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Forord

Socialstyrelsen fick i november 2020 i uppdrag att kartlagga och analysera
hinder i hélso- och sjukvarden for en andamalsenlig verksamhet nér det gal-
ler organdonationer. | detta ingar att narmare identifiera strukturella hinder i
varden for en effektiv verksamhet, genom att till exempel kartlagga forloppet
fran att patienter pa olika satt kommer in i varden till att eventuell donation
kan ske. Utifran kartlaggningen foreslar myndigheten insatser pa nationell
niva for att bidra till att fler organdonationer kommer till stand.
Socialstyrelsen har i arbetet med uppdraget fort dialog med foretrédare for
den nationella programomradesstrukturen inom regionernas kunskapsstyr-
ningsorganisation; Nationellt programomrade for perioperativ vard, intensiv-
vard och transplantation (NPO PI1VoT), Nationellt programomrade akut vard
och Nationellt programomrade nervsystemets sjukdomar, Nationella expert-
gruppen for organ- och vavnadsdonation samt Véavnadsradet. Socialstyrelsen
vill tacka for vardefulla bidrag vid intervjuer och dialoger.

Ansvarig projektledare har varit Christina Straat. Ansvarig enhetschef ar
Lena Hellberg.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Idag ar tillgangen till organ otillracklig for att mota behovet hos de patienter
som vantar pa en organtransplantation. Socialstyrelsen har darfor fatt i upp-
drag av regeringen att kartlagga och analysera hinder i halso- och sjukvarden
for en andamalsenlig verksamhet vad géller organdonationer. | denna rapport
redovisas resultatet av kartlaggningen och forslag pa insatser. Organdonat-
ioner i denna kartldggning avgransas till avlidna donatorer fram till trans-
plantation.

Organdonationer &r sa kallade sallanhandelser och utgor cirka 4,5 promille
av intensivvardens vardtillfallen [1]. Att genomf6ra en organdonation &r re-
surskravande och innebér en strikt tidsatt och reglerad vardprocess.

Socialstyrelsen har identifierat flera faktorer som kan utgéra strukturella
hinder for en andamalsenlig organdonationsverksamhet i regionerna:

« Det finns behov av formaliserade uppdrag i linjeorganisationen, for att or-
gandonationsverksamheten ska bli mindre personberoende. Det finns reg-
ionala skillnader i styrning inom omradet organdonation.

» HOg arbetsbelastning och bristande personalkontinuitet kan utgéra hinder
for en andamalsenlig verksamhet.

« Brist pa vardplatser inom intensivvarden kan paverka inflodet av mojliga
donatorer och darmed utgora ett hinder. Resurser i form av vardplatser pa
intensivvardsavdelningar liksom en god kompetensforsorjning ar centrala
forutsattningar for att kunna initiera och genomftra organdonationer.

+ Det finns behov av utbildning inom organdonation hos berdrd personal.

Eftersom forutsattningarna for organdonationsarbetet tycks variera kan beho-
vet av insatser skilja sig at mellan olika regioner, sjukvardsregioner och sjuk-
hus. De hinder som &r identifierade &r i stor utstrdckning faktorer som region-
erna ansvarar for och kan paverka. Det kan exempelvis finnas behov av en
radgivande klinisk stodfunktion med hdg tillganglighet dygnet runt, i syfte att
stddja personalen vid en donationssituation.

Socialstyrelsens bedémning dar att det dven finns behov av insatser som bi-
drar till ett samlat stod och ett tydliggorande pa omradet och darmed en mer
andamalsenlig organdonationsverksamhet. Detta kan ocksa framja en jamlik
vard i hela landet.

Myndigheten lamnar féljande forslag till nationella insatser:

« En nationell handlingsplan for organdonation som omfattar det samlade
organdonationsarbetet pa nationell, regional och lokal niva inklusive stod
till implementering.

« Ett verksamhetsnara och lattillgangligt nationellt kunskapsstod for hela do-
nationsprocessen i syfte att ge vardpersonalen konkret stod i det dagliga
arbetet.

« Ett nationellt kunskapsstod for faststallandet av manniskans déd med di-
rekta kriterier.
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Inledning

Uppdraget

Regeringen gav i november 2020 Socialstyrelsen i uppdrag, S2020/08099, att
kartlagga och analysera hinder i halso- och sjukvarden for en &ndamalsenlig
verksamhet nar det géller organdonationer. | detta ingdr att narmare identifi-
era strukturella hinder i varden for en effektiv verksamhet, t.ex. genom att
kartlagga forloppet fran att patienter pa olika satt kommer in i varden till att
eventuell donation kan ske.

Utifran kartlaggningens och analysens resultat ska myndigheten foresla at-
garder som kan bidra till att fler donationer kommer till stand. En muntlig
delredovisning gjordes i maj 2022. Uppdraget har fatt forlangd tid for slutre-
dovisning till den 14 december 2022.

Omfattning och avgransningar

Socialstyrelsen har genomfort en kartlaggning av hur arbetet med orgando-
nationer ar organiserat och genomfors i Sverige. Detta i syfte att identifiera
strukturella hinder for en andamalsenlig verksamhet och kunna foresla atgar-
der.

Kartlaggningen omfattar styrning och ledning av organdonationsverksam-
heten pa olika organisatoriska nivaer, kvalitetsarbete, samverkan, kompetens,
stod i arbetet, behov av insatser pa nationell niva samt etiska fragor och ut-
maningar for personal i patientnéra verksamheter.

| uppdraget anges bland annat att Socialstyrelsen ska kartlagga férloppet
fran att patienter pa olika satt kommer in i varden till att eventuell donation
kan ske. I juli 2022 redovisade Socialstyrelsen rapporten Vagledning for
halso- och sjukvarden om donation - Om att tillmétesga den enskildes donat-
ionsvilja och om forutsattningar for organbevarande behandling [2]. | denna
vagledning finns processen for organdonation beskriven. Socialstyrelsen re-
dovisar darfor ingen kartlaggning av sjélva donationsprocessen i forelig-
gande rapport, utan utgar fran den process som beskrivs i vagledningen (se
processkarta i bilaga 1).

Projektet omfattar donation av organ fran donatorer i alla aldrar, som avli-
dit efter primér hjarnskada som gett upphov till hjarndéd (Donation after
Brain Death, DBD) eller efter att man avslutat livsuppehallande behandling
och cirkulationen helt har upphort (Donation after Circulatory Death, DCD)
(se bilaga 2 for beskrivning av de olika donationsprocesserna). Projektet om-
fattar donation av organ fran avlidna personer, men inte vavnader, celler eller
blod.

Projektet omfattar de organisatoriska nivaer av halso- och sjukvard som in-
volveras, fran sjukvardsregional ledning till den patientnara verksamhetsni-
van. Projektet omfattar darfor berdrda verksamheter i de bada processerna
fram till uttagsoperationen av organ. Projektet omfattar dock inte verksam-
heter for logistik, rontgen, laboratorieverksamheter och rattsmedicin.
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Donationsprocessen ar ndra sammanlédnkad med transplantationsprocessen.
Donation av organ ar en forutsattning for att organtransplantationer ska
kunna genomforas.

Rapportens disposition

I avsnittet nedan beskrivs de metoder for informationsinsamling som varit ut-
gangspunkter i arbetet, samt den samverkan som skett inom ramen for upp-
draget. Darefter foljer ett bakgrundsavsnitt Om organdonation. Resultatet
fran kartlaggningen redovisas samlat i ett kapitel. Darefter féljer myndighet-
ens forslag till insatser for att bidra till att fler organdonationer kommer till
stand.

Metod och urval

I kartlaggningen har informationsinsamling skett genom en intervjuundersok-
ning, fokusgruppintervjuer och en enkatundersékning.

Intervjuundersdkning inom intensivvard och
transplantationsverksamhet

Semistrukturerade intervjuer har genomforts med totalt 19 chefer? for inten-
sivvardsavdelningar samt med tre transplantationschefer. Malgruppen for in-
tervjuforfragan var primart cheferna for intensivvardsavdelningarna; urvalet
breddades dock till att &ven inkludera chefer pa lagre niva (sektions- eller en-
hetschef) i den man de hade ett mer direkt ansvar for intensivvardsavdel-
ningen och/eller kunde besvara vara fragor om organdonationsverksamheten.
I nagra undantagsfall innehade respondenten aven rollen som donationsan-
svarig lakare.

Intervjuerna genomfordes utifran en intervjuguide (se bilaga 3). Intervjun
med chefer pa intensivvardsavdelningar delades upp i sex huvudomraden (1)
organisation, styrning och ledning, (2) resurser (3) kompetens, (4) stéd i ar-
betet, (5) motivation och (6) etiska fragestallningar. Intervjun med chefer pa
transplantation delades upp i fyra huvudomraden (1) organisation, styrning
och ledning, (2) resurser, (3) etiska fragestallningar och (4) férandringsar-
bete.

Fokusgrupper
Intervjuerna syftade till att kartldgga hur arbetet med organdonationer ge-
nomfors inom intensivvardens verksamhet for att kunna identifiera faktorer
som kan hindra respektive underlatta &ndamalsenlig organdonationsverksam-
het.

Sex fokusgrupper genomfordes med féljande malgrupper:

« Ldkare som arbetar pa intensivvardsavdelning och har medverkat i en do-
nationsprocess som lett till organdonation, men som inte innehar rollen
som donationsansvarig lakare.

L Varav 14 verksamhetschefer och 5 sektionschefer.
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« Sjukskaterskor som arbetar pa intensivvardsavdelning och har medverkat i
en donationsprocess som lett till organdonation, men som inte innehar rol-
len som donationsansvarig sjukskoterska.

« Donationsansvariga lakare pa intensivvardsavdelning.

« Donationsansvariga sjukskaterskor pa intensivvardsavdelning.

« Donationsspecialiserade sjukskoterskor

+ Transplantationskoordinatorer

Totalt deltog 4 lakare, 6 sjukskéterskor, 6 donationsansvariga lakare, 6 do-
nationsansvariga sjukskoterskor, 5 donationsspecialiserade sjukskoterskor
och 5 transplantationskoordinatorer i separata fokusgrupper for respektive yr-
keskategori.

Enk&tundersdkning

Enkater har skickats ut till tjanstemannaledningar inom samtliga sjukvards-
regioner och regioner, till ledningen for samtliga sjukhus med intensivvards-
avdelning, samt till regionalt donationsansvariga lakare och regionalt donat-
ionsansvariga sjukskoterskor. Enkaterna innehdll likartade fragor om
organdonationsverksamheten. Respektive enkat finns i bilaga 4. Enkéatfra-
gorna har samratts med Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) i enlighet
med forordningen (1982:668) om statliga myndigheters inhdmtande av upp-
gifter frin kommuner och naringsidkare.

Svarsfrekvens

Fem av sex sjukvardsregioner besvarade enkaten. Av de 21 regionerna be-
svarade 16 enkéten. Det finns sex regionalt donationsansvariga lékare/region-
alt donationsansvariga sjukskoterskor, varav samtliga besvarade enkaten. En-
kéaten skickades aven till 60 sjukhus, varav 32 besvarade den, vilket ger en
svarsfrekvens pa 53 procent.

