Vad innebar levande leverdonation?

Att vara levande leverdonator innebar att du som vuxen (>18 ar) frisk person frivilligt donerar en
del av din lever till en annan manniska i behov av levertransplantation. Vid en levande
leverdonation opereras en del av din lever bort och transplanteras till mottagaren. Levern har en
unik formaga att aterbilda sig, vilket innebar att bade din kvarvarande lever och den
transplanterade leverdelen hos mottagaren successivt vaxer till funktionell storlek inom nagra
manader. Som potentiell donator genomgéar du en omfattande medicinsk och psykosocial
utredning. Syftet med utredningen ar att sakerstalla att du ar fullt frisk och att donationen kan
genomforas med séa lag risk som mojligt for dig. Utredningen omfattar medicinska
undersokningar, kirurgisk beddmning samt psykosocial utvardering. Det primara ar att
sdkerstalla din sdkerhet och langsiktiga halsa.

Efter operationen behover du en period av aterhamtning. De flesta donatorer kan aterga till ett
normalt liv efter lakningsperioden. Sjukskrivningstiden varierar dock fran person till person, och
regelbundna uppfoljningar genomfors for att sakerstalla att bade din leverfunktion och ditt
allmanna halsotillstand fungerar val. Leverdonation ska alltid ske helt frivilligt, vilket innebar att
du inte far utséattas for nagon form av patryckning fran mottagaren, familjen eller
sjukvardspersonal. Det ar ocksa din fulla ratt att ndr som helst under processen avbryta ditt
deltagande utan att behdva ange orsak. En organdonation betraktas som en gava, darfor ar det
enligt svensk lag och internationella konventioner forbjudet att kopa eller salja organ for
transplantation. Langst bak i broschyren finns forklaringar till undersékningar och forkortningar
samt kontaktuppgifter till ansvariga personer som du kommer att ha kontakt med under hela
donationsprocessen.

Psykologiska reaktioner infor donation

Att fa fragan om att bli leverdonator kan upplevas som stressande. Reaktionen kan variera
beroende pa vem man ar och vilken livssituation man befinner sig i. Den omfattande utredningen
kan vara anstrangande och upplevas ta lang tid. Oron Over att inte vara tillrackligt frisk for att bli
donator eller att det visar sig att man har nagon allvarlig sjukdom kan vara pafrestande mentalt.

Det kan finnas manga skal till att du kdnner en tveksambhet till att vara donator. Det ar viktigt att
veta att om du inte vill donera, sa kan du nar som helst avbryta utredningen och du behdver inte
motivera beslutet.

Som ett led i stallningstagandet till leverdonation far du traffa teamets psykiater. De har séarskild
kunskap och erfarenhet av att traffa personer som ska genomga bade donation och
transplantation. Syftet med detta mote ar att skapa en battre forstaelse for dina forvantningar,
farhagor och behov. Detta for att du ska kunna kédnna dig trygg i ditt beslut och for att vi ska
kunna anpassa vardinsatser och stod efter dig som individ. Eventuell psykisk ohélsa ar en viktig
del att identifiera och ta hansyn till i denna process.



Nar kan jag inte donera en del av min lever?

Den medicinska och psykosociala utredningen genomfors for att skydda dig som donator och
beddma om du ar ldmplig som donator. Bedémningen ar alltid individuell och gors av ett
specialiserat team. Vissa sjukdomar eller tillstadnd kan innebéara att donation inte dr mojligt,
sdsom:

e |eversjukdom

e Njursjukdom

e Hjartsjukdom

e Lungsjukdom med symtom

e Hogt blodtryck

e Diabetes, tablett- eller insulinbehandlad
e Blodproppilungan

e Cancer

e Psykiatriska sjukdomar

e Skadligt bruk av alkohol eller andra droger
e Graviditet

Vad finns det for risker for mig som donator?

En leverdonation ar ett kirurgiskt ingrepp och alla kirurgiska ingrepp ar férknippade med risker.
Donation fran en levande donator ar en unik situation dar sjukvarden utsatter en helt frisk individ
for en risk. Utredningens innehall &r utformat for att minimera dessa risker sd mycket som
moijligt. Vid donation till ett barn anvands oftast vanster leverlob, vilket ar ett mindre ingrepp
jamfort med hogerlobsdonation. Vid donation till en vuxen anvands vanligtvis hoger leverlob,
vilket innebar en nagot hogre risk. Allvarliga komplikationer &r ovanliga och risken att avlida till
foljd av donation ar mycket lag, mindre an 0,5%.

