Rapport från arbetsgrupp om sociala medier och levande donation 

SAMMANFATTNING
På uppdrag av Svensk Njurmedicinsk Förening samt Svensk Transplantationsförening har en nationell arbetsgrupp under ledning av undertecknad diskuterat frågan om användning av sociala medier för både rekrytering av och information till potentiella levande donatorer för njurtransplantation. Användningen av sociala medier generellt har ökat explosionsartat de senaste åren, men sociala medier berörs inte alls i nuvarande svenska riktlinjer för levande donation. Arbetsguppen har även haft en allmän diskussion om rekrytering av levande njurdonatorer med anledning av att antalet levande donatorer för njurtransplantation succesivt har sjunkit de senaste åren.  Arbetsgruppen har från hösten 2024 haft totalt 8 teamsmöten. 
Gruppens viktigaste slutsatser efter diskussionerna är:
1. Aktuellt regelverk bedöms inte vara förenligt med att mottagaren via sociala medier rekryterar tidigare okända personer för utredning som levande donator.  En person som via sociala medier fått kännedom om möjligheten till levande donation kan med fördel informeras om programmet för anonyma levande donatorer (LAD). 
1. Det är utifrån regelverket idag tveksamt om en vänskapsrelation enbart baserad på kontakt via FaceBook eller andra sociala medier kan ses som tillräcklig anknytning för en vän-till-vän njurdonation. I dagsläget genomförs generellt inte sådana njurdonationer. Arbetsgruppen föreslår att ”gråzonsfall” kan tas upp och diskuteras i ett nationellt råd som bör inrättas, se punkt 4. Arbetsgruppen föreslår Svensk Njurmedicinsk Förening och Svensk Transplantationsförening att formellt kontakta Socialstyrelsen (Anna Aldehag, Nationellt Donationscentrum) och för att framföra behovet av att denna fråga inkluderas i den pågående revideringen av rekommendationer för donationsarbetet.
1. [bookmark: _Hlk208393880]Även relationer i digitala miljöer eller via sociala medier behöver beaktas vid bedömning av en relation som består av både fysiska och digitala möten. Den del av kontakten som skett via digitala medier bör bedömas med hänsyn tagen till varaktighet, frekvens, karaktär och djup.
1. I enstaka fall innebär bedömning av ett levande givar/mottagarpar svåra avväganden. Detta kan förstås vara fallet också när frågan om att bedöma kontakt via sociala medier eller andra digitala miljöer inte är aktuell. För att säkra en nationellt likartad bedömning och därmed nationellt jämlik vård rekommenderar arbetsgruppen att ett nationellt råd inrättas. Detta råd föreslås ha representanter från de fyra transplantationsenheterna, helst en fast representant, samt en oberoende etisk kompetens.
Ytterligare förslag för att främja en välgrundad och enhetlig verksamhet inom njurdonation från levande givare som har framkommit under arbetsgruppens diskussioner och finns redovisade i texten nedan.	

I mars 2024 uppmärksammades både lokalt och nationellt att en patient försökt rekrytera en levande donator för njurtransplantation via Face Book (FB). Senare under våren kontaktade Maria Eriksson Svensson, ordförande för Svensk Njurmedicinsk förening, Amir Sedig, ordförande för Svensk Transplantationsförenings, med önskemålet att diskutera uppkomna situationen. Enligt protokoll 240425 ifrån styrelsemöte i Svensk Transplantationsförening beslutades att en arbetsgrupp ska bearbeta frågan åt styrelsen. Styrelsen utsåg Annette Lennerling att vara sammankallande för arbetsgruppen och hon fick förtroendet att bilda en grupp med nationell representation. En representant från varje Transplantationsenhet har deltagit, samt en representant från Svensk Transplantationsförening, en representant från Svensk Njurmedicinsk förening och en representant från Njurförbundet. Även Annika Tibell, adj professor i medicinsk etik och med mycket lång erfarenhet inom transplantationsfältet har deltagit. Vid första mötet ombads Carin Wallquist berätta om den patient i Södra sjukvårdsregionen som via FB beskrivit sin situation och på så sätt velat rekrytera en levande donator. Patienten har även varit med i två nyhetsinslag på SVT under vintern 2024. 
Syftet med arbetsgruppen har varit att diskutera rekrytering av levande donatorer för transplantation och sociala medier. Som tillägg kan nämnas att antalet njurtransplantationer med levande donatorer har minskat under de senaste 15 åren i Sverige och därmed har diskussion i gruppen utvidgats till att också handla om rekrytering av levande donatorer generellt.  
Arbetsgruppen har haft totalt 8 teamsmöten från september 2024 till och med april 2025. En rad ämnen gällande Sociala medier och levande donation samt rekrytering av levande njurdonatorer har diskuterats i gruppen:

