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Inledning

Omkring 76% av alla som vantar pé en livraddande transplantation i Sverige vantar pa en ny
njure. For manniskor, som lider av kronisk njursvikt ar en njurtransplantation avgorande for
halsa och livskvalitet. Transplantation som sker innan dialysbehandling paborjas - sé kallad
preemptiv transplantation - ar kopplad till bade béattre 6verlevnad for patienten och langre
funktionsduglighet hos transplantatet jamfort med transplantation efter dialysstart. | en
situation dér antalet donerade njurar ar begransat bor vii hogre grad efterstrava att, nar det
ar mojligt, maximera nyttan och livslangden hos varje donerat organ - och dar spelar
preemptiv transplantation en central roll. Trots detta minskar antalet levande njurdonatorer.
Ar 2011 naddes ett rekord d& hela 184 personer donerade en njure som levande donatorer.
Sedan dess har antalet sjunkit, och forra aret, 2024, var det endast 111 personer som
genomforde en levande njurdonation. Denna nedgéng &r oroande, sarskilt med tanke pé att
behovet av nya njurar fortsatter att vara stort.

Levande njurdonation ar viktig av flera anledningar
« Det ger fler som vantar pa njure chans att f4 en njurtransplantation
« Njure frén en levande donator innebar ofta langre funktionstid och battre halsa fér mottagaren
« Det mojliggor en planerad transplantation, vilket kan minska vantetiderna och ge battre forut-
sattningar for bade donator och mottagare

Senaste aret har MOD - Mer Organdonation kartlagt frdgan om levande njurdonation i
Sverige, sett fran professionens perspektiv, donators perspektiv och mottagarens
perspektiv. Kartldggningen har framst gjorts via enkdtundersokning men &ven genom
samtal med berorda parter. | denna skrift kan du ta del av resultatet och vilka insatser som
kan gora skillnad for att fler ska vilja donera njure som levande donator.

Betala med Swish

MOD- Mer Organdonation.
Ideell och obunden.
Utan statligt finansiering.
Swisha din gava har.
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Fran stabil niva till rejilt tapp

Sverige har under lang tid legat i framkant vad galler levande donationer. Under 2000-talets
forsta decennium ség vi en stabil niva av antalet levande donatorer per miljon invénare. Den
positiva utvecklingen kulminerade ar 2011, vilket ocksé var ett rekordar for Sverige med
184 levande donatorer. Efter rekordaret har dock utvecklingen vént. Sverige har tappat i
antal levande donatorer per miljon invanare och trenden éar tydligt nedatgaende. Forra éret,
2024, hade Sverige 111 levande donatorer. Frén att ha legat pa en nivd omkring 16-17
donatorer per miljon invanare under toppéren, ligger vi idag betydligt lagre - runt 10 dona-
torer per miljon invanare. Det innebar att Sverige numera har farre levande donatorer per
capita an bade Danmark och Storbritannien, trots att vi tidigare lag i framkant.

Diagrammet nedan visar tydligt utvecklingen dar Sverige (lila linje) under méanga ar legat pé
ungefar samma nivd som Danmark och Storbritannien, och i vissa perioder dven dvertraffat
dem. Samtidigt har Nederléanderna haft en kraftig och ihallande 6kning, och har under flera ar
haft den hogsta donationsfrekvensen bland de jamférda landerna, med toppnoteringar dver
30 donatorer per miljon invanare.

Levande donatorer per miljon invanare

— Mederlangderna  --- Storbitannien Danmark = Sverige --- Morge == Finland



Sex viktiga fokusomraden for att forbittra for levande njurdonation

Mélet med MODs arbete &r alltid att bédde skapa en tydlighet i vilka dtgarder som kravs,
stotta sjukvardenideras arbetet och arbeta for att paverka och foréndra for att Sverige ska
bli battre. Enkatundersokningarna och intervjuerna MOD genomfort visar bland annat brist
pa en strukturerad och professionell organisation inom sjukvarden, avsaknad av adekvat
stod till den njursjuka att ta upp fragan om levande donation, franvaro av information till den
narstdende och brist pa jamlik uppfdljining efter en donation. Nedan kan du lasa om de
fokusomraden MOD utifran enkater och intervjuer anser bor prioriteras (utan inbdrdes
rangordning).

1.5t0d till den som ar njursjuk
| dagslaget saknas ofta ett etablerat arbetssatt for levande donation inom sjuk-
varden déar stod riktas till den som &r njursjuk och stér infor njurersattande be-
handling. P4 vissa mottagningar kan sjukvarden skicka ett brev till nérstdende om
levande donation, men det ar varken etablerat regionalt eller nationellt. Vi vill att
sjukvéarden tar storre ansvar nar det kommer till att identifiera potentiella donatorer.

2. Information, kommunikation och samordning
Bade njursjuka och levande donatorer vittnar om att bade informationen och
kommunikationen de far fran sjukvarden ar bristfallig. Mdnga donatorer upplever
% ocksa att de sjalva far driva sin utredning framat och kontakta sjukvarden for att be
om provsvar eller efterfrdga att gé vidare i utredningen. Vi vill sékerstélla att det
finns information bade till den som ar ar i behov av en transplantation och till dennes
narstéende.

3. Jamlik uppfoljning
‘ ‘ Det ar forst pa senare ar som uppfdljning av levande donatorer har formaliserats i
T det nationella utredningsprotokollet. Tidigare har varje mottagning sjalva kunnat be-
stdmma frekvensen pa dessa besok. Idag ska en donator féljas upp varje eller
vartannat ar. Vi vill sékerstélla att detta foljs, oavsett nar man donerade en njure och
5 att alla donatorer vet vem de ska kontakta.



4. Ekonomisk ersattning

Det har lange varit kant att levande donatorer upplever att det ar krangligt och svart
att fa ut ekonomiskersattning i samband med att de donerat en njure. Trots att vi
inte kan se att den ekonomiska ersattningen paverkar antalet levande donatorer i
stort ar detta en faktor som méste ses dver for att sékerstalla att varje donator blir
kompenserad i tid. | enkatsvar har vi sett att manga far ersattningen sent, far
anvanda sparade medel for att betala det mest avgorande och att en del avstér fran
att sOka ersattning fran regionerna for att det upplevs som sa krangligt. Vi vill skapa
tydlighet i detta system och sakerstélla att donatorerna star ekonomiskt skadeltsa
efter en donation, precis som de blivit lovade.

