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STORT TACK!

Niar MOD - Mer organdonation - grundades ar 2012 var ambitionen att astadkomma en
forindring med maélsittning att ingen i Sverige ska behova do i vintan pa ett nytt organ.
Till en borjan trodde vi att 16sningen pa organbristen handlade om fler anméilningar i
donationsregistret. Detta dr ett misstag manga gor. Vi fick snabbt djupare insikt i hur
komplex fragan om organdonation faktiskt dr och vilka strukturella problem som
behover losas for att Sverige ska bli bittre pa att respektera allmidnhetens hoga
donationsvilja.

Den 19 maj rostade riksdagen fntligen igenom en ny lagstiftning om organdonation. Den
nya lagstiftningen trider i kraft den 1 juli och kommer pa sikt kunna dubblera antalet
organdonatorer i Sverige, vilket dr fantastiskt, med tanke pa att Sverige har stort
donationsvilja bland befolkningen, néistan 9 av 10 vill donera sina organ.

Denna rapport ir resultatet av MODs alla moten med er som arbetar med organdonation
och transplantation, som transplanterats, donerat, vintar eller avlidit i vintan pa organ,
men dven resultatet av moten med politiker som satt sig in i fragan. MOD &r en
rostbirare [or er alla, och kommer fortsatt se det som var uppgift, att gora er rost hord i
alla fragor som giller organdonation och transplantation. MOD ir en
samverkansplattform inom organdonation med ett bildningsuppdrag att lyfta fragan om
organdonation och transplantation.

Lagen i sin nuvarande formulering ar resultatet av hart arbete, bade fran MOD, experter
inom sjukvarden och engagerade politiker. Stort tack till dig som arbetat for att Sverige

ska fa en ny lagstiftning om organdonation, utan ditt arbete hade vi inte varit dir vi ar
idag.
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Peter Carstedt,
Grundare MOD - Mer Organdonation

www.merorgandonation.se



RAPPORTENS INNEHALL

Sverige har dntligen fatt en ny modern lagstiftning som speglar svenskarnas hoga donationsvilja. Den nya
lagstiftningen bygger nu helt pa professionens och andra experters kunskap och den Aaterspeglar
dessutom den hoga donationsviljan som finns i befolkningen. I denna rapport har MOD sammanfattat de
viktigaste forindringarna i den nya lagstiftningen och hur dessa forindringar kommer leda till att fler ges
mojlighet att donera organ. Den nya lagstiftningen trider i kraft den 1 juli 2022.

Varfér har ny lagstiftning varit avgoérande?
Lagstiftningen som reglerar vad man ska gora for att mojliggora
organdonation har linge varit otydlig, vilket leder till att viljan att donera
organ ibland inte respekteras. En ny lagstiftning kommer pa sikt att leda

till att dubbelt sa manga kommer kunna donera organ.
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Vad innehaller den nya lagstiftningen?

Vad ir nytt och forindrat i den nya lagstiftningen? I detta avsnitt kan du
ldisa om de tre forindringar den nya lagstiftningen omfattar och vilken

Vilken roll har intensivvarden?

Sveriges intensivvardsavdelningar dr avgorande for att organdonation ska
vara mojlig. Det dr viktigt att skapa en organisation déir organdonation ses
som en naturlig arbetsuppgift inom intensivvarden.

Hur kan donationsverksamheten fa
béttre forutsattningar?

For att mojliggora fler donationer krivs ritt forutsittningar inom
intensivvarden. Det handlar bade om hur man arbetar 6vergripande med
donation och att det finns likare och sjukskdterskor med ansvar och
utbildning inom organdonation. Idag saknar nésta hilften av alla
intensivvardsavdelningar donationsansvariga liikare och sjukskoterskor.




IS

-

=)

VARFOR HAR NY LAGSTIFTNING VARIT
AVGORANDE?

For att kunna uppfylla fler individers énskan att donera
behovs;
1. Ett tydligt regelverk.
2.Ett fortroende hos allméinheten.
3.En organisation inom sjukvarden som prioriterar
fragan.

Lagstiftningen som reglerar vad sjukvarden far och ska
gora for att mojliggora organdonation har tidigare varit
foraldrad och otydligt, vilket har bidragit till osiikerhet
inom intensivvarden och till att potentiella donatorer
inte alltid har identifierats. Den nya lagstiftningen
innebir avgorande forindringar som kommer leda till
att det blir mojligt att i hogre utstrickning respektera
viljan till donation. Pa sikt kommer Sverige tack vare
uppdaterad lagstiftning kunna dubblera antalet
organdonatorer.

