


Vilkommen till Uppsala...

Det nationella donationsmotet 2025 inleddes med ett tal av Helena Proos, ordférande for
samverkansnamnden i Sjukvardsregion Mellansverige. Hon halsade alla valkomna till Upp-
sala och det har mycket viktiga moétet, vars huvudtema var etik.

Sjukvardsregion Mellansverige — sjukhusen pa landet

Mikaela Jonasson, Eva Hannerz Schmidtke,

Caroline Olofsson och Nadine Weidenberg

Forsta programpunkt var en rundresa i Sjukvards-
region Mellansverige likt en Nils Holgerssons resa.

Sjukvérdsregionen omfattar Region Virmland,
Orebro lan, Sormland, Uppsala, Gavleborg, Dalar-
na och Vastmanland, alltsa sju regioner.

Haér finns 15 donatorssjukhus varav tva universi-
tetssjukhus, dessutom har regionen nast storsta
invanarantalet av landets sjukvardsregioner. Att ta
sig med bil fran den norra till sodra sidan tar sju
timmar.

Vid en jamforelse mellan de sex Sjukvardsregioner-
na i Sverige sa konstaterades genom statistik att i

Mellansverige ar man lite dldre, lever lite kortare
har lagre utbildning och inkomst an i de flesta
andra sjukvardsregionerna. Daremot har man en
historiskt sett relativt hog donationsfrekvens.

Det finns en Hornhinnebank i Orebro dir man
just nu héller pa att bygga upp en centralisering av
utredningen av viavnadsdonatorer.

Organisationen vaxer langsamt fram och ett pro-
blem har varit att fa dtkomst i journalsystem i
andra regioner.

I Uppsala finns en nationell hudbank pa Akademis-
ka sjukhuset.®

New ethical challenges in organ donation, Casebased dis-
cussion, ethical challenges in a day’s work

Victoria Metaxa och Eva Hannerz Schmidtke

Victoria holl ett foredrag om etik kring vard som
enkom ges for att mojliggora organdonation, och
specifikt de etiska fragestillningar som kommer
upp nar patienten inte vardas pa intensivvardsav-
delning for sin egen skull.

Etik utgar fran tanken om att ménniskan har ett
fornuft och ett samvete som kan hjalpa oss att vilja
handlingar som ar ”det ratta att gora”.

Etik i varden vilar pa grundprinciper om:
 Autonomi

« Att gora gott

« Inte skada

- Rattvisa

Som vardgivare gor man standigt etiska val. Nar
manga varden stir pa spel kan ett val komma att

bli ett sa kallat etiskt dilemma, vilket ofta kraver
mer tid for eftertanke och reflektion.

Victoria illustrerade hur man kan resonera nir vi
har en mgjlig ICOD (Intensive care to facilitate
organ donation - Svensk definition = Organbeva-
rande behandling som initieras utanfor IVA efter
brytpunktsbeslut enbart for att utreda forutsatt-
ningar for organdonation).

Autonomi: Autonomiprincipen — att respektera
integritet och sjalvbestimmande. Véardpersona-
len visar respekt for autonomi genom att prata
med nirstidende om vad patienten har sagt eller
pa nagot annat sétt visat sin vilja vad det géller
vard i livets slutskede och specifikt organdonation.
Att initiera intensivvard enkom for att mojliggora
organdonation, en balanserad akt mellan organbe-
varande vard och respekt av patientens vardighet.

Att gora gott: Att mojliggora organdonation, ar det
att gora gott for familjen? For patienten sjalv? Gor
vi gott om vi inte respekterar patientens vilja?



Gor vi gott nar det inte dr patienten sjalv som kom-
mer att dra nytta av organtransplantationer?

Inte skada: Skadan kan vara kinslomassig eller fy-
sisk. Om vi tar en patient till IVA for att majliggora
organdonation, kan vi 4samka skada till patienten
sjalv? Till familjen? Vardpersonalen? Samhallet i
stort? Hur stor ar chansen att denna patient kan bli
donator inom en rimlig tid?

For familjen, déendet riskerar att kinnas medi-
cintekniskt snarare dn humant? I Storbritannien,
sager Victoria, ar det specifikt DCD kategori 3 som
vacker fragor hos vardpersonalen om moral. For
samhallet i stort, finns det risk for en “snobollsef-
fekt” dar vi gar mot ett samhalle da avbrytande av
vard i livets slutskede borjar likna dodshjalp?

Rattvisa: Utilitarismen har en framtradande roll

i vasterlandska samhillen, “Storsta mojliga lycka
for storsta mojliga antal manniskor”. Hur manga
patienter kan fa fortsatt, 1angre och friskare liv
tack vara transplantation? Om vi vardar en maojlig
donator pa IVA, ar det da pa bekostnad av ndgon
annan patient da resurserna ar skrala?

Forslag till praktik om vi ska initiera intensivvard
enbart for att mojliggora organdonation:

» Hog sannolikhet for total hjarninfarkt inom rim-
lig tid / hog sannolikhet f6r d6d inom tidsram DCD
« Preliminar medicinsk acceptans fran transplanta-
tion

« Tydlig och arlig information till patientens nar-
stdende.

