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Forord

Bade 1 Sverige och i varlden lever vi allt
langre. Manga sjukdomar som tidigare var
dodliga kan vi idag behandla och i ménga fall
ocksd bota. Allt fler manniskor kan idag
Overleva och leva med kroniska sjukdomar -
mycket tack vare forskning. Forskning &r
viktigt och helt avgdrande for utvecklingen
av svensk héalso- och sjukvard.

Organdonation och transplantation har
sedan bdOrjan av 60-talet forandrat mannis-
kors liv genom att erbjuda dem en andra
chans till liv och 6verlevnad. I rapporten vill
vi belysa den roll som forskning spelar inom
organdonation och transplantation och hur
forskning kan bidra till att bade skapa battre
och sédkrare vard, nya lakemedel, battre
livskvalitet och Okad livslangd for att ndmna
nagra omraden.

Forskningen ger oss mojlighet att forsta, inte
bara de medicinska och biologiska fakto-
rerna utan ocksa de psykologiska aspekt-
erna vid organdonation och transplantation.

I denna rapport kan du ldsa om néagra av de
forskningsprojekt som pagar eller har pagatt
inom organdonation och transplantation och
hur de 6kar sjukvardens forméga att erbjuda
basta mojliga vard till patienter som donerat
organ, vantar pa eller har genomgatt en
transplantation.

Tack vare forskningens framsteg inom det
medicinska omradet kan sjukvarden lagga
mer fokus pé patientens perspektiv, vilméae-
nde och upplevelser, och genom det utveckla
arbetssédtt, metoder och processer utifran
patientens behov.

Forskning som presenteras i denna rapport
representerar bara en brakdel av det arbete
som gors inom detta omrade i Sverige och
varlden Over. Forskare, kliniker, patienter och
deras familjer, liksom samhallet i sin helhet,
spelar alla en viktig roll i att stddja och driva
forskningen framat. Genom att investera i
och prioritera forskning inom organdonation
och transplantation kan vi skapa en framtid
dar fler liv kan raddas och forbattras.

Slutligen vill vi tacka dig som engagerar dig i
forskning inom omradet och till dig som har
delat din berattelse och erfarenhet med oss.
Ditt bidrag ar ovarderligt och inspirerar 0ss
att fortsatta arbeta for en battre sjukvard och
en battre framtid for alla som behover nytt
organ och en ny chans till livet.

Tillsammans kan vi gora en verklig skillnad
och fortsatta att lyfta fragan om organ-
donation och transplantation for att ingen
ska beh6va do i vantan pa organ. Denna rap-
port ar en hyllning till det arbete som har
gjorts och en uppmaning till fortsatt enga-
gemang och forskning for att fler donerade
organ kan transplanteras, att fler liv kan
raddas och for okad livskvalitet.

Tack for att du laser och delar detta viktiga
amne med o0ss. Vi hoppas du blir inspirerad
och far framtidshopp, fér det far vi!

MOD - Mer Organdonation

GabrielaBrandén Micaela Hamrin

Ladmut r M/)\\*\/\\/\/



Innehall

Innehallet i denna rapport representerar representerar bara en brakdel av det arbete som
gors inom detta omrade i Sverige och varlden Over. Innehallet ar ett urval av olika typer av
forskning som antingen just nu pagar eller som har genomforts inom omradet organdonation
och transplantation. Det ar viktigt att betona att rapporten inte har som syfte att utgdra en
heltdckande sammanfattning av all forskning inom detta komplexa omrade.

Varfor etikprovning viktigt? .5
I Sverige finns Etikprovningsmyndigheten som har i uppdrag att skydda den enskilda ménniskan och respekten

for manniskovardet vid forskning. Forskning pd manniskor méste etikprévas och godkadnnas innan den far

paborjas. Godkdnnande far bara ldmnas om nyttan med forskningen overstiger riskerna for de individer som

deltar i forskningen och respekten for manniskovardet kan uppratthallas.

Vad ir donation for annat medicinsk #indamal?

s.6

Med annat medicinskt &ndamal menas medicinska forskningsprojekt som syftar till att ta fram battre
behandling av sjukdomar, s& som diabetes och hjért- och kérlsjukdomar. Forskningsprojekten ska alltid vara
godkédnda av etikprévningsmyndigheten. Annat medicinskt &ndamal kan ocksa om-fatta kvalitetssékring och
utbildning i behandlings-metoder, till exempel {6r operationstekniker.

. T . s.7
Xenotransplantation - en del av1dsningen pa organbristen?
Xenotransplantation dr en medicinsk teknik som innebdr innebdr transplantation av vdvnad Over artgranser.
Denna text handlar specifikt om transplantation fran djur till ménniska. Xenotransplantation har potentialen att
fordndra framtiden for organdonation och rddda méanga liv.
Kan vi hitta ett sitt att slippa livsling s.8-9
likemedelsbehandling vid organtransplantation?
Malsattning att genom nya individualiserade behandlingsprinciper, som kan ses som precis-ionsmedicin,
minimera eller i basta fall helt avskaffa behovet av livslang behandling med immunsuppression. Detta i sin tur
kan pa sikt leda till en forlangd &verlevnad, minskade bi-verkningar och forbattrad livskvalité hos
organtransplanterade.
Improved Heart- for att fler hjirtan ska kunna transplanteras. s.10-11
Malet med studien ar ocksd att ldra oss mer om stressutlost hjartsvikt hos organdonatorer och dess
aterhdmtningsformaga, samt kunna férutsdga med hjélp av klinisk data och biomarkoérer vilka hjartan som
kommer hédmta sig. Studien foljer hur det gar for recipienten pa bade kort- och lang sikt.
° .. . .
Aterhdmtning- och anpassningsprocessen efter lever och .12

visceral transplantation.

Syftet med doktorandprojekt ar att 0ka kunskapen kring hur det upplevs att vara organmottagare. Vi vill
utforska, beskriva och forklara hur aterhdmtning- och anpassnings-processen upplevs efter transplantation
fran patientens perspektiv.

.. ose

Kan hjirtboxen skapa nya mojligheter for patienter som vintar pa hjarttransplantation? s.13-15

Hjdrtboxen syresédtter donatorhjértat nar det ar utanfor kroppen vilket ocksa innebdr att det kan férvaras under
langre tid pa ett sdkert sétt. Det mojliggor att man kan resa langre bort for att hdmta organ vilket kan 6ka antalet
transplantationer.

Even in the darkest of times there will be a light.

s.16-17
Ett doktorandsprojekt om implementeringsstrategier vid implementering av Donation efter Cirkulatorisk Dod
(DCD) pé specialiserade intensivvardsavdelningar.
Sjukvardens roll niir fragan om levande njurdonation viicks hos s.18-19
potentiella donatorer.
For att kunna utreda en levande donator maste den njursjuka sjalv ta ansvar dver att stélla fragan till nagon i
ens narhet. Detta &r en svar uppgift och sjukvarden skulle kunna avlasta dem genom att ta den forsta kontakten
och se till att potentiella levande njurdonatorer far korrekt information.
Ger digital egeninteraktion bittre delaktighet och foljsamhet efter .20
lungtransplantation?
Den storsta begransningen for langtidsdverlevnad efter lungtransplantation &r kronisk avstétning. Det erkdnt
viktigaste man som transplanterad individ kan gora for att minska risken for kronisk avstotning ar att félja de
rekommendationer man far fran sjukvarden. Det finns en stor mangd digitala hjédlpmedel pa den Oppna
marknaden for att ge stdd till patienter med olika dkommor. Patientens upplevelse av sadant stdd efter
lungtransplantation ar okand.
Hur arbetar MOD for att fler ska kunna donera organ? s.21-23

Vi dr dvertygade om att vi nar storst fordndring genom samarbeten. De senaste aren har vi tillsammans med
sjukvarden och politiker arbetat med stor-skaliga systemférandringar pa nationell, regional och lokal niva, for
att forbattra och férédndra hur vi arbetar med organdonation i Sverige.