5. Paborja fler utredningar
OO%/\ | kartlaggningen framkommer det att delar av professionen upplever att det ar farre
E@ H som godkanns som levande donatorer nu jamfort medfor ett decennium sedan.
_nnnﬂ Detta kan bero pé att befolkningen i hogre grad drabbas av olika véllevnads-
sjukdomar, sdsom hogt BMI, hogtblodtryck, diabetes eller forstadier till diabetes
samt depression och angest. Sjukvarden har ocksa blivit mer skickliga pa att
upptécka framtida riskfaktorer jamfort medfor tio ar sedan. P4 grund av detta kan
sjukvérden godkéanna farre an tidigare. For att bibehalla, men framfor allt for att 6ka
antalet donatorer, maste vii Sverige darfor utreda fler potentiella donatorer.

6. Battre struktur inom sjukvarden
| dagslaget saknas ofta tydlig struktur inom omradet levande donation. Méanga fran
sjukvarden onskar bade regional och nationell enhet som man kan hoéra av sig till
med fragor. Det kan handla om allt fran utlandsdonatorer, ekonomiskersattning och
medicinska frédgor. Genom att formalisera en nationell instans skulle det bli enklare
for sjukvarden att kunna ta del av ny information, fa svar pa fragor i ovanliga fall och
bilda en organisation med battre dverblick. Omradet levande donation skulle gagnas
av att skapa en strukturerad organisation som liknar den som finns inom intensiv-
varden. 6



Varfor minskar antalet levande

njurdonatorer?

Det finns flera teorier om varfor antalet le-
vande donatorer i Sverige har minskat, men
ingen har annu en heltédckande forklaring till
den negativa trenden. For att fa en djupare
forstéelse for utvecklingen har MOD genom-
fort tre enkatundersokningar. Mélet var att
kartlagga vilka hinder och utmaningar som
kan ligga bakom minskningen av levande
njurdonationer, utifran olika perspektiv.

Syftet var att f& en samlad bild av mdjliga
orsaker till minskningen - bade genom
vardens erfarenheter, de njursjukas behov
och upplevelser samt den levande donat-
orns perspektiv p4 donationsprocessen.

Vad siiger professionen?

Professionen som arbetar med levande
donation moter dagligen bade donatorer och
mottagare, och har darmed en unik inblick i
de utmaningar som praglar donations-
processen. | enkatsvaren delar vardperso-
nal sina erfarenheter och reflektioner kring
varfor antalet levande donatorer har
minskat.

Resultaten fran enkaterna ger Vviktiga
insikter om de utmaningar som béade
professionen, patienter och donatorer mo-
ter. Sammantaget ger det en bild av vad som
kan ligga bakom den vikande trenden - och
vad som behdver forandras for att véanda
utvecklingen.

Undersokningarna riktades till tre
grupper:

« Professionen som arbetar med levande
donation inom njurtransplantations-
varden

« Personer som har donerat en njure som
levande donator

« Personer som lever som njurtransp-
lanterade eller vantar pa att f& en ny
njurtransplantation

Deras svar ger en tydlig bild av vilka faktorer
som paverkar utvecklingen, bade ur ett med-
icinskt, praktiskt och psykosocialt perspek-
tiv.
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Donatorer faller bort av medicinska
skal

Aven om professionen beskriver intresset
for att donera njure som levande donator i
princip ar ofdrandrat upplever  néastan
halften fran professionen att det ar féarre
antal donatorer som blir godkanda vid ut-
redning. En bidragande faktor &r att fler
potentiella donatorer idag har diagnoser
eller forstadier till s& kallade véllevnads-
sjukdomar, vilket gor dem olampliga som
donator. Enligt professionen handlar det
ofta om livsstilsrelaterade faktorer som
hogt BMI, otillracklig njurfunktion, hogt
blodtryck, nedsatt glukostolerans eller
andra riskfaktorer for framtida sjukdom. Vi
kan ocksd konstatera att det idag ar
vanligare med psykiska diagnoser, vilket gor
att det kan bli svart att godkannas som
donator.

"Folk som anmaler sig uppfyller inte krav att
bli godkand for donation. De &r for gamla,
sjuka, visste inte att de hade hypertoni
och/eller diabetes eller andra sjukdomar.”

Den oOkade forekomsten av véllevnads-
sjukdomar bland potentiella donatorer spe-
glar en samhallsutveckling déar allt fler drab-
bas av hélsoproblem, vilket i sin tur minskar
antalet personer som bedéms vara lampliga
som levande donator.

Fiirre som blir godkénda
45.5%

Ingen skillnad
54.5%

Vilken ar din upplevelse de senaste fem éaren av antalet

levande njurdonatorer som blir godkanda?
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Vilket/vilka &r de framsta skalen till att ni inte godkénner en
levande donator? Diagrammet avser antal och inte procent.



Nej
4.3%

Ja, alltid
52.2%

Enbart vid efterfragan
43.5%

Erbjuder er mottagning hjélp/stod till den njursjuka att prata
om levande njurdonation med potentiella levande donatorer?

Vi lyfter inte frigan alls
|
Vid efterfriga
|
Information i viintrum
Information till potentiell donator
Informationskvillar
LD-brev
Material fran Socialstyrelsen

Erbjuder tolk

o 5 10 15 20

Pa vilket satt lyfter er mottagning upp fragan om levande
njurdonation? (Flervalsfraga) Diagrammet avser antal och
inte procent.

Behov av okad information och stod
pa andra sprak

Manga mottagningar erbjuder idag stod till
njursjuka i samtal om levande njurdonation,
men i nastan héalften av fallen sker detta
forst om patienten sjalv efterfragar det.

“Oroliga Over svaret eller att ndgot ska hdnda
donatorn."

Detta riskerar att frdgan om levande don-
ation forblir outtalad i viktiga skeden. Flera i
professionen lyfter att ménga patienter
upplever samtalet som svart. Osakerhet
kring hur @mnet ska tas upp, oro for donat-
orns halsa och radsla att belasta sina nara ar
adterkommande teman.