Definitioner 
Definition av Social Media Donors i litteraturen
Individer som svarar på en kampanj i sociala medier och sedan kommer att donera till en specifik individ som donatorn inte har vare sig någon emotionell relation eller något släktskap med. De har eller har inte träffat recipienten men denne är inte anonym för donatorn. 

Levande donation - olika typer av relationer mellan potentiell donator och mottagare
Levande donation Den vanligaste relationen vid levande donation, där ett organ eller en del av ett organ doneras av en frisk myndig person, är att donatorn är släkt med den tilltänkte mottagaren. Exempelvis förälder, syskon, mor- eller farförälder eller kusin eller att donatorn på annat sätt står mottagaren särskilt nära, som make/maka/partner, svåger, svägerska eller vän. 
*Riktad altruistisk levande donation En form av levande donation där ett organ eller en del av ett organ doneras av en frisk person där kontakt mellan donatorn och mottagaren har etablerats eftersom mottagaren behöver en transplantation. 
a) Genetisk relation, men ingen eller mycket svag etablerad emotionell relation, till exempel. donatorer som inte har sett sin släkting på många år eller släkting med vilken det inte har funnits någon tidigare kontakt. 
Tillägg ifrån arbetsgruppens diskussion: ’Det kan också vara en mer avlägsen relation dvs en relation som varken är ”ingen tidigare” men inte heller ”nära relation”., till exempel en gammal skolkamrat 

b) Ingen tidigare relation mellan donator och mottagare finns förrän mottagarens behov av en transplantation framkommit, t.ex. kontakt genom sociala nätverk eller mediakampanjer. 

*Icke-riktad anonym levande donation (så kallad LAD)
Kallas också ”ospecificerad donation” i EU-medlemsstater, är en form av levande donation, där ett organ eller en del av ett organ doneras av en frisk person till en helt okänd mottagare, dvs. någon denna aldrig har träffat och vars identitet inte är känd av donatorn. 

*Översättning av Annette Lennerling från Guidelines for Living Donor Kidney Transplantation BTS 2018, se bilaga sidan 17-18. 

Lagen 
Transplantationslagen 1995:831, 7 § Ett ingrepp på en levande människa, som innebär att biologiskt material som inte återbildas tas för transplantation, får göras endast på en givare som är släkt med den tilltänkte mottagaren eller på annat sätt står mottagaren särskilt nära. Om det finns särskilda skäl får dock ett sådant ingrepp göras på annan person än som nu sagts.
Arbetsgruppens diskussion: Med nuvarande formulering i lagen finns tolkningsutrymme och en gråzon. Lagstiftningen är dessutom 30 år gammal och inte helt applicerbar på dagens samhälle och utveckling av sociala relationer. 
Vidare har följande teman diskuterats:  
· Professionen bör i större utsträckning använda sociala medier för information om levande donation 
· Uppmana Socialstyrelsen/SKR att använda sociala medier för information om levande donation 
· En förändrad syn i samhället på vad som är nära vänskap där fysiska möten inte är lika viktigt som tidigare
· Etiken kring levande donation som att inte skada t ex psykosocialt sårbara personer, personens autonomi - beslutskompetenta personer, risk-nyttabedömning, medicinskt men också psykosocialt
· Varför har levande donationsfrekvensen sjunkit i Sverige? 