"Vi behover gora nagonting at den

osidkerhet som finns omkring hur man far

behandla en individ som ir en potentiell

organdonator.”

Annika Tibell, Forsknings- och utbildningsdirektor KS
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LIVSUPPEHALLANDE BEHANDLING

FORE BRYTPUNKTEN

ORGANBEVARANDE
BEHANDLING

Varfor har en ny lagstiftning varit avgorande?

Fragan om ny lagstiftning gillande organdonation har
varit en foljetong som har utretts tva ganger sedan 2013.
Bristen pa juridisk tydlighet har avsevirt komplicerat
arbetet med organdonation i Sverige. Tidigare fanns det
tydlig lagstiftning som reglerar vird som ges till en
patient i syfte att riidda dennes liv, och det fanns ocksa
tydlig lagstiftning som reglerar vad som far goras efter
att en patient dr avliden for att kunna donera sina organ.

Nu finns det dntligen en ny tydlig lagstiftning som ocksa
reglerar vilka medicinska insatser som far ges till en
patient vars liv inte kan riddas, men som innu inte har
avlidit, for att kunna respektera viljan till donation.

Den nya lagstiftningen detaljreglerar inte vilka insatser
som innefattas i organbevarande behandling, utan
omfattas istillet av tre skyddande principer. Dessa tre
skyddande principer utgor den tydliga etiska och
medicinska grund som professionen sa linge saknat
Lis mer om de skyddande principerna pa nista sida.

Déden konstateras
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BEHANDLING INFOR
DONATION

Patienten véirdas pa IVA med
livsuppehallande insatser.

Donationsvilja och medicinska forutséttningar
utreds under tiden organbevarande behandling
ges. Den nya lagstiftningen tydliggor nu vad som
ska goras for att mojliggora donation.

Donationoperationen planeras
och mottagare kontaktas.

Brytpunkt

Tiden da likare bedomt att en patients liv inte kommer
ga att ridda, oavsett vilka livsuppehallande atgirder som
séitts in, kallas for brytpunkt. Det ir efter denna punkt
som instillningen till donation utreds. Det som skiljer
sig at efter att instillningen till donation &r utredd, ir att
den livsuppehéllande behandlingen 6vergar till bade
palliativ- och organbevarande behandling for dem som

onskar donera, medan behandlingen for dem som inte
onskar donera endast 6vergar till palliativ vard. Det ir
viktigt att podingtera att ett brytpuktsbeslut fattas for
patienter vars liv inte gar att riidda oavsett om en
donation ir aktuell eller inte. I den nya lagen &r
brytpunkten viktig eftersom det ir fran och med denna
punkt som organdonation kan bli aktuell och den
organbevarande behandlingen inleds for de som énskar
att donera.



VAD INNEHALLER DEN NYA LAGSTIFTNINGEN?

Organbevarande behandling

Nir det star klart att patientens eget liv inte lingre gar
att ridda utreds viljan till donation. Om patienten ir
positiv till organdonation ér det intensivvardens uppgift
att uppfylla patientens donationsvilja i de fall det ar
mojligt. Den organbevarande behandlingen ir i stort
samma behandling som de flesta patienter far i
livriddande syfte, men den ges istillet i syfte att bevara
organens funktion sa att de gar att transplantera.
Primiirt handlar det om syreséttning av organen, vilket
sker med hjilp av respiratorvard, men det kan ocksa
handla om blodtrycksstimulerande dropp och andra
likemedel. Behandlingen ges samtidigt som patienten
far palliativ vard. Den organbevarande behandling har
aldrig foretride framfor den palliativa varden.

De tre skyddande principer anger att
organbevarande behandling far ges forutsatt att:
1.Den inte kan vinta till efter doden.
2.Den inte orsakar mer in ringa smirta eller
ringa skada.
3.Den inte hindrar vard for den majliga
donatorns egen skull, det vill sdga palliativ
vard.

For de som arbetar med organdonation dr dessa
principer tydliga och enkla att forhalla sig till. De
kommer gora det littare for intensivvarden att arbeta pa
ett likvirdigt siitt 6ver hela landet. Den organbevarande
behandlingen inleds forst da tva legitimerade likare
beslutar om att avbryta den livsuppehallande varden.
Forutsatt att de tre ovan nimnda principerna ir
uppfyllda s far den organbevarande behandlingen paga
i 72 timmar fran brytpunktbeslutet.