Dialogmobten

Dialogméten och avstdmningar har genomforts med foretradare for den nat-
ionella programomradesstrukturen inom regionernas kunskapsstyrningsorga-
nisation; Nationellt programomrade for perioperativ vard, intensivvard och
transplantation (NPO PIVoT), Nationellt programomrade akut vard och Nat-
ionellt programomrade nervsystemets sjukdomar samt Nationella expertgrup-
pen for organ- och vavnadsdonation Vavnadsradet.

Ett dialogméte har aven genomforts utifran det samlade kartlaggningsre-
sultatet med foretradare for berérda Nationella programomraden ovan, Vav-
nadsradet vid SKR, foretradare for lokala respektive regionala donationsan-
svariga lékare och sjukskoéterskor samt transplantationskoordinatorer,
foretradare for Svensk forening for anestesi och intensivvards etiska rad,
Riksforeningen for anestesi och intensivvard (Anlva) samt Intresseorganisat-
ionen Mer Organdonation (MOD).
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Om organdonation

Transplantation av organ &r en livrdddande behandling. For andra kan det in-
nebdra forbattrad halsa, hogre livskvalitet och en méjlighet att aterga till ett
aktivt yrkesliv.

Till donationsregistret® kan alla, oavsett &lder, sjukdomar och levnadsva-
nor anmadla sin vilja att donera sina organ. 1,8 miljoner personer har anmaélt
sin vilja i donationsregistret. Av dessa &r cirka 80 procent positivt installda
till donation [3]. Regelverket for organdonation beskrivs i bilaga 5.

Behovet av organ for tfransplantation
ar stort

Organdonation fran avlidna har haft en positiv utveckling under de senaste
tio aren i Sverige. Under 2021 transplanterades organ fran 192 avlidna
donatorer i Sverige [4]. Det ar det hogsta antalet organ som hittills har trans-
planterats under ett ar. | januari 2021 véantade 884 personer i Sverige pa ett
eller flera organ. Under samma ar togs 109 personer bort fran véntelistan. En
patient tas bort fran vantelistan om hen ar for sjuk for att genomga en trans-
plantation eller om hen avlider.

En frdga om déd och liv

Ungeféar 90 000 manniskor dor per ar i Sverige. Av dessa avled 3 832 patien-
ter vid en intensivvardsavdelning under 2021 [5]. | genomsnitt genomfardes
organdonationer i 4,5 promille av intensivvardens drygt 43 000 vardtillfallen
[1]. Antalet organdonationer varierar dock mellan sjukhus. Aven inriktningen
hos intensivvardsavdelningen paverkar antalet donationer. En neurokirurgiskt
inriktad intensivvardsavdelning har normalt sett fler donatorer &n en barnin-
tensivvardsavdelning.

Tva olika donationsprocesser

Organdonation kan genomforas enligt tva olika processer: Donation after
Brain Death (DBD), som pa svenska kallas for Donation efter hjarndad, re-
spektive Donation after Circulatory Death, som dversitts till Donation efter
cirkulationsstillestand (DCD). DCD kan bli aktuellt nar forutsattningar for
DBD inte foreligger, mojlighet till DBD ska alltid beaktas i forsta hand.
Arbetet med att infora DCD- processen i Sverige inleddes 2015. Genom att
infora DCD-processen kan fler patienter bli organdonatorer. Se vidare bilaga
2.

2 Registret forvaltas av Socialstyrelsen.
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Sarskilt om organdonationer och barn

For allvarligt sjuka barn kan en organtransplantation innebara en mojlighet
till 6verlevnad, ge forbattrad hélsa och 6kad livskvalitet. En forutsattning for
transplantation &r att det finns tillgang till organ, sarskilt fran barndonatorer
for att passa mottagaren storleksmassigt. Det rader en obalans mellan efter-
fragan och tillgangen pa organ, vilket leder till att allvarligt sjuka barn far en
minskad chans till transplantation och darmed 6verlevnad [6].

Pediatrisk organdonation &r en ytterst séllan férekommande handelse inom
hélso- och sjukvarden. Enligt Svenska intensivvardsregistret (SIR) avled 83
barn 0-18 ar under 2021, varav 38 hade tecken pa svar nytillkommen hjarn-
skada, parallellt med det ses enligt Scandiatransplants data for 1 januari 2022
att 29 barn® i &ldern 0-18 ar véntade pé organ, dar merparten vantar pa hjarta
och lever. Under aren 2012-2021 har 20 barn uppsatta pa vantelista i aldern
0-18 ar avlidit. Under samma period har 27 barn tagits bort permanent fran
vantelista pa grund av att de varit for sjuka for att genomga en transplantat-
ion.

Om pediatrisk organdonation
Pediatrisk organdonation skiljer sig fran vuxendonation i vissa avseenden.
Exempelvis kan klinisk neurologisk undersokning pa barn vara svartolkad
och svar att utféra om kunskap och erfarenhet saknas. Samtidigt behovs ly-
hordhet for att na fram till chockade foréaldrar och ge dem forstaelig inform-
ation och stod sa de far de basta forutsattningarna att fatta ett livsavgérande
beslut.

Uppmarksammandet av en mojlig pediatrisk organdonator inom halso- och
sjukvarden &r ett initialt och avgorande steg, vilket inte alltid sker [6]. Det in-
nebér att méjligheten till organdonationen gar forlorad.

Socialstyrelsens kunskapsstod for frmjande av pediatrisk
organdonation
Socialstyrelsen publicerade ett kunskapsstdd i januari 2022 med fem nation-
ella rekommendationer for fraimjande av pediatrisk organdonation. Rekom-
mendationerna ar utformade pa en dvergripande niva, med fokus pa utbild-
ning och stdd i olika former. Malet ar att 6ka antalet organdonationer fran
sma barn och bidra till en god vard och ett jamlikt omhandertagande Gver
hela landet i den pediatriska donationssituationen, vilket i sin tur medfor att
fler sma barn far mojlighet till en livraddande behandling genom transplan-
tation [6].

For narvarande pagar arbetet med att stodja implementeringen av kun-
skapsstodet.

Bred kompetens krdvs

For den vardpersonal som arbetar med organdonation kravs inte bara specifik
kompetens for att kunna identifiera och varda en majlig donator under organ-
donationsprocessens olika faser. Personalen behdver &ven kunna bemoéta, ge
stod och samtala med narstaende pa ett satt som framjar arbetet samt ha god

330 barn om Island inkluderas i resultatet.
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kunskap om regelverket for organdonation. Arbetet innebér dven att kunna
hantera psykologiska och etiska aspekter som kan aktualiseras under proces-
sen.

Av personal beskrivs samtalet med narstaende ofta som avgérande for att
narstaende ska stélla sig positiva till att deras narstaende donerar sina organ.

Inom pediatrisk organdonation har vardnadshavaren en nyckelroll genom

att vara den som avgor om det blir en donation eller inte. VVardpersonalen ska
ge en begriplig information till barnets vardnadshavare, vilket kan vara avgo-
rande i den pediatriska donationssituationen. Denna bidrar till vardnadshava-
rens mojligheter till delaktighet och sjélvbestdmmande for ett valgrundat do-
nationsbeslut.

Etiska beddmningar innebdr utmaningar

Organdonation kan innebéra svara etiska bedomningar. Inom andra omraden
av halso- och sjukvarden handlar arbetsuppgifterna om att radda livet pa pati-
enten och ge den vard och behandling som framjar patienten bést. | orgando-
nationssammanhanget ska vardpersonalen forhalla sig till en mer komplex si-
tuation eftersom man ska varda patienten bade for dess egen och en annan
patients skull.

| den nationella modellen for 6ppna prioriteringar i halso- och sjukvarden
ges idag inget stod for prioriteringar avseende organdonation eller patienter i
behov av transplantation [7, 8].

Litteraturgenomgdng om afttityder
till organdonation

Socialstyrelsen genomfarde i december 2021 en litteraturgenomgang i syfte
att fa en bild av vad som skrivits om intensivvardspersonalens attityd till or-
gandonation i de nordiska landerna under de senaste tio aren.*

En sokning i databaserna PubMed, Cinahl, SveMed+ och Cochrane i de-
cember 2021, pa artiklar om IVA-personalens attityder gentemot organdonat-
ion, gav totalt 33 traffar och av dessa ingar 13 artiklar i kartlaggningen.

Materialet visar att vard av organdonator inom intensivvarden (IVA) ar ut-
manande och kraver mer kanslomassigt engagemang an vard av en *vanlig’
intensivvardspatient, speciellt i métet med de nérstaende. En osékerhet infor
diagnostisering av total hjarninfarkt kan férsvara nédvandiga beslut och pa-
verka attityden till organdonation.

Overgangen fran att varda en patient (for dennes egen skull) till att varda
en potentiell organdonator kan innebéra etiska dilemman for I\VA-personal.

IVA-personalens attityd till organdonation kan utgdra ett hinder och darfor
bor IVA-personal reflektera 6ver sin egen attityd till total hjarninfarkt och or-
gandonation, eftersom I\VA-personal agerar - medvetet eller omedvetet - uti-
fran denna installning.

4 Dnr 5.7-36089/2020
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Av litteraturgenomgangen framgar att det ar markligt och speciellt att vara
delaktig i en organdonation, forknippat med obehag och radsla, men med en
kénsla av meningsfullhet.

Av litteraturgenomgangen framgar vidare att det anses omaijligt att full-
standigt forbereda sig sjalv for alla eventuella emotionella moment som kan
uppkomma under en donationsprocess.

Om organdonation i grundutbildningar

Ett kritiskt moment i donationsprocessen dr att identifiera donatorer. Grund-
ldggande baskunskap om processen for organdonation behdvs dérfor for la-
kare, sjukskoterskor och specialistsjukskoterskor inom samtliga inriktningar.
Det finns i dagslaget inget nationellt grundutbildningsmaterial for orgando-
nation.

Socialstyrelsen genomférde 2020 en kartldggning i syfte att nationellt klar-
lagga forekomsten av utbildning inom donation vid laroséten med utbildning
till 1akare, sjukskoterska och specialistsjukskoterska [9].

Resultatet visade att det &r en ojamn fordelning av utbildningsinsatser i or-
gan- och vavnadsdonation vid larosaten 6ver landet. Pa vissa laroséaten dgnas
ett antal timmar at &mnet, pa andra ingen tid alls.

Pa lakarprogrammet kan utbildning om donation ges som en del av ett an-
nat amne eller kurs, exempelvis i etik eller patologi. Ett laroséate for lakare
har det enbart inom en valbar kurs i transplantation.

Pa grundutbildningarna till sjukskoterska varierar tiden for undervisning
mellan 0-14 timmar. Inom ett stort antal utbildningar till specialistsjuksko-
terska saknas helt utbildning om donation. Det innebér att det finns l&kare
och sjukskoterskor som, beroende pa vilket larosate man utbildats vid, kan
sakna grundlaggande kunskap i donationsfragor.

Pa vissa larosaten finns bade larandemal och examination, men det efter-
fragas aven ett nationellt larandemal och darmed examensmal inom amnes-
omradet organ- och vavnadsdonation pa landets larosaten [9].

Socialstyrelsen ser darfor ett behov av optimerad samverkan om kunskaps-
kraven for l&kare och sjukskoterskor under utbildning mellan laroséten, SKR,
sjukvardsregioner och vardgivare for att minska olikheterna i grundlaggande
utbildning inom omradet i landet.

Resultatet av undersékningen resulterade i att Nationellt Donationscent-
rum (NDC) och representanter fran varden har Iyft fragan till kansliet for
Vardkompetensradet.