Varfor ar etikprovning viktigt?

FOr att kunna forska pa manniskor, mansklig
vavnad eller kansliga personuppgifter kravs
en ansokan hos Etikprovningsmyndigheten,
som har i uppdrag att skydda den enskilda
manniskan och respekten f0r mannisko-
vardet vid forskning. Forskning pa
manniskor maste etikprévas och godkannas
innan den far pabdrjas. Godkdnnande far
bara lamnas om nyttan med forskningen
overstiger riskerna for de individer som
deltar i forskningen och respekten fOr
manniskovardet kan uppratthallas. Myndig-
heten har sarskilt till uppgift att se till att
riskerna begrdnsas sa& langt det bara ar
mojligt utan att nyttan med forskningen
forsamras.

Varfor dr etikprovning viktigt?
Etikprovning ar en kritisk och viktig del av
forskningsprocessen av flera viktiga skal.
Denna process sakerstaller att forskning ut-
fors pa ett etiskt, rattvist och ansvarsfullt
satt. Etikprovning syftar till att skydda de
grundlaggande rattigheterna och vardig-
heten fOr de individer som deltar i forskn-
ingsprojekt. Det garanterar att ingen utsatts
for skadliga eller oetiska metoder eller
behandlingar och att forskningen inte med-
for nagra onddiga risker for deltagarna. Fors-
karna maste noggrant Overvdaga de potent-
iella riskerna och fordelarna for att minimera
skadlig inverkan och s&kerstalla deltagarnas
valméaende. Det Okar fortroendet bade inom
vetenskapssamhallet och bland allménhe-
ten.

Etikprévning ser ocksa till att forskningen
overensstammer med gallande lagar och eti-
ska normer. Det forhindrar olagliga eller oet-
iska aktiviteter och minskar risken for ratt-
sliga konsekvenser. Forskningsprojekt som
ar etiskt genomforda bidrar till att uppratt-
halla det allmdnna fortroendet for forskning
och vetenskap. Etikprovning kraver att
deltagarna ger sitt informerade samtycke
innan de deltar i forskningen. Det innebar att
de maéste f& fullstdndig information om
studien, dess syfte och potentiella risker
innan de kan besluta om de vill delta.
Forskare har ett moraliskt ansvar gentemot
de personer de studerar och samhallet som
helhet. Etikprévning hjalper forskare att nav-
igera i komplexa moraliska fragor och att
gora valgrundade beslut. Vidare hjalper etik-
provningsprocessen till att harmonisera int-
ernationella normer for forskningsetik. Det
gor det lattare att jamfora och utvardera
forskning Over granserna och sakerstaller att
samma hoga standarder galler globalt.

Sammanfattningsvis ar etikprévning en nod-
vandig och viktig komponent inom forskning,
som garanterar att forskning genomférs pa
ett rattvist, etiskt och sakert satt, vilket i sin
tur framjar vetenskaplig framsteg och for-
troende for forskning och vetenskap i sam-
hallet.

Lis mer om etikprovning hér:




Vad ar donation for annat medicinskt &ndamal?

Det ar till donationsregistret som du anmaler
om du vill sdga ja eller nej till att donera dina
organ och vavnader fOr transplantation, eller
annat medicinskt d&ndamal efter déden. Det
ar ocksa viktigt att informera dina nér-
stdende om din vilja att donera.

Vad menas med att donera organ till

annat medicinskt dindamal?

Med annat medicinskt dndaméal menas
medicinska forskningsprojekt som syftar till
att ta fram battre behandling av sjukdomar,
sd som diabetes och hjart- och karlsjuk-
domar. Forskningsprojekten ska alltid vara
godkdnda av etikprévningsmyndigheten.
Annat medicinskt @ndamal kan ocksa om-
fatta kvalitetssdkring och utbildning i beha-
ndlingsmetoder, till exempel for operations-
tekniker. Forskningsprojekten maste alltid
vara godkanda av en etisk kommitté.

Annat medicinskt indamal ska inte forviixlas med
helkroppsdonation som regleras i obduktions-
lagen. Den som vill donera hela sin kropp till
medicinsk och anatomisk undervisning maste
under sin livstid skriva ett avtal om detta med
nagon av de medicinska institutionerna.

=2

Proverna som tas ar vanligen mindre
vavnads-, blod- och cellprover. Proverna tas
inuti kroppen, ofta i samband med eller i
ndra anslutning till omhé&ndertagandet av
organ eller vavnader. Det syns inte utanpa
kroppen att proverna har tagits. Ibland omh-
andertas dven organ eller vavnad for att inga
i medicinska forskningsprojekt. Det kan t.ex.
handla om bukspottskortel, lever, lungor
eller andra biologiska vavnader. Donation for
transplantationsdndamal har alltid féretrade.

Manga etablerade behandlingar, till exempel
celltransplantation f6r patienter med svar
diabetes, har tillkommit tack vare att mann-
iskor givit sitt medgivande till att donera
organ och vavnader till annat medicinskt
andamal.

Hir registrerar du dig i donationsregistret

Helkroppsdonation vad ar det?
Helkroppsdonation ar inte samma sak som
organ- och vavnadsdonation och hanteras
inte av Socialstyrelsens donationsregister.
Den som vill donera hela sin kropp till
medicinsk och anatomisk undervisning
maste under sin livstid skriva ett avtal om
detta med nagon av de medicinska
institutionerna. Institutionerna ar generellt
intresserade av helkroppsdonationer men
avgor fran fall till fall om de kan acceptera en
donation. Avtalet tecknas med den mott-
agande institutionen vid respektive univ-
ersitet. Institutionen ersatter med ett fast
belopp kostnader i samband med begrav-
ningen. Inga kostnader ersétts i forvag. Den
som avser att donera hela kroppen pa detta
satt kan andéa valja att saga ja till donation
for transplantationsandamal. Medicinska
institutioner som accepterar helkropps-
donationer:

e Umea universitet

e Uppsala universitet
e (GOteborgs universitet
e Karolinska institutet

Killa: https://www.socialstyrelsen.se/ansok-och
-anmal/anmal/om-donationsregistret/ annat
medicinskt-andamal/




Xenotransplantation - en del avlosningen pa

organbristen?

Xenotransplantation ar en medicinsk teknik
som innebar innebdr transplantation av vav-
nad Over artgranser. Denna text handlar
specifikt om transplantation frdn djur till
manniska. Xenotransplantation har potenti-
alen att forédndra framtiden {6r organ-
donation och rddda manga liv.