Den viktigaste forutsittningen for att kunna donera
organ efter sin dod ir att man vardas pa en
intensivvardsavdelning, behandlas med respirator och
far medicinsk behandling som bevarar organens
funktion efter brytpunkten. Genom att intubera
patienterna sa haller man luftvigen fri och gor det
mojligt att syresitta kroppen via en respirator, sa att
organen fortsitter att fungera.
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"Det finns ingen som kan donera sina
organ utan att fi organbevarande
behandling, det ir en forutsittning for alla

som ska donera”

Ingrid Sandgren, Ordférande VOG Organ
och RDAS Vistra Gotaland

Niirstaendes vetoritt

Nirstaendes roll kommer fortfarande vara viktigt, men
ir i den nya lagen renodlad till att vara en killa till
information om den avlidnes instillning till donation.
Detta innebéir att man i de fall patienten inte tagit
stillning till donation under sin livstid kan ga vidare mot
en donation forutsatt att de niirstaende inte har
konkreta och mycket tydliga skiil till att tro att patienten
sjilv inte hade velat donera. Som nirstaende kan man
idag inte lingre sdga nej till donation baserat pa sin egen
uppfattning.

Sekretessbrytande uppgiftsskyldighet

Den nya lagen innebir sekretessbrytande
uppgiftsskyldighet mellan olika virdgivare. Detta
innebir att det blir Littare for donations- och
transplantationsverksamheter att utbyta information om
en donator fran andra vardgivare for att utreda de
medicinska forutsittningarna f6r donation.

Effekter av ny lag

Den nya lagen ir en kodifiering av praxis vid
organdonation och ger sjukvarden den tydlighet som
krivs for att kunna tillmotesga den utbredda
donationsviljan i landet. Den viktigaste forindringen ir
att intubering och initiering av respiratorvard numera
ingar som en del av den organbevarande behandlingen.
Den nya lagstiftningen innebér att fler som vill donera
sina organ nu kommer fa storre mojlighet att faktiskt fa
donera sina organ efter sin dod.

Sammantaget kommer dessa forindringar, tillsammans
med en bittre struktur inom sjukvarden, kunna leda till
att ungefir dubbelt s manga kommer att fa mojlighet
att donera organ i Sverige.

Nir riksdagen sa ja till forslagen riktade de dven tva tillkinnagivanden, uppmaningar, till regeringen:
o Det nordiska njurbytesprogrammet - ddr frivilliga donatorer matchas med patienter som behover ny njure - bor stirkas och utokas. Pd sd
sdtt skulle fler personer i Sverige kunna bli transplanterade med njurar fran levande donatorer.
o Anhoriga till avlidna organdonatorer dver hela landet hor fa ett systematiskt och jamlikt bemotande med bland annat mojlighet till

uppfoliningssamial.



VILKEN ROLL HAR INTENSIVVARDEN?

Intensivvardens uppgift ér alltid att ridda liv, i forsta
hand patientens eget liv. De personer som vardas pa en
intensivvardsavdelning ir personer med svara
livshotande tillstand. I de flesta fall Iyckas personalen
ridda livet pa dessa personer, men ibland gar det inte,
oavsett vilka medicinska insatser som sétts in.
Organdonation blir enbart aktuellt forst néir det star
klart att oavsett vilka medicinska insatser som sitls in sa
kommer patienten att avlida.

Nir det kommer till organdonation &r saledes
intensivvardsavdelningarna och de som arbetar dir
centrala i donationsprocessen. Det dr genom deras
arbete som mojliga donatorer kan identifieras och ges
mojlighet att donera organ.

"Det dr en skyldighet vi har om vi ska vara
professionella som likare och
sjukskoterskor, att diven beakta fragan om

organdonation.”
Kristina Hambraeus Jonzon, tidigare 6verlikare och
regionalt donationsansvarig likare, KS

Organdonation kan inte vara beroende av eldsjilar
Donationsverksamheten har linge vilat pa enskilda
individer och deras engagemang. Detta gor att antalet
donatorer ibland kan hirledas till tillfilliga satsningar
och projekt, eller till att enskilda individer borjar eller
slutar. Genom att professionalisera donations-
verksamheten och forbittra hur sjukvarden ir
organiserad kan de regionala skillnaderna jimnas ut.
Det kommer da inte vara lika avgérande pa vilken plats
nagon avlider for att man ska kunna donera organ.

