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Till dig som dr NJURDONATOR till njursjuk mottagare med antikroppar

Information om Scandia Transplant Kidney Exchange Program (STEP)
— ett njurbytesprogram vid njurtransplantation

Bakgrund och syfte

[ upptill en tredjedel av fallen da man utreder patienter for transplantation
med levande donator finner man att den tilltdnkta donatorn njure inte
passar till mottagaren. Detta kan bero pa att mottagaren har antikroppar
riktade mot donatorn eller att blodgrupperna inte ar forenliga
(blodgruppsolik).

Transplantationsklinikerna i Sverige och de nordiska landerna har startat
ett njurbytesprogram med syfte att mojliggora transplantation med njure
fran levande donator dar njuren fran donatorn inte passar till den tilltdnkta
mottagaren.

Forfragan om deltagande

Anledningen till att ni tillfrdgas om att delta i detta program ar att du som
tilltankt donator inte passar till din mottagare. Det beror pa att din
narstdende/van har antikroppar mot din njure.

Forutsattningen for att delta i programmet dr att du som donator kan tanka
dig att donera din njure till en annan mottagare, och att din mottagare kan
tdanka sig att ta emot en passande njure fran en annan levande donator dn
dig inom njurbytesprogrammet STEP.

Ni kan sjalva valja att delta i detta program for att se om ett njurbyte kan
ske.



Hur gar programmet till
Nar donator och mottagare accepterat att inga i programmet registreras
data om vavnadstyp och blodgrupp.

De mottagare som ingar i njurbytesprogrammet star fortsatt pa vantelistan
for att fa en njure fran en avliden donator mellan datakérningarna.

Med regelbundna intervall kommer par (donator och mottagare) som ingar
i programmet att matchas via ett dataprogram fyra ganger per ar.
Programmet kommer identifiera mojliga byten. Paren ska ha godkant att
operationerna kan ske inom tre manader efter matchningen. Om
paret inte har mojlighet att opereras inom tidsramen ska
transplantationskliniken skyndsamt meddelas. Mojlighet finns da att
vara med pa ndstkommande matchning.
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Njurbyten kan ske mellan tva eller fler deltagande mottagare-donatorspar.
Nar ett mojligt byte identifierats gors forst en medicinsk bedomning att den
nya konstellationen donator-mottagare ar lamplig i alla avseenden. Det
andra parens identitet kommer att forbli anonym. Om inget lampligt
njurbyte kan genomforas, aktiveras mottagaren pa vantelistan.

Nar parens ldkare accepterat det planerade njurbytet laggs paren in pa
respektive transplantationsenhet som de tillhor. Donationsoperationerna
startas samtidigt pa respektive sjukhus och njurarna opereras ut samtidigt.
Njurarna skickas darefter till respektive sjukhus och
njurtransplantationerna utfors.

Fordelar med bytesprogrammet
Det finns fordelar for mottagaren att fa en njure fran en levande donator da
dessa njurar har mycket god funktion och fungerar under langre tid jamfort



med njurar fran avliden donator. Dessutom 6kar programmet mojligheten
for patienter med antikroppar att fa en passande njure.

For deltagande donatorer erbjuder programmet en mojlighet att hjalpa en
narstdende njursjuk individ bli transplanterad med levande donator, da
detta annars skulle vara omojligt pga att mottagaren har antikroppar
riktade mot donatorns njure.

Deltagande i njurbytesprogrammet innebar att en levande donator hjalper
inte bara en narstdende utan dven en eller flera andra njursjuka patienter i
samma situation. Ju fler som far njurar fran en levande donator desto
kortare blir ocksa vantetiden for alla dem som vantar pa en njure fran en
avliden donator.

Ni kan alltid valja att tacka nej till att delta i programmet. Ni ingdr endast i
STEP-programmet medan en matchning sker, dar vi kontrollerar om det
finns ett lampligt par att byta med. Om det inte blir en match ar ni med pa
ytterligare matchningar tills ni valjer att avstd och meddelar da
transplantationskliniken.

Vilka dr riskerna

Det gdr inte att berdkna hur 1dng tid det kommer att ta innan ett lampligt
njurbyte kan identifieras. Att hitta en passande njure kan ta allt ifran ett par
manader till flera ar. Det finns en betydande risk att det inte kommer bli
mojligt att hitta ett mojligt par att byta njure med. Det kan vara psykiskt
pafrestande att infor varje datakorning fa ett hopp om att fa en match och
sedan kdnna besvikelse om det inte blir en match. Vi bedomer att det inte
finns ndgra risker med att ingd i programmet.



Hur far jag mer information om programmet?
Ni ar valkomna att fa information om programmet fran patient-
koordinatorerna:

Ulla-Maj Andersson och Ingrid Petersson
Patientkoordinatorer

Tel 031-342 70 40, 031-342 79 29
Transplantationscentrum

Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Frivillighet

Er medverkan i detta program ar helt frivillig och ni kan valja att ga ur
programmet nar ni vill utan forklaring. Er fortsatta behandling kommer inte
paverkas av ett sddant beslut.

Hantering av data och sekretess.

Patientuppgifter fran programmet kommer att lagras i ett datoriserat
register och databehandlas. Alla uppgifter ar sekretesskyddade och ingen
obehorig har tillgdng till registret. Vid databearbetning kommer namn och
personnummer att ersittas med en kod sa att en enskild individ inte kan
urskiljas. Da data fran registret publiceras kommer enskilda individer inte
att kunna identifieras. Om uppgifter ur registret i framtiden skulle bli
foremal for forskningsstudier kravs forutom sedvanlig sekretessprovning
ocksa ett godkdnnande av Etikprévningsmyndigheten.

Utforarstyrelsen for Sahlgrenska Universitetssjukhuset ar ansvarig for
behandlingen av personuppgifterna. Enligt personuppgiftslagen har ni ratt
att ansoka om information om vilka personuppgifter som behandlas. Ni har
ocksa ratt att fa felaktiga uppgifter rattade. Alla era uppgifter lyder under
sekretesslagen och Dataskyddsforordningen (GDPR 2018).

Med vanliga halsningar

Per Lindnér

Overlikare
Transplantationscentrum
Sahlgrenska Universitetssjukhuset



Samtyckesformuldr

STEP

Scandia Transplant kidney Exchange Program -

ett njurbytesprogram vid njurtransplantation

Samtycke till deltagande

Jag har muntligen informerats om programmet och tagit del av ovanstaende
skriftliga information. Jag 4r medveten om att mitt deltagande i
programmet ar helt frivilligt och att jag nar som helst och utan narmare
forklaring kan avbryta mitt deltagande i programmet utan att detta
paverkar mitt fortsatta omhandertagande. Jag ar informerad om att
operationen kan planeras inom tre manader efter matchningen. Eftersom
anonymitet galler i programmet kommer jag inte publicera detaljer pa
sociala medier.

Donatorns namn:

Personnummer:

Datum:

Signatur:

Ansvarig for att ha gett information om programmet

Lakare/Patientkoordinator:

Datum:

Signatur