Kulturella och religiosa utmaningar i synen pa doden och

donation — paneldiskussion

Cristina Grenholm, Haris Delic, Jenny Lindberg och Peter Borenstein

Cristina Grenholm ar kyrkosekreterare i Svenska
kyrkan och informerar oss om att den kristna sy-
nen pa doden ar likstdlldmed den medicinska.

Det finns en stark tilltro till fakta dar sjukvarden
star for expertisen om det medicinska. Det finns
olika vagar till ett stillningstagande och det ar var
och ens ansvar att fatta beslut.

Svenska kyrkan ar en tolkande gemenskap och har
ett bidrag till den offentliga diskussionen. Christi-
na tipsar ockséd om Biskopsbrevet som ir ett brev
till Svenska kyrkans biskopar och diakoner dir de
narmar sig etiska fragor dar bland annat orgando-
nation tas upp.

Haris Delic sitter i det interreligiosa radet pa
uppdrag av det Islamiska samarbetsradet, som ar
en organisation som foretrader de sex islamiska
trossamfunden.

Han inleder med att ge oss en kort summering om
den islamska tron dar Allah ar den enda guden.
Islam betyder "underkastelse till Guds vilja”.

Det finns en tro om Domens dag da samtliga far
sta ansvariga for sina handlingar. Det finns en tro
om den gudomliga forordningen vilket ar att Allahs
vilja bestimmer allt. Islam accepterar dod med
medicinska kriterier — dock ar religionen otroligt
stor och det finns fler 4n tva olika tolkningar om
detta.

Organdonation ar accepterat med undantag for
sexuella reproduktionsorgan. Inom islam ansva-
rar varje person for sina egna handlingar fram till

domedagen och varje handling bedoms utifran ens
intuition.

Jenny Lindberg foretrader den Katolska kyrkan
och beréttar att det rdknas som en god garning att
donera sina organ. Organdonation ar frivilligt och
ska vara tydligt att det inte finns nagra tveksamhe-
ter i sin garning. Det ar viktigt att man tillgodoser
den déendes behov bade de fysiska sdsom de and-
liga. D6d med medicinska kriterier accepteras trots
att doden ar nér sjilen lamnar kroppen.

Peter Borenstein ar rabbin och upplyser oss om
judendomen. Inom judendomen ar det viktigt att
inte utsitta sin kropp for onodiga risker. Livet
pa jorden ar viktigt och varje manniskoliv ar lika
mycket vird — gammal som ung, sjuk som frisk.

En familj kan sorja forst niar en kropp ar begraven.
Dock tar liv och hilsa hos en medmaénniska sasom
vid organdonation foretrade. D6d med direkta kri-
terier accepteras. Vid brytpunktsbeslut och avbry-
tande av vard ska det sta helt klart att det inte finns
nagon chans till aterhamtning.

Det vi tar med oss fran denna paneldiskussion ar
att vaga fraga 6ppna fragor och vara nyfiken om
svaret kommer att “det gar inte att donera for min
religion”.

Stod finns att fa via sjukhuskyrkan som har kon-
takter med andra foretradare fran andra religioner.
Det ar viktigt att tydliggora att den avlidnes kropp
hanteras med vardighet och respekt och hur krop-
pen ser ut efter uttagsoperationen.



Nationell handlingsplan for organdonation

och Donationsguiden

Anna Aldehag, Josefina Meyer och Emilie Gripewall

Nationellt donationscentrum arbetar med reger-
ingsuppdraget att ta fram en Nationell handlings-
plan for organ- och vivnadsdonation. Syftet ar att
starka regionernas samordning, sa att fler trans-
plantationer kan komma till stdnd, den omfattar
hela donationsprocessen fran identifiering av do-
nator fram till att transplantation har genomforts.

Just nu pagar forankringsarbetet. Handlingspla-
nen skickas ut pa remiss i maj och lamnas efter
det till regeringen den 23 oktober 2025. Planen ar
ldngsiktig och implementering beridknas ske under

aren 2025—2030 och ska hantera bade dagens och
morgondagens behov. Den viander sig framst till
huvudman och beslutsfattare men aven till verk-
samheterna.

Ett annat regeringsuppdrag var att ta fram ett
kunskapsstod till verksamheterna. Det resultera-
de i Donationsguiden som lanserades i december
2024. Guiden kan nas bade via webben och som
applikation. Den ar menad att vara ett samlat stod i
donationsprocessen samt nar man vill fordjupa sig
iamnet. ®

24—-72 timmar, hur svart kan det va’? — paneldiskussion
Karin Hildebrand, Carl Jorns, Joakim Ahvenainen, Frida Parson och Pernilla Handén

Nir far vi overskrida tidsramen pa 72 respektive
24 timmar? Vad betyder sirskilda skél och vad ar
synnerliga skal?

Den organbevarande behandlingen far inte paga

i mer dn 72 timmar om det inte finns sirskilda skal.

Enligt tredje paragrafen i Transplantationslagen
far organbevarande behandling ges ytterligare en
kort tid om det finns sarskilda skal.

Exempel pa sirskilda skil som kan 6verskridas ar:
« Slutféra en DBD-process

« Avsluta klinisk diagnostik

« Genomfora angiografi

« Konvertering till DCD-process

Efter doden far medicinska insatser paborjas eller
fortsatta for att mojliggora for transplantation.
Denna vard far inte paga langre dn 24 timmar om
det inte finns synnerliga skal.