Annat som har undersökts eller genomförts efter diskussioner i arbetsgruppen: 
[bookmark: _Hlk208394234]Jessica Smolander har med hjälp av patientkoordinatorerna på Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge under perioden 250101 – 250401 registrerat alla patienter som accepteras för njurtransplantation. Under denna tidsperiod godkändes 40 recipienter. Av dessa hade 11 recipienter (28%) en godkänd levande donator.  Resterande 29 recipienter var aktuella för väntelistan för njure från avliden donator. Av dessa 29 hade 15 recipienter (52%) tillfrågats om levande donator, men där ingen lämplig potentiell donator identifierades. I 11 fall (38%) hade en levande donator utretts, men ej godkänts. Det var bara 2 recipienter som inte velat ställa frågan till anhöriga och 1 fall där vården inte hade ställt frågan.  
Carin Wallqvist inkommer med data från region Skåne. Under 2024 var det 26 levande njurdonatorer som blev färdigutredda eller avslutade. Av dessa var 6 inte aktuella efter första samtalet/telefon pga uppenbar kontraindikation, 4 avslutade (2-ej återkopplat, 1-vill avvakta (mkt ung donator), 1-recipienten ville inte ha njuren). Åtta blev avskrivna: 1-psykiatrisk sjukdom, 1-avancerad utmattning/psykisk ohälsa, 1-krisreaktion-social påtryckning, 1-multisjuk, 1-påtaglig obesitas och hypertoni, 1-avflödeshinder, 1-övervikt och hypertoni samt vä-kammarhypertrofi, 1-upptäckt cancer/metastaser. Åtta personer blev accepterade för njurdonation, dvs ca 30% av de potentiella njurdonatorerna blev accepterade. 
Annette Lennerling har haft ett digitalt möte med Anna Aldehag, chef på Nationellt donationscentrum på Socialstyrelsen, den 7 januari 2025. I arbetsgruppen hade vi diskuterat om en informationskampanj för LD skulle kunna genomföras men hjälp av Socialstyrelsen men via den finns i nuläget inte några finansiella medel för en sådan kampanj. 

Sophie Ohlsson organiserade i samband med ett styrelsemöte i Svensk njurmedicinsk förening 250312, med deltagande ifrån arbetsgruppen av Annette Lennerling, att en diskussion påbörjas om hur rekrytering av levande donatorer lämpligast kan genomföras av nefrologer så att en nationell samsyn och harmonisering kan komma till stånd. Fortsatt diskussion förs inom SNF och riktlinjer för rekrytering av levande donatorer diskuteras. 

Önskemål har framkommit i arbetsgruppen om en medicinsketisk presentation. För detta ändamål kontaktade Annette Lennerling Cecilia Lundmark som är specialistsjuksköterska och Etisk vägledare på Etiskt Forum på Sahlgrenska universitetssjukhuset (SU). Hon är också ledamot i Svensk sjuksköterskeförings etiska råd samt representant för Svenska läkarsällskapets etiska råd. Cecilia medicinsketisk presentation genomfördes 250404. Cecilia beskrev att det på finns SU en kunskapsbank med tidigare bedömningar av etiska fall i PDF-format som kan användas som stöd- eller referensmaterial. Västra Götalandsregionens externa hemsida:  - Västra Götalandsregionen. Sök etiska fall, Sök - Dokument, 

Förslag ifrån arbetsgruppen

Att inrätta ett nationellt råd för svåra avvägningar gällande potentiella donatorers motiv för donation och relation till mottagare: Rådet föreslås bestå av en läkare ifrån vardera transplantationscentrum och det är viktigt att det är en fast representant i rådet. 
Eventuellt också en psykiatriker, till exempel från Akademiska i Uppsala där sådan finns som handhar LAD i nuläget. Förslag också på att en etiker skulle kunna ingå. Till exempel från OFO’s Etikråd (Stockholm/Uppsala) den enda etiska gruppering i Sverige som har ett mångårigt speciellt fokus på och kunskap om donation och transplantation. Bengt von Zur-Mülen nämnde också följande: Läkarsällskapets etikdelegation, Läkarförbundets etiska råd samt SMER. Eller etiker från det sjukhus som potentiell donator kontaktat om till exempel etiskt forum finns på sjukhuset. I det nationella rådet kan också tidigare bedömningar av etiska fall som finns tillgängliga användas som stöd- eller referensmaterial i diskussioner. 