"De vill inte belasta med en séa stor fraga."

For att levande donation ska bli ett reellt
alternativ for fler behdver varden arbeta mer
aktivt och samordnat. Genom att erbjuda
strukturerat stod, tidig information och
individuellt anpassade samtal kan fler
patienter fa forutsattningar att vaga ta ste-
get att prata med sina narstéende.



Sverige ar idag ett mangkulturellt samhalle
med en befolkning som har bakgrunder fran
manga olika lander. Detta innebar att varden
behover anpassa sitt arbetssétt, sin inform-
ation och kommunikation for att mota olika
sprékbehov och kulturella perspektiv. Profe-
ssionen ser utmaningar for njursjuka pers-
oner med utlandsk bakgrund, sarskilt for
dem som har fa eller inga néara anhoriga i
Sverige. Enligt professionen ar det vanligare
att dessa personer far en njure via vante-
listan snarare an fran en levande donator.

"Utlandsfédda saknar anhoriga/narstaende i
Sverige"

Detta pekar p& ett tydligt behov av att
forbattra information och kommunikation
om levande donation och att sprida den pa
fler sprdk an svenska. Utan tillgang till
lattforstaelig information riskerar viktiga
budskap om levande donation att inte na ut.
For att oka forstaelsen och skapa forut-
sattningar for levande donation inom fler
grupper i befolkningen behdver véarden
arbeta mer aktivt med att tillgangliggora
information och stod péa flera sprak samt
sakerstalla att tolkar anvands i kontakten
med patienter och deras narstaende.

Ja
Saknar information 8.7%
21.7%

Nej
8.7%

Iviss man
60.9%

Erbjuder din mottagning information om levande njur-
donation pa andra sprak an svenska?

Ytterst begrinsat
52.2%

Nej
21.7%

Upplever du att din mottagning har tillgang till material om
levande njurdonation pa andra sprak?

10



11

Vikten av nationell samordning och

mer effektiva processer

Langa handlaggningstider och otydligt ansv-
ar for information och stod skapar oséak-
erhet for bade varden och donatorn.
Professionen beskriver en utdragen admin-
istrativ process, som ibland forsenas
ytterligare av oklara ansvarsforhéllanden.
Manga efterlyser en nationell samordning
nadgot som ocksd framforts till Social-
styrelsen.

"Onskvart med nationell hantering vilket
ocksa framforts till Socialstyrelsen.”

Ett nationellt system skulle kunna skapa
enhetlighet, minska osakerheten och saker-
stélla likvardig behandling oavsett bostads-
ort. Manga betonar ocksé behovet av dkad
samordning bade inom och mellan regioner.

"Ja, det borde finnas oberoende, objektiva
centra/mottagningar som under kort tid och
pa samma satt utreder donatorer fran hela
regionen.”

En nationell struktur for levande donation
skulle kunna ge mer effektiva processer,
battre kunskapsspridning, snabbare och
mer samordnade utredningar.

“Tacksam om n&gon mer insatt i utlands-
donatorer kunde kontaktas. Verkar som varje
klinik sjalv far uppfinna hjulet varje gang.
Handlar mest om den ekonomiska ersatt-
ningen.”

Endast halften av de svarande fran profes-
sionen anser att den ekonomiska ersatt-
ningen till levande donatorer fungerar bra.
Har finns tydliga forbattringsmojligheter,
behov av nationell samordning och
samarbete mellan regionerna och med
Forsakringskassan.

Ingen asikt
22.7%

Ja
50%

27.3%

Upplever du att den ekonomiska ersattningsmodellen for
levande njurdonatorer fungerar bra?



Donatorers upplevelser av att ut-

redas, donera och foljas upp

Att donera en njure som levande donator ar
en handling som kan forandra liv, bade for
mottagaren och donatorn sjalv. For att battre
forsta hur levande donatorer i Sverige upp-
lever processen kring utredning, operation
och eftervard genomforde vi en enkat-
undersokning. Totalt inkom 200 svar, vilket
ger en vardefull inblick i donatorernas upp-
levelser och asikter.

Utredning och vintetid

Att utredas som levande donator ar en
omfattande process och den som genomgar
utredningen ar en fullt frisk person, ofta ut-
an tidigare erfarenhet av sjukvarden. Det
stéller extra hoga krav pé information, kom-
munikation, bemodtande och stod genom
hela processen. For majoriteten av respond-
enterna tog utredningen mellan 4 till 12
méanader. Cirka 43 % av de svarande upp-
levde att utredningen tog for lang tid och att
vantan mellan olika delar i utredningen var
kravande. Manga behdvde vanta lange pé att
fa tider for tester, bedomningar och ater-
koppling frén varden. Det finns en 6nskan
om att utredningsprocessen ska bli mer
samordnad och att fler moment ska kunna
genomforas vid samma tillfalle.

Undersokningen belyser aspekter som be-
motande fran varden, utredningens langd,
information om ekonomisk ersattning, samt
behovet av emotionellt stdd och kontinuerlig
uppfoljning. Ménga donatorer beskriver sin
donation som en av de mest meningsfulla
sakerna de gjort, men ménga pekar ocksé pa
behovet av forbattringar inom systemet.
Donatorers tankar och upplevelser bor ligga
till grund for att utveckla varden och stodet
for framtida donatorer.

Mer éin 12 mnader
16.1% 1-3 ménader

7-12 minader
317%

Hur lang tid tog din utredning som levande njurdonator?

Gick for fort
2.5%

Tog for lang tid
43.1%
Lagom lang tid
54.3%

Hur upplevde du utredningstiden?

12
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Flera beskriver att utredningen drar ut pa
tiden, sarskilt nar olika undersokningar,
beddmningar och moten sprids ut dver flera
méanader utan att kommunicera en tydlig
plan.

"Med stor respekt fOr personalens arbets-
belastning givetvis, men det vore oOnskvart
med Dbéttre 16pande aterkoppling. Jag
upplever att jag sjalv fick ringa och fraga
efter ndsta steg och paskynda remisser och
tidsbokningar.”