Komplikationer pa kort sikt

De vanligaste komplikationerna efter en leverdonation ar biverkningar av lakemedel sdsom
illamaende, krakningar och forstoppning och behandlas med lakemedel. Mindre vanliga
komplikationer ar: smarta och infektion i operationssaret, sarlackage, gallackage och blédning.
Om du far en infektion i operationsséaret kan du behéva behandlas med antibiotika. Vid
sarlackage anlaggs i vissa fall ett dranage, d.v.s. en tunn slang i buken, som sitter kvar tills det
avtar. Om gallackage, gallgangsfortrangning eller en blodning uppstéar kan du behdva opereras
en gang till. Efter operationen far du forebyggande behandling med blodfértunnande lakemedel
men i séllsynta fall kan det andé bildas blodproppar i ben och lungor. Om det intraffar far du en
hogre dos av blodfértunnande lakemedel. En annan ovanlig komplikation ar lunginflammation
som behandlas med antibiotika om det uppstar.



Komplikationer pa lang sikt

Symtom sdsom obehag eller smarta i buken, kanselbortfall i operationsomradet och nedsatt
styrka i magmuskulaturen kan kvarsta under lang tid efter operationen. Det finns dven en liten
risk att utveckla arrbrack som i enstaka fall kan behova atgardas kirurgiskt. Trots en lyckad
operation utan fysiska komplikationer kan du uppleva en nedstamdhet pga. att den psykiska
anspanningen som du haft under utredningen och infor operationen slapper nar allt ar éver. Om
du kédnner dig nedstadmd ar det viktigt att du tar upp det med din lakare, patientkoordinator eller
kurator for att fa hjalp.

Kostnadsersattning

Det ska inte medfora ndgon ekonomisk forlust, men inte heller ndgon ekonomisk vinst att vara
donator. Under utredningen kommer du att traffa en kurator som ger information om vilka regler
som galler for ersattning vid forlorad arbetsinkomst och merkostnader i samband med utredning
och donation. Den ekonomiska ersattningen utgar fran Férsdkringskassan och fran mottagarens
hemregion.

Férsakringskassan

| samband med utredningen behoéver du géra undersodkningar och provtagningar som innebar att
du behover vara borta fran arbete. Du behdver da sjukanmala dig till din arbetsgivare som
betalar ut sjuklon, dvs 80 % av din lon. For att inte fa en karensdag anséker du om “sarskilt
hogriskskydd” hos Forsakringskassan. Ansokan gors elektroniskt eller via en blankett och du kan
fa hjalp av kurator eller Forsakringskassan hur du fyller i den. Be om att fa ett lakarintyg vid forsta
sjukskoterskebesdket, da det behdver bifogas med anstkan. Forsdkringskassan underrattar den
sO6kande och arbetsgivaren om beslut.

Hemregionen

Om du inte har ndgon privat sjukférsakring kan mottagarens hemregion erséatta kostnader som
inte ersatts av Forsakringskassan, sdsom lénebortfall, resor, vardavgifter och lakemedel som ar
relaterade till utredningen och donationen. Ersattningen ar en skattepliktig inkomst och
preliminar skatt dras fran beloppet. Kontrolluppgift for deklaration erhalls vid arets slut. Om du
har andra omkostnader kan kurator ge rad och stod kring mojligheten att soka erséattning. Tank
pa att spara alla kvitton, eftersom de utgor det ekonomiska underlaget for kostnadsersattningen.

Patientférsékringen (LOF)

Vid sjukhusvard i samband med levande donatorer omfattas du av patientskadeforsakringen.
Det innebar att du har ratt till ekonomisk erséattning for eventuella personskador som uppstatt i
samband med undersdkning, vard eller behandling. Om du har fragor om villkoren for
livférsakring eller sjuk- och olycksfallsforsakring vid levande donation tar du kontakt med ditt
privata forsakringsbolag.



Donator fran ett annat land

Om du inte ar folkbokford i Sverige och utreds som donator har kan du s6ka ersattning for
ekonomiska utlagg sdsom; kostnader for pass, visum, resor och eventuella vardavgifter. Du ar
berattigad ersattning endast om donatorsutredningen &r initierad i samarbete med mottagarens
lakare vid transplantationscentret samt med kvitton som ekonomiskt underlag. Du maste ha en
egen sjukvardsforsakring under vistelsen i Sverige, da sjukvard som inte ar relaterad till
donatorsutredningen eller donationen inte ersatts.

Utredningen

Utredningen inleds vanligtvis med blodgruppering och en generell halsobeskrivning av dig.
Denna genomfors stegyvis for att kunna avbrytas innan onddiga undersokningar gors. Att
genomga en donatorsutredning tar olika lang tid beroende pa omsténdigheterna. Vanligtvis tar
utredningen ungefar en manad, men om det behover ske skyndsamt gors den snabbare.