Socialstyrelsen startade dven under 2022 en valbar specialistkompetens-
kurs (SK-kurs) i organdonation for lakare.

Vévnadsradet har utbildningar i samtalsmetodik och donationsprocessen
for vardpersonal. De flesta utbildningarna som genomfors i deras regi ar
dock for personal med specialistkompetens och som redan arbetar pa en in-
tensivvardsavdelning.
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Uppfdljning av organdonationer

Samtliga dodsfall pa intensivvardsavdelning rapporteras till SIR och ska fol-
jas upp av donationsansvariga lidkare och donationsansvariga sjukskéterskor.®
Alla intensivvardsavdelningar ska rapportera in uppgifter till SIR som dar-
med har full tdckningsgrad [10]. De flesta (60 av 83 intensivvardsavdel-
ningar) har system som rapporterar in uppgifter automatiskt.® En uppféljning
av denna del av verksamheten ska goras atskilt fran uppfoljning av andra de-
lar av verksamheten.’

Nationella kvalitetsindikatorer

For att kunna méata och folja upp donationsprocessen inom halso- och sjuk-
varden anvands kvalitetsindikatorer som belyser kvalitet och effektivitet. In-
dikatorerna syftar till att stodja det lokala donationsarbetet som vardgivare
och verksamhetschefer &r ansvariga for. Indikatorerna ska ligga till grund for
vardgivarnas kontinuerliga utvecklingsarbete [11]. Vavnadsradet vid SKR
har tillsammans med SIR och Socialstyrelsen tagit fram kvalitetsindikato-
rerna [12]. Socialstyrelsen foljer fem av de totalt tolv kvalitetsindikatorerna
for organdonation och presenterar dem arligen i rapporten Organdonation
och transplantation i Sverige, en nationell uppféljning som syftar till att
framja en god och jamlik vard i hela landet [13].

54 kap. 7 § Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av manskliga organ.
6 Personlig kommunikation med Caroline Mardh, Svenska Intensivvardsregistret, oktober 2021.
74 kap. 6 § SOSFS 2012:14.
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Organdonationsarbetet i praktiken

Hur arbetet organiseras

Organdonationsarbetet ar indelat i sex sjukvardsomraden, som motsvarar
Sveriges sjukvardsregioner. Uppgifter som sjukvardsregionerna hanterar
inom ramen for organdonation kan exempelvis handla om samordning och
anvandning av gemensamma resurser som till exempel transporter. Sjuk-
vardsregionerna har dven i uppgift att finansiera de regionalt donationsansva-
riga l&karna och de regionalt donationsansvariga sjukskéterskorna, som sam-
ordnar arbetet med organdonationer inom sjukvardsregionerna. De regionalt
donationsansvariga lakarna och sjukskoterskorna rapporterar till sjukvards-
regionernas ledningar. Tillsammans bildar de regionalt donationsansvariga
natverket Nationella expertgruppen for organ- och vavnadsdonation.

Samordnande verksamheter i regionerna och
centrumbildningar

Regionalt donationscentrum Stockholm—Gotland bildades hdsten 2018 och
var da det forsta i sitt slag i Sverige [14]. Regionalt donationscentrum Stock-
holm—Gotland har uppdrag av regionledningen i Stockholm att samordna ar-
betet med organ- och vavnadsdonation, verka for en hog kunskapsniva inom
omradet samt stodja sjukhusen under donationsprocessen. Pa regionalt donat-
ionscentrum samordnas arbetet mellan organdonations- respektive transplan-
tationssidan genom att transplantationskoordinatorerna ocksa har sin hemvist
dar [15]. Inom centrumbildningen har funktionen donationsspecialiserad
sjukskoterska etablerats, som har en mer operativ funktion &n donationsan-
svariga sjukskdterskor. L&s mer om donationsspecialiserade sjukskéterskor i
avsnittet Roller inom organdonationsomradet nedan. Centrumbildningen leds
av en egen verksamhetschef och har en egen budget. Ett syfte med centrum-
bildningen har varit att *’professionalisera det donationsbefrdmjande arbetet”
[16].

Awven i sydostra sjukvérdsregionen har man tillsatt donationsspecialiserade
sjukskoterskor, som ér tillgangliga dygnet runt och aker ut och stodjer organ-
donationsprocesser vid sjukvardsregionens intensivvardsavdelningar [17,
18].

| sodra sjukvardsregionen finns sedan flera ar en styrgrupp for organdonat-
ionsarbetet [19]. Styrgruppen bestar av regionalt donationsansvarig lakare re-
spektive sjukskoterska, lokalt donationsansvarig lakare respektive sjuksko-
terska, transplantationskoordinatorer och transplantationskirurger i syfte att
samordna organdonations- och transplantationsprocesserna. For att ge styr-
gruppen for organdonation en hemvist i det nya nationella kunskapsstyr-
ningssystemet kopplas darfor gruppen till RPO PIVOT som har en nationell
motsvarighet i NPO PIVoT [20].
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| Vastra sjukvardsregionen har Halso- och sjukvardsstyrelsen beslutat att
bilda ett Regionalt Donationscentrum Vést (RDC Vést) som ska Gppnas i ja-
nuari 2023. Donationscentret kommer ha sin hemvist pa Sahlgrenska Univer-
sitetssjukhuset, men verka i hela Vastra Gotalandsregionen, inklusive Hal-
lands sjukhus Varberg. Utdver specialistutbildade sjukskdterskor kommer
den regionala donationslakaren medicinskt ansvarig lakare att vara verksam.
Chef for verksamheten ar en av chefldkarna pa Sahlgrenska Universitetssjuk-
huset. Till sin hjalp kommer de donationsspecialiserade sjukskoterskorna ha
en donationsspecialiserad ldkare tillgénglig pé telefon dygnet runt pa donat-
ionslinjen” som dven tar emot donationsfrdgor direkt fran intensivvéardsav-
delningarna. Andra syften med centrumbildningen &r att professionalisera
donationsverksamheten, hdja kompetensen inom hela regionen, ge 6kat ope-
rativt stod till intensivvarden, en mer effektiv donationsprocess och att donat-
ionsverksamheten satts pa den organisatoriska kartan [21].

Roller inom organdonationsomrddet

Verksamhetschefens ansvar
Alla verksamheter i halso- och sjukvarden ska ha en verksamhetschef. ®
Verksamhetschefen &r den som har det 6vergripande ansvaret for verksam-
heten och for att tillgodose patientens behov av trygghet, kontinuitet, sam-
ordning och sikerhet.® Det ar vardgivaren som bestammer vilket ansvar och
vilka arbetsuppgifter som verksamhetschefen ska ha. Vissa arbetsuppgifter
maste dock alltid inga i verksamhetschefens ansvarsomrade. Det ér till exem-
pel att ansvara for rutiner for delegering.

Verksamhetschefens ansvarar vanligtvis dven for kvalitetsledningssyste-
met genom att ansvaret for det har delegerats.

Stod for verksamhetschefens ansvar for donationsansvariga funktioner ges
i Socialstyrelsens Donationsansvarig lakare och donationsansvarig sjuksko-
terska. En vagledning for vardgivare och verksamhetschefer ansvariga for
organ- och vavnadsdonation [22].

Donationsansvariga IGkare och sjukskSterskor

Vardgivaren ska sakerstalla att det finns tillgang till en donationsansvarig la-
kare och en donationsansvarig sjukskdterska i verksamheter som genomfor
organdonationer.'©

Det ska finnas tillgang till donationsansvarig lakare och donationsansvarig
sjukskoterska pa sjukhus dar intensivvard bedrivs. Donationsansvariga lakare
och donationsansvariga sjukskoterskor utses av vardgivaren och verksam-
hetschefen ansvarar for att donationsansvariga lakare och donationsansvariga
sjukskaterskor far tillrackligt avsatt arbetstid, skriftligt uppdrag, fungerande
arbetsledning och mojlighet att fullgora sina ataganden.

Donationsansvariga lédkares och sjukskoterskors insats ska till stor del bi-
dra till langsiktig kunskapsuppbyggnad hos kollegor samt kvalitetsuppfdlj-
ning. Mindre ofta ar det direkta insatser i pagaende donationsprocesser som
intraffar dygnet runt, aret runt. Donationsansvariga ldkare och sjukskaterskor

8 4 kap. 2 § hilso- och sjukvardslagen (2017:30), HSL.
9 4 kap. 1 § halso- och sjukvérdsférordningen (2017:80).
10 4 kap. 7 § SOSFS 2012:14.

KARTLAGGNING AV HINDER | HALSO- OCH SJUKVARDEN FOR EN ANDAMALSENLIG VERKSAMHET FOR ORGANDONATIONER
SOCIALSTYRELSEN



kan i man av tid vara ett stod for medicinskt ansvarig ldkare under donations-
processen. Donationsansvariga lakare och sjukskoterskor ska &ven arbeta ak-
tivt for att Gvrig intensivvardspersonal ska kunna uppmarksamma majliga
donatorer. Donationsansvariga l&kare och sjukskoterskor ska dven informera
medarbetare om vilka utbildningar som finns om organ- och vavnadsdonat-
ion lokalt, regionalt och nationellt i SKR:s regi [22].

Regionalt donationsansvariga

I varje region finns en regionalt donationsansvarig l&kare och en regionalt
donationsansvarig sjukskoterska som har i huvuduppgift att ge stod till vard-
givaren och de lokala donationsansvariga lakarna och donationsansvariga
sjukskoterskorna inom den egna sjukvardsregionen och har en samordnande
roll sdvél inom regionen som nationellt.

Verksamhetschefen ansvarar for att lokal och regional donationsansvarig
lakare och donationsansvarig sjukskoterska far tillrackligt avsatt arbetstid,
skriftligt uppdrag, fungerande arbetsledning och mojlighet att fullgéra sina
ataganden.

Donationsspecialiserade sjukskéterskor
| Stockholms sjukvardsregion och i Sydostra sjukvardsregionen finns dven
donationsspecialiserade sjukskoterskor som bistar intensivvardsavdelning-
arna praktiskt i den kliniska donationsprocessen. Donationsspecialiserade
sjukskoterskor finns i beredskap dygnet runt. Donationsspecialiserade sjuk-
skaterskor kan ocksa ge stdd i kontakten med transplantationskoordinator
och kan stodja narstaende under hela donationsprocessen.
Donationsspecialiserade sjukskoterskor anges ofta kallas in for att hantera
hela eller delar av processen i de verksamheter dar de finns tillgéngliga, vil-
ket avlastar personalen pa intensivvardsavdelningen och upplevs som posi-
tivt.

Transplantationskoordinatorer

Transplantationskoordinatorerna &r sjukskoterskor som koordinerar arbetet
mellan intensivvardsavdelningen och transplantationsenheterna under organ-
donations- och transplantationsprocessen.! 1 Sverige finns det omkring 20
heltidstjanster som transplantationskoordinatorer. Transplantationskoordina-
torerna har specialistutbildning inom anestesi- och intensivvard, akutmedicin
eller kirurgi som ar anstéllda vid landets transplantationsenheter. Transplan-
tationskoordinatorerna har dels en administrativ och samordnande roll samt
en mer operativ roll.