Den utdragna process skapar ofta en kansla
av osakerhet och otélighet, séarskilt nar det
inte ar tydligt vad som vantar harnast.
Kanslan av att utredningen gér langsamt
forstarks nar donatorer sjalva méaste ta
ansvar for att driva processen framat, till
exempel genom att kontakta varden for
information, boka tider eller folja upp ute-
blivna svar.

“Battre utbildning hos personalen. Kande ofta
att personalen hade svart att 'ta i' donation
och att det vackte obehag hos dom sjdlva. En
sjukskoterska med bra utbildning p& do-
nation som man kan kontakta for fragor. I
mitt fall tog det ett ar att f& tid hos trans-
plantationskirurg och forst da fick jag besked
angadende mina prover och undersékningar
och att jag var godkand”

Detta egenansvar kan upplevas som pa-
frestande och leder ofta till frustration. Flera
respondenter vittnar om hur svart det ar att
forsta varfor det ibland gar manga veckor
mellan olika steg, utan att nagot konkret
hander eller nagon forklaring ges.

Bland de forbattringsforslag som lyfts fram
finns dnskemal om att fler undersdkningar
och moten samordnas vid samma tillfélle.
Det skulle minska antalet vardbesdk och
samtidigt gora processen mer strukturerad
och lattnavigerad.

“Battre samordning av olika avdelningar dar
man kan f& gora flera undersékningar sam-
ma dag s& man slipper &ka sa ofta till sjuk-
varden”

En sadan forandring skulle upplevas som
b&de mer effektiv och tryggare for donatorn,
samtidigt som den troligen ocksa skulle
underlatta for varden.

8’-‘)
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Bemotande fran sjukvarden

For méanga levande donatorer spelar
bemotandet fran sjukvarden en avgorande
roll for hur de upplever processen. Manga
beskriver att de fatt ett bra och profes-
sionellt bemoétande av vardpersonal, sar-
skilt under sjalva operationen och den
narmaste tiden déarefter. Positiva erfaren-
heter fran sjukvarden lyfts fram som néagot
som haft stor betydelse for deras totala
upplevelse av att ha donera en njure.

"Bemodtandet pad avdelningen under oper-
ation och efterat, sjukskoterskor, under-
skoterskor och ldkare var helt fantastiskt.
Sarskild eloge till underskdterskorna som
med stor empati och humanism gjorde
tiden efter operation till den basta erfaren-
heten av sjukvarden i hela mitt liv.”

For manga donatorer har motet med ett
engagerat, omtanksamt och professionellt
vardteam varit en av de mest positiva och
betydelsefulla delarna av hela donations-
processen. Det har inte bara skapat trygg-
het, utan ocksé lamnat intryck som méanga
bar med sig langt efterat.
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Vilken &r din totala upplevelse av utredningen som levande
donator? Diagrammet avser antal och inte procent.
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Vilken &r din totala upplevelse av sjélva donationsoperation-
en och dina dagar pa sjukhus innan och efter? Diagrammet
avser antal och inte procent.
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Information fran sjukvarden
Majoriteten av alla som utretts och donerat
en njure har fatt information om levande
donation fran mottagaren av njuren, det vill
séga fran den njursjuka sjalv och/eller via
den njurmottagning dar den njursjuka gar.
Aven om manga donatorer uttrycker att de
fatt viktig och relevant information under
utredningen beskriver flera att det finns
ett tydligt behov av forbattring nar det
galler struktur och helhetsbild. Manga upp-
lever att informationen ges stegvis och vid
olika tillfallen, vilket gor det svart att fa en
overblick dver hela processen fran borjan
till slut. Det skapar osékerhet kring vad
som vantar, vilkka moment som ingér och
vad som forvantas av dem som donatorer.

"En kontinuerlig kontakt och vagledare. Fick
svar pa enskilda prov men forlorade hel-
heten i processen."

Flera respondenter beskriver att de sjalva
behovt vara aktiva for att ta reda pa hur
utredningen gar till, vilka rattigheter de har,
hur den ekonomiska ersattningen fungerar

och vad som galler efter donationen. Det &r
tydligt att det efterfrdgas en mer samlad
och tillganglig information, dar hela utred-
ningsprocessen tydligt forklaras och dona-
torn far svar péa vanliga fragor redan fran
start.

100

80

40

Hur fick du forsta initiala informationen om mdjligheten att
donera njure som levande donator? Du kan vélja flera
alternativ. Diagrammet avser antal och inte procent.



Ekonomisk ersattning — en viktig

del av helhetsupplevelsen

For ménga levande donatorer ar frdgan om
ekonomisk ersattning en avgorande del av
helthetsupplevelsen. Utredningen innebar
att man behover vara ledig fran arbetet vid
flera tillfallen, vilket i sin tur kan leda till
inkomstbortfall och merkostnader. Aven
om vissa uppger att de fatt bra ekonomiskt
stod och ar ndjda med ersattnings-
systemet vittnar manga om utmaningar
kopplade till bade information och praktiskt
genomforande. Ungefar halften av respon-
denterna anser att den ekonomiska
ersattningsmodellen fungerar bra. Sam-
tidigt efterfrdgas enklare, tydligare och
mer enhetliga rutiner. Bland de som utt-
rycker missndje namns kréngliga an-
sokningsforfaranden, brist pd stod fran
sjukvarden och svarigheter att fa klara
besked om vad som faktiskt ersétts. En
vanlig erfarenhet ar att informationen om
ekonomisk ersattning ar svér att hitta och
upplevs otydlig, vilket skapar onddig stress
i en redan pafrestande process.

%
Upplevde du att den mottagning som utredde dig som levande

njurdonator erbjod dig bra information kring den ekonomiska
ersattningen?

80

60

40

20

0
0 1 2 3 4 5

0 =Mycket dalig 5=Mycket bra

Vilken ar din totala upplevelse kring den ekonomiska erséattning
som ges till levande njurdonatorer? Diagrammet avser antal och
inte procent.
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Flera berattar ockséa att de fatt vanta lange
pa att f& ersattningen utbetald, vilket i
vissa fall skapat oro over att klara var-
dagliga kostnader som hyra och rakningar.
Detta galler séarskilt for de som saknar eko-
nomiska marginaler eller arbetar som egen-
foretagare.