Steg 1

Fdrsta steget ar att du anmaler intresse att bli donator och du har ett inledande samtal med en
leversjukskoterska. Malet med samtalet ar att ge dig grundlaggande information om vad
leverdonation innebar samt att ga igenom din nuvarande hélsa, lakemedelsbehandling och
eventuella riskfaktorer.

Steg 2

Na&r utredningen géar vidare till steg 2 genomfors en fordjupad kartlaggning av bade din fysiska
och psykiska halsa. Du kommer att fa ett schema dar foljande besdk och undersodkningar finns
sammanstallda:

o  Sjukskoterskebesok

e Blodprovstagning

e Kuratorssamtal

e | dkarsamtal

e Datortomografiundersokning

Om undersokningarna visar att storleken pa den del av levern du ska donera samt att det
inte framkommer ndgot som hindrar donation fortskrider utredningen till nasta steg.

Steg 3
o Elektrokardiografi (EKG)
e Hjart-lungrontgen
e Ev. Lungfunktionstest (Spirometri)
e Ev. Arbetsprov av hjartat
o Magnetkameraundersokning av gallvagar (MRCP)



e Ytterligare blodprover
e Psykosocialateamet, samtal 1

Steg 4

Det sista steget i utredningen innefattar eventuella kompletteringar samt en slutlig
beddmning

e Lakarsamtal med leverspecialist

e lakarsamtal med narkoslakare

e | akarsamtal med transplantationskirurg

e Psykosociala teamet, samtal 2

e Samtal med patientkoordinator pa transplantation

Beslut om donation

Efter att donationsutredningen ar avslutad diskuteras drendet pa en transplantationskonferens,
dar det formella beslutet om du ar lamplig som donator fattas. P& konferensen medverkar
transplantationskirurg, leverspecialist, narkoslakare, patientkoordinator, leversjukskoterska och
oftast aven fysioterapeut och kurator. Om allt ser bra ut och inget talar emot en donation,
planeras ett datum for operation.

Informerat samtycke

Det ar viktigt att du har fatt fullstandig information om ingreppet och om de kort- och langsiktiga
riskerna. Det &r aven viktigt att din vilja att donera ar helt frivillig och inte beror pd omgivningens
patryckningar. Du kommer att f4 skriva under ett ”Informerat samtycke” for donation fore
operationen. Detta sker i samband med att utredningen avslutas och en gang till vid inskrivning
pa avdelningen infér operationen. Du har ratt att angra ditt beslut &nda fram till dess att du

soOvs.

| vintan pa operation

Infor den planerade operationen &r det en fordel om du mar bra bade psykiskt och fysiskt. Detta
for att forutsattningarna for aterhamtningen efter operationen oftast blir battre. Nar du ar
accepterad som donator far du traffa patientkoordinatorn igen som gor ett inskrivningssamtal
och repeterar den information som du tidigare fatt. Du far ocksé besked om datum for
operationen och information om férberedelserna. Om du har fragor eller funderingar infor
operationen kan du kontakta patientkoordinatorn pa Transplantation, som kommer att vara din
kontaktperson.



Operation

Dagen innan operation

P& eftermiddagen dagen innan operationen skrivs du in pa Transplantationsavdelningen K87/89.
Du kommer att fa traffa lakare, sjukskoterska och underskoterska som samtalar med dig och
forbereder dig infor operationen. Vid behov kompletterar vi med blodprover och andra
undersokningar.

Du kommer att fa dricka en energidryck for att fylla pa energireserverna infor operationen. Utover
detta far du inte ata eller dricka nagot efter midnatt. Darfér kommer du att fa en infart i ett
blodkarl (PVK) i armen for att kunna fa vatska via dropp.

Innan du gar och lagger dig pa kvallen kommer du att duscha och tvéatta dig med antibakteriell
tval samt ta pa dig rena sjukhusklader.

Operationsdagen

P& operationsmorgonen duschar du aterigen med antibakteriell tval. For att minska risken for
sarinfektion far du en dos antibiotika via din infart i armen. Om du 6nskar kan du dven fa en
lugnande tablett eller spruta innan du aker ner till operationssalen.

Operationen startar vanligtvis pa morgonen. Innan du sévs far du en lokalbedévning i ryggen dar
en ryggbedovning (EDA, epiduralbeddvning) laggs. Katetern ligger kvar efter operationen och ger
kontinuerlig smartlindring under den forsta tiden efter ingreppet. Darefter kommer du att sévas
av narkoslakare och nar du sover far du en infart i ett blodkarl pa halsen (CVK) dar man kan ta
prover och ge dropp. Du kommer aven fa flera perifera venkatetrar (PVK) for provtagning och
dropp. | handleden far du en nal som sitter i en artar for kontinuerlig blodtrycksovervakning. |
urinréret far du en urinkateter (KAD) och i operationssaret laggs dranage for att leda bort
sarvatska. Operationen tar vanligtvis 4-6 timmar.