· Utbildning/vägledning av läkare och sjuksköterskor inom njurmedicin och transplantation att ställa frågan om möjlighet till levande donation
· Vägledning i hur man i samtal kan bemöta väldigt negativt inställda recipienter som inte vill känna tacksamhetsskuld eller som är inadekvat oroade för risker för anhörig som potentiell donator
· Utbildning både inom profession och inom patientföreningar om att bästa alternativet för den njursjuka är att få en njure från en levande person när det är möjligt
· Uppmana njursjuka personer (både ifrån professionen och inom intresseföreningar, använda flera kanaler också digitala) till öppenhet om sin sjukdom för att möjliggöra att potentiella donatorer erbjuder sig spontant 
· Vissa regioner/kliniker använder LD-brevet (Socialstyrelsens brev, brev utvärderat vid Karolinska Institutet eller liknande brev) som första kontaktmaterial till recipienterna som hjälp att initiera frågan om levande njurdonation
· Vid värdering av komplexa relationer till mottagare eller av underliggande motiv till donation behöver utökade psykosociala och psykiatriska bedömningar göras precis som vid LAD utredningar. Risk för monetära eller psykosociala påtryckningar måste utredas så långt det är möjligt.
· Annika Tibell har samtalat med Tesi Aschan, som är jurist på Socialstyrelsen, om tolkningar av nuvarande lagstiftning. Att använda FB eller andra sociala medier för att annonsera efter donator uppfattar hon inte är förenligt med svensk lagstiftning. Huruvida vi kan acceptera en FB-vän som donator som mottagaren aldrig träffat är tveksamt. Samtidigt förändras saker över tid.  Socialstyrelsen reviderar för närvarande sin hemsida med råd till vården i donationsfrågor. En rekommendation från denna arbetsgrupp borde därför vara att våra föreningar (STF och SNF) gemensamt skriver till Anna Aldehag på Nationellt donationscentrum och ber om vägledning och att denna vägledning skulle kunna ingå i rekommendationerna på den uppdaterade hemsidan. 


Deltagare i arbetsgruppen: 

Marie Felldin, med dr, överläkare transplantationsnefrologi, Sahlgrenska universitetssjukhuset i Göteborg
Håkan Hedman, ordförande Njurförbundet, medicine hedersdoktor 	 
Annette Lennerling, adjungerad ledamot i Svensk Transplantationsförening och sammankallande. Docent, univeritetssjukhusöversjuksköterska, Sahlgrenska universitetssjukhuset i Göteborg 
Sophie Ohlsson, representant Svensk Njurmedicinsförening, docent, överläkare, njurmedicin, Skånes universitetssjukhus i Lund	 
Gabriel Oniscu, representant från Svensk Transplantationsförening. Professor Karolinska Institutet i Stockholm, överläkare och verksamhetschef Transplantationskirurgiska kliniken Karolinska universitetssjukhuset i Stockholm 

Jessica Smolander, biträdande överläkare. ME Transplantation, Karolinska universitetssjukhuset, Stockholm 
Annika Tibell, adjungerad professor Medicinsk etik, Karolinska Institutet, Stockholm, tidigare verksamhetschef transplantationskirurgiska kliniken Karolinska universitetssjukhuset i Stockholm
Carin Wallquist, med dr, specialistäkare njurmedicin, enhetsansvarig överläkare i transplantationsnefrologi och hemoimmunoterapi, Skånes universitetssjukhus i Malmö
Bengt von Zur-Mühlen, skattemästare Svensk Transplantationsförening. Docent, överläkare transplantationsnefrologi Akademiska universitetssjukhuset i Uppsala
 

För arbetsgruppen om sociala medier och levande donation genom 
Annette Lennerling
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