Nationella aktorer

Nationellt Donationscentrum

Socialstyrelsen fick 2018 i uppdrag att inrétta ett Nationellt Donationscent-
rum. Centrumet inréttades i syfte att samla och starka myndighetens arbete
med donations- och transplantationsfragorna under ett namn som blir tydligt i
forhallande till saval allméanhet som halso- och sjukvarden. Det Nationella

n Vérdgivaren ansvarar for att det finns tillgang till transplantationskoordinator dygnet runt (4 kap. 8 § SOSFS
2012:14).
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Donationscentrumet (NDC) startade den 1 juni 2018. NDC ansvarar utifran
sitt uppdrag for:

« nationell samordning inom donations- och transplantationsomradet

+ kunskapsstodjande insatser inom donations- och transplantationsomradet
« att allmanheten far kontinuerlig information i donationsfragor

» att underlatta for den enskilde att gora sin vilja kand
 Donationsregistret enligt forordning.

NDC har ocksa ansvar for det sammanhallande arbetet pa Socialstyrelsen
géllande blod, celler, vdvnad och organ, i rollen som nationell kontaktpunkt.
En nationell strategi med en vision och fyra malomraden togs fram i sam-
band med att NDC etablerades, se figuren nedan. Till dessa fyra malomraden
adderas kontinuerligt aktiviteter i syfte att na malen.

Nationell strategi

Visionen &r att
tillgangen pa organ

och vavnader for
transplantation
moter behovet

Halso- och En nationell
Regelverket stédjer sjukvardspersonal uppféljning av En fortsatt hég
och underlattar har adekvat kunskap donationsprocessen donationsvilja i
donationsprocessen om och samsyn kring fér en god och befolkningen
donationsprocessen jamlik vard

Aktiviteter fér att na malen

NDC samarbetar brett mot manga aktorer. Férutom hélso- och sjukvarden
genomfor NDC &ven regelbundna samrad och samverkan med andra myndig-
heter, regioner, SKR, patient- och intresseorganisationer.

Nationell hégspecialiserad vard (NHV)

Nationell hogspecialiserad vard (NHV) ar den hogsta nivan av sjukhusens spe-
cialistvard.’> NHV ska vara koncentrerad till hogst fem vérdenheter i landet.
Delar av transplantationsverksamheten tillhor den nationella hogspeciali-
serade varden. Socialstyrelsen beslutar om vad som utgér nationell hogspeci-
aliserad vard utifran ett brett remitterat forslag.

127 kap. 5 och 5 a 88 HSL och 2 kap. 1 och 2 88 hélso- och sjukvardsforordningen.
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Sveriges regioner i samverkan

Sveriges regioner har inom ramen for Regioner i samverkan etablerat Nation-
ellt system for kunskapsstyrning. Inom detta system ryms 26 nationella pro-
gramomraden (NPO). Av sarskild betydelse for organdonationsarbetet ar det
nationella programomradet for perioperativ vard, intensivvard, organdonat-
ion och transplantation (PIVoT).

Inom ramen for programomradet PIVoT har Nationell arbetsgrupp (NAG)
donation bildats for att géra en férdjupad 6versyn av struktur och upptag-
ningsomraden for donationer och transplantationer i syfte att framja en fort-
satt positiv utveckling och mer jamlik transplantationsverksamhet [23].3
Inom det nationella systemet for kunskapsstyrning finns dven andra NPO:er
som har vésentliga roller i organdonationsprocessen, till dessa hor bland
andra NPO akut vard och NPO nervsystemets sjukdomar.**

Véavnadsrddet

Nationella radet for organ, vavnader, celler och blod (Vavnadsradet) arbetar
pa uppdrag av SKR med ett nationellt samverkansuppdrag som ska stodja
regionerna och professionen fran donation till transplantation [24]. Las mer
om Vavnadsradets uppdrag och arbete pa www.vavnad.se.

Ovriga aktérer

Statens medicinsk-etiska rad (Smer)

Smer &r ett av regeringen tillsatt organ som har till uppgift att analysera me-
dicinsk-etiska fragor ur ett dvergripande samhallsperspektiv och stimulera
samhallsdebatten i medicinsk-etiska fragor. Organ och biologiskt material &r
ett av Smer:s teman under vilket man tar upp etiska fragor i samband med
donation och transplantation av organ.

Svenska IntensivvArdsregistret (SIR)

Svenska Intensivvardsregistret ar ett nationellt kvalitetsregister for intensiv-
vard som omfattar organdonationsarbetet. For att kunna méata och félja upp
donationsprocessen har indikatorer som belyser kvalitet och effektivitet tagits
fram for att stodja arbetet med organdonation.

Professionsorganisationer
Flera professionsorganisationer och grupper har en roll i arbetet med organ-
donationer och transplantationer. Till dessa hor bland andra:

« Nationella expertgruppen med de regionalt donationsansvariga som sam-
ordnar det regionala organdonationsarbetet.

+ Svensk Forening for Anestesi och Intensivvard (SFALI), en specialitetsfor-
ening for lakare inom anestesiologi, intensivvardsmedicin, anestesiologisk
algologi, ambulanssjukvard och hyperbarmedicin. Inom SFAI har

13 NAG:en har formulerat ett generellt och kontinuerligt uppdrag som bland annat omfattar féljande fragor: monitore-
ring och analys av vardkvalitet och praxis pa nationell niva, samordning av insatser, kunskapsstod, kompetensutveckl-
ing och grundutbildning, kunskap om ny lagstiftning och féreskrifter, sjukvérdsregionala donationscentrum (RDC),
nationellt breddinférande av DCD.

14 Med etableringen av organdonationsprocessen DCD kan &ven ytterligare medicinska omréaden, som exempelvis
hjart- och kérlsjukdomar involveras i arbetet med att uppmarksamma och identifiera méjliga donatorer. Inom ramen
for det nationella kunskapsstyrningssystemet utvecklas &ven regionala och lokala motsvarigheter till NPO:s verksam-
het.
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delféreningen Etos bildats for etiska fragor inom intensivvarden dit fragor
som berdr organdonation omfattas.

» Som delforeningar inom Svensk sjukskoterskeforening (SSF) finns Riks-
foreningen for Anestesi och Intensivvard (Anlva). Anlva har bland annat
tagit fram en kompetensheskrivning for intensivvardssjukskoterskor som
omfattar organdonationsarbetet.

+ Inom SSF finns &ven Nationellt natverk transplantationskoordinatorer or-
gandonation (NNTO) som tagit fram en kompetensbeskrivning for trans-
plantationskoordinatorer [25]. NNTO har aven tagit fram och forvaltar den
nationella donationsparmen [26].

 Svensk Transplantationsforening &r en sammanslutning av lakare, trans-
plantations- och patientkoordinatorer, sjukskdterskor och andra medi-
cinska yrkesutdvare fran olika specialiteter med kliniskt, vetenskapligt el-
ler yrkesmassigt intresse for organdonation och/eller transplantation av
organ eller vavnader.

Patient - och intresseorganisationer
Det finns flera berdrda patient- och intresseorganisationer. Nedan ges exem-
pel pa tva som &r centrala for organdonationsfragorna.

« Intresseorganisationen Mer Organdonation (MOD) dar en ideell férening,
som har som mal att ingen ska do i vantan pa organ. De ser som sin upp-
gift att foretrada alla som vantar pa ett nytt organ. MODs primara fokus ar
att arbeta natverksbaserat med paverkansarbete mot politiker, beslutsfat-
tare och andra sakkunniga inom organdonation for att skapa forutsatt-
ningar for att Sverige ska bli vérldsledande inom organdonation.

 Njurforbundet &r en ideell organisation med Gvergripande uppgift att be-
vaka njursjukas intressen i samhallet, speciellt med inriktning pa fragor
som ror njursjukas situation i varden. | dag har Njurférbundet cirka 4 200
medlemmar.

En tudelad vardprocess
— for organdonationsarbetets legitimitet

Vardprocessen for organdonation och transplantation ar tudelad for att saker-
stalla att det inte sker nagra patryckningar i syfte att fa organ till de patienter
som behdver en transplantation. Exempelvis ska vetskapen om att det finns
en specifik patient, som behover ett nytt organ for sin dverlevnad inte pa-
verka varden av ndgon som skulle kunna donera organ. Detta &r grundlag-
gande i fortroendet for halso- och sjukvarden och for organdonationsarbetets
legitimitet. Trots det behdver informationsutbyte och samordning &ga rum
mellan de respektive vardprocesserna.

Organdonationens sex olika delar

Organdonationens processer bestar av sex delprocesser, vilket framgar av fi-
guren nedan. | uppdraget anges bland annat att Socialstyrelsen ska kartldgga
forloppet fran att patienter pa olika satt kommer in i varden till att eventuell
donation kan ske. I juli 2022 redovisade Socialstyrelsen en végledning for
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hélso- och sjukvarden om organdonation [2]. | denna vagledning finns varje
steg av processen for organdonation beskriven och Socialstyrelsen redovisar
darfor ingen kartlaggning av sjalva donationsprocessen i foreliggande rap-
port, utan utgar fran den process som beskrivs i vagledningen. | detta avsnitt
gors en genomgang av vad som hander i de olika delarna. Fér en mer utforlig
beskrivning utifran vagledningen, se bilaga 1.

Intensivvard | Brytpunkts-| Organ- Ddden Medicinska | Donations-
livsuppe- bevarande faststalls | insatser ingrepp

hallande behandling efter déden
behandling

Transplantation

1. Intensivvard/livsuppehdllande behandling

Vardgivaren ska verka for att mojliga donatorer kan identifieras (4
kap. 6 § SOSFS 2012:14).

Det forsta steget i en organdonationsprocess innebdr att en patient behéver
uppmarksammas och identifieras som en mojlig donator. Hos vardpersonalen
behover det finnas en medvetenhet och kunskap om detta. Organdonations-
processen kan darmed starta inte bara pa intensivvardsavdelningar, utan aven
inom narliggande verksamheter som till exempel akutmottagningar och neu-
rologisk verksamhet samt inom andra verksamheter som méter patienter med
livshotande tillstand och i livets slutskede [27].

Det kan forekomma att livsuppehéllande vard for patienter med svara
akuta hjarnskador inte inleds eller avbryts i ett tidigt skede vilket sannolikt
paverkar mojligheten till prognostisering fore ett eventuellt brytpunktsbeslut.
Att inte satta in livsuppehallande vard for dessa patienter innebar aven att
man inte kan inleda en organdonationsprocess [28].

2. Brytpunktsbeslut

Om det visar sig att fortsatt vard inte langre ar meningsfull for patienten, nar
livet inte gar att radda, fattas ett sa kallat brytpunktsbeslut. Beslutet innebar
att inte inleda eller inte fortsatta livsuppehallande behandling. Efter bryt-
punktsbeslutet Gvergar varden i sa kallad organbevarande behandling.

Den vardgivare som ansvarar for donationsverksamhet ska sékerstalla
att en transplantationskoordinator kontaktas nar en mojlig donator
har identifierats (4 kap. 9 8 SOSFS 2012:14).

Det kan vara lampligt att kontakten med transplantationskoordinator tas efter
att brytpunktsbeslutet &r fattat. Transplantationskoordinatorerna ar
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specialistsjukskoterskor anstallda vid landets transplantationsenheter, som
koordinerar arbetet mellan intensivvardsavdelningen och transplantationsen-
heterna.

3. Organbevarande behandling

Organbevarande behandling regleras i transplantationslagen. Enligt 4 b §
transplantationslagen far organbevarande behandling ges om den inte kan
vanta till efter doden, inte medfor mer &n ringa smarta eller skada och inte
hindrar insatser for patientens egen skull. De skyddande forutsattningarna ger
patienten hogsta prioritet och atgarder bedoms i varje enskilt fall.