Stor organbrist i hela virlden.

En av de mest patagliga utmaningarna ar
bristen pa donerade organ i forhallande till
det Okande behovet av organ for trans-
plantation. Xenotransplantation kan i fram-
tiden erbjuda ett lovande alternativ for att
mota organbristen och pa sikt kunna
resultera i att manga fler manniskor kan bli
transplanterade. Det vanligaste inom Xenotr-
ansplantation idag ar att man anvander sig
av genmodifierade grisar som donatorer.
Detta d& deras organ ar anatomiskt liknande
manniskans. Vid xenoptransplantation finns
risk for overforing av smitta fran donator-
djuret till mottagaren av organet. Genom
genetisk modifiering av dessa grisar kan
man minska risken fér bade oOverfoéring av
sjukdomar till manniskor och avstotning.

Xenotransplantation och etiska fragor.

Anvandningen av djurorgan for mansklig

transplantation vacker komplexa etiska och

samhalleliga fragor. Exempel pa etiska fragor
som lyfts fram i debatten ar*;

e Transplantation frdn manniska till man-
niska ar alltid riskfyllt for patienten, och i
fallet med transplantation fran djur ar
riskerna idag storre. Dessa risker maste
noga vagas mot de eventuella vinsterna
for patientens hélsa och valfard.

e Forskning och kliniska forsok vad galler
xenotransplantation vacker djuretiska
saval som djurrattsliga fragor.

e Det finns ocksa religiosa aspekter att ta
hansyn till d& det kan vara oférenligt med
patientens tro att ta emot organ fran ett
djur.

*https://smer.se/teman/organ-och-biologiskt-
material/xenotransplantation/

Viktigt med noggrann reglering och etik-
provning.

Just nu pagar det mycket och spannande
forskning inom omradet i hela varlden. For
att xenotransplantation ska kunna bli aktu-
ellt foér personer som vantar pa nytt organ
kravs kontinuerlig forskning for att forbattra
tekniken och minska riskerna. Samtidigt ar
det viktigt med noggrann reglering och etik-
provning for att sakerstadlla att forfarandet
genomfors pa ett ansvarsfullt och etiskt satt.

i

Trots de utmaningar som ar forknippade
med xenotransplantation finns det potential
for framtiden. Xenotransplantation ar ett
spannande vetenskaplig omrade inom
medicinen som har potentialen att erbjuda
en losning p& organbristen i hela varlden
och radda liv. Det kraver dock fortsatt
forskning, noggrann reglering och noggrant
Overvagande av etiska och samhalleliga
fragor fOr att realisera sitt fulla potential.

Vill du lasa mer om xeno-
transplantationer?




Kan vi hitta ett sitt att slippa livslang
lakemedelsbehandling vid organtransplantation?

Ming Yao, transplantationskirurg, Karolinska
universitetssjukhuset Huddinge

Organtransplantation kan ses som den enda
effektiva behandlingen vid kronisk organ-
svikt. FOr personer som blir transplanterade
innebar det en livslang behandling med im-
mundampande ldkemedel. Trots att utveck-
lingen av mer effektiva immundampande
lakemedel de senaste artiondena lett till
forbattrade resultat efter organtransplant-
ation, ar dessa lakemedel an idag behaftade
med biverkningar; sdsom njurpaverkan, en
Okad infektionskanslighet, hjart- och karl-
sjukdomar, diabetes och en 0Okad risk for
cancersjukdomar.

En liten mangd av organmottagarens vita
blodkroppar tappas innan
transplantationen

____________

Var forskargrupp har under det senaste dec-
enniet utvecklat en metod som har potential
att framkalla tolerans hos organmottagaren
gentemot donatorn med hjalp av cellterapi.
Praktiskt gar det till s& att man innan
transplantationen genomfor en tappning av
vita blodkroppar frdn mottagaren. Dessa vita
blodkroppar genomgar en cellodlingsprocess
som resulterar i att cellprodukten blir tole-
rant gentemot den specifika organdonatorn.

Cellprodukten administreras till organmot-
tagaren tva veckor efter organtranspla-
ntationen. Darefter trappas immunsuppres-
sionen ner pa ett valkontrollerat satt under
ca 18 manader.

Cellprodukten ges till
organmottagaren
ca 14 dagar efter
transplantationen

Organmottagare

Cellerna blandas och odlas i tva
veckor tillsammans med ett
immunddampande lakemedel

Organmottagare

____________

Donator

Nedtrappning av
immunsuppression sker

............

En liten mangd av donatorns vita
blodkroppar tappas och bestralas

Under denna process, blir
mottagarcellerna upplarda till att
tolerera donatorns vivnadstyp

darefter pa ett
vilkontrollerat sitt under 18
ménader

Att kunna motta ett organ utan livslangt be-
hov av immundampande lakemedel, aven
kallad "tolerans” har darfor funnits som en
malsittning inom transplantationsforskn-
ingen under en lang tid.

Ett liknande protokoll har utvarderats i
Hokkaido University Hospital i Japan, dar
man lyckats uppnd total frihet frdn immun-
suppression hos sju av 10 levermottagare
som deltog i studienefter levertransplan-
tation med levande givare.



Var forskargrupp ligger nu i startgroparna till
att kunna péborja en klinisk studie med
denna cellbehandling dar studiepatienterna
ar levermottagare med organ fran en avliden
donator. Syftet ar att minimera eller i basta
fall helt slippa den livslanga behandlingen
med immunsuppression.

Utover detta, syftar var forskargrupp till att
undersoka vilka immunologiska mekanis-
mer som kan leda till tolerans gentemot en
specifik donator. Detta i hopp om att kunna
hitta biomarkérer som kan tyda pa hur
mycket en organmottagares immunforsvar
tolererar det transplanterade organet. Det ar
kant att ett fatal mottagare av lever-
transplantat kan klara sig med en valdigt
liten dos eller till och med utan immun-
ddmpande ldkemedel lang tid efter trans-
plantation. Vi vet dock inte pa vilka mot-
tagare minimering av immunsuppression ar
tillampbart. Om man kan hitta biomarkorer
som kan tyda pa tolerans, skulle man kunna
skrddda sy mangden av immunsuppression
till varje enskild organmottagare och pa séa
satt minimera dosen.

S0

Var malsattning ar saledes att genom nya
individualiserade behandlingsprinciper, som
kan ses som precisionsmedicin, minimera
eller i basta fall helt avskaffa behovet av
livslang behandling med immunsup-
pression. Detta i sin tur kan pa sikt leda till
en forlangd oOverlevnad, minskade biverkn-
ingar och forbattrad livskvalité hos organ-
transplanterade.

Ming Yao

Transplantationskirurg @zt

Karolinska Institutet )

Vill du lisa mer? EETE
5!_ =
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Improved Heart- for att fler hjartan ska kunna

transplanteras.

Betydelsen av hjartfunktionen hos dona-
torn for recipientens utfall — en pros-
pektiv studie for att oka tillvaratagandet
av donatorhjartan.