Organdonation behover vara en naturlig del av varden i
livets slutskede

Det ir viktigt att skapa en organisation dir
organdonation ses som en naturlig arbetsuppgift inom
intensivvarden. Intensivvardens frimsta uppgift ir att
arbeta for att ridda livet pa den patient som vardas. Nir
liv inte lingre gar att ridda och det star klart att
patienten kommer att avlida, ska uppdraget overga till
att vara donationsfrimjande, for att kunna ridda andras
liv. Den nya lagstiftning gor det tydligt att
intensivvarden ska verka for att organdonation blir en
naturlig del av varden i livets slutskede.

Antalet Intensivvardsplatser spelar roll

Det finns linder med firre intensivvardsplatser dn
Sverige som lyckas identifiera fler organdonatorer, och
det finns linder med mycket fler intensivvardsplatser
med firre donatorer. Antalet internsivvardsplatser ar
betydande for intensivvarden ur flera perspektiv, dir det
primira naturligtvis ar att erbjuda adekvat vard till de
patienter som ér i behov av intensivvard. Desto fler
intensvivvardsplatser som finns, ju fler patienter ges
mojlighet till livraddande insatser. Fler
intensivvardsplatser kommer troligtvis ocksa resultera i
att fler som vill donera kan ges mojlighet att gora det.

Antal donatorer per ar i Sverige

2011 143

2012 141

2013 151

2014 166
2015 167
2016 185
2017 188

2018 182

2019

AH

2020 17

2021
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HUR KAN DONATIONSVERKSAMHETEN
FA BATTRE FORUTSATTNINGAR?

For att intensivvarden ska kunna bedriva en fungerande
donationsverksamhet behovs ritt forutsittningar. Tre av
de viktigaste forutsittningarna ar;

1. Tydlig lagstiftning och regelverk

2. Avsatt tid och resurser

3. Regional och nationell samordning

I detta avsnitt kommer vi behandla varfor det ir viktigt
att intensivvardsavdelningarna i Sverige har bade avsatt
tid och resurser for donationsarbetet samt hur man
med regional och nationell samordning kan stirka
donationsarbetet och jobba mer jimlikt.

Tid och resurser

For att organdonationer fran avlidna ska vara majliga
krivs att intensivvarden har ritt forutsittningar. Att
likare och sjukskoterskor har utbildning inom
organdonation ir en av de viktigast forutsittningarna
for en god donationskultur. Ett séitt att se om dessa
forutsittningar dr uppfyllda dr att méta om det finns:

1. Tillsatt Donationsansvarig Likare (DAL) och
Donationsansvarig Sjukskoterska (DAS) vid varje
intensivvardsavdelning.

2.Avsatt tid for DAL och DAS.

3.Skriftligt uppdrag och arbetsbeskrivning.

Ar 2020 var ett anstriingt ir for varden, inte minst for
intensivvarden. Endast 52 procent av landets
intensivvardsavdelningar hade di donationsansvariga
likare som hade skriftliga uppdrag och fick ut sin tid for
uppdraget. Nir det giiller sjukskoterskor var den
motsvarande procentsatsen 55. Det ir nu viktigt att
regionerna och sjukhusen ater prioriterar dessa
funktioner och aktivt strivar efter malvirdet som ir 100
procent. Att intensivvarden kantas av bade otydlig
lagstiftning och brist pa donationsansvariga likare och
sjukskoterskor behover saledes hanteras for att
motverka ojimlikheter 6ver landets regioner och
sjukhus.

Organdonation ir en séillanhéindelse

Pa vissa orter kan det ga flera ar mellan en fullgingen
donationsprocess. Detta gor att det dr oerhort viktigt att
ha utbildade medarbetare och stodjande funktioner med
specialistkunskap inom omradet. Genom att se 6ver hur
sjukvarden ir organiserad och ge professionen ritt
forutsittningar for att kunna jobba med organdonation

kommer Sverige bade kunna jimna ut de stora regionala
skillnaderna och oka antalet donatorer.