I regeringens proposition 2021/22:128 ref 152 star
det att sddana skal kan foreligga om ett kortare
overskridande av tidsfristen gor det mojligt att i ett
konkret fall ridda ett ménniskoliv.

Efter diskussion ges exempel pa vad synnerliga
skal kan vara. De kan Overtradas nar:

» Donationssjukhuset inte kan operera nattetid.
e Invanta narstdende.
« Transplantation har flera donationsfall samtidigt.

Vid bade sirskilda och synnerliga skal far vi alltsa
ga over tidsramen dar forutsiattningar for donation
finns. Det ar dock viktigt att skilen dokumenteras i
patientens journal.

Sverige ar ensam med en 24 timmars gréans for
medicinska insatser efter doden; ar det ett pro-
blem?

Statistik visar att de senaste tre dren har 24 tim-
mars gransen overskridits endast vid tre—tio
tillfallen. Det rader dock ett morkertal da vi idag i
vissa fall anpassat diagnostiken av dod for att inte
overskrida 24 timmar.

Enligt transplantationskirurger pavisar viss statis-
tik att forlangd tid efter sjialva inklamningen kan
Oka organens 6verlevnad (graft-survival). Kanske
bor vi fa till en lagidndring? m

Ett avslut — erfarenheter
fran motet med en vaken
DCD-donator

Cecilia Arfwedson

Vi fick ta del av ett patientfall dar patienten hade
vardats en langre tid pa IVA och dar brytpunktsbe-
slut fattades. Patienten var vaken och adekvat och
installningen till DCD utreddes tillsammans med
patienten. Det hela var vildigt rorande och larorikt
for oss dhorare att ta del av.®



Etiska dilemman inom vavnadsdonation
Jenny Lindberg och Eva Hannerz Schmidtke

Vi stills ibland inf6r svara etiska dilemman i var
vardag. Vid denna programpunkt diskuteras tva
patientfall i storgrupp. Det ena fallet ar en patient
som vardas pa IVA enligt ICOD dar positiv install-
ning till organdonation har framkommit.

P& grund av platsbrist pa IVA avbryts intensiv-
varden hastigt och patienten forflyttas till annan
vardavdelning for fortsatt palliativ vard.

Nirstaende ar konfunderade av de tvidra kasten och
att patientens vilja att donera sina organ nu inte
kommer kunna uppfyllas, patienten avlider nagra
timmar senare.

Vid detta patientfall stills resurser mot autonomi/
viljeyttring och 6verlevnad mot dod. Har betonas
vikten av att IVA samtalar kring bade organ- och
vavnadsdonation samt tydliggor detta i journalen.

Det andra patientfallet ska vavnad tas omhand

i samband med en multiorgandonator. Tiden ar
knapp och det adr endast mgjligt att omhénderta en
sorts vavnad (hornhinnor eller hud).

Resonemang fors kring livraddande/livsforbattran-
de och att det ar viktigt att vivnaden som omhan-
dertas ir av god kvalité. Aven fast behovet ir stort
just nu sa tar det en fast tid innan vivnaderna ar
bearbetade och redo for frisldppning. B

Nationell handlingsplan for vavnadsdonation
Anna Aldehag, Maria McGee och Wenche Stribolt

Regeringsuppdraget med att utarbeta en Nationell
handlingsplan for organ- och vavnadsdonation
belyses dven fran ett vavnadsperspektiv.

Handlingsplanen ska stirka samordning och
insatser inom och mellan regionerna sa att verk-
samheten kring vivnadsdonation ar andamalsenlig
och jamlik dver hela landet. Onskan &r att Sverige

ska bli sjalvforsorjande av viavnader och att dven
lagerhallningen av hud ar tillracklig ur ett bered-
skapsperspektiv.

Nationellt donationscentrum presenterade ett fler-
tal forslag pa atgarder for att uppna detta. Hand-
lingsplanen skickas ut pa remiss i maj och lamnas
efter det till regeringen den 23 oktober 2025.H

Det hollandska exemplet

Mirjam Bastian de Ridder och Jenni van Gelder

Som sista punkt under vivnadsdelen av program-
met under dag 1, presenterades via lank, hur de i
Holland har organiserat sin vidvnads- och orgando-
nation pé en nationell niva.

Vavnadsdonationskedjan hanteras vid "The Dutch
Transplant Foundation” (NTS), vilket ar en del av
hilsoministeriet, vid vilka olika enheter ansvarar
for olika steg av donationskedjan. Vid "Orgaan-
centrum” granskas och godkanns alla vavnadsdo-
natorer ur ett medicinskt perspektiv. Tillvarata-
gandet utfors av team organiserade inom enheten
‘WUON’.

I Holland finns tva vavnadsbanker, en multivav-
nadsbank for hornhinnor, hud, hjartklaffar och
ben och en hornhinnebank. Sedan ar 2020 giller
”Opt out”-systemet i Holland. Alla lakare ar enligt
lag skyldiga att kontakta "Orgaancentrum” for
kontroll i donationsregistret vid ett dodsfall. Vid
varje sjukhus finns en donationskoordinator vars

uppgift bland annat ar att lyfta medvetenheten om
donation.