Att leva med svar hjartsvikt innebdr om-
fattande begransningar och doédligheten ar
hog. Trots behandlingsframgangar med lake-
medel och mekaniska hjartpumpar ar hjart-
transplantation fortfarande den basta beha-
ndlingen vid terminal hjartsvikt. Mojligheten
att erbjuda den typ av behandling begransas
dock av antalet tillgdngliga organ och organ-
brist anses vara den viktigaste faktorn till att
fler patienter inte kan hjarttransplanteras.

Tillvaratagandet av organ behover oka!

Var fjarde hjarta som undersoks for event-
uell donation riskerar att viljas bort pa
grund av hjartfunktionspaverkan. Denna
funktionspaverkan har i flera retrospektiva
studier ofta visat sig vara tillfallig, en over-
gaende stressreaktion pa& hjartat som ses i
samband med utvecklande av hjarndod.
Aterhdmtningen av hjértats funktion ses
oftast inom timmar till dygn. Flera retros-
pektiva studier runt om i varlden, b.la. en
frAn var grupp pa Sahlgrenska universitets-
sjukhuset, har visat pa goda resultat for
patienter som transplanterats med hjartan
som har en lindrig funktionspaverkan av

denna typ. Forskningslaget behoOver dock
starkas for att riktlinjer ska andras, tillvara-
tagandet 6ka och detta forfarande bli intern-
ationell praxis.

Varje hjarta gor stor skillnad.

[IMPROVED Heart ar en angelagen studie och
den fOrsta prospektiva multicenterstudien
inom detta omrade. I studien kommer vi
systematiskt utvardera hjartfunktionen hos
organdonatorer med hjartultraljud for att
pavisa aterhamtningsférmégan och rekom-
mendera hjartan med lindrig funktions-
paverkan for transplantation. Resultatet har
potential att 6ka andelen tillgangliga hjart-
donatorer och 0Oka hjarttransplantations-
frekvensen med 20-30%. Varje hjarta gor stor
skillnad och for varje ytterligare omhand-
ertaget hjarta mojliggors ytterligare en hjart-
transplantation, tiden pé& vantelistan for-
kortas och fler patienter som lever med svar
hjartsvikt kan erbjudas hjarttransplantation
som behandling.

Malet med studien ar ocksa att ldra oss mer
om stressutlost hjartsvikt hos organdonat-
orer och dess aterhamtningsformaga, samt
kunna forutsdga med hjalp av klinisk data
och biomarkorer vilka hjartan som kommer
héamta sig.

Studien foljer hur det gar for recipienten pa
kort- och lang sikt och utgar fran
Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Gote-
borg. Skdnes universitetssjukhus Lund deltar
ock-sa i studien och malet ar att inkludera
flera center i framforallt Skandinavien.
IMPROVED Heart har pagatt i ett ar i Goteborg
och sedan hosten 2023 i Lund. For att visa att
det inte ar sdmre att fa ett hjarta som har,
eller har haft lindrig funktionspaverkan
jamfoért med ett hjarta utan paverkan,
behoOver 445 hjarttran-splantationer foljas.
Detta berdknas ta fyra till fem &ar efter
inklusion av fler center i Skandinavien.



Sverige ar unikt i mgjligheterna att kunna
bedriva en studie som IMPROVED Heart tack
vare det natverk som ar uppbyggt for organ-
donation. Det gedigna arbete som utfors av
transplantationskoordinatorer och donatio-
nsspecialiserade sjukskoterskor i vara dona-
tionsregioner, donationsansvariga lakare
och sjukskoterskor pa respektive sjukhus,
samt alla involverade i den hogspecialiser-
ade vard som hjarttransplantation innebar,
skapar mgjligheten att 0ka kunskapslaget
inom hjartdonation- och transplantations-
omradet.

Rana Doueh, Specialist-ldkare i anestesi- och
intensivvard, Sahlgrenska universitetssjukhuset

Vill du ldsa mer? EjBE
www.improvedheart.com aE
[=]¥s
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Aterhimtning- och anpassningsprocessen efter
lever och visceral transplantation.

Anna Brantmark

Specialistsjukskoterska,
transplantationsmottagningen Sahlgrenska
universitetssjukhuset

Resultaten efter organtransplantation har
standigt forbattrats tack vare medicinska
och kirurgiska framsteg. Mer fokus har darfor
skiftats till patientens perspektiv och
patientrapporterade utfallsmatt sdsom livs-
kvalitet. Personer som ar aktuella for lever-
transplantation (LT) eller visceral transplan-
tation (VT), det vill sdga transplantation av
organ som innefattar tunntarmen, lider av
sjukdomar dar transplantation ar en liv-
rdddande behandling. Trots detta ar att vara
transplanterad ett kroniskt tillstdnd som
innebar bland annat en livslang lédkeme-
delsbehandling och kontakt med sjuk-
varden. Att genomga en transplantation kan
vara en livsomvalvande handelse for bade
personen och dennes anhdriga. Man vet att
det ar vanligt for organmottagare att upp-
leva osdkerhet efter en transplantation men
det saknas idag tillrackligt med kunskap om
hur patienter upplever det att vara organ-
mottagare i Sverige.

Oka kunskapen kring hur det upplevs att

organmottagare.

Syftet med doktorandprojekt ar att 0Oka
kunskapen kring hur det upplevs att vara
organmottagare. Vi vill utforska, beskriva och
forklara hur &terhamtning- och anpas-
sningsprocessen upplevs efter transplanta-
tion frAn patientens perspektiv.

Projektet leder till en 6kad forstaelse och
kunskap hos alla som méter eller vardar
personer som genomgatt en organ-

transplantation.

Doktorandprojektet har pagatt sedan 2021
och forvantas paga till 2027. Projektet bestar i
nuldget av fem studier dér deltagare anti-
ngen far fylla i ett enkdtkompendium med
olika validerade matinstrument amnade att
mata upplevelser av vilmaende och/eller bli
intervjuad. Tvd av studierna &r longitud-
inella vilket betyder att deltagarna kommer
att foljas frdn innan transplantation och
darefter upp till fem &r efter transplanta-
tionen. Vi ar i full gdng med att inkludera till
alla studier.

Vi har annu inga resultat att delge men ju
fler intervjuer som gors och enkater som
fylls i Overtygas vi av att denna typ av
forskning ar viktig och hoppas att projektet
leder till en 6kad forstéelse och kunskap hos
alla som moter eller vardar personer som
genomgatt en organtransplantation.

Vart mal ar att publiceras i vetenskapliga
tidskrifter s& att sjukvardspersonal och
beslutsfattare kan ta del av och anvanda sig
av den har kunskapen frdn patientpers-
pektivet.

Anna Brantmark,
, Specialistsjukskoterska,

Vill du lasa mer?

transplantationsmottagningen
Sahlgrenska universitetssjukhuset



Kan hjartboxen skapa nya mojligheter for patienter
som vintar pa hjirttransplantation?

Victoria Jernryd, PhD, perfusionist vid Skanes
universitetssjukhus i Lund.

I vart nuvarande projekt hoppas vi att den
nya ’Hjartboxen” ska kunna bidra till att
annu fler hjartan kommer att kunna

transplanteras med god kvalitet.

Vid en transplantation gar det tyvarr inte att
undvika att donatorhjartan drabbas av syre-
bristskada i négon grad. Aven om denna
skada oftast ar Overgadende s& ar var for-
hoppning att minskad syrebrist ska leda till
att hjartat fungerar battre och ge farre komp-
likationer fOr mottagaren.