“Jag ar egenforetagare och det var
KRANGLIGT att f4 ut ersdttning. Jag hade
garna fatt stéd frdn sjukhuset med att fa
forklarat hur det funkar och kanske tom
stod i att fylla i pappren.”

Ersattningsfragan inte bara en ekonomisk
fraga, den handlar ocksd om att som
donator kanna sig trygg, stottad och
vardesatt. En annan utmaning fér méanga
donatorer ar att ersattningssystemet ser
olika ut beroende pé vilken region man
tillhor. Varje region har egna rutiner for hur
ersattning administreras, vilket skapar
otydlighet och en upplevelse av ojamlikhet.

“Forhoppningsvis finns digitalt anséknings-
system/e-tjanst numera. Det var mycket
administration med kvitton, inkompetent
personal och 1&nga handldggningstider.”

Det kan till exempel vara svart att veta
vem som ansvarar for vad néar donator och
mottagare tillhor olika regioner, ndgot som
ibland leder till att ersattning uteblir eller
forsenas. Flera donatorer uttrycker att det
borde finnas ett nationellt, samordnat
system déar reglerna ar tydliga. For att
uppnd detta krévs ett battre samarbete
mellan regionerna och Forsakringskassan,
dar ansvaret inte far falla mellan stolarna.
Ett mer enhetligt och samordnat ersatt-
ningssystem skulle skapa storre trygghet
for donatorer och minska den admini-
strativa bordan bade for dem och for
varden.

“Hade man inte haft sparpengar sa hade det
inte gatt. Man far ju inte pengarna forran
manaden efter och detta hade jag inte blivit

informerad om.”



Stod under utredning och innan

donationen

Att donera en njure innebéar inte enbart en
omfattande fysisk provning, utan ocksa en
psykisk och kanslomassig provning. Manga
levande donatorer beskriver en kansla av
gladje, stolthet och mening i att ha kunnat
ge en annan manniska en ny chans till liv.
Samtidigt vittnar flera om att det
kanslomassiga stddet fran varden och
omgivningen inte alltid motsvarat deras
behov under och efter donations-
processen.

En aterkommande onskan bland donator-
erna ar att f& mojlighet att traffa och ut-
byta erfarenheter med andra som har
donerat en njure. Att dela tankar, kanslor
och upplevelser med andra i en liknande
situation skulle kunna minska kanslan av
ensamhet och skapa ett sammanhang
under utredningen och efter sjalva donati-
onen.

"Att fa tréffa andra som har donerat njure.
Helst i grupper. Medan man sjalv gar pa
utredning."

Utover behovet av gemenskap efterfragar
méanga en tydligare och mer kontinuerlig
kontakt med vérden. Donatorer berattar
att de ibland saknat ett forum dar de
kunnat ventilera fragor, oro eller kénslor
som uppstatt langs vagen. For vissa har
samtalen med kuratorer varit ett ovard-
erligt stéd, medan andra upplever att de
hade behdvt mer proaktiv och ater-
kommande kontakt for att kénna sig trygga
och sedda.

“Hade velat ha mer information fran
personer som redan genomgatt donation.
Sokte en hel del pa natet da informationen
frdn varden kan kénnas lite "klinisk””

Bristen pa emotionellt stod kan leda till att
processen upplevs som isolerande och
overvaldigande, vilket visar pa vikten av att
aven de psykiska och sociala aspekterna
av en levande donation tas pa lika stort all-
var som de medicinska.
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Komplikationer efter donationen
De allra flesta levande donatorer rappor-
terar att de inte har haft nagra komplik-
ationer efter donationen. Bland de som
drabbats av problem é&r de vanligaste
komplikationerna smarta vid operations-
omréadet, hogt blodtryck och mindre infek-
tioner i operationsséaren. Nagra donatorer
har ocksé beskrivit mer langvariga besvar,
sdsom nervskador, bukhinneinflammation,
urinvagsproblem, l&ng varig trotthet, de-
pression eller andra psykiska effekter och
minskad njurfunktion Over tid. Trots dessa
utmaningar uppger majoriteten att de anda
ar nojda med sitt beslut att donera. Av de
svarande som uppgett att de haft kompli-
kationer sager fler an 79% att sjukvéarden
erbjudit dem bra vard och stod.

“Fick kort svar att det beror inte pa nagot
med operation, upplevde att de ville bli av
med mig och tyckte inte om att prata om att
man inte kanner sig bra.”

Bland de som inte upplever att sjukvarden
gett dem bra stod eller vard handlar det
framst om sjukvérdens bemdtande och
upplevelsen av att inte tas pé allvar eller
att kénna sig sedd eller hord.

Ja
13.5%

Nej
86.5%

Har du haft nagra komplikationer efter din donation?

Nej
20.9%

Ja
79.1%

Om du haft komplikationer, upplever du att sjukvarden har
erbjudit dig bra vard och stod for detta?



Uppfoljning efter donation

Eftervarden &r en central del av donatorer-
nas upplevelse, och de flesta (68,4 %) foljs
upp arligen. For manga kanns detta tryggt
och tillfredsstallande, men samtidigt upp-
lever vissa att uppfoljningen kunde vara
mer omfattande och strukturerad. Nagra av
de svarande menar att de fatt vanta lange
pa att fa sina uppfoljningar genomforda,
vilket skapar oro och osakerhet.

"Jag har bollats mellan sjukhus och i
princip inte fatt trdffa en enda lakare pa
snart 3 ar. Jag far inte ens aterkoppling pa
mina provsvar.”

Ett Aterkommande 6nskemal ar att det ska
finnas en tydlig plan for uppfdljiningen och
att alla donatorer ska erbjudas samma typ
av kontroller, oavsett var ilandet de bor.

“Att alla donatorer f&r samma uppféljning.
Mitt ex som donerade 8 &r innan mig har
inte fatt samma uppféljning, alltsad skiljer
det sig at.”

Méanga donatorer beskriver att de under
utredningen och fram till donationen kande
sig val omhéndertagna och viktiga for
sjukvarden. Kontakten var tat och deras
insats uppskattades.

Har ingen uppfdljning

3 0
Annat i
5.1%

Var femte ir
5.6%

Vartannat ar
14.2%

Varje ir
68%

Hur ofta f6ljs du upp?