Enligt 4 b § transplantationslagen far organbevarande behandling ges efter
att en legitimerad lakare i samrad med en annan legitimerad lakare har gjort
stallningstagandet att inte inleda eller fortsétta livsuppehallande behandling
och att tidpunkten for stallningstagandet har dokumenterats.

Enligt 4 b § transplantationslagen far organbevarande behandling ges om
den inte kan véanta till efter doden, inte medfor mer &n ringa smérta eller
skada och inte hindrar insatser for patientens egen skull. De skyddande forut-
sattningarna ger patienten hogsta prioritet och atgarder bedoms i varje enskilt
fall.

Enligt 4 b § transplantationslagen far organbevarande behandling ges om den
inte kan vénta till efter doden, inte medfér mer &n ringa smarta eller skada
och inte hindrar insatser for patientens egen skull. De skyddande forutsatt-
ningarna ger patienten hogsta prioritet och atgarder bedéms i varje enskilt
fall.

Enligt 4 a § menas med organbevarande behandling intensivvardssinsatser
och andra atgarder som for att bevara organens funktion eller forbattra forut-
sattningarna for transplantation. Den syftar till att férebygga, diagnostisera
och behandla svikt i nddvéndiga organ. Parallellt med den organbevarande
behandlingen ges palliativ vard.

Enligt 4 c § transplantationslagen ska forutsattningarna for donation enligt
3 § utredas skyndsamt efter brytpunktsbeslutet (stéllningstagandet enligt
4 b § forsta stycket) om en majlig donator far organbevarande behandling.

For att en donationsprocess ska kunna genomforas kravs att forutsattning-
arna for donation enligt 3 8 transplantationslagen utreds. Det innebér bland
annat att sjukvardspersonalen kontrollerar om patienten har registrerat sin
vilja i donationsregistret. Ansvarig sjukvardspersonal pratar aven alltid med
de narstaende eftersom ett ingrepp inte far genomfdras innan nagon narsta-
ende har underrattats. Ingreppet far anda genomforas om den avlidna har
medgett det och det inte har varit mojligt att komma i kontakt med nagon
narstaende (4 § transplantationslagen).

En transplantationskoordinator kan bista i utredningen av om patienten &r
en lamplig/mojlig donator. Om vardprocessen fortskrider ar transplantations-
koordinatorn en viktig i aktor i det fortsatta arbetet fram till dess att uttagsop-
erationen ar genomford.

4. D6den faststalls

Infor en organdonation med DBD-processen ska ddden faststéllas enligt So-
cialstyrelsens foreskrift med tillhérande protokoll for hjarndddsdiagnostik
med direkta kriterier enligt 4 kap. Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS
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2005:10) om bestdmmande av manniskans dod. Vid anvandning av DCD-
processen faststélls doden med indirekta kriterier enligt 3 kap. SOSFS
2005:10, tecken pa att blodcirkulationen upphort.

5. Medicinska insatser efter dbéden

Vid utveckling av total hjarninfarkt uppstar en mangd fysiologiska forand-
ringar. Vard av DBD-donator innebar fortsatt intensivvard med hansyn taget
till dessa. Tat kontakt med transplantationskoordinator &r av varde for att op-
timera funktionen av de organ som kan vara aktuella for donation.

6. Donationsingrepp

Ett uttagsteam fran nagon av transplantationsenheterna reser till donatorsjuk-
huset déar uttagsoperationen sker i samarbete med lokal sjukvardspersonal.
Uttagsoperationen handlar om tillvaratagandet av organen och liknar en van-
lig operation som sker med storsta respekt for den avlidna [13].
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Resultat och slutsatser

Socialstyrelsen har genomfort en kartlaggning av hur arbetet med orgando-
nationer ar organiserat i Sverige. Detta i syfte att identifiera strukturella hin-
der for en andamalsenlig donationsverksamhet.

Kartldggningen omfattar styrning och ledning av organdonationsverksam-
heten pa olika organisatoriska nivaer, kvalitetsarbete, samverkan, kompetens,
stod i arbetet, behov av insatser pa nationell niva samt etiska fragor och be-
hov av stdd hos personal i patientnédra verksamheter. Resultaten har &ven dis-
kuterats vid ett dialogméte, som Socialstyrelsen bjod in till under varen 2022.

Sveriges sex sjukvardsregioner omfattar olika antal regioner med olika
geografiska och organisatoriska forutsattningar. Antalet sjukhus med inten-
sivvardsverksamhet varierar ocksa mellan regionerna. Forutsattningarna for
organdonation skiljer sig d&ven at mellan regioner och sjukhus med avseende
pa exempelvis kompetensforsorjning och tillgang till diagnostisk utrustning.

Organdonationer innebér ett omfattande tvarprofessionellt samarbete.
Aven om de genomfors pa intensivvéardsavdelning har dven andra vardverk-
samheter ett ansvar att uppmarksamma patienter som mojliga organdonato-
rer. Vardgivaren ansvarar formellt for hur varden i regionen och inom sjuk-
husen &r organiserad och att det finns rutiner. Att driva donationsprocesser
kraver sérskild beredskap, kunskap om samt kompetens for uppgiften.

Idag ligger i praktiken delar av det praktiska ansvaret avseende beredskap,
operativa processer, resultatuppféljning, kvalitetsutveckling, men ocksa kom-
petensforsorjning, pa aktorer utanfor vardgivarens linjeverksamhet. Istallet
sker dessa aktiviteter inom natverk och rad pa nationell, regional och lokal
niva, och inom sidouppdrag for lokala lakare och sjukskéterskor. Verksam-
heterna kan vara personberoende.

Nedan beskrivs de huvudsakliga resultat som framkommit inom ramen for
kartlaggningen.

Skillnader i styrning mellan regionerna

Socialstyrelsen har via en enkat fragat om det finns styrdokument och mét-
bara mal som omfattar organdonationsverksamheten. Fragorna har stallts till
sjukvardsregionala ledningar, regionledningar och till ledningar for sjukhus
som omfattar intensivvard.

Majoriteten av de svarande regionerna®, 69 procent, uttrycker att man har
verksamhetsplan och verksamhetsberéttelse som omfattar organdonations-
verksamheten, 25 procent anger att regionen har en strategisk plan, 44 pro-
cent har en handlingsplan eller motsvarande, 25 procent har avtal om sam-
verkan och 31 procent uppger att det finns andra styrdokument som omfattar
organdonationsverksamhet. 25 procent av de svarande regionerna har aven
matbara mal for organdonationsarbetet.

15 16 regioner har besvarat enkaten.
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Det ar 31 procent av de sjukhus med intensivvardsverksamhet som besva-
rat enkaten'® som har métbara mal som avser organdonationsverksamhet.
Hélften av de sjukhus som besvarat Socialstyrelsens enkét svarar att de har
en verksamhetsplan och verksamhetsberattelse som omfattar organdonations-
arbetet och 69 procent har avtal om samverkan. Den 6vervégande delen, 72
procent av sjukhusen, har en handlingsplan eller motsvarande och 81 procent
har en dvergripande processbeskrivning.

Begrdnsad avstGdmning mellan

ledningsnivder om organdonation

Socialstyrelsen har i enkaterna dven stallt fragor till sjukvardsregionala led-
ningar, regionledningar och till ledningar fér sjukhus som omfattar intensiv-
vard om forekomsten och upplagget for avstamningar om organdonation pa
olika organisatoriska nivaer.

Av de sjukvardsregionala ledningarna svarar 80 procent att det sker regel-
bundna avstamningar mellan den sjukvardsregionala ledningen och ingaende
regioner, dar fragor om organdonationsverksamheten tas upp. Nar det galler
regelbundna avstdmningar om organdonationsverksamheten mellan region-
ledningen och de sjukhus i regionen som har intensivvardsavdelningar svarar
19 procent av regionledningarna att sa sker regelbundet medan 31 procent
svarar att sa sker vid behov. Av sjukhusledningarna svarar 22 procent ja - re-
gelbundet och 41 procent ja - vid behov, pa fragan om det sker regelbundna
avstamningar om organdonationsverksamheten mellan sjukhusledningen och
ber6rda ledningsnivaer och funktioner.

Donationsarbetet ar inte en tydlig del i
linjeorganisationen

I intervjuerna har fragan stallts om huruvida man upplever att organdonat-
ionsverksamheten &r organiserad i linjen. Svaren ger sammantaget inte en en-
tydig bild. Omkring hélften av cheferna pa intensivvardsavdelningar i inter-
vjuundersokningen anser att organdonation ligger i linjeorganisationen pa
grund av att det &r en integrerad del av intensivvarden, medan 6vriga svarar
att organdonationsarbetet ligger vid sidan av linjeorganisationen eller delvis i
linjeorganisationen.

Det framkommer i dialoger och intervjuer att det finns ett behov av en
Okad formalisering av organdonationsarbetet.

Bristande uppfdljning av
organdonationer

En majoritet av cheferna pa intensivvardsavdelningar som intervjuats anger
att de arbetar med uppféljning av genomférda och missade organdonationer
och att donationsansvariga lakare och sjukskéterskor ar ansvariga for detta.

16 Svarsfrekvens 32/60.
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Svaren indikerar att rutiner samt genomforandet varierar mellan verksamhet-
erna och att det &r olika formaliserat. En del sjukhus féljer genom journal-
granskning upp ifall nagra organdonationer missas, vilket utgor underlag for
diskussioner kring rutiner. En del chefer pa intensivvardsavdelningar uppger
att det finns behov av forbattring for att genomfora uppfoljningsarbetet mer
systematiskt. Det forekommer ocksa i fritextsvar i enkatsvaren fran region-
ledningarna att tydligare regional uppfoljning kan vara ett forbattringsom-
rade.

Journalféring av ansvarig intensivvardslakare och intensivvardssjuksko-
terska &r en forutsattning for att uppfdljningen ska vara tillforlitlig och kunna
vara ett bra underlag for utveckling och forbattring av intensivvarden inklu-
sive varden av organdonatorer [29].

Mojliga donatorer missas i angrénsande
verksamheter

De flesta chefer pa intensivvardsavdelningar som intervjuats anger att deras
verksamhet i stort sett identifierar de moéjliga donatorer som finns. Fram-
gangsfaktorer som namns ar till exempel att donationsspecialiserade sjuksko-
terskor kopplas in tidigt i processen och att man tidigt lyfter fragan om moj-
liga donatorer.

Omkring hélften av cheferna pé intensivvardsavdelningar upplever dock
att det finns ett morkertal kring missade donatorer i angransade verksamheter
sasom akutmottagning, medicinklinik, hjartintensivvard, vardavdelningar
(t.ex. stroke) och inom neurologisk verksamhet. Det pagar samarbeten inom
regionerna, och mellan intensivvardsavdelningar. | samband med inforandet
av DCD-processen har kontakter mellan sjukhusen 6kat. Flera uppger &ven
att det pagar ett utvecklingsarbete for att utoka samarbeten med angransande
verksamheter och skapa en tydligare formalisering genom till exempel ut-
sedda kontaktpersoner och utdkad informations- och kunskapsspridning.

Mindre sjukhus kan ha lattare att fa till dessa samarbeten da intensivvards-
avdelningen och akutmottagningen i en del fall tillhdr samma organisation
och narheten gor att intensivvardsavdelningen automatiskt involveras vid
mojliga donatorer, vilket kan frdmja donationer.