Hjartboxen syresatter donatorhjartat nar det
ar utanfor kroppen vilket ocksa innebér att
det kan forvaras under langre tid pa ett
sakert satt. Det mgjliggdr att man kan resa
langre bort for att hamta organ vilket kan oka
antalet transplantationer.

Jag har arbetat som perfusionist pa thorax-
operation sedan 2007. Som perfusionist kor
man hjartlungmaskin under manga typer av
hjartoperationer och i Lund goér vi ockséa
hjart- och lungtransplantationer. Jag borj-
ade forska inom hjarttransplantationsom-
radet 2014 och blev fardig med min
avhandling "Organ preservation and perfus-
ion influence on outcome after clinical heart
transplantation” i februari 2023. Den forsta
transplantationen med hjartboxen pa mann-
iska gjordes i Lund 2017.

Som for manga andra har transplantationer
alltid fascinerat mig och jag borjade
samarbeta med Johan Nilsson som &r thor-
axkirurg och ansvarig for hjarttransplant-
ationer i Lund. Inledningsvis gick jag ige-
nom alla som hade hjarttransplanterats i
Lund. Vi ville se om det fanns nagot
samband med hur ldnge hjartat hade varit
utan syre och mottagarens eventuella av-
stotningsepisoder. Vi ville ocksa undersdka
om tiden som hjartat fick aterhdmta sig
med hjalp av hjartlungmaskinen innan det
skulle bara hela cirkulationen sjalv péa-
verkade avstdtning. S& smaningom borjade
vi ocksd att ta blodprover frdn donator-
hjartat direkt nédr de togs emot efter
transport med standardforvaring.

Vi berdknar vara fiardiga med hjartbox-

studien 2025.

Vi jamfor transplantationer med donator-
hjartan som fOrvarats i Hjartboxen med
standardmetoden som innebar att donator-
hjartat fOrvarats i en kylvaska. Vi fGljer
sedan mottagarna pa flera olika parametrar
efter transplantationen bade i det tidiga
forloppet och pa lang sikt. BAgge metoderna
skyddar donatorhjartat genom att en kall
speciallésning ges vid donationen s att
hjértat stannar. Med standardmetoden 14ggs
hjartat ner i en kylvaska och transporteras
sa fort som mojligt till transplantationen.
Denna metod dar val beprbvad men tiden
som hjartat forvaras sa har ska helst inte
dverstiga 4 timmar. [ hjartboxen far hjart-
muskeln syre och andra néringsamnen,
hjartat ocksa nedkylt och slar inte. I Au-
stralien har man transplanterat ett hjarta
som varit i boxen strax dver 8 timmar och
péa grisar ar hjartboxen testad upp till 24 ti-



mmar med bra resultat. For de personer pa
vantelistan som tackat ja till att vara med i
studien sa dras en lott till vilken grupp man
ska ingd i. Lotten dras den dagen som det
finns ett hjarta till den personen vilket inne-
béar att ingen kan paverka gruppindelningen.
I var studie kommer inga hjartan hamtas
langre bort &n normalt s& darfor blir tiden i
hjartboxen inte ldngre an med standard-
sattet. Vi har inkluderat drygt halften av det
forutbestamada antalet.

Behovet av ett nytt hjdrta okar fortfar-

ande och vissa far vinta linge pa listan.
Det finns en del donatorhjartan som man
idag tackar nej till {or man beddmer att just
det hjartat eventuellt inte kommer att tala
syrebristen. Det kan vara avstandet till
donatorn, alder pa donatorn eller att hjartat
har sadnkt pumpfunktion pa grund av att
donatorn paverkats negativt av den
kroppsliga stressen som orsakats av
hjarndoden. Dessa hjartan kan trots detta
vara utmarkta eftersom donatorn nyss varit
hjartfrisk men man vagar inte ta nagon risk.
Om ett sddant hjarta i dvrigt passar perfekt
till mottagaren sa ar det synd om det inte
kommer till nytta.

De forsta tva studierna som jag gjorde var
med donatorhjartan som forvarats pa stand-
ardsattet. [ den forsta studien fann vi att om
syrebristtiden var 4 timmar eller mer sa
Okade risken for mattlig till svar avstotning
hos mottagaren det forsta aret. Risken mins-
kade dock om aterhdmtningstiden for hjartat
med hjartlungmaskin var 1 Y, timme eller
mer jamfort med kortare tid med hjartlung-
maskin. I den andra studien med prover fran
donatorhjartat direkt efter transporten sag vi
att hoga véarden av ett snabbtest for hjart-
skada 6kade risken nagot for tidig hjartsvikt

Foto ovan: Joakim Stahl. Svenska Dagbladet

hos mottagaren. Det kan vara vardefullt att
veta tidigt i forloppet om ett hjarta kan be-
hova extra stod efterat.

Sedan transplanterades de fOrsta sex mott-
agare med hjartan som forvarats i hjart-
boxen och de jamfordes med en standard-
grupp utan hjartbox. Syftet med studien var
att se om det var sakert och gorbart att
anvanda hjartboxen och det kunde vi visa.
De mottagare som fick ett "hjartboxhjarta”
hade lagre varden pé blodprov som indikerar
hjartskada jamfort med standardgruppen.
Overlevnaden vid sex méanader for hjartbox-
gruppen var dven 100%. Det var dock for fa
patienter for att kunna dra nagra sakra
statistiska slutsatser och det ar darfor som vi
genomfor en storre studie. Just nu fortsatter
arbetet med hjartboxstudien.

Jag haller ocksa pa att sammanstéalla data
fran hjarttransplanterades ettarskontroll och
jamfora de som transplanterats med hjart-
boxhjarta och pa standardsattet.

Vi vet att hjartan fran yngre donatorer tal
syrebrist battre dn hjartan fran &ldre don-
atorer men om syrebristen minskas avsevart
skulle aldre donatorers hjartan kunna an-
vandas mer fOr transplantation. Eftersom
manga patienter pa vantelistan numera ar
Over 60 ar skulle det vara mycket vardefullt
for alla som vantar pa ett hjarta.



Man forsoker alltid att aldersmatcha och om
fler dldre donatorhjartan gar till dldre motta-
gare Dblir det fler yngre hjartan till yngre
mottagare.

&

Fotot: Skanes universitetssjukhus

Jag tror att hjartboxen har en framtid inom
transplantation och att den kommer att
anvandas vid behov. Till exempel nar syre-
bristtiden berdknas bli tre till fyra timmar
och over, eller annu kortare om donatorn ar
skor eller dldre. Pa en del sjukhus runt om i
varlden transplanteras hjartan fran dona-
torer som avlidit tillfoljd cirkulationsstille-
stand (DCD). Ett sadant hjarta behover
syresdttas innan transplantation och da kan
hjartboxen anvandas. 1 Sverige genomfors
idag donationer fran personer som avlidit till
foljd av (DCD) cirkulationsstillestand, men det
ar annu inte mojligt att tillvarata hjartan fran
dessa donatorer i Sverige. I framtiden ko-
mmer det antagligen bli mgjligt att tillvara ta
hjartan aven fran dessa donatorer och da
kommer hjartboxen ha en betydande roll i
processen.