Efter donationen forandrades dock ofta
upplevelse. Flera vittnar om att de kande
sig bortgldomda och mindre prioriterade,
trots att vissa uppfoljningar genomfors.

"Innan donation dr man valdigt uppskattad
och lyssnad pa. Efterat far man snabbt en
kansla av att vara en forbrukad vara."

Upplevelse av minskat stod och uppmark-
samhet efter donationen visar pa vikten av
att eftervarden inte bara fokuserar pa
medicinska kontroller, utan ocksa fort-
satter att vardeséatta donatorernas insats
over tid.
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En livsforandrande upplevelse

For manga levande donatorer upplevs
sjalva donationen som en av de mest meni-
ngsfulla och positiva handlingarna de har
gjortisina liv.

"Fantastisk kansla att se den man donerar
till m4 battre sa fort.”

Den kéansla av gladje, tacksamhet och stol-
thet som kommer med att ha kunnat hjalpa
en annan manniska till ett battre liv
aterkommer ofta i svaren. Att kunna bidra
till en narstdendes valmaende och halsa
lyfts fram som en stark drivkraft for de
flesta. Manga beskriver att de kant sig
starkta och berikade av processen, trots
att utredningen och sjalva operationen
ibland varit tidskréavande. Flera donatorer
berattar om hur upplevelsen skapat en
stark kansla av mening och tillfreds-
stallelse. Det ar inte ovanligt att de be-
skriver donationen som en av de storsta
och mest betydelsefulla handlingarna i
deras liv. Att veta att deras insats har
forandrat livet for en annan manniska pa
ett s& konkret satt ger en djup kénsla av
gladje och tillfredsstallelse.

Nej
1%

Ja
98%

Utifran dina egna erfarenheter och upplevelse av att donera njure
som levande donator skulle du rekommendera andra att donera
ennjure?

"Nast efter att f{oda barn &r donation det
vackraste man kan gora! Vilken
upplevelse!”

For vissa ar upplevelsen sé starkt positiv
att de beskriver den som nagot de skulle
vilja gora om, om det bara vore mojligt.

“Det ar basta jag gjort som raddat min brors
liv och skulle gora det igen om det gick!”



Mottagares upplevelser av att vanta
pa eller genomga en njurtransplant-

ation

Att leva med njursvikt och vanta pa en
transplantation, eller att ha blivit trans-
planterad, innebar stora utmaningar bade
fysiskt och kanslomassigt. For att fa en
djupare forstaelse for hur den som ar njursjuk
upplever sin situation och sina tankar om
levande donation genomférde vi en enkétu-
ndersokning riktad till personer som ar trans-

Information om respondenterna
Bland de som svarade pa enkaten var 40,2
% transplanterade en eller flera ganger med
en njure fran en levande donator. En mycket
stor andel, 99,4 %, uppgav att de har familj
eller slakt i Sverige, vilket &r en viktig faktor
for mojligheten till levande donation. De
svarande utgor framst en vuxen grupp, dar
98,2 % ar over 30 ar, och 87,4 % har
svenska som modersmél. Detta kan ha
betydelse for hur information om trans-
plantation och levande donation nds och
forstas. Majoriteten av de svarande, 69,4 %,
ar njurtransplanterade sedan mer an tre ar
tillbaka, vilket ger en vardefull inblick i bade

planterade eller star pa vantelista. Totalt
inkom 167 svar, vilket ger en viktig bild av
deras erfarenheter och behov. Under-
sokningen belyser omraden som information
om levande donation, stod i samtal med
narstdende, erfarenheter av transplantation
och upplevelser av eftervarden. Dessa
insikter bor ligga till grund for utveckling av
vard och stod till bAde framtida mottagare
och deras narstdende som vill utredas for att
donera en njure.

den omedelbara och den langsiktiga erfaren-
heten av livet efter transplantation. Sam-
tliga transplantationscenter i Sverige som
utfor njurtransplantationer finns represen-
terade i enkatsvaren, vilket bidrar till att
resultaten speglar erfarenheter fran hela
landet.

TX bide med AD och LD
7.9%

TX med njure frin LD
32.3%

VL njure fran LD
1.2%

TX med njure frin AD
512%

Information om respondenterna i enkatundersékningen.
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Information om levande donation

kommer for sent

Enkatsvaren visar att de flesta njursjuka
ndgon gang har fatt information frén
sjukvarden om mojligheten till levande
donation. Dock uppger 8% att de aldrig
fatt nagon information om detta fran sjuk-
varden. Bland dem som fatt information om
levande donation varierade tidpunkten for
nar informationen gavs. Nastan hélften av
de svarande sager att de fick information i
ett tidigt skede, nar de fortfarande hade
over 20% njurfunktion kvar. Men en stor
andel uppger att de fatt information sent i
sitt sjukdomsforlopp, ibland forst i sam-
band med dialys eller vid planering av trans-
plantation. Tid &r en avgorande faktor bade
for den som ér njursjuk och for potentiella
levande donatorer. En levande donations-
utredning ar omfattande och kan ta lang
tid. Att fainformation om levande donation
i ett sent skede kan begrédnsa mojlig-
heterna att utreda potentiella levande
donatorer. Tydlig och tidig information och
kommunikation dkar mojligheten att hinna
utreda och forbereda bdde mottagare och
donator pé ett tryggt och strukturerat satt.

Nej
8.1%

Ja
91.9%

Har sjukvarden informerat dig om levande njurdonation som
mojlighet?

Fick ej information
4,5%

Nir transplantation blev aktuellt
15.3%

Vid mer én 20% njurfunktion kvar
49%
Nir jag hamnade i dialys
14%

Kort tid innan dialys eller tx
17.2%

| vilket skede informerade sjukvarden dig om levande njur-
donation? (utga ifran din forsta transplantation i vuxen alder)



Begrinsat stod fran sjuvarden

Att som njursjuk prata med sina nar-
stdende om mdgjligheten till levande
njurdonation ar kansloméassigt och ut-
manande for méanga njursjuka. Enkat-
svaren visar att majoriteten av de svarande
har varit 6ppna med sin njursjukdom; hela
86,6 procent uppger att de berattat for
sina narmaste om sin situation. Trots
oppenheten  kring sjukdomen  kanner
ménga oro och tveksamhet infér samtal om
levande donation med sina narstaende.

