrénsad effekt nér

det kommer till att
oka antalet
organdonatorer

OPT OUT

Att per automatik vara anmald till donationsregistret

En Van]ig Férest'zi]lning ir ace det dr hur man car Stii”ning
till organdonation som ir den viktigaste faktorn for hur
minga donatorer som finns i ett speciﬁkt land. S3 ir inte
fallet, eftersom andra faktorer har stérre paverkan pa hur
minga som kan bli 01‘gandonatorer i ett land.

I Sverige finns det tre sict att ta st'aillm'ng till organ-
donation; Donationsregistret, donationskort eller att man
pratar med sina nirstiende. Alla tre sé&tten &r lika mycket
vérda juridiskt.

Nir en person avlider under de Féruts'zittningar som krivs
for ate organdonation ska vara mé’)jlig underscker sjukviirden
Vi]jan till donation. Om Viljan inte finns uttryckt, varken i
donationsregister, donationskort eller samtal med niirstiende,
giller formodat samtycke. Under 2020 var Viljan kind i ndstan

hilften av fallen.

Det fosrmodat samtycket betyder i praktiken att alla som
inte sagt nej till organdonation ir positiva till act donera
sina organ. Detta betyder att vi redan har en form av opt
out-system i Sverige och dirfor finns det inget behov av att
dndra hur allminheten ska ta stillning till frigan.

"3 § Biologiskt material avsett f&r transplantation eller annat
medicinskt &ndamal fér tas frén en avliden ménniska om
denne har medgett det eller det p& annat satt kan utredas
att atgérden skulle st& i dverensstémmelse med den avlidnes
instélining. | annat fall &n som avses i férsta stycket far
biologiskt material tas, om inte den avlidne har skriftli-
gen motsatt sig ett sddant ingrepp eller uitalat sig mot
det eller det av annat skaél finns anledning att anta att
ingreppet skulle strida mot den avlidnes instéllning.”

3§ Lag (1995:831) om transplantation m.m.

INFORMATIONSKAMPANJER
MOT ALLMANHETEN

En myt ir att stora informationskampanjer skulle leda «ill
en ékning av antalet donatorer. Informationskampanjer
leder eventuellt ¢ill fler anmilningar till donationsregistret.
Det finns diremot inte en 5j dlvklar korrelation mellan minga
anmilda till donationsregister och en hég andel donatorer.

For sjukvﬁrden och de nirstiende underlittar det om man
gjort sin Vilja kind oavsett om man tagit stiillning genom
donationsregistret eller pa andra sitt meddelat sin Vilja.
Under november 2020 piborjade NDC (Nationelle donations-
friimjande centrum) en fyraﬁrig kommunikationsplan for
att 6ka antalet registreringar i donationsregistret. Under
donationsveckan 2020 kom det in 10 309 nya anmilningar.

I donationsregistret kan allminheten bide registrera en
positiv eller negativ donationsvilja.
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Stora kampanjer kan vara bra for att 6ka medvetenheten
om donationsfrigan, men for att 8ka antalet donatorer
behover méjligheterna f6r minniskor att bli donatorer
forbittras. For att forindra detta behover insatserna riktas
mot intensivvirden och hur sjukv:irden ar organiserad.

Bristen pa organ kommer inte 15sas genom att uppmiirk—
samma frz‘igan om organdonation hos allminheten eftersom
det inte ir allminhetens vilja som #r ett hinder for organ-
donation i Sverige. Nistan nio av tio vill donera organ.
Med detta sagt ir det fortfarande viktige ate bibehilla
allminhetens héga donationsvilja och fortroendet for sjuk—
varden och av den anledningen ir relevanta informations-
kampanj er Viktiga.



SA HAR JOBBAR MOD
FOR ATT OKA ANTALET
DONATORER

MOD ir en partipo]itiskt och re]igiést obunden ideell
férening som arbetar for att ingen ska behéva d6 i vintan
pé organ i Sverige. MOD bildades 2o12. H.K.H. Prins Daniel
ir sedan 2014 vér beskyddare och vi dr idag den ledande
aktoren som driver frigan om organdonation i Sverige. Vi ér
en rorelse och en rostbirare for de som stir pﬁ viintelistan
for ett nytt organ.

MOD jobbar tillsammans med politiker, sjukvird, media
och andra organisationer for ate 6ka kunskapen och for-
stdelsen for organdonation i Sverige. Vi forsoker att sté’mdigt
akrtualisera frﬁgan om organdonation och transplzmtation.

Vi jobbar ocksd med att forklara den till viss del komp]exa
frigan och synliggéra de problem som ligger i viigen for

att Sverige ska bli bittre pa att frverkliga viljan till organ-
donation.