Hjartboxen har ocksa anvants i forskning vid
xenotransplantationer, det vill sdga mellan
djurarter. Grishjarta har tack vare hjartboxen
kunnat transplanterats till manniska i USA.

Victoria Jernryd, PhD,
perfusionist vid Skanes
Universitetssjukhus
Lund

Vill du ldisa mer?




Even in the darkest of times there will be a light.

Ett doktorandsprojekt om implementeringsstrategier vid implementering av Donation efter
Cirkulatorisk Dod (DCD) pa specialiserade intensivvardsavdelningar.

Emilie Gripewall

Utredare, Nationellt Donationscentrum,
Socialstyrelsen Leg. Specialistsjukskoterska
Intensivvard, Doktorand, Abo Akademi

Det var en sommar for ganska manga ar
sedan, jag arbetade som underskodterska pa
en mellanstor intensivvardsavdelning i
Sverige, utan nagon storre kunskap om
organdonation och transplantation. Jag
visste att en ndra slaktings basta vans fru
var sjuk, sa sjuk att hon behdvde en ny lever
for oOverlevnad. Deras forsta barn var bara
aret gammal. En kvall fick vi ett larm om en
ung kvinna som fallit ihop péa sitt arbete, ett
kant ansikte {0r oss som rorde 0ss hemtamt
i stadens uteliv. En plotslig, stor hjarn-
blodning blev diagnosen, och beslut togs
snabbt om donation. Jag fick mojligheten att
vara med genom hela vardkedjan, fran akut-
mottagandet till uttagsoperation vilket {0r en
relativt ny underskoterska inom intensiv-
varden var en Ogonoppnare fér det enorma
sjukvarden kan bidra med for att framja liv
nar allt annat ar utsiktslost. Nagon dag
senare fick jag ett telefonsamtal, min
slaktings béasta vans fru hade fatt en ny
lever! Har nagonstans startade mitt intresse
for fragor rorande det som borde vara sa
sjalvklart men som i mangt och mycket kan
ses skrammande, arbetsamt och tids-
kravande inom sjukvarden - att vadga ta upp
frdgan om organdonation vid de fall déar
fortsatt intensivvard ar utsiktslos och var-
den dnda kommer avslutas med ad mortem
som enda slutdestination.

Mitt doktorandsprojekt startade med att jag
skrev en Magister- och en Masteruppsats
med huvudamnena "Upplevelser i samband
med Donation Brain Death (DBD)” respektive
"Upplevelser i samband med implement-
ering av Donation efter cirkulatorisk dod
(DCD) p& allmanintensivvardsavdelningar i
Sverige”.

Datamaterialet (intervjuer respektive enkéat)
samlades in innan CovidlS-pandemin och
har darfér inte fargats av de tuffa ar
sjukvarden och intensivvarden gatt igenom.
Forra aret, 2022, publicerades min forsta
artikel;

Intensive Care Nurses’ Experiences of
Caring during the Organ Donor Process in
Sweden: a Qualitative Study (Gripewall et
al.,2022).

En intervjustudie med intensivvardssjuk-
skoterskor i Sverige, om deras upplevelser,
tankar och eventuella hinder for en framjad
donationsprocess pa deras respektive avdel-
ningar. Intresset fortsatte med att titta pa
mer implementeringsspecifika funderingar
nar nya metoder, i detta fall DCD, imple-
menteras pa avdelningar med specificerad
intensivvard. Efter néstan tio ar som
intensivvardssjukskoterska pa en avdelning
dar patienter vardas i ECMO, 61l mitt val pa
pediatrisk intensivvard samt ECMO-véard. Jag
gjorde en liknande undersokning via enkat
pa dessa avdelningar och fick svar som
skiljde sig frdn de svar jag fatt nar jag gjort
enkdtundersdkningen pa allman intensiv-
vardsavdelning.

“Fragestillningen blev vidare hur den
personal som arbetar pa specialiserade
avdelningar ska fa de bista forutsitt-
ningarna for att uppleva trygghet i
samband med implementering av en ny
process sasom DCD.”

Participatory Action
Life in society Experience

PAR

Research
Mind, Knowledge



Jag tittade pa olika implementerings-
strategier och metoder och landade i att
bland annat Participatory Action Research
(PAR) vore en intressant metod att arbeta
efter pd dessa specifika avdelningar. Att
lyssna in vad den patientnara personalen
Onskar for utbildningsinsatser i samband
med implementering av en ny donations-
metod. Gar det att, genom att infér en
implementering, lyssna in behov och pa sa
satt skapa en storre trygghet i arbetsmiljon
gallande donationsprocessen, oavsett sjuk-
husets lokalisation och via befintliga resur-
ser?

~
AN

Min férhoppning ar att sjukvarden, oavsett
vad som ska implementeras, ska kunna ta
avstamp ur min avhandling nér nya
arbetssétt planeras for implementering pa
avdelningar och kliniker dar patient-
kategorier, arbetssdtt och etiska frage-
stallningar till viss del skiljer sig frdn den
"allmé&nna normen". Viktiga fragor att
hantera, diskutera och ta stdllning till, inte
minst i min nuvarande roll som utredare pa
Nationellt Donationscentrum, med mojlig-
het att stddja och bidra bade nationellt och
internationellt. FOr visst ar det val s& att

med trygghet och kanslan av delaktighet
kan vi frdmja vardpersonalens vilja aftt
identifiera mogjliga donatorer &ven om
processen kan vara etiskt betingad?

Jag ser fram emot att snart kunna presen-
tera min andra och tredje artikel, jag ser
fram emot min kommande disputation om
ungefdr tva ar, och jag ser fram emot
mojligheten att stdtta och bidra s fler
organdonatorer identifieras i avancerad int-
ensivvardsmiljo i framtiden.

Emilie Gripewall 18
Utredare, Nationellt & :1
Donationscentrum, B\
Socialstyrelsen Leg. -
Specialistsjukskoterska 1 j

Intensivvard, Doktorand,
Abo Akademi



Sjukvardens roll nir fragan om levande
njurdonation vacks hos potentiella donatorer.

Eva Laggning

Studien gjordes av forskargruppen Donationsetik
vid LIME, Karolinska Institutet i samverkan med
Njurkliniken pa Danderyds sjukhus.

Projektet ir godkiint av forskningsetisk kommit-
té, drn 2016/2450-31/1.

Njursjuka personer som behover en ny njure
kan fa en sadan fran en levande eller avliden
donator. Resultaten efter transplantation
med levande givare ar battre. Det beror bland
annat pa att operationerna kan planeras
battre och att tiden i dialys kan bli kortare for
patienten. FOr att kunna utreda en levande
donator maste den njursjuka sjalv ta ansvar
Over att stalla fragan till nagon i ens narhet.
Detta ar en svar uppgift och sjukvarden
skulle kunna avlasta dem genom att ta den
forsta kontakten och se till att potentiella
levande njurdonatorer far korrekt infor-
mation. En del njursjuka fragar sjdlva sina
narstdende om de &ar villiga att donera.
Manga vill dock garna ha hjalp av varden att
fraga. Enligt en studie vi gjort oOnskar
majoriteten av levande njurdonatorer att
vardpersonal skall ha en mer aktiv roll och
stodja mottagarna med rekrytering av lev-
ande givare.