NTS har utvecklat ett omfattande IT-system for
hantering av statistik for hela vivnadsdonations-
processen, fran identifiering av en mojlig donator
fram till en godkénd vavnad kan NTS fa fram real-
tids data. Systemet ar anvandarvanligt och innebar
ingen extra dokumentation utan for alla delar i
kedjan finns olika moduler i vilken direktdoku-
mentation av uppgifterna sker.

Medskick fran Holland kring datainsamling ar att
borja i en mindre skala for att darifran utveckla.
Idag innehéller deras system flera olika moduler
och dashboards for att fa fram den statistik de
behover. NTS har sitt eget datahanteringslager och
har utfort storre delen av utvecklingen av systemet
under de senaste fyra aren vid sin IT-enhet.

Presentationen avslutas med en live-visning av
systemet.



Vad kan vi gora battre? Hur skapar vi en optimal
vavnhadsdonationsprocess for avlidna?

Ingrid Jeppsson

Ingrid Jeppsson, r-DAS i Sjukvardsregion Stock-
holm Gotland inleder med att visa hur donations-
processen i Stockholm ser ut. Gruppen delas sedan
in i sex mindre grupper dar vi forsoker identifiera
forbattringsatgarder for vavnadsprocessen via dis-
kussionsfragor.

En punkt som diskuteras ar hur vi kan 6vervinna
de logistiska hinder som kan forekomma for att
den avlidne nar barhuset i tid. Tiden &r en stor
motspelare inom vivnadsdonation da blodprov
maste tas inom 24h fran att patienten har avlidit.

Ménga ménniskor avlider utanfor sjukhuset vil-
ket kan innebara att det tar tid innan kroppen
transporteras till barhus. Har belyses vikten av
information till dldreboende, transportorer, be-
gravningsbyr4, palliativa team och polis om vav-
nadsdonation.

Idag ligger vivnadsuppdraget pa sjukvarden och en
vag framat ar att uppdraget att framja vivnadsdo-
nation dven tydliggors i andra verksamheter sdsom
kommun, riattsmedicin, polis och sé vidare.

En annan sak som diskuteras ar vikten av ett sys-

tem som signalerar direkt nar den avlidne finns pa
barhuset samt journaltillgdng Gver regiongranser-
na for effektivisering och majlighet till samarbete.

Det finns en stark onskan frén sjukvarden att bar-
husverksamheten ska fa ett tydligt vivnadsdona-
tionsuppdrag fran sin ledning.

I Stockholm har vissa obduktionstekniker ett dona-
tionsansvar, DAT (Donationsansvarig tekniker) likt
en DAL eller DAS. Det ar ocksa viktigt att obduk-
tionstekniker och Patologer far tid for sitt uppdrag
och kan medverka vid moten kring vavnadsdona-
tion.

Det rader en anstrangd klinisk situation pa barhu-
sen dar personalen har ett hogt arbetstryck. Det
finns en radsla att vivnadsdonation ibland kan
prioriteras bort pa grund av detta.

Idag saknas en utbildning riktad for enbart obduk-
tionstekniker/rattsmedicinsktekniker kring vav-
nadsdonation via Vavnadsradet. En onskan finns
om ett battre samarbete 6ver regiongranserna for
att kunna lara och dra nytta av varandra. Kunskap
formedlas till stor del via fysiska méten sdsom
NDM och Vivnadsradets storméte som anordnas
en gang per ar. I vissa regioner triaffas de som arbe-
tar med vavnadsdonation regelbundet.

Det var nagra av de punkter som diskuterades. Dis-
kussionsunderlaget i sin helhet med ménga kloka
inspel 6verlamnas till Nationellt donationscen-
trum. W

Allt jag skulle vilja veta om SOHO men aldrig har vagat fraga

Anna Bjorkland

SoHO stér for Substans of Human Origin vilket
pa svenska betyder humanbiologiskt material.
Det giller for allt material frdn en manniska som
ska anvindas pd en annan manniska. Detta dr en
EU-forordning som géller direkt som lag, dvs ar
starkare an ett EU-direktiv.

SoHO-forordningen borjar gilla augusti 2027. Alla
SoHO-aktiviteter ska 6vervakas, i hela donations-
processen, fran tillvaratagande till uppfoljning av
patient. Syftet med SoHO ar att 6ka siakerheten for
blod, vavnader och celler samt att det ska leda till
en harmonisering mellan olika EU-lander. Inga
SoHO-aktiviteter ar tillitna om inte forordningen
foljs. SoHO-aktiviteter far enbart utforas pa So-
HO-enheter.

SoHO-enheter ska registreras hos myndigheten
och EU. Det ska finnas en ansvarig person som

ansvarar for att forordningen foljs och att allvarliga
héandelser rapporteras pa varje enhet.

Det ar fortfarande endel saker som ar oklart kring
krav pé varje SoHO-enhet och hur stor en So-
HO-enhet far vara. Representanter fran Nationellt
Donationscentrum (NDC) finns med i det fortsatta
arbetet pa EU-niva och foljer utvecklingen med
framtagandet av riktlinjer.

EDQM-guiden (European Directorate of the Quali-
ty of Medicines & HealthCare) som ror donation av
vavnader av celler fran avlidna ska vara klar 2026.