Transplantationscheferna samt flera representanter i fokusgrupperna delar
uppfattningen om att det kan finnas ett morkertal kring missade donatorer i
angrénsade verksamheter.

Fler vardplatser och 6kad bemanning
inom intensivvarden skulle kunna leda fill
fler organdonationer

Av intervjuerna framkommer att fragan om tillgang till vardplatser kan vara
en paverkande faktor nar det géller organdonationer. Flera respondenter ut-
trycker att bristen pa vardplatser inom intensivvarden paverkar inflodet av
mdojliga donatorer. Sarskilt under jourtid forflyttas ibland inte patienter till
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intensivvardsavdelningen fran andra avdelningar for att deras utsikter be-
doms som sma och det saknas lediga vardplatser. En annan respondent bely-
ser vikten av bemanning och schemal&ggning som bidar till kontinuitet inom
intensivvarden. Representanter i fokusgruppen donationsansvariga lakare och
intensivvardslakare delar synpunkten att kontinuitet under donationsproces-
sen ar grundlaggande. Ett fatal respondenter beskriver att hog arbetsbelast-
ning kan paverka mojligheten till organdonation. Bristande kontinuitet kan
ocksa bidra till att anhériga inte far det stod som de behdver i processen vil-
ket kan paverka majligheterna till organdonation.

Fler vardplatser samt béttre bemanning bedoms darfor kunna leda till fler
organdonationer och samtidigt underlatta inflodet av patienter. Aven trans-
plantationschefer och fokusgrupper utrycker att fler vardplatser inom inten-
sivvarden skulle kunna leda till fler donationer.

Utbildning inom organdonation ar en
forutsattning for donationer

De flesta chefer pa intensivvardsavdelningar i intervjuundersokningen beto-
nar att personal utbildad inom organdonation ar en férutséattning for en &nda-
malsenlig organdonationsverksamhet. Flera anger ocksa att personalen har
gatt EDHEPY’ utbildningen och vissa uppger att deras personal dven gatt
Avancerad Donationsuthildning (AD). Det framgar dven att det anordnas
regionala utbildningar, samt att donationsansvariga ldkare och donationsan-
svariga sjukskaterskor arbetar lokalt med utbildningar. Det &r framst lakare
och sjukskoterskor som genomgar utbildningarna, men nagra ser aven ett be-
hov av att utbilda fler underskoterskor om organdonation.

En del av de intervjuade cheferna uppger att det kan vara svart att avsatta
tid for utbildning pa grund av hog belastning. Det finns dven ett behov av fler
platser pa nationella utbildningar, da dessa snabbt fylls. Under pandemin
stalldes dven manga tillfallen in, vilket har skapat ett ackumulerat behov. Det
ar generellt en stor efterfragan och intresse hos personalen for dessa utbild-
ningar.

Det finns aven en efterfragan pa utbildning kring juridiska aspekter kopp-
lat till organdonation. I intervjun med fokusgruppen med donationsspeciali-
serade sjukskoterskor uttrycks att man upplever en otydlighet i regelverket
som kan leda till osakerhet kring vad man far och inte far och vilka forvant-
ningar som finns. Det finns dven ett behov av att inkludera mer i utbildning-
arna om samtalet med anhdriga samt hur man ska hantera kulturella och reli-
giosa skillnader. Flera respondenter i fokusgrupperna instammer och anser
att utbildning for att bemota anhériga skulle underlétta donationsprocessen.

Av enkatundersokningen framgar att nationella larandemal om orgando-
nation efterfragas av samtliga regionalt donationsansvariga, 60 procent av de
svarande regionledningarna och hélften av alla sjukhus med intensivvards-
verksamhet som besvarat enkéaten.

17 European Donor Hospital Education Programme.
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Varierande kompetens och kunskap om
organdonationer

Av de intensivvardsenheterna som for 2021 rapporterat in data till SIR, hade
17 procent tillsatt donationsansvariga lakare och 32 procent hade tillsatt do-
nationsansvarig sjukskoterska med skriftlig uppdragsbeskrivning, den rekom-
menderade avsatta tiden for uppdraget, kompetens for uppdraget enligt ut-
bildningstrappan och férekomst av verksamhetsplan/rapport [13].

Donationsansvariga ldkare och donationsansvariga sjukskoterskor ansvarar
for och driver arbetet med organdonation i verksamheterna, vilket innebér att
de bland annat ansvarar for processer, rutiner och instruktioner, uppféljning,
utbildning och regional samordning.

Det uttrycks i enkatsvaren fran de regionalt donationsansvariga, som har
en radgivande och stodjande roll i férhallande till de lokalt donationsansva-
riga att de lokalt donationsansvarigas kompetens och erfarenhet varierar. | fo-
kusgruppintervjuerna uttrycks ett behov av saval baskunskap som kunskaps-
stod bade nar det galler att identifiera mojliga donatorer och i sjalva
donationsprocessen. Behovet av stod fran lakare med operativ kompetens
och erfarenhet for att kunna genomféra organdonationen beskrivs ocksa i fo-
kusgruppsintervjuerna.

De flesta chefer pa intensivvardsavdelningar, som har intervjuats, anser att
personalen inom intensivvarden har god kompetens bade infor och under or-
gandonationsprocessen. Nagra utmaningar som namns ar hog personalom-
sattning och kompetens hos hyrpersonal och vid nyanstéllningar. Fokusgrup-
perna delar i stort den uppfattningen. Cheferna pa intensivvardsavdelningar
anger att det finns tydliga riktlinjer och instruktioner som personalen kan
folja. Ett sadant exempel ar den Nationella Donationsparmen som anvands i
donationsprocessen [26]. Syftet med donationsparmen ar att vagleda och un-
derlatta for all personal som &r delaktiga i denna process.

Vidare anser de flesta av cheferna att utbildning fungerar som ett stod infér
en donationsprocess. Merparten av donationsansvariga lakare beskriver i fo-
kusgruppintervjuerna att de har ett bra stod fran sina chefer i arbetet. De har
till exempel avsatt tid for uppdraget, uppdragsbeskrivning och moéjlighet att
delta i utbildningar. Pa de sjukhus dar organdonation ses som en sallanhan-
delse uppger cheferna att det ar svarare att uppratthalla kompetens och kun-
skap och att man ar beroende av att ha tydliga processer och instruktioner att
félja nér en organdonation blir aktuell. Det finns dock alltid mojlighet att
hora av sig till de storre sjukhusen.

En del representanter i fokusgrupperna med donationsansvariga lakare och
intensivvardssjukskoterskor lyfter dven behovet av att infora en beredskaps-
linje under jourtid. Linjen skulle, pa regional eller nationell niva, fungera
som en stodfunktion till personalen pa intensivvardsavdelningen. Detta upp-
levs framfor allt som viktigt for de sjukhus som inte har funktionen donat-
ionsspecialiserad sjukskoterska.

KARTLAGGNING AV HINDER | HALSO- OCH SJUKVARDEN FOR EN ANDAMALSENLIG VERKSAMHET FOR ORGANDONATIONER
SOCIALSTYRELSEN

29



Stod frdn donationsansvariga har
betydelse

De flesta respondenter i intervjuundersokningen anger att stod fran donat-
ionsansvariga lakare och sjukskoterskor har betydelse i verksamheten i arbe-
tet med organdonationer. Den tid som donationsansvariga lakare och sjuk-
skoterskor har avsatt for sitt uppdrag skiljer sig dock mellan olika
verksamheter, liksom formaliseringen av deras uppdrag.

Donationsansvariga lakare och sjukskoterskor &r ofta engagerade och verk-
samheten beskrivs som personberoende. De flesta uppger dock att donations-
ansvariga lakare och sjukskaéterskor inte behover vara pa plats for att initiera
och genomfdra organdonationsprocessen. Daremot anger flera chefer att man
kan kalla in dem vid behov, men att det oftast racker med stod via telefon.

I samband med att donationsprocessen DCD implementeras vid alltfler in-
tensivvardsavdelningar anger flera chefer pa intensivvardsavdelningar i inter-
vjuerna ett allt storre behov av att ha donationsansvariga lakare och donat-
ionsansvariga sjukskoterskor pa plats. | syfte att minska personberoendet har
en del verksamheter flera donationsansvariga lakare och sjukskoterskor.

Donationsspecialiserade sjukskoterskor kallas ofta in for att hantera hela
eller delar av processen i de verksamheter dar de finns tillgangliga, vilket av-
lastar personalen pa intensivvardsavdelningen och upplevs som positivt. Av
intervjuundersokningen framgar att det i de regioner dar man har tillgang till
donationsspecialiserade sjukskoterskor ses som en framgangsfaktor medan
de regioner som saknar tillgang till donationsspecialiserade sjukskoterskor
uttrycker att det vore dnskvart att ha denna funktion.

Transplantationscheferna papekar att det finns en risk med att bygga en or-
ganisation pa enstaka personer och foreslar att rollen som donationsansvariga
lakare och sjukskoterskor borde spridas pa fler personer for att skapa en mer
hallbar organdonationsverksamhet.

Behov av insatser p& nationell nivd

Socialstyrelsens enkéat omfattar fragor om i vilken utstrackning vissa fore-
slagna atgarder eller insatser pa nationell niva skulle behovas. Fragorna har
stallts till sjukvardsregioner, till regioner, till tjanstemannaledningen for sjuk-
hus med intensivvardsverksamhet, samt till regionalt donationsansvariga la-
kare (rDAL) respektive sjukskoterskor (rDAS).
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| vilken utstrackning beddmer du att féljande
Atgdrder eller insatser pd& nationell nivd skulle
behdvase

Tabell 1. Nationella kunskapsstéd om organdonation? (t.ex. vardprogram,
vdagledning, rikilinjer, beslutsstod till beslutsfattare)

Andel (%) Sjukvardsregioner Regioner Sjukhus rDAL/rDAS
H&g utstréckning 60 63 50 67
Viss utstréckning 20 25 25 17
L&g utstréckning 0 6 6 17
Vetinte 20 6 19 0
Total 100 100 100 100

Kdlla: Socialstyrelsens enk&tundersdkning

Tabell 2. Vagledning om lagar och foreskrifter av betydelse for orgando-
nationsprocessen

Andel (%) Sjukvardsregioner Regioner Sjukhus rDAL/rDAS
H&g utstréckning 20 56 4] 100
Viss utstréckning 40 25 38 0
Lag utstréckning 20 19 6 0
Vet inte 20 0 16 0
Total 100 100 100 100

Kalla: Socialstyrelsens enk&tundersdkning

Tabell 3. Nationella Iarandemal f6r utbildning om organdonation i grund-
och specialiseringsutbildningar for berérda personalkategorier?

Andel (%) Sjukvardsregioner Regioner Sjukhus rDAL/rDAS
H&g utstréckning 20 69 47 100
Viss utstréckning 60 13 25 0
La&g utstréckning 0 13 9 0
Vetinte 20 6 19 0
Total 100 100 100 100

Kalla: Socialstyrelsens enkatundersdkning

Tabell 4. En radgivande klinisk stédfunktion med hdg tillgénglighet dygnet
runt?