En diskussion pagar om, - och i sa fall hur -
sjukvarden skall stdtta den njursjuke i
processen att identifiera och informera
mojliga levande njurdonatorer. Njurkliniken,
Danderyds sjukhus erbjuder den sjuke att
varden kontaktar de narstdende som den
sjuke sjalv anger, via ett brev som innehaller
information om levande njurdonation (LD-
brev). Deltagarna i studien var narstaende till
patienter vid njurkliniken pa Danderyds
Sjukhus, som tackat ja till vardens med-
verkan i processen att hitta en levande njur-

donator. De narstdende hade fatt LD-brevet
med information om levande njurdonation
fran sjukvarden. Data insamlades via
individuella intervjuer. Under intervjuerna
foljde intervjuaren en semistrukturerad
intervjuguide som huvudsakligen bestar av
Oppna fragor. Konsekvenserna av att f4 LD-
brevet bertrdes utifrdn ett praktiskt, relati-
onellt, kdnslomassigt och existentiellt pers-
pektiv. T denna intervju har narstaende
mojlighet att fordjupa sina funderingar kring
hur det ar att fa ett brev fran sjukvarden
kring levande donation.

Analysen av intervjuerna skedde med kvalit-
ativ innehallsanalys. Teman som belyser
deltagarnas skilda perspektiv pa att sjuk-
varden aktivt kontaktar dem via brev med
information om att donera en njure i livet,
analyserades fram.

N\

Alla deltagare i studien ansag att LD-brevet
borde anvandas, och ingen fann att det hade
en negativ inverkan pa deras relation med
den njursjuke. Brevet framkallade ingen
kansla av press. Det lamnade dem inte heller
med skuld eller daligt samvete om de valde
att inte donera en njure. Brevet ansags till-
rackligt omfattande, lattlast och respektfullt.
Dessutom gav det en kansla av trygghet och
fortroende genom att betona att beslutet att
donera var helt frivilligt, och att vardgivare ar
neutrala oavsett vad den potentiella givaren
bestammer. Deltagarna uppgav att ett brev
gav dem mojlighet att 1dsa det, ostort i sitt
eget hem och i sin egen takt samt att det var
vardefullt att kunna ga tillbaka till LD-brevet
och lasa det igen nar de kdande behov. Alla
deltagare ansag att varden ska skicka ut ett
LD-brevet (likt detta) {0r att ndrma sig poten-
tiella levande njurdonatorer.



De héavdade att "annars maste patienter
sjalva informera om mogjligheten till LD, och
det ar att begdra for mycket av dem".
Manniskor kanske inte sjdlva inser att de
kan donera.

Resultaten fran studien utgér ny kunskap
som kan bidra till att processen for att vacka
fragan om donation i livet kan forbattras.
Vidare kommer resultaten kunna bidra till ny
kunskap som gor det mojligt att forbattra
rutinerna kring att donera en njure i livet
samt till att forbattra stodet for njursjuka
personer i samband med f{orfragan om
donation. Resultaten kan aven komma att ge
nya infallsvinklar pa hur vardens stod till
levande donatorer kan forbattras. Studien
kan ocksa komma att bidra med underlag
kring hur informationen till potentiella
levande njurdonatorer kan utformas. Dess-
utom kan studien bidra till att personalen
som ar involverad i denna process kanner
en storre trygghet kring hur deras roll
upplevs av de potentiella donatorerna.

Sammantaget kan resultaten av studien i
forlangningen leda till att fler manniskor
bereds mojligheten att donera en njure i livet
och till att fler svart sjuka patienter kan
komma att transplanteras och darigenom fa
en Okad livskvalitet alternativt raddas till
livet.

Forskning finansieras av medel fran Stif-
telsen for Kirurgiskt Samarbete, Stiftelsen for
Internationellt Onkologiskt Samarbete, Stift-
elsen for Njursjuka, och Stiftelsen Stig och
Gunborg Westman.

Vill du ldsa mer?

Eva Laggning, Med. Lic.
Karolinska Institutet




Ger digital egeninteraktion battre delaktighet och
foljsamhet efter lungtransplantation?

Jesper Magnusson universitetssjukhus-
overlikare och docent, Sahlgrenska universitets-
sjukhuset

Annette Lennerling universitetssjukhusover-
sjukskoterska och docent Sahlgrenska
universitetssjukhuset

Den storsta begransningen for l1angtidsover-
levnad efter lungtransplantation ar kronisk
avstotning. Det saknas djupare kunskap om
denna akomma och mycket aterstar att upp-
téacka. Det ar sannolikt s& att detta inte ar en
dkomma som endast orsakas av en orsak
utan orsaken oftast ar multifaktoriell. Det er-
kant viktigaste man som transplanterad ind-
ivid kan gora for att minska risken for kron-
isk avstotning ar att {olja de rekommendat-
ioner man far fran sjukvarden. Det finns en
stor mangd digitala hjalpmedel pa den Opp-
na marknaden fOr att ge stod till patienter
med olika akommor. Patientens upplevelse
av sadant stod efter lungtransplantation ar
okand.

Det finns oftast ett generellt antagande om
att digitala hjalpmedel ger stOrre delaktighet
i varden och upplevelse av kontroll av sjuk-
domen. Mycket av detta ar dock inte bevisat,
i synnerhet inte efter lungtransplantation.
Allt for mycket information och paminnelser
frdn skulle mycket val kunna ge upphov till
Okad digital stress och majligen illabefinna-
nde for patienterna.

Att ha mycket information tillgéinglig
betyder inte nodvindigtvis att man tolkar
den informationen pa samma sitt som
vardgivaren och inte heller att man foljer
givna rekommendationer.

I var nuvarande studie slumpas patienter till
antingen normal uppfoljning eller normal
uppfoljning med egenmonitoreringsstod
efter lungtransplantation. Stodet ar utvecklat
i 1177 fOr att vara tillgangligt for alla patient-
er med en digital enhet och ett fungerande
bankID.

Patienter foljs upp under det forsta aret efter
lungtransplantation med valkdnda instru-
ment f0r att {6lja upp f6ljsamhet delaktighet
och valbefinnande under perioden.

Malsattningen ar att utvardera om digital
interaktion leder till storre delaktighet i var-
den, om och hur det paverkar valbefinnandet
samt hur och om det paverkar féljsamheten
till rekommendationer efter lungtransplan-
tation.

Jesper Magnusson
universitetssjukhusover-
ldkare och docent,
Sahlgrenska
universitetssjukhuset

Annette Lennerling
universitetssjukhusover-
sjukskoterska, och docent
Sahlgrenska
universitetssjukhuset

Vill duldsa mer?




Hur arbetar MOD for att fler ska kunna donera

organ?

Forbattra och forandra hur vi arbetar med

organdonation i Sverige.