Det forvintas inte innebidra nagra storre skillnader
fran hur den ser ut idag men en sak som skiljer ar
att en unik kod maste tilldelas vavnaden senast vid
slutet av tillvaratagandet, vilket ar nytt. Det kan
aven finnas en eventuell 6ppning kring provtagning
inom 24 timmar. H



En obduktionstekniker berattar

Jorgen Hagerang

Jorgen Hagerang har arbetat 1ange med donation
av 6gon och hud vid Karlskoga lasarett. Han reser
aven till Universitetssjukhuset i Orebro f6r huddo-
nation (dit aven avlidna fran Lindesberg flyttas for
donation).

I Jorgens arbetsuppgifter ingar att bevaka vilka
avlidna som inkommer till barhuset, kontakt med
vavnadsbankerna, kroppsundersokning, id-kon-
troll, blodprovstagning, forbereda material och ste-
rilkladd tillvarata vivnad. Det ingar dven att fylla i
dokumentation och ordna med transport.

Vid 6gondonaton aterstills 6gat och avsked kan
ske. Huddonation tar langre tid med mer tekniskt

utmanande tillvaratagande samt tvitt, rakning och
att bandagera ytorna.

En utveckling inom omradet skulle vara att arbeta
an mer mobilt med samarbete med nirliggande
regioner som exempelvis Eskilstuna nar det galler
huddonation. Det behover finnas arbetstid och
uppdrag for donationsarbetet aven for obduktions-
tekniker.

Jorgen belyser att det saknas en nationell ut-
bildning for obduktionstekniker, inklusive en i
vavnadsdonation. Det behovs en forbattring dar
behorigheter kan matchas mot krav i regelverken. ®

Orebroperspektivet — utredning dver regiongrinser

Shaman Muradrasoli

I februari 2023 fick Hornhinnebanken i Orebro ett
utokat uppdrag fran Samverkansndmnden i Sjuk-
vardsregion Mellansverige genom en centraliserad
samtyckes- och vivnadsutredning fran Orebro.

Provtagning och tillvaratagande sker pa respektive
hemsjukhus och transporteras sedan till Horn-
hinnebanken i Orebro. Syftet med detta var att 6ka
antalet donationer och minska sarbarheten som
sags vid pandemin men indragen tid for hornhin-
neutredare.

Gavle var forst ut av sjukhus dar det tidigare aldrig
hade funnits nagon vavnadsverksamhet.

Under 2024 pakopplades dven Karlstad och Vis-
teras, dir hade det funnits fungerande verksamhet
innan pandemin. Under 2025 ar forhoppningen
att ytterligare tre sjukhus; Eskilstuna, Uppsala och
Falun ansluts.

IT-16sningar dr det som tar mycket tid och kraft d&
utredare fran Orebro behover ha tillgang till lokala
journalsystem med hog behorighet.

PUB-avtal behover finnas pa plats (om hantering
av personuppgifter) och det har varit problem med
olika PUB-avtalsmallar. Ett annat bekymmer ar att
fa tillgang till uppdaterade barhuslistor.

Det ar viktigt med tat kontakt med obduktions-

tekniker - dar har samarbetet utvecklats. Pa vissa
enheter finns endast en enda obduktionstekniker
som kan utfora tillvaratagandet vilket ar sarbart.

Mailet dr 250 hornhinnedonatorer per ar. Tyvarr
ar det en langt kvar innan detta uppnés, men det
rader goda forhoppningar om forbattring infor
framtiden.m



Erfarenheter och utmaningar vid DCD-donation -
sjukskoterskans professionsetiska perspektiv

Anne Flodén

Anne Flodén, tidigare transplantationskoordina-
tor pa Sahlgrenska i Goteborg, numer docent vid
Goteborgs universitet talade om sjukskoterskans
perspektiv i samband med DCD.

Hon inledde med att enligt undersokningar ar ca
85 % av Sveriges befolkning positiv till att donera
organ efter doden men dnda blir det si fa som gor
det till slut; varfor ar det s&? Den fragan vickte
hennes nyfikenhet och var starten pa hennes fors-
karkarriar.

Det finns tre kinnetecken for professionsetik:

1. Motet mellan ménniskor ansikte mot ansikte
(personcentrerad vard)

2. Kraver handling

3. Professionsutovaren representerar en institu-
tion, sjukvardssystem, ett sjukhus eller liknande.

I en studie som dnnu inte finns publicerad har man
fenomenografiskt jamfort svenska IVA (intensiv-
vard-)sjukskoterskor, DAS (donationsansvarig
sjukskoterska) och DOSS (donations specialiserad
sjukskoterska) med spanska sjukskoterskor som ar
specialiserade i donation.

I Sverige startade vi med kontrollerad ¢cDCD 2018.
I Spanien har man haft okontrollerad uDCD sedan
1985 och kontrollerad ¢cDCD sedan 2012.

I studien upplevde sjukskoterskorna i bada lan-
derna att den mest utmanande situationen i DCD
processen ar beslutet om att avbryta den livsuppe-
héllande behandlingen, framfor allt tills man har
talat med de nérstaende.

Tiden innan brytpunktsbeslutet uppfattades som
tung och svar, man upplevde att anhoriga fortfa-
rande hade kvar hoppet. Sjukskoterskorna ansag
det viktigt att formedla att avbrytandet skulle ske
oavsett donation eller inte, och att kommunikation
och timing ar centralt.

