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När inget händer och 
människor dör 

i väntan på organ – 
då startar man MOD!

I ALLA FALL OM MAN HETER PETER CARSTEDT.

KRISTINA RADWAN

MOD (Mer Organdonation) bildades i mars 2012 av Martha 
Ehlin och Peter Carstedt, båda transplanterade och båda 
frustrerade över att informationen kring donationsfrågor var 
knapphändig och gammaldags. Sedan dess har MOD med 
sin moderna marknadsföring och sitt nya sätt att arbeta fört 
upp donationsfrågan på dagordningen.

- Vi fyllde ett tomrum, säger Peter. Vi använde våra egna berättelser 
och erfarenheter när vi byggde den plattform som är MOD. Från 
början var vi få som gjorde mycket. Vi ville göra skillnad!

Tempot var högt eftersom de ville bevisa att MOD ville något och 
att de kunde leverera. De startade en donationsapp på bara tre må-
nader som de själva finansierade via sponsorer, skapade MOD-log-
gan, hemsida, kontaktade medier, allmänheten, sjukvården och 
skolor genom personliga möten och event och började lyfta frågan 
genom sociala medier. Numera har MOD mer än 71 000 följare 
på Facebook och H.K.H prins Daniel som engagerad beskyddare.

- MOD fungerar inte som en klassisk patientorganisation utan mer 
som ett nätverk av eldsjälar. Vi har knutit till oss grupper med per-
soner utifrån deras kompetens som t.ex. ett kreativt råd, ett peda-
gogiskt råd, ett patientråd samt ett med läkarprofessionen, berättar 
Peter. Vi vill skapa en rörelse av människor med någon form av an-
knytning till donation, som vill hjälpa oss. Vi vill bygga förtroende 
utifrån en modern och ungdomlig kultur genom vad vi säger i bro-
schyrer, hemsida, ja allt.

MOD har haft stor framgång när det gäller media och PR främst 
genom att fokusera på starka personliga berättelser av människor 

merorgandonation


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med erfarenhet av att donera eller ta emot organ. Martha som var 
både ung och vacker fungerade från början som språkrör. Martha, 
som hade cancer, hade fått hela fem nya organ vilket väckte stor 
uppmärksamhet. Men Martha gick tyvärr bort i mars förra året när 
cancern kom tillbaka.

- Vårt mål med att starta MOD var och är att, ingen ska behöva 
dö i väntan på transplantation. Som det är nu dör cirka en person i 
veckan, som står på väntelista för ett nytt organ. Vi har en noll-vi-
sion. Organisationen, både vad gäller möjligheten att uttrycka sin 
positiva inställning till att donera och rutinerna på landets alla 
sjukhus, ska vara så bra att MOD inte behövs, säger Peter med ef-
tertryck.

Peter, som fick en ny njure 2009 av sin mamma, har levt ett 
spännande liv och bott på olika platser och i många länder. Han 
föddes i Göteborg men sedan har han bott i flera länder som Frank-
rike, USA, Japan, Haiti, Kanada och Kina.

- Alla länder som jag bott i har påverkat vem jag är. När man stäl-
ler sin egen kultur mot den i andra länder börjar man ifrågasätta 
saker som tidigare var självklara. Det har lett till att jag har blivit 
trygg i mig själv, jag vet att jag klarar mig och jag gillar utmaning-
ar, berättar Peter.

Som ung var Peter väldigt sportig och prövade på en hel del olika 
sporter men upp till att han var 17 år satsade han mest på simning. 
- Nu sportar jag inte alls, och jag saknar både träningen och täv-
lingarna.

När han var 20-21 år började han få problem med njurarna. Han 
pluggade i Uppsala och kände sig frisk men under en hälsounder-
sökning inför en resa till Japan visade det sig att han hade både 

högt blodtryck och protein i urinen. Det gjordes en biopsi och han 
fick diagnosen IGA Nefrit (se faktaruta) som är den näst vanligaste 
orsaken till svår njursjukdom. IGA Nefrit är inte ärftlig och den är 
inte orsakad av det egna beteendet. Sjukdomen har ingen bot och 
kräver så småningom dialys eller transplantation.