Andel (%) Sjukvardsregioner Regioner Sjukhus rDAL/rDAS
H&g utstréckning 0 13 4] 83
Viss utstréckning 40 38 34 0
La&g utstréckning 20 19 9 17
Vetinte 40 31 16 0
Total 100 100 100 100

Kalla: Socialstyrelsens enk&atundersdkning
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Organdonation &r etiskt utmanande och
stod till prioritering saknas

Socialstyrelsen har i intervjuundersokningen berort om etiska fragestall-
ningar eller hinder paverkar mojligheten till organdonation. Myndigheten har
aven genomfort en litteraturundersdkning om attityder hos personalen inom
intensivvarden inom ramen for uppdraget.

Omkring halften av cheferna pa intensivvardsavdelningar anser i intervjuerna
att prioriteringar samt etiska avvagningar om vilken vard som ligger i patientens
intresse &r vanliga etiska fragestéllningar som personalen stélls infor. Fragor om
prioriteringar uppstar oftare nar det ar brist pa vardplatser. Om antalet orgando-
nationer okar bedéms prioriteringsfragan bli an viktigare framover.

Vikten av acceptans kring organdonation

I fokusgrupperna har lokal kultur och installningar till organdonationer och
vikten av acceptans for organdonation i samhallet diskuterats.

Halften av cheferna pa intensivvardsavdelningar anser att allmanheten
samt anhdrigas instélining har en betydande roll for att 6ka antalet orgando-
nationer. Flera respondenter tycker att man borde prata mer om organdonat-
ioner bland allménheten for att 6ka kunskapen och forstaelsen eftersom det
skulle framja en 6kad donationsvilja. Kulturella skillnader, religids bakgrund
samt olika synsatt pa doden ar exempel pa svara fragor som ofta dyker upp i
motet med anhoriga.

Behov av stdd for personalen i och efter
organdonationsprocessen

Ingen av cheferna pa intensivvardsavdelningar uttrycker i intervjuerna att det
finns nagon formell rutin for att stotta personalen efter en organdonation,
daremot erbjuder de flesta debriefing eller samtal efter svara fall. Aven kura-
torer finns tillgangliga vid behov.

Representanterna i fokusgruppen med sjukskoterskor delar bilden att det
inte finns nagon formaliserad rutin for stod efter en organdonationsprocess.
Déremot &r uppfattningen att de mindre sjukhusen har en tydligare struktur
och process an de storre sjukhusen. Detta kan delvis beror pa att storre sjuk-
hus har en hogre frekvens av organdonationer och inte behdver debriefing i
samma utstrackning. De sjukhus som har funktionen donationsspecialiserad
sjukskoterska anger att det ger stod och avlastning for personalen bade under
och efter en donationsprocess.

Som tidigare namnts, framgar av Socialstyrelsens kunskapsstod om pedia-
trisk organdonation [6], att i de fall vardpersonalen inte uppmarksammar det
svart sjuka barnet som en majlig donator kan det till exempel bero pa att de
saknar den kompetens och fardighetstraning som behovs i en donationspro-
cess. Avsaknaden av detta gor att vardpersonalen ar samre rustade och
mindre trygga i donationsprocessen. Vardpersonal har aven i alltfor lag ut-
strackning fatt relevant traning i samtalsmetodik med vardnadshavare. Vidare
saknas aven tillgang till olika former av stod fran kollegor med erfarenhet av
pediatrisk organdonation [6].
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Forslag till insatser

Mot bakgrund av vad som framkommit i kartldggningen har Socialstyrelsen
identifierat att det finns flera faktorer som kan utgéra strukturella hinder for
en andamalsenlig organdonationsverksamhet i regionerna.

Vardgivaren ansvarar for hur varden i regionen och inom sjukhusen ar or-
ganiserad och att det finns rutiner. Kartldggningen visar att det finns region-
ala skillnader i styrning och mal inom omradet organdonation och att det
finns behov av formaliserade uppdrag i linjeorganisationen, for att minska
personberoendet. Det kan handla om saval tid och utrymme som tydliga
mandat. Kartlaggningen visar ocksa att hog arbetsbelastning och bristande
personalkontinuitet kan utgdra hinder for en andamalsenlig verksamhet.

Brist pa vardplatser inom intensivvarden kan paverka inflodet av mojliga
donatorer och darmed utgora hinder. Resurser i form av vardplatser pa inten-
sivvardsavdelningar liksom en god kompetensforsérjning framkommer i
kartlaggningen som centrala forutsattningar for att kunna initiera och genom-
fora organdonationer. Kartlaggningen har dven uppmarksammat behovet av
utbildning inom organdonation hos berdrd personal.

Eftersom forutsattningarna for organdonationsarbetet tycks variera kan be-
hovet av insatser skilja sig at mellan olika regioner, sjukvardsregioner och
sjukhus.

Av enkatundersokningen framgar exempelvis att merparten av de svarande
sjukhusen och de regionalt donationsansvariga ldkarna/regionalt donations-
ansvariga sjukskoterskorna ser att det kan finnas behov av en radgivande kli-
nisk stodfunktion med hdg tillganglighet dygnet runt, i syfte att stédja vid en
donationssituation.

Organisation, ledning och styrning av hélso- och sjukvarden &r regionala
ansvarsomraden. De hinder som &r identifierade ar i stor utstrackning fak-
torer som regionerna ansvarar for och kan paverka. Det ar viktigt att region-
erna fortsatter att arbeta med dessa.

Socialstyrelsens bedémning dar att det dven finns behov av insatser som bi-
drar till ett samlat stod och ett tydliggérande pa omradet och darmed en mer
andamalsenlig organdonationsverksamhet. Detta kan ocksa framja en jamlik
vard i hela landet. Av kartlaggningen framgar att det exempelvis finns behov
av stod i och efter en organdonationsprocess, stod i att samtala med nérsta-
ende och stdd till prioriteringar.

Myndigheten lamnar foljande forslag till nationella insatser:

Nationell handlingsplan for organdonation

For att starka regionernas arbete med organdonation och stérka den nation-
ella samordningen ser Socialstyrelsen ett behov av att utarbeta en nationell
handlingsplan for 6kad organdonation. Detta fOr att samla och skapa en platt-
form for de delar som ingar i en andamalsenlig och effektiv organdonations-
verksamhet. Handlingsplanen bér omfatta det samlade organdonationsarbetet
pa nationell, regional och lokal niva inklusive stod till implementering.
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Handlingsplanen ska aven ge 6kad kunskap och véagledning samt en kopp-
ling mellan mal, tgarder och uppfdljning. Handlingsplanen bor utformas uti-
fran hinder, forutsattningar och behov och bér utvecklas i samrad med be-
rorda aktorer pa olika organisatoriska nivaer.

Socialstyrelsen bedomer att myndigheten bor fa ett uppdrag att ta fram en
nationell handlingsplan for organdonation och att den kan utformas pa mot-
svarande satt som den nationella handlingsplanen for patientsakerhet [30].
Myndigheten kan dven initialt stddja regionerna i arbetet med att ta fram en
radgivande klinisk stodfunktion med hdg tillganglighet dygnet runt, som om-
namns ovan, om det blir aktuellt att utveckla en sadan.

Ett samlat kunskapsstdd for organdonation

Socialstyrelsen har identifierat att det finns behov av nationellt kunskapsstod
pa olika nivaer som ar verksamhetsnara och lattillgangligt och som omfattar
hela donationsprocessen. Dessa nationella kunskapsstod ska omfatta bade
barn och vuxna i syfte att ge vardpersonalen konkret stod i det dagliga arbe-
tet. Forutsattningarna for kunskapsstodjande insatser behdver initialt utredas
med avseende pa olika malgruppers behov. Socialstyrelsen bedémer darfor
att myndigheten bor fa ett uppdrag att ta fram ett samlat nationellt kunskaps-
stod.

Kunskapsstod for faststallandet av mdnniskans dod
med direkta kriterier

Inom ramen for kartldggningen, men dven inom den senaste revideringen av
Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2005:10) om kriterier for bestammande
av ménniskans dod, gor Socialstyrelsen bedémningen att det finns ett behov
av ett kunskapsstod for faststallande av ménniskans dod med hjalp av direkta
kriterier. Ett nationellt kunskapsstod syftar till att 6ka rattssékerheten och for-
starka den medicinska sékerheten i utférandet, och darmed 6ka tryggheten
hos utforaren. Socialstyrelsen bedomer darfor att myndigheten bor fa ett upp-
drag att ta fram ett nationellt kunskapsstod.
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Bilaga 1. Donationsprocess som
inkluderar organbevarande
behandling med tillhérande
dokumentationskrav

Livsuppehailande Organbevarande behandiing, 72 timmar Medicinska insatser
behandiing effer déden 24 timmar
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Bilaga 2. DBD och DCD

Enligt svensk lag &r en person dod nér hjérnans samtliga funktioner totalt och
oaterkalleligt har fallit bort. Det finns bara en dod, men tva
donationsprocesser; donation da doden intraffar efter primar hjarnskada
(DBD) och donation da doden intraffar till foljd av cirkulationsstillestand
(DCD).

DBD-processen ar den process som huvudsakligen tillampas i Sverige
idag. Efter att ett brytpunktsbeslut fattats, da varden inte langre bedéms vara
meningsfull for patientens egen skull, 6vergar varden i organbevarande be-
handling. Under den organbevarande behandlingen, som pagar nar patienten
fortfarande ar i livet, ska forutsattningar for donation enligt 3 § transplantat-
ionslagen utredas. Nér det finns forutsattningar for donation enligt 3 § trans-
plantationslagen far de medicinska forutsattningarna utredas. Nar doden har
faststallts fortsatter de medicinska insatserna for att halla organen syresatta
och darmed bibehalla dess funktion. Doden faststalls med direkta kriterier
enligt Socialstyrelsens foreskrift och allmanna rad om kriterier for bestam-
mande av en manniskas dod. Det innefattar tva kliniska neurologiska under-
sOkningar och i vissa fall kompletterande angiografiundersokning av hjérnan.
Forutsattningar for donation enligt 3 § transplantationslagen och de medi-
cinska forutsattningarna kan i vissa fall ocksa utredas efter att doden fast-
stéllts.

Nar kontrollerad DCD-process tillampas uppstar total hjarninfarkt pa
grund av cirkulationsstillestand efter ett planerat avbrytande av den organbe-
varande behandlingen. Efter avbrytandet far hogst tre timmar forflyta innan
cirkulationen upphér for att donation ska vara mojlig. Nar patientens hjérta
slutar att sla, det vill séga nar cirkulationen upphort, startar en fem minuter
lang vantetid, en sa kallad no-touch-period. Om ingen cirkulation eller and-
ningsrorelse registrerats under dessa fem minuter dodforklaras patienten med
indirekta kriterier som visar pa varaktigt hjart- och andningsstillestand. Dar-
efter behdver donationsingreppet pabdrjas skyndsamt eftersom organen inte
ar syresatta. Forutsattningarna for donation enligt 3 § transplantationslagen
och de medicinska forutsattningarna for donation utreds efter brytpunktsbe-
slut och innan den organbevarande behandlingen avbryts.
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Bilaga 3. Intervjuguider

Intervju med chefer pd IVA

Huvudomrdde och fradgor samt féljdfradgor

1. Organisation, ledning och styrning

Intro: Organdonation ar en séllanhandelse, som nar den intraffar ofta innebar
en tidsmassigt omfattande insats, som kréaver specifik kompetens.

1.