Likvirdiga regionala forutsitiningar

Hur man organiserar det donationsfrimjande arbetet
skiljer sig till viss del beroende pa vilken region man
arbetar i. Aven om vi i landet ska striiva efter nationell
likriktning som leder till en mer jaimlik vard, sa ir vissa
skillnader en logisk f6ljd av att man behdver anpassa hur
man bedriver det donationsfrimjande arbetet till de
regionala forutsittningarna. Det som fungerar i en
region behover inte nodvindigtvis fungera lika bra i en
annan. Men det vi kan konstatera r att langt ifran alla
som arbetar med donationsfragan ges tillrickligt goda
forutsittningar att arbeta donationsfrimjande. Alla
regioner behover dirfor prioritera fragan och avsitta
adekvata resurser till att professionalisera donations-
verksamheten, for att den ska kunna utformas och
fungera optimalt. Aven om vi vet att donations-
frekvensen varierar over tid i de olika regionerna sa kan
man skonja monster som har att géra med hur vil man
ir organiserad och hur hogt fragan ér prioriterad i
regionerna. Det ir dirfor viktigt att arbeta for att jimna
ut dessa skillnader, inte bara for att 6ka antalet
donatorer utan ocksa for att gora varden i livets
slutskede mer jimlik. Det donationsfrimjande arbetet
behover saledes prioriteras av sjukhusens huvudmiin sa
att samtliga sjukhus och intensivvardsavdelningar far de
verktyg som behovs for att kunna tillvarata viljan att
donera hos sina patienter.

Regionala donationscenter - effektiv organisation okar
antalet donatorer

Regionalt Donationscentrum, RDc, i Stockholm ér
Sveriges forsta regionala donationscentum. Ar 2012
paborjades det projekt som sedermera ledde fram till
beslutet om bildandet av centrat ar 2017. Utan att 6ka
antalet intensivvardsplatser dubblerade regionen, pa
enbart ett fatal ar, antalet donatorer per 10 ooo avlidna
tack vare bland annat organisatoriska forandringar. Just
nu utreds dven forutsittningarna for ett regionalt
donationscentrum i Vistra Sjukvardsregionen med
planen att komma igang i bérjan av 2023.

Genom att se 6ver de organisatoriska forutsittningarna i
fler regioner och se till att samtliga regioner har ritt
verktyg kommer ocksa det donationsfrimjande arbetet
att gynnas, och fler som vill donera organ kommer fa
chansen att gora det.



SA HAR MOD ARBETAT FOR ATT FLER SKA
KUNNA DONERA ORGAN

Sedan starten 2012 har MODs frimsta fokus och arbete
handlat om att férindra och forbittra lagstiftningen om
organdonation, med malet att ingen ska behova do i
vintan pa organ. Vi tror starkt pa att vi nar storst
forindring genom samarbeten. De senaste aren har vi
tillsammans med sjukvarden och politiker arbetat med
storskaliga systemforindringar pa nationell, regional
och lokal niva, for att forbittra och foriandra hur vi
arbetar med organdonation i Sverige.

Fragan om ny lagstiftning om organdonation har varit
en foljetong sedan februari 2013, da den forsta statliga
utredningen tillsattes. Sedan dess har fragan utretts tva
ganger och till slut presenterades en proposition i
november 2020. Overlag var férslagen bra och métte till
viss del befolkningens héga donationsvilja, men det
fanns formuleringar som skulle ha resulterai att

sjukvirden inte skulle kunna tillmotesga allminhetens
donationsvilja i sa hog utstrickning som vi arbetat for.

Tillsammans med de regionalt donationsansvariga
uppméirksammade MOD regeringen och socialutskottet
pa bristerna i propositionen. Detta ledde till att
propositionen drogs tillbaka for att justeras. Den 19 maj
2022, rostades dntligen en ny lagstiftning om
organdonation i genom i riksdagen. Den nya
lagstiftningen moter bade allménhetens hoga vilja till
donation och ger sjukvarden de verktyg som krivs for
att de ska kunna uppfylla donationsviljan hos fler.
Lagstiftningen trider i kraft 1juli 2022.

Vi ser MODs bidrag i lagstiftningsprocessen som vart
viktigaste arbete hittills eftersom det kommer leda till
att fler som vill donera organ kommer kunna gora det,
och fler som viintar pa organ kommer kunna bli
transplanterade.

VAD GOR MOD?

Forindrar Paverkar beslutsfattare
forstaelse och att fornya regelverket
attityder
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Samlar information

Nira samarbete

med sjukvarden pa vara hemsidor

Rostbérare for alla
pa vintelistan
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och material
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500 volontirer med
stort engagemang

]

Arbetar proaktivt och

Nar miljontals varje
ar genom sociala

medier

z
m
£
»

Bevakar och sprider
det senaste inom reaktivt med media

forskningen
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Community for alla
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fragan
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Intervjuar experter
om organdonation
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Samlar in pengar for

att fortsitta driva
fragan
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Anordnar event for
att lyfta fragan