- Jag har alltid haft ett rationellt förhållande till min sjukdom. Jag 
har aldrig grubblat och tänkt ”Varför jag”. Jag har heller aldrig känt 
varesej skuld eller skam över att jag är sjuk.

2005 fick han svår gikt, då bodde han i Kina och arbetade som 
konsult. Samtidigt upptäkte läkarna att han bara hade ca 30 % 
njurfunktion, då hade han behandlats endast med symptomlind-
rande mediciner för sin njursjukdom i snart 10 år. De kinesiska lä-
karna ville behandla med aggressiv kortisonbehandling men hans 
svenska läkare ville att han skulle komma hem.

- Jag gjorde som min svenska läkare sa, men jag tog en liten om-
väg över Ryssland med den transibiriska järnvägen, det var en helt 
fantastisk upplevelse. Väl hemma togs det en massa prover och jag 
hade då bara 9 % njurfunktion kvar och akuta utredningar sattes 
igång. Men min njure återhämtades sig och det visade sig att jag 
hade fått hepatit som senare läkte ut, berättar Peter.

Under denna tid på sjukhus träffade han en njurtransplanterad 
person, Pelle, som han kom väldigt nära men som dog en kort tid 
senare. Det upplevde Peter som väldigt tufft och det gav honom ett 
nytt perspektiv på sin egen sjukdom.

- Det är en av de få gånger som jag gråtit. Själv befann jag mig i lim-
bo. Även om min njurfunktion hade förbättrats något och jag hade 
ca 20 % funktion kvar visste jag att jag inte hade lång tid kvar till 
att jag skulle behöva en transplantation. Under den här perioden 

Som ung var Peter sportig och prövade på många olika sporter. 2009 fick Peter Carstedt en ny njure av sin mamma. Nu mår både Peter 
och hans mamma bra.
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arbetade jag med min far i hans företag. Jag stannade kvar i Sverige 
och kom så småningom upp på listan för transplantation. Jag hade 
över tio villiga donatorer och matchade bra med min mamma. Jag 
opererades 2009 när jag hade varit tillsammans med min nuvaran-
de fru i ungefär ett halvår. Hon var ett stort stöd.  Jag var aldrig 
rädd inför operationen och delade rum med min mamma både före 
och efter operationen. När jag vaknade var jag kristallklar i huvu-
det och kände mig pigg som aldrig förr. Njuren fungerade direkt 
och jag har inte haft några problem sedan heller.

Med sin fru Thérése har Peter nu två barn och lever ett hektiskt 
liv med arbete och småbarnsliv. Han äter sina mediciner och tvät-
tar händerna lite oftare än andra, annars lever han som vanligt, i 
stort sett. Två år efter transplantationen deltog Peter i World Trans-
plant Games, ställde upp i fem grenar och tog fem medaljer. Där 
träffade han också Martha Ehlin och de blev vänner.

- Vi pratade mycket om att vi ville engagera oss i frågor kring trans-
plantation och försöka hjälpa dem som står på väntelistan eftersom 
människor dör i onödan i väntan på organ. Vi upplevde att det inte 
fanns någon som drev frågan på ett bra sätt här i Sverige. Det var 
då idén till MOD föddes.  

Det var också då det hårda arbetet med att sprida information och 
skapa opinion kring donation inleddes. Norge hade kommit längre 
så där fick de mycket hjälp med uppstartsarbetet. Namnet MOD 
(Mer Organdonation) kom tidigt och fungerade perfekt. 

- Jag känner att jag har vunnit något stort och tänker samtidigt på 
dem som inte klarat sig. Jag vill hjälpa alla dem som står på listan, 
så att de ska få samma chans som jag. Nu har jag också ett jobb som 
jag brinner för. Jag är inte den som står på sidan om och klagar.