MOD ir en samverkansplattform och en katalysator for
goda idéer. Trots att vi driver frigan offentligt och 6kar
kunskapen hos allminheten, dgnas storst del av tiden ill

att driva frigan bland po]itiker7 beslutsfattare och sjukv:"lrd.
Genom att se pa organdonation i Sverige pa ett évergripande
plan jobbar MOD med att stﬁndigt aktualisera Fr:"lgan och
lyfta de aspekter som behéver forindras.
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1 DONATOR KAN RADDA 8 LIV
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ANTAL DONATORER PER AR

200

150

100

ANTAL LEVANDE DONATORER PER AR
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150

100

SEDAN FORSTA DONATORER | NORDEN

UTREDNINGEN PER MILJON .
INVANARE 2020 8,8 929

TILLSATTES 2013 HAR

2290)

PERSONER AVLIDIT
| VANTAN PA
ORGAN OCH OVER

210)0)

HAR BLIVIT
PERMANENT
BORTTAGNA FRAN
VANTELISTAN

10

BUKSPOTTKORTEL

8

CELLOAR

36

LUNGA

1 JANUARI 2021
VANTADE UNGEFAR

880

PERSONER PA
ORGAN | SVERIGE

33

LEVER HJARTA

698

NJURE

| SVERIGE HAR 5392 DONERAT
ORGAN EFTER SIN DOD.

4963 PERSONER HAR VALT
ATT BLI LEVANDE DONATORER.

723 ORGAN

TRANSPLANTERADES | SVERIGE 2020

54 HJARTA 429 NJURE 13 BUKSPOTTKORTEL
51 LUNGA 171 LEVER 5 CELLOAR

*EN AVLIDEN PERSON KAN DONERA FLERA ORGAN VID SAMMA TILLFALLE.



For ate 16sa det systemfel som rader i Sverige behovs bade
strukturella och kulturella férindringar riktade inom
sjukvérden och det forildrade rege]verket som styr hur
sjukvérden arbetar med organdonation. I november 2020
presenterade regeringen en efterlingtad proposition med
forslag pa forindringar som kommer gora arbetet med
orgzmdonation tyd]igare for sjukvirden. Med dessa forind-
ringar kommer fler {3 méjlighet atc donera sina organ.

1 Sverige vill nistan nio av tio donera sina organ, men pi
grund av bland annat den f6rildrade och otydliga lagen har
det varit svért for sjukvirden att jobba for organdonation.
Samtidigt som det behovs ett nytt regelverk finns det fler
aspekter som maste ses dver och forindras for ate Sverige
ska bli ett land dir fler fir mojlighet att donera sina organ.
MOD har identifierat sex prioriterade dtgirder for att vi
ska kunna 6ka antalet donatorer i Sverige.

'
/) Allménhetens héga vilja till organdonation
Dﬁ maste respekteras i storre utstréickning. Genom
act sicta individens Vi]ja i centrum och skapa en
organisation och ]agstiﬁning som speg]ar allmin-
hetens vilja kommer ocks3 fler fi chansen acc bli
donatorer.

Det behdvs ett fornyat regelverk. 1dag saknas
tyd]ig ]agstif:tning kring vad sjukvfirden far gora

for ace alla som vill ocksa ska kunna donera sina
organ. Detta idr avg(irzmde for ate fler personer ska
kunna donera organ efter sin dod.

@ Donation efter cirkulationsstopp behéver

inféras pa fler intensivvardsavdelningar.
Genom att infora donation efter cirkulations-
stopp vid fler sjuhus i Sverige skulle antalet
donatorer kunna dka med upp till 40 procent.

Organdonation behéver bli en naturlig del av
varden i livets slutskede. Det ir viktige act skapa
en organisation dir organdonation ses som en
naturlig arbetsuppgift inom intensivvirden. Inom
intensivvirden ska man alltid arbeta for act ridda
livet pa den patient som virdas. Men nir liv inte
lingre gir att ridda och det stir klart ate patienten
kommer att avlida, ska uppdraget overga till ate
arbeta frimjande for organdonation, for att ridda
andras liv.

De stora regionala skillnader som finns idag
behéver elimineras. P4 grund av att organ-
donation inte setts som en natur]ig del av virden
i livets slutskede, och pi grund av den otydliga
lagstiftning som finns idag, ir det ocksi stora
regionala skillnader i Sverige. En regionen kan ha
mer in dubbelt s3 minga donatorer per miljon
invinare som den med ]'zigst antal. Detta innebir
att m(ij]igheten att donera organ efter sin dod
varierar i olika regioner. I F(irl'zingningen ar m(ijlig—
heten till livriddande transplantationer oj'zimlikt

fordelad i landet.

Forenkla levande donation och utoka det
nordiskt njurbytesprogram. Genom att utska
det nordiska njurbytesprogrammet kommer fler
personer bli transplanterade med njurar frin
levande donatorer. Detta minskar vintetiden bade
for de som maste std pd listan for en njure frin en
avliden donator och den som fir en njure frin en
levande donator.
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