Efter operationen

Efter operationen kommer du till Intensivvardsavdelning (IVA) fér postoperativ vervakning under
12-24 timmar och sedan kommer du tillbaka till vardavdelning K87/89. Direkt efter operationen
ar det viktigt att du kommer igadng med aktivitet for att forebygga komplikationer. Fysioterapeut
och 6vrig vardpersonal kommer att hjalpa dig med uppresningsteknik for att undvika att du
belastar operationsomradet. For att kunna rora dig efter operationen ar det viktigt att du ar val
smartlindrad. Den mest uttalade smartan brukar vara de forsta dygnen efter operationen, for att
sedan minska successivt. Smarta ar individuellt och ibland kan man behdva tillagg av



smartlindrande medicin utdver EDA, darfor ar det viktigt att du sager till om du boérjar kdnna mer
smarta.

Efter operationen star tarmarna stilla, detta kan medfora att du kdnner illamaende. For att inte
belasta tarmarna de forsta dygnen efter operationen far du naringsdropp och darefter kan du
forsiktigt borja dricka och &ta. Innan tarmarna kommer igang kan du bli forstoppad och kan
behova laxerande lakemedel. For att motverka forstoppning ar det viktigt att du ror pa dig s att
tarmarbetet kommer igang.

Utskrivning fran vardavdelningen sker vanligtvis 4-6 dagar efter operationen. Infor hemgang ar
det viktigt att du kanner dig trygg med vad du ska vara uppmarksam pa samt att du vet vart du
ska vanda dig vid fragor. Du kommer ha ett samtal med lakare och patientkoordinator i samband
med att du ska dka hem, dar du far all information och kontaktuppgifter.

Aterhémtning i hemmet

Hemma kommer du att rora dig mer an vad du gjort nar du varit inlagd pa sjukhuset. Detta kan
leda till att smartan okar en kort tid for att sedan minska igen. Om smartan 6kar mycket och inte
lindras av smartlindrande tabletter ar det viktigt att du kontaktar oss (se kontaktuppgifter
nedan).

Det ar helt normalt att kdnna en pataglig trotthet efter operationen medan din kropp aterhamtar
sig. Din ork tar slut snabbare an vanligt, sa se till att lyssna pa kroppen och planera in vila eller
en stunds somn mitt pa dagen nar behovet uppstar. Samtidigt behdver du rora pa dig dagligen
for att framja din lakning och undvika forstoppning, vilket ar en vanlig foljd av bade nedsatt
aktivitet och smartlindrande mediciner.

Under aterhamtningsperioden ar du vanligtvis helt sjukskriven i 8-12 veckor. | vissa fall kan det
darefter behovas en period av deltidssjukskrivning innan du ar redo att atergd helt till ditt arbete.

Vad ska jag tanka pa nar jag kommer hem?

Det ar viktigt att du &r uppmarksam pa hur du méar nar du kommer hem. Om du far nagot av
dessa symtom kontakta oss (se kontaktuppgifter pa sist sidan) s& snart som mojligt:

e Feber

e ROtt, svullet vid operationssaret

e Tilltagande buksmarta eller plotsligt hard buk.
e |hallande illamaende eller kraftig forstoppning.



Uppfoljning

Att donera en del av sin lever &r en betydelsefull handelse, och for oss ar det viktigt att du mar
bra dven efter att operationen ar klar. Din héalsa foljs noga genom bade medicinska och
psykologiska kontroller for att sakerstalla din sakerhet.

Planerade kontroller det forsta aret efter operationen

e 1 manad efter operationen: forsta aterbesoket pa Transplantationsmottagningen for att
traffa en kirurg och din patientkoordinator.

e 3 manader efter operationen: du erbjuds ett uppfoljande samtal med en kurator for att
diskutera ditt psykosociala maende.

e 6 manader efter operationen: kontroll av leverns atervaxt (leverregeneration) med MR
lever, vilket foljs upp med ett lakarbesok.

e 12 manader efter operationen: avslutande besok pa Transplantationsmottagningen hos
din patientkoordinator, och vid behov dven kurator. Vid detta besok far du svara pa ett
frageformulér for att utvardera din halsorelaterade livskvalitet.



Kontaktuppgifter

Leversjukskdterska Lever- och pankreasmottagning K53, tel: 08-123 815 56

Patientkoordinator Transplantationsmottagning F61, tel: 08-123 876 71

Transplantationsavdelning K87/89, tel: 08-123 803 89
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