Svenska IVA sjukskoterskor kanner stort ansvar
for bade patienten och dess niarstaende men kan
kanna tvivel till att handla och agera pa grund av
bristande erfarenhet. De uttrycker att det ar en lad-
dad stdmning vid DCD, och upplever det hemskt
att anhorig maste ta avsked under fem minuter.

DOSS, DAS samt spanska sjukskoterskor upplever
det som en tyst och stilla situation om/nér de nar-
stdende ir vilinformerade och engagerade och ser
avslutet som en fin och vacker situation.

Genomgaende for alla ar att man vill fa mojlighet
att sitta ner efter donationen.

I Spanien ar DCD en sjukskoterskeledd process
som ir patientnira. Sjukskoterskorna ar narvaran-
de och har ett enklare sprak @n ldkarna de fungerar
ungefar som DOSS i Sverige. Det finns dven ett
back-up team som rutinmassigt ger psykologiskt
stod till dem som arbetat med donation.

Deltagarna i studien uttryckte att det kindes bra
att uppfylla patientens vilja, att DCD-processen
ar meningsfull och vardefull samt att doden far en
mening. H

Hur kan vi bemota barn som ar narstaende?

Carina Bokull och Lena Liedholm

Carina och Lena presenterade barntraumateamet,
som har funnits sedan 2002. Sedan 2015 finns
barntraumateam i hela Ostergotland, omfattande
tre lansdelar med sex heltidstjanster. Deras huvud-
sakliga uppdrag ar att stodja barn nir en foralder
eller syskon plotsligt avlider, och de fortsétter att
vara en resurs tills barnet blir vuxet.

Carina och Lena illustrerade detta genom ett fiktivt
fall med tre syskon, 3, 10 och 16 ar gamla, som f6r-
lorar en foralder. De betonade de unika aspekterna
av att bemota barn i sddana situationer.

Beroende pé barnets dlder sa har man olika grad av

beroende och kognitiv formaga med det yngsta
barnet som har lag kognitiv forméaga och ett hogt
beroende:




Att tinka pa generelit:

Forbered for barnen att komma. Praktiskt — hur
ska barnen komma till sjukhuset? Beskedet be-
hover ju lamnas till viss del redan vid hamtning
(exempelvis: pappa ar skadad).

Stotta mamma att beratta vad som hant. Forbered
barnen innan de gar in till pappa. Hur ser det ut i
rummet? Hur ser pappa ut? Vad kommer hinda
nu?

Trearingen:

En trearing ar har och nu. Doden ar svarbegriplig
och det lilla barnet som inte forstar att déden ar
odterkallelig kan behova fa bekriftat flera ganger
att pappa inte kommer att bli levande igen.

Den lilla trearingen reagerar troligen mest pa att
alla de trygga vuxna runt omkring ar sa annorlun-
da. Det valdigt lilla barnet ar beroende av att se hur
vi andra hanterar situationen.

Kommer nagon att ta hand om mig nu? Sma barn
orkar inte sa lange och behover aktiveras. Det blir
hjalpsamt om det till exempel finns mor-/farfor-
aldrar eller andra nirstdende vuxna som kan ta
med barnet for sméa pauser med lek eller aktivitet.
Kanske barnet kan fa “hjélpa till” lite i virden av
pappa, pa en lekniva.

Korta enkla forklaringar till det lilla barnet.
Tioaringen:

En tioaring vet vad dod ar. Mognadsaldern kan
skifta valdigt darfor ar det viktigt att uppmarksam-
ma mognadsnivan och anpassa utifrdn den, kanske

behover barnet fa ta en del beslut sjalv. De kan vara
kansliga for att bli bemdtta som sma barn.

Bekrifta kanslor, att det ar okej med olika kanslor
som exempelvis ilska, ledsamhet och radsla. Famil-
jen ar trygghet men kompisar borja bli viktiga. Kan
viaxla mellan héar och nu och narmaste framtiden.

Hur kommer det bli i jul? Kan ndgot hemskt hinda
mamma ocksa? Barn i denna alder kan ha ménga
fragor, kan man inte gora nagot for att radda liv?
Ar detta nigons fel?

Personalen kan vara till hjalp med att finnas till
hands och besvara fragor. Det ar viktigt att vara
uppmairksam pa vad barnet fragar och verkar
fundera 6ver. Far han inte den informationen han
behover kan han skapa egna fantasier eller feltolk-
ningar.

Man far ocksé vara uppmaérksam sé att barnet inte
far mer information an han/hon ar beredd att ta in.
En tiodring kan erbjudas att vara med i ett dona-
tionssamtal men bor inte vara med och fatta ett
beslut.

16-aringen:

For en 16-aring ar doden lika begriplig och svar-
begriplig som hos en vuxen. Fattar snabbt. Kanske
inte fragar for vill inte hora svaret. Tondringen har
troligtvis kommit en bit i frigorelsen fran foraldrar-
na och att vara med kompisar blir allt viktigare.

Kompisarna kan vara till stort stod i dessa situa-
tioner, och ofta viljer de ut ndgon eller nagra som
de meddelar ganska tidigt om vad som har hént.
Personalen kan fraga; "Finns det ndgon kompis
eller annan, som du vill ta kontakt med?”.

”Jag har smsat min bista vian”. Okej, kunde hon
svara dig pa ett bra sitt, tycker du?”. "Ja, vi ska ses
senare idag”.