“valdigt jobbigt och ville inte ge nagon
press.”

Stodet fran sjukvarden infor samtal om
levande donation ar begrénsat. Knappt
40% menar att sjukvarden erbjudit dem
stod infor att prata om levande donation
med sina narstédende. Det stéd som er-
bjudits handlade oftast om skriftlig och
muntlig information till den som ar sjuk eller
mojlighet till gemensamma samtal med
potentiell donator, men ménga sjuka beskr-
iver att de lamnades ensamma att sjalva
initiera och bara samtalen.

"Sjuka ska inte behdva ta detta ansvar."

Begriinsat
18%

42.2%

Erbjod sjukvarden dig stod infor att prata om levande njur-
donation med dina nérstédende?

Annat
7.6%

Samtal med donatorn
21%

Inget stod
22.9%

Skriftligt material
15.9%

Muntlig information
30.6%

Vilket typ av stdd erbjod sjukvarden dig kring att prata med nar-
stédende om levande njurdonation?
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Nej Ja, med flera

25.3%

Ja, ingen ville donera
5.7%

Ja, med f
46.2%

Har du pratat med dina nérstaende om majligheten att donera
njure som levande donator?

Ingen ville donera
9.6%

Jag pratade inte med nigon
13.7%

En person
45.2%
Fler &n 5 personer
4.8%

4-5 personer
2.1%

2-3 personer
24.7%

Om du har pratat med dina narstaende om levande njurdonation,
ungeféar hur manga personer utreddes?

Av de som valt att prata med sina nar-
stdende om modjligheten med levande
donation har de flesta valt att prata med
ett fatal i sin narhet. Viktigt att notera ar
att nastan 23% har valt att inte alls ta upp
fragan. En anledning till detta kan vara de
svérigheter och avsaknaden av stéd som
den som &r njursjuk upplever infor att stélla
fragan om nagon kan ténka sig att donera
ennjure.

“Angest, skuld att ens beh@va frdga om
detta Hade kénts skénare om nagon
erbjudit sig.”

Flera av de som valt att prata med sina
narstdende beskriver samtalen som
kanslomassigt svara och laddade. 45% av
alla de som pratat med sina narstédende om
levande donation uppger att samtalen res-
ulterat i att enbart en person utretts som
levande donator. Aven om méanga njursjuka
berattar att de motts av forstéelse frén
sina narstdende visar svaren att stodet
fran varden i ett av de mest avgorande
skedena ar otillrackligt. Det understryker
behovet av ett starkare och mer aktivt
stod fran sjukvarden for att informera och
sprida kunskap om levande donation.



Onskat stod fran sjukvarden i
samtal om levande donation med

nirstaende

Enkatsvaren visar att manga njursjuka
efterlyser mer konkret och strukturerat
stod fran sjukvarden for att kunna prata om
levande donation med sina narstaende. Att
ta upp fragan om donation ar fér manga
svart, kansloladdat och forknippat med oro
for att skapa skuld eller satta press pa
narstdende. Svaren tydligt behov av att
sjukvérden méste tar ett storre ansvar for
att underlatta dessa samtal. Manga
efterfragar tydlig och lattforstéelig inform-
ation som kan ges direkt till narstéende, i
form av broschyrer, skriftligt material eller
inbjudningar till informationsmoten.

"Bjuda in anhoriga och informera hur det
gar till och vad det innebar."

Andra oOnskar att sjukvarden mer aktivt
hjalper till att initiera samtalet, till exempel
genom att erbjuda gemensamma moten
med donator och mottagare eller genom
att kontakta potentiella donatorer direkt.

Erbjudit trepartssamtal, eller att njur-
mottagningen skulle skicka information
eller bjuda in till samtal till familj och
vanner istallet for att jag som njursjuk
behdver gora det."

Det finns ocksa en dnskan om mer emo-
tionellt stod och vagledning, inte minst for
att hantera de svéra kénslor som ofta
uppstar i samband med sddana samtal. Att
ha tillgang till kurator, samtalsstod eller en
kontaktperson som kan folja med genom
processen upplevs som viktig.

"Mojligen psykisk stottning och att det varit
lattare for donatorerna att fa information.
Dvs inte svar via mig."

Sammantaget visar svaren att den njur-
sjuka inte bor forvantas bara hela ansvaret
for att initiera och driva samtalen om
levande donation. Ett mer aktivt stod fran
sjukvarden, bade praktiskt och kéanslo-
massigt, dar den njursjuka far avlastning
skulle kunna gora dessa samtal mindre
tunga och 6ka chanserna att fler véljer att
lyfta frdgan med sina nérstdende och att
dessa samtal inte praglas av skam, skuld,
oro och &ngest.
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STEP - mojlighet som fa verkar

kanna till

STEP (Scandiatransplant Kidney Exchange
Program) ar ett skandinaviskt njurbytes-
program som ger mojlighet for patienter
med en icke-kompatibel levande donator
att anda fa en njure frén en annan levande
donator. Programmet bygger p& att tva
eller flera par, mottagare och deras dona-
torer, matchas mot varandra sé att varje
mottagare far en kompatibel njure fréan en
annan donator inom programmet. P& s&
satt kan fler levande donationer genom-
foras, aven nar den immunologiska match-
ning inte stdmmer mellan ursprungligt par. |
enkéaten till njursjuka och transplanterade
framkom att kunskapen om STEP
fortfarande ar begransad. Bland dem som
hade personer som utretts som levande
donatorer, uppgav endast 28,8% att de
informerades om STEP i ett tidigt skede,
samtidigt som samtal om levande donation
paborjades. 6,1% fick information om STEP
forst nar det visade sig att de inte
matchade med den tilltdnkta donator. En
majoritet av alla svarande uppger dock att
de inte fatt ndgon information om STEP
overhuvudtaget.

Ja, nér vi pratade om levande donation
28.8%

Nej
46.2%

Ja, nér vi inte matchade
6.1%

Jag har inte nigon levande njurdonator
18.9%

Om du har personer som utretts som levande njurdonatorer har
sjukvarden informerat dig/er om STEP, njurbytesprogrammet?