Sedan starten 2012 har MODs framsta fokus
och arbete handlat om att fordndra och
forbattra for situationen om organdonation i
Sverige med visionen att ingen ska behotva
do i vantan péa organ. Vi ar 6vertygade om att
vi nar storst férandring genom samarbeten.
De senaste aren har vi tillsammans med
sjukvarden och politiker arbetat med stor-
skaliga systemforandringar pa nationell,
regional och lokal niva, f6r att férbattra och
fordndra hur vi arbetar med organdonation i
Sverige. Idag ar drygt 8 av 10 svenskar (85%)
positiva till organdonation, vilket gor oss till
ett av de lander i varlden med hogst
donationsvilja bland befolkning. Det ar
fantastiskt! Men organbristen ar fortsatt stor,
inte bara i Sverige utan i hela varlden.

MOD arbetar brett med frdgan om organ-
donation i Sverige, men har sedan starten
2012 arbetat for att foérdndra och forbattra
den foraldrade lagstiftningen som Sverige séa
lange haft. Den nya lagstiftningen om
organdonation tradde i kraft 1 juli 2022, och
vi ser MODs bidrag i lagstiftningsprocessen
som vart viktigaste arbete hittills.

Forskning inom sjukvard ar viktigt for att
forbidttra patientvard, behandlings-

metoder och medicinska innovationer.
Genom forskning kan vi forstd sjukdomar,

utveckla effektivare lakemedel, och 0ka
livskvaliteten f{Or patienter. Det mojliggor
evidensbaserad praxis, vilket leder till

sakrare och mer effektiv vard. Forskningen
banar ocksd vag for upptdckten av nya
behandlingar och teknologier som kan réddda
liv. Forskning inom sjukvard ar en viktig
investering i manniskors halsa och
valbefinnande.

MODs vision ir att ingen ska do i vintan
pa nytt organ.

Idag finns helt andra forutsatiningar for ett
donationsframjande arbete jamfort med hur
situationen sag ut nar MOD bildades. Vi har
en ny lagstiftning som gor det tydligt att
organdonation ska vara en naturlig del av
varden i livets slutskede i de fall donation ar
mojligt. Fler personer som vill donera kom-
mer kunna ges moijlighet till det framover,
och det ser vi som en av de viktigaste for-
andringarna.

Samtidigt finns det mycket kvar att gora och
det kommer krdvas en gemensam Kkraft-
anstrangning fran bade sjukvarden, besluts-
fattare, myndigheter och civilsamhallet.

1.Det behover finnas donationsansvariga ldkare och
sjukskoterskor p& varje intensivavdelning, och de
behdver f& de resurser som ar nodvandiga for att
gbra kunna utfora sitt arbete.

2.Det finns en rad tillgdngliga utbildningsinsatser som
behdver komma fler inom sjukvarden till gagn. Inom
intensivvarden och narliggande verksamheter
behdver fler utbildas.

3.Vi behover sprida kunskap och forstdelse om
donation inom de ndrliggande verksamheterna och
pé& sa satt ge moijlighet for fler patienter att kunna
donera organ.

4.levande donation 4&r en viktig och central
verksamhet for m&nga som véntar pa en njure. De
senaste tio aren har vi sett en stor minskning av
levande donatorer och vi behdver kartlagga varfor
det ser ut sa och forsdka atgarda det.

5.0rgandonation behover bli en naturlig del av varden
i livets slutskede. Det ar viktigt att skapa en organis-
ation dar organdonation ses som en naturlig och
prioriterad del av arbetet.

6.1dag rader det regionala skillnader som delvis beror
pé att organdonation inte alltid ses som en naturlig
del av varden i livets slutskede, men ocksa pa grund
av att lagstiftningen tidigare varit bristande. Detta in-
nebdr att mojligheten att donera organ efter sin dod
varierar i olika regioner. I forldngningen leder detta
till att mojligheten till lividddande transplantationer
ar ojamlikt fordelad i landet. Vi behover en jamlik
sjukvard 6ver hela landet.

[m] i ]

Las mer om MODs arbete hir:

=



De tva vanligaste fragorna.

Varfor dr alla inte automatiskt organ-

donatorer?

En vanlig forestallning ar att sattet hur man
tar stallning (opt-in vs opt-out) ar den
viktigaste faktorn fér hur manga donatorer
som finns i ett specifikt land. Sa ar inte fallet,
da andra faktorer har storre paverkan pa hur
manga som kan bli organdonatorer i ett land.

[ Sverige finns det tre satt att ta stallning for
organdonation;

Donationsregistret, donationskort eller att
man pratar med sina ndarstiende. Alla tre
satten ar lika mycket varda juridiskt.

Nar en person avlider under de forut-
sattningar som kravs for att organ-donation
ska vara mojlig undersoker sjukvarden
viljan till donation. Om viljan inte finns
uttryckt, varken i donationsregistret eller pa
annat satt uttryckt 1 till exempel
donationskort eller samtal med narstaende,
galler formodat samtycke. Under 2022 var
viljan kand i drygt 40 % av fallen.

Viljan kdnd

40,5%

Viljan okand

59,5%

Det formodade samtycket betyder i praktiken
att alla som inte sagt nej till organdonation
ar positiva till att donera sina organ.

Varfor blir inte fler donatorer?

I Sverige maste man avlida pa en inten-
sivvardsavdelning under pagaende respi-
ratorbehandling fOr att bli donator.

Av de drygt 94 000 som avled 2022 var det ca
3300 som dog pa en intensivvardsavdelning.
Av dessa var det bara 240 personer som
avled under omstandigheter da en donation
var mgjlig. Totalt hade Sverige 206
organdonatorer under 2022, vilket var ett
rekordar i antalet donatorer.

Atta av tio personer vill donera organ efter
sin dod i Sverige. De flesta har de medi-
cinska fOrutsattningarna f6r att kunna
donera, men det krdvs att man avlider pa en
intensivvardsavdelningen  under  respi-
ratovrard.

Det handlar séledes inte primart om hur
manga som dr anmadlda till donation-
sregistret eller vilket typ av register vi har.
FOr att bli battre pad organdonation och att
respektera den hoga donationsvilja som
finns i1 Sverige behover man utoka Kkrit-
erierna for vem som far bli organdonator.
Genom att inféra beprdvad praxis fradn vara
Europeiska grannlander kan vi bli battre pa
att respektera manniskors in-stallning till
organdonation.



Varfor kan sa fa donera organ?

94 737

PERSONER AVLED I
SVERIGE AR 2022

INTENSIVVARD
o,

For att donera organ beh6ver man avlida pa en
intensivvardsavdelning. Under &r 2022 avled
3 307 personer pa nagon av Sveriges
intensivvardsavdelningar.

MOJLIG DONATOR
o)

Man behdver dessutom vardas i respirator for
att kunna donera organ. Ar 2022 vardades 911
personer under dessa omstandigheter.

AVLIDEN POTENTIELL DONATOR
0,

239 personer avled under
omstandigheter d& en donation var mojlig.

VAR VILJAN KAND?

[ de fall installning till organdonation utreddes
var viljan kand i 40 procent av fallen.

JA
40 %

LAMPLIG DONATOR

O

For att bli donator behdver man vara medicinskt
lamplig och villig att donera. Ar 2021 uppfylldes
dessa kriterier av 215 avlidna personer.

206 FAKTISKA DONATORER 2022

Kalla: SIR - Svenskt Intensivvardsregister. Statistiken ar fran ar 2022



Ingen skabehova

do i vintan pa
nytt organ.

www.merorgandonation.se