16-aringen har en formaga att 6verblicka konse-
kvenserna av en familjemedlems dod over tid och
kan forstd mer komplexa situationer och hur det
kan komma att paverka familjen pa flera plan —
exempelvis ekonomiskt, boendesituation, foralders
maéende och dven sin framtid.

Det ar viktigt for en 16-aring att inte bli pratad

till som om han/hon vore ett barn. Vi kan darfor
bemota dem ganska likt en vuxen, och samtidigt
avlasta frdn vuxenansvar. Det kan vara bra att kolla
av med tonaringen om han/hon vill stilla fragor
utan att andra vuxna i familjen ar med.

Att tanka pa:

Behovs uppfoljande stod for familjen? Behovs upp-
foljande stod for personalen?



Thoracoabdominell Normoterm Regional Perfusion (TA-NRP)

— Var star vi nu?
Magnus Almeling

Idag ar det inte mgjligt med hjartdonation i sam-
band med DCD i Sverige. Orsaken ar att hjartat tar
for stor skada under den varma ischemitiden vid
agonalperioden samt att den kalla férvaringen av
hjartat infor transplantation ger for daliga resultat.

For att majliggora hjartdonation vid DCD sé finns
det tva alternativ.

Alternativ ett:

— Koppla hjartat till en pump efter uttag for att
paborja re-perfusion och bryta ischemitiden.
Nackdel: pumparna ar dyra och det mojliggor inte
bedomning av hjartfunktionen. Det ar inte heller

mojligt med hjartdonation vid DCD pa barn <50kg.

Alternativ tva:

— TA-NRP billigare 4n pumpbehandling och mgj-
liggor utvardering av hjartfunktionen.

Det som skiljer TA-NRP och A-NRP (Abdominell
Normoterm Regional Perfusion) som genomfors
idag, ar att 4ven thoraxorganen perfunderas i do-
natorn.

Vid TA-NRP klampas blodkarlen ovanfor aortaba-
gen av for att stoppa eventuell blodcirkulation till
hjarnan. Daremot kan det finnas blodkarl i thorax-
och pa lumbalniva som gar bakét via spinalartarer
och dven forsorjer hjarnan med viss cirkulation.

Det har genomforts studier som har forsokt att
mata cirkulationen till hjirnan under pagaende
TA-NRP dar det tyder pa att den lilla cirkulation
som uppstar inte aterstiller hjarnaktivitet.

Fler studier viantas inom kort pa storre material. I
négra lander har TA-NRP stoppats pa grund av att
viss cirkulation i hjarnan uppstar. Dock sa skiljer
sig olika landers dodsbegrepp.

I Australien ar till exempel dodsbegreppet att vid
en irreversibel upphorande av cirkulation i krop-
pen och av all hjarnaktivtet s 4r man dod. Detta
innebar att A-NRP (som genomfors i Sverige idag)
inte heller ar mojligt. Enligt transplantationski-
rurgerna sa skulle hjartdonation vid DCD kunna
Oka antalet hjarttransplantationer i Sverige med ca
10%.

Det pagar diskussioner i Sverige mellan berérda
intressenter om TA-NRP ar ndgot som ska inféras
nationellt.

Ett rundabordssamtal mellan olika nationella och
internationella experter har genomforts i oktober
2024 pa initiativ av Socialstyrelsen. Ett nytt sdidant
mote kommer att genomforas under 2025.

En enkdtundersokning kommer att skickas ut till
DAL och DAS efter det Nationella donationsmotet
2025 for att undersoka instillningen till TA-NRP. B

Lungor over bron och karibiska hjartan som flyger reguljart —

nutid inte framtid
Sandra Lindstedt

Sandra berattade om ett gemensamt EU-finan-
sierat projekt mellan Sverige och Danmark kallat
“The bridge”.

Projektet innebar att man ldgger lungorna pa ex
vivo lungperfusion EVLP i Kopenhamn for att
utvardera och optimera lungorna infor transplan-
tation. Lungor som tidigare nekats kan i vissa fall
transplantateras.

Tidigare har man anvant sig av EVLP pa enskilda
transplantationssjukhus men det stiller stora krav
pa utbildad personal och en stor organisation.
Dessutom har sjukhusen haft fa fall, enligt Sandra
bor man ha >25 fall / ar for att skapa god kvalitet.
Mailet med The bridge &r en centralisering dar man

kan bygga upp infrastrukturen, skapa kompetens,
anvanda samma protokoll samt bli kostnadseffek-
tiva. Det blir en behandlingsplattform for sjalva
organet, dir man ocksa kan utveckla nya behand-
lingsterapier och organ som inte bedéms kunna
transplanteras kan anvindas till vidare forskning,.
Det gar att starta EVLP upp till 8 timmar efter
donationen vilket mojliggor ett samarbete mellan
flera sjukhus.

Vad kan man da gora med EVLP? Bland annat re-
parera aspirationsskador, gora att lungorna klarar
langre ischemitid (tid utanfér kroppen) och trans-
plantera organ fran dldre donatorer upp till 8o-
arsalder. Det gar ocksa att tillfora olika likemedel
samt celler m.m.



Sandra fortsatte med att prata om hjarttransplan-
tation. I vanliga fall méste ett donerat hjarta trans-
planteras inom fyra timmar efter att cirkulationen
upphort i donatorn. Det har begransar hjarttrans-
plantation framforallt i lander med stora avstand.