Att sjukvarden tidigt informerar om njur-
bytesprogrammet STEP &r viktigt for att
oka mojligheterna till fler lyckade trans-
plantationer. Nar en person vill donera men
inte ar kompatibel med sin tilltankta mott-
agare, kan STEP vara l6sningen som andé
gor donation mojlig. Om information om
STEP uteblir riskeras att njursjuka och
donatorer missar denna chans - vilket kan
leda till langre véntetider och farre
genomforda transplantationer. Tidig och
tydlig kommunikation om STEP bor déarfor
vara en sjalvklar del av vardens uppdrag.



Malsattning &ar att en
donationsutredning ska
ta ca 3-6 manader .

Identifiering av

levande donator

Utredning och
forberedelser

Operation

Vardtid

Livslang
uppfoljning

Enligt de nationella riktlinjerna
ska uppfoljning ske med kon-
troller varje eller vartannat ar
till sjukskoterska och minst
vart 5:e ar till 1akare.
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Donationsprocessen

Bilden bredvid illustrerar de centrala
stegen i processen for levande donation.
Den inleds med identifiering av potentiella
donatorer, vilket ar en avgorande punkt for
att oka antalet genomférda transplant-
ationer. Det ar i detta skede vi behover
intensifiera arbetet. For att fler ska kunna
donera behover fler mojliga donatorer
identifieras och motiveras tidigt. En viktig
del i detta ar att den som ar njursjuk fér
stod i att identifiera, prata med och
informera sina narstdende om mojligheten
att donera en njure som levande donator. |
dag ar det under utredningsfasen som
manga faller bort, ofta pa& grund av
medicinska skal som hogt blodtryck,
otillracklig njurfunktion, hogt BMI eller
andra hélsotillstand, vilket gor att
sjukvarden maéste utreda fler potentiella
donatorer.

Efter identifiering foljer en fas med ut-
redning och foérberedelser, dar den till-
tankta donatorn genomgar omfattande
medicinska och psykosociala bedémningar.
Har spelar sjukvarden en central roll, inte
bara i att genomféra utredningen, utan
ocksé i att stodja bade den njursjuka och
de potentiella donatorerna genom proces-
sen.

| denna del av processen ar det sarskilt
viktigt att information, uppfdljning och
emotionellt stod fungerar pa ett tydligt och
samordnat satt. Manga donatorer lyfter
ocksa fram den ekonomiska ersattningen
som ett omrade dér det finns stora brister.
Ersattningsprocessen upplevs ofta som
kradnglig, tidskrdvande och otydlig. Flera
beskriver svarigheter att fa korrekt inform-
ation och en kansla av att ingen inom
sjukvérden riktigt vet vad som galler, vilket
skapar frustration och osékerhet i en redan
anstrangd situation. For att donatorns upp-
levelse ska bli s bra som mojligt kravs ett
genomtankt, tillgangligt och valorganiser-
at stod genom hela denna fas.

Uppfoliningen en viktig del for att saker-
stalla donatorns halsa pé lang sikt. Den ska
vara regelbunden, jamlik och kommunicerad
pd ett satt som skapar trygghet och
kontinuitet. For att hela donationskedjan
ska fungera val krdvs en samordnad och
tydligt strukturerad process, dar varje steg
hanger ihop och dar bdde mottagare och
donator far det stod de behdver.



Sammanfattning

Levande donation &r en av de mest effek-
tiva behandlingarna for patienter med njur-
svikt. En njure fran en levande donator
innebér ofta kortare vantetid, battre trans-
plantationsresultat och langre dverlevnad
for mottagaren. Transplantation som sker
innan dialysbehandling paborjas - sa kallad
preemptiv transplantation - ar kopplad till
bade béattre dverlevnad for patienten och
langre funktionsduglighet hos transplan-
tatet jamfort med transplantation efter
dialysstart. | en situation dar antalet do-
nerade njurar ar begransat, bor vi i hogre
grad efterstrava att, nar det ar mdgjligt,
maximera nyttan och livslangden hos varje
donerat organ - och dar spelar preemptiv
transplantation en central roll.

Trots detta har antalet levande njur-
donatorer i Sverige minskat kraftigt, fran
184 donatorer ar 2011 till endast 111 ar
2024. Denna utveckling ar oroande och
kraver atgarder. For att fler liv ska raddas
och livskvaliteten forbéttras, behovs en
kraftsamling dar sjukvarden aktivt stottar
bade mottagare och donatorer genom hela
processen, fran forsta informationstillfallet
till lAngsiktig uppfoljning. Kartlaggningen

visar att fler potentiella donatorer maste
utredas for att oka antalet transplan-
tationer. Méanga faller bort pad grund av
halsoskal som hogt BMI, otillracklig njur-
funktion, hogt blodtryck eller psykisk
ohélsa. Samtidigt vittnar bade njursjuka
och donatorer om att information och
kommunikation om levande donation ofta
ges for sent, vilket forsvérar processen.
Den som é&r sjuk lamnas ofta ensam att ta
upp den svéra frdgan med sina narstaende,
vilket ménga beskriver som kénslomassigt
belastande och forknippat med skuld och
oro. For att vanda utvecklingen kravs att
fler potentiella donatorer utreds, en mer
strukturerad och tidig informations-
givning, Okat stod till mottagare och
donatorer samt en battre organiserad
uppfoljning efter donation.

Lis mer pa www.merorgandonation.se
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MOD - Mer organdonation &r en fristdende, ideell organisation som sedan
2012 arbetar for att ingen i Sverige ska behova do i vantan pa organ. MOD
verkar for att oka kunskapen om organdonation fran bade levande och avlidna
donatorer och ar en rostbéarare for alla som vill donera organ, vantar pé
transplantation eller lever som transplanterade. Genom opinionsbildning,
utbildning och nara samarbete med véarden och beslutsfattare stravar MOD
efter att forbattra och utveckla donationssystemet i Sverige. MOD &r en
plattform for samverkan och engagerar bade profession, patienter och
allmanhet i arbetet for fler donationer och raddade liv.

merorgandonation.se
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