Den stora frågan som Peter och MOD arbetar med nu, tillsam-
mans med bl.a. RfCF, är att se till att den viktiga donationsutred-
ningen ”Organdonation – en livsviktig verksamhet” som gjorts av 
ensamutredaren Anders Milton ska bidra till en rad lagändringar 
till förmån för att fler organ ska kunna bli tillgängliga för donation. 
Utredningen lämnades in till regeringen i september 2015 och har 
nu varit ute på remiss. (se även sid. 17)

- När utredningen kom tänkte jag – äntligen! 

- Både vi och övriga berörda patientorganisationer står bakom ut-
redningens förslag, säger Peter bestämt. Allmänhetens vilja, som 
i alla mätningar är positiv, måste respekteras. När människor be-
handlas i livets slutskede måste donation bli en naturlig del av sjuk-
vården. Frågan ska ställas och de stora regionala skillnaderna i hur 
sjukvårdens rutiner ser ut, måste bort. Båda ja och nej ska respekt-
eras och det måste gå att både initiera och förlänga vård med syfte 
att möjliggöra donation.

Ca 90 – 100 000 människor dör i Sverige, varje år men i fjol blev 
bara 185 personer donatorer. Det är också viktigt att lära av andra 
länder och alla förslag på förändrad lagstiftning som utredningen 
föreslår finns redan på många håll. Det är tydligt att Sverige ligger 
långt efter om man t.ex. jämför med Spanien som är bäst i klassen 
i Europa.

- MOD blev remissinstans för utredningen, vilket var bra. Tillsam-
mans med t.ex. RfCF har vi formulerat ett positivt utlåtande. Det 
kom in 90 remissvar där 85 var positiva och 5 hade invändningar. 
Skulle de fyra viktiga förslagen gå igenom så skulle antalet donato-
rer kunna fördubblas, menar Peter.



Emma Dalman som är hjärttransplanterad arbetar också på MOD. Emma är stationerad i Sydsverige. 
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DE VIKTIGA FYRA FÖRSLAGEN  I UTREDNINGEN ÄR:
1.	 Att den positiva viljan ska respekteras genom att vår-

den både ska kunna initiera och förlänga vård med 
syfte att möjliggöra donation.

2.	 Att donation ska vara en naturlig del av behandlingen 
i livets slutskede.

3.	 Att administrationen kring levande donatorer ska för-
enklas.

4.	 Att förstärka och utöka kommunikationen och infor-
mationen till allmänheten kring donation.

- Jag hoppas, så klart, att alla förslag går igenom. Men processen 
kommer att ta tid. Lagrådsremissen lämnas till riksdagen efter 
sommaren, vilket innebär att det skulle kunna finnas ett nytt lag-
förslag innan året är slut. Sedan ska de nya reglerna implementeras i 
sjukvården, vilket förmodligen tar tid. Implementeringen kommer 
att kräva resurser med utbildning m.m. Där vill vi på MOD spela 
en viktig roll, säger Peter bestämt.  

IGA NEFRIT ELLER GLOMERULONEFRIT - 
NJURINFLAMMATION

Glomerulonefrit är oftast en kronisk sjukdom med långsamt 
förlopp men akuta fall förekommer också. Glomerulonefrit 
är orsaken till cirka 25 % av fallen av kronisk njursvikt i Sve-
rige.

Orsaken till glomerulonefrit är inte helt känd. Man vet att en 
aktivering av immunsystemet leder till att den egna njurväv-
naden drabbas av inflammation.  Det finns flera olika former 
av glomerulonefrit. Symtom och behandling kan skilja sig.
Källa: Njurförbundets hemsida



2012 bildades MOD – Mer organdonation av Martha Ehlin och Peter Carstedt. De använde sina egna berättelser och sitt engagemang för att få fler 
att donera och för att färre ska dö i väntan på organ. Tyvärr gick Martha bort förra året när cancern kom tillbaka.