I januari 2024 kunde vi forvanat ldsa i tidningarna
att man i Paris lyckats transplantera ett hjarta som
donerades i Vastindien och darefter flogs med re-
guljarflyg till Frankrike. Transplantationen skedde
efter 12 timmar, hur var detta mojligt? Jo, hjartat
hade lagts i en perfusionsmaskin med kall syresatt
perfusionslosning. Det hir visar pa att maskinper-
fusion fungerar och det ar ett omrade dar mycket
forskning pagér. Vi lar fa se mer av olika perfusi-
onsmaskiner for olika organ framover. B

Enda gangen jag backar ar
nar jag tar sats
Inez Norberg Delgado

Inez lamnar inte ett 6ga torrt nar hon berattar om
sin livshistoria och hur hon fatt livet ater efter att
ha multitransplanterats med magsack, 12-finger-

tarm, tunntarm, tjocktarm, lever och pancreas.

Som 28-aring fick hon efter flera ars svira magbe-
svar den mycket séllsynta diagnosen intertestinal
pseudoobstruktion. I vintan pa en transplantation
maéadde hon sa déligt och 6verviagde att aka till
Schweiz for att avsluta sitt liv. Tack vare familj och
vanner kimpade hon vidare. Hon tackar dessa, sin
donator och sjukvarden for att hon har fatt livet
ater.H

Xeno - en forelasning med knorr

Olle Korsgren och Tomas Lorant

Varfor xenotransplantation kan vian av ordning
undra? Drivkraften ar att det ar fortsatt obalans i
vantelista och tillgang till organ — patienter dor pa
vantelistan. Primater ar oss for niarstaende gene-
tiskt och mottagarna dor efter en kort tid av avstot-
ning.

Sedan 9o-talet har man, bland annat i Uppsala, ag-
nat sig at forskning att transplantera celler istéllet
for hela organ, for att saledes undvika barridren
blodkérl-organ som driver pa avstétningen.

De tva stora knackfragorna inom xenotransplanta-
tion ar hur man tacklar immunsvaret och hur man
undviker utveckling av retrovirusstammar. Detta
medforde att man gjorde ett uppehall under néastan
20 ar i Uppsala.

Utover de medicinska utmaningarna finns ocksa
djuretiska, djurrattsliga och religiosa aspekter gal-
lande xenotransplantation. (I princip) alla religio-
ner ar for xeno-tx, inklusive judendom och islam,
dar det viktigaste ar att gora gott och detta trumfar
det faktum att organet kommer fran gris.

CRISPR/Cas9 har revolutionerat tekniken for gen-
modifiering och idag anvands tre sorters genmo-
difierade grisar; en gris med tio modifierade gener
(fyra knock-out ffa for retrovirusgener och sex

knock-in for att skydda organen fran immunsys-
temet), Yucatangrisen med 69 modifierade gener
— i USA har man fatt en patient att Gverleva i en
manad med en grisnjure, men patienten dog sedan
i en hjartinfarkt.

Kina anvander inte CRISPR/Casg utan har egna
genmodifierade grisar. Stor ridsla framfor allt for
CMV-infektioner da grisen har ett eget CMV som
de befintliga humana ldkemedlen inte biter pa.

—Xenotransplantation ar framtiden, sager Tomas
Lorant.

Detta uttalande f0ljs av en repetition av grundlag-
gande immunologi, foredomligt framford av Olle
Korsgren. APC/SLA/HLA ir nyckelbegrepp att

ga hem och fundera mer 6ver. Hans asikt ar att i
dagslaget kravs for kraftig immunsuppression vid
xenotransplantation for att vara forenligt med ett
vanligt liv, men sager 6dmjukt i en bisats att han
hoppas bli 6verbevisad pa den punkten.

Avslutningsvis konstateras att grisinsulin och
hjartklaffar har kunnat anvandas problemfritt
under méanga ar. Skillnaden mellan dessa och ett
transplantat ar att det senare bestar av levande cel-
ler och utmanar immunsystemet pa ett helt annat
satt.

Presentation av nasta mote i Sydostra sjukvardsregionen

Eva Ahlgren-Andersson & Cecilia Forsell

Sydostra sjukvardsregionen bjuder in till nista ars Nationella donationsméte 12—13 mars 2026 i Norrko-
ping. Temat for niasta mote ar "Vad kravs for att fler som vill donera organ och vavnader efter doden far den

mojligheten?”.



Tack for ditt deltagande

Det arligt aterkommande Nationella Donationsmétet ar en
mojlighet for alla som arbetar med donation i Sverige att mo-
tas, samverka och lara av varandra. Vid arets méte samlades
cirka 300 deltagare i Uppsala.

Vi i organisationskommittén ar valdigt glada att ni varit en del
av motet 2025 och vi hoppas att ni alla hade larorika dagar.
Var forhoppning ar att motet gett er energi och inspiration for
ert fortsatta arbete med donation.

Denna rapport ar framtagen av regionalt donationsansvariga
lakare och sjukskoterskor, transplantationskoordinatorer samt
vavnadsrepresentanter i Sjukvardsregion Mellansverige. Det
nationella Donationsmotet arrangeras i samarbete med Natio-
nellt Donationscentrum vid Socialstyrelsen. Aven Akademiska
sjukhuset och Uppsala kommun bidrog.
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