Beskriv kort hur din verksamhet arbetar med organdonation idag

a. Skulle du beskriva det som att organdonation ligger i linjeorganisat-
ionen eller bedrivs det vid sidan av linjen?
b. Ingar processer och rutiner for organdonation i verksamhetens kvali-

tetsledningssystem

Finns det stod och en tydlighet fran hogre ledningsnivaer om hur IVA

ska arbeta med fragan?

Om ja, pa vilket satt? (foljdfragor nedan)

a. Finns mal/ malbild?

b. Foljer man upp med din verksamhet och efterfragar resultat om organ-
donation (vilka matt/indikatorer)?

c. Foljer man upp och/eller foér man en dialog om forutsattningar?

Om nej, Vad innebér det for er verksamhet? Vad tror du att det beror pa?
Hur skulle du vilja att det sag ut?"

Hur arbetar ni med forbattrings och kvalitetsarbete i syfte att 6ka organ-
donation?

Om inte - varfor inte? hur paverkar de verksamheten? vem &r ansvarig
for detta?

Finns det mojligheter till, eller en redan etablerad samverkan med andra
IVA eller nérliggande verksamheter for att underlatta processen och dka
antalet organdonationer?

Om ja, hur ser samarbetet ut? Underlattar det processen?
Om nej, varfor inte? Skulle det vara 6nskvart att ha?"

Finns det nagot som ror klinikens organisering som du ser kan motverka
en optimal process kring organdonation?
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Om ja, vad? Vad skulle kunna forbéttras organisatoriskt?
Om nej, Vad gor att det funkar bra idag? "

2. Resurser
Intro: Organdonation ar en resurskravande handelse.

6. Hur paverkar tillgang till resurser IVAs formaga att genomfora fler or-
gandonationer?

a. Ge garna exempel pa vilka resurser som paverkas?

3. Kompetens

Intro: Organdonation &r som sagt en séllanhandelse som bade kraver grundlag-
gande kunskaper hos all personal och sarskild kompetens (t.ex. juridisk, samtal
med narstaende och medicinsk diagnostik ex hjarndddsdiagnostik och behand-

ling).

7. Hur uppfattar du att den samlade kompetensen om organdonation pa din
IVA-Klinik paverkar formagan att genomfora (fler) organdonationer?

a. Finns tillgang till personal med basala kunskaper for att kunna initiera
en organdonationsprocess? Ar de tillrackliga? (Jamfor vid HLR-
situationer)

b. Finns specialutbildad personal (DAL och DAS). Racker DAL och
DAS till for uppgiften? (Jfr HLR-situation och férdighetstraning)

c. Finns det rutiner/handlingsplan for hur den operativa kompetensen att
driva och genomfora processen kan forstarkas i de akuta lagena, om sa-
dan kompetens saknas da?

8. Ofta beskrivs det som att organdonationsverksamhet drivs av enskilda
eldsjélar, ofta DAL och DAS, som om de inte &r i tjanst, kan kallas in.
Hur fungerar det hos er?

a. Ar detta ett problem i din verksamhet?

b. Arbetar ni for att skapa en mer hallbar organisation, som inte behover
forlita sig pa eldsjalar och i s fall hur?

Om nej, hur tanker du kring detta?

4. Stod i arbetet

Intro: Att driva en organdonationsprocess innebar ofta att man behdver géra
svara bedémningar utifran osakra prognoser och fatta aktiva beslut. Enligt tidi-
gare undersokningar kan det upplevas som osékert och otryggt och personalen
kan ibland &ven sakna fortroende for processen.

9. Ar det har ndgot du upplever hos din personal?

Om ja, beskriv garna nar detta blir tydligt? Hur paverkar det processen?
Om nej, hur kommer det sig?
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10. Hur arbetar ni idag och hur ser du att man kan stddja personalen infor,
under och efter en organdonationsprocess?

a. Arbetar ni med forbéattringar inom ramen fér nuvarande arbetssatt?
(till exempel: 6kad kompetens - teoretisk och fardighetsmassig)
b. Arbetar ni med inférande av nya arbetssatt?
5. Motivation
Intro: Till skillnad fran vid transplantation, sa far inte personal som drivit/delta-
git i donationsprocessen se det konkreta positiva resultatet i form av en tillfrisk-
nande patient.

11. Uppfattar du att det eller nagon annan faktor kan bromsa personalens
motivation att arbeta med organdonationer?

Om ja, beskriv gérna hur och varfor? Hur arbetar ni for att 6ka motivat-
ionen hos personalen?

Om nej, ser du inte att det finns nagot behov av aterkoppling? Vad
skapar motivationen for personalen da? Hur arbetar ni med att motivera
personalen?"

6. Etiska fragestallningar
Intro: En rad olika etiska fragestallningar kan uppkomma i en donationssituat-
ion.
12. Kan du identifiera nagra etiska fragestéllningar eller hinder som pa-
verkar mojligheten till organdonation i din verksamhet?

a. P4 medarbetarniva?

b. Pa organisatorisk/ledningsniva?

7. Ovrigt

Ar det finns nagot ytterligare du vill tillagga som vi inte berort eller om det
finns nagon annan tillaggsinformation som du tror kan vara av intresse for
oss som du vill dela?

KARTLAGGNING AV HINDER | HALSO- OCH SJUKVARDEN FOR EN ANDAMALSENLIG VERKSAMHET FOR
ORGANDONATIONER



Intervju med chefer inom transplantation

1. Organisation, ledning och styrning

Transplantation ar en verksamhet som hanger nara samman med och &r be-
roende av intensivvardens organdonationsverksamhet for att kunna genom-
fora transplantationer

a. Beskriv kort hur din verksamhet arbetar med transplantation i gréns-
snittet mot organdonationsverksamheter pa IVA i ert upptagningsom-
rade?

b. Vad fungerar bra inom dagens organisation av transplantations- och
organdonation?
a. Vad fungerar mindre bra?

c. Finns det stod for transplantationsverksamheten pa ledningsnivaer i
verksamheten, i regionen, sjukvardsregionen? Efterfragas resultat?

- Fors aven en dialog pa dessa ledningsnivaer om organdonat-
ionsverksamheter som en forutsattning for att organ ska
kunna transplanteras?

d. | forhallande till viljan att donera organ i befolkningen i Sverige och i
forhallande till vissa andra landers organdonationsfrekvens genom-
fors relativt fa organdonationer. Finns det nagot i organisationen som
kan motverka en optimal process kring organdonation-transplantat-
ion? (lokalt, regionalt, nationellt)

e. Finns behov av forbattringsarbete inom befintlig organisation? Hur
skulle den kunna forbattras?

2. Resurser
Organdonation-transplantation ar en resurskravande handelse.

a. Paverkar tillgangen till resurser er formaga att genomfora fler transplantat-
ioner? Finns det exempelvis flaskhalsar? Andra sarbarheter?
- Sett ur organdonationsverksamhetens perspektiv: Tillgang till
resurser som krévs for att genomfora processen och lamna over
till transplantationspersonal. (Personella resurser/kompetens,
IVA-platser, angiografi, undersokningar och provtagning i do-
nationssyfte, operationsutrymme)
- Resursfraga ur ett framtidsperspektiv med potentiellt 6kade
antal DCD-processer och ¢kad tydlighet om organbevarande
behandling?

KARTLAGGNING AV HINDER | HALSO- OCH SJUKVARDEN FOR EN ANDAMALSENLIG VERKSAMHET FOR ORGANDONATIONER
SOCIALSTYRELSEN



44

3. Etiska fragestallningar

Kan du identifiera nagra etiska fragestallningar (prioriteringsmassigt, dilem-
man eller hinder) som kan paverka moéjligheten till organdonation-transplan-
tation negativt?

4. Forandringsarbete
- Pagar arbete eller finns behov av forbattringsarbete avseende befintliga ar-
betssatt inom.

a. organdonation
b. transplantation
- Behov av att infora nya arbetssétt?
5. Andra hinder?

6. Andra forutsattningar for att 6ka antalet organdonationer?
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Fokusgrupp med |akare, sjukskoterskor,
donationsansvariga ldkare (DAL),
donationsansvariga sjukskoterskor (DAS)
och donationsspecialiserade
sjukskoterskor (DOSS)

1. Introduktion
- Namn och arbetsplats (sjukhus)?

- Egna erfarenheter av att arbeta med organdonation?
- Hur vanligt forekommande ar det pa din IVA?
- Vilken roll/uppgifter har du haft i en organdonationsprocess?
- Auvsatt tid till arbete med organdonationer? (Fragan stalldes endast
till DAL)
2. Hur fungerar arbetet med organdonationer i er verksamhet?
- Finns det en tydlighet i hur ni ska arbeta?
- Hur upplever ni att era chefer stddjer arbetet?
- Hur aktuell ar fragan? lyfts den regelbundet?
- Har DCD-processen inforts?
3. Vilka hinder, problem, svarigheter upplever ni finns i organdonat-
ionsprocessens olika steg?

- Finns det forutsattningar i form av:
- Personella resurser?
- Energi och tid att orka driva?
- IVA-platser?
- Kompetens?
- Samarbete med andra verksamheter
- Etiska fragestallningar?

4. Hur skulle ert arbete med organdonation kunna underlattas?
- Nya arbetssatt/l6sningar?
- Stod i det operativa arbetet?
5. Vilka faktorer bidrar till motivation och engagemang fér orgando-
nation? Vad skulle man kunna gdra for att ytterligare 6ka moti-
vation/engagemang?

- Aterkoppling frén transplantationskoordinator?
- Utbildning?
- Andra motivationshéjande faktorer?
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6. Finns det ndgot ytterligare ni vill tillagga som vi inte har berort el-
ler ndgon annan tillaggsinformation som ni tror kan vara av in-
tresse for 0ss?
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Fokusgrupp med
transplantationskoordinatorer

1. Introduktion. Vilka &r era utbildnings-/erfarenhetsméassiga bakgrunder?

2. Forutsattningar att arbeta som transplantationskoordinatorer i olika reg-
ionala omraden.

— Vad ér lika, vad skiljer?

3. Hur arbetar transplantationskoordinatorer i granssnittet mot orgando-
nationsverksamheter pa olika sjukhus/IVA i ert upptagningsomrade?
— | det akuta? Langsiktigt?

4.  Finns det stod for transplantationskoordinatorer i verksamheten pa olika
ledningsnivaer inom ert upptagningsomrade? Fors aven dialog om hur
fler organ fran avlidna ska kunna doneras?

5. a. Vad fungerar bra inom dagens organisation av organdonations- och
transplantationsverksamheter?

— Nationelit?
— Inom ert upptagningsomrade?
b. Vad fungerar mindre bra?
6. Resurser
— Paverkar tillgangen till resurser formagan att genomfora fler organ-
donationer som leder till transplantation?
— Upplever ni att det finns flaskhalsar — andra sarbarheter?
7. Kunskap och féardigheter.
— FOor att kunna genomfora processen i samarbete.
— Etiska, kdnsloméssiga, kulturella” fragestillningar som kan hindra i
processen?
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Bilaga 4. Fragor i
enkdtundersdkningen

Enkat till sjukvardsregionens tjanstemannaledning om or-
gandonationsverksamheten

Transplantation av organ kan ge svart sjuka manniskor mojlighet att
Overleva eller innebéra forbattrad hélsa, hogre livskvalitet och en moj-
lighet att aterga till ett aktivt yrkesliv. Donation av organ &r en forut-
sattning for detta. | Sverige finns en hég donationsvilja i befolkningen,
men trots det saknas det organ att transplantera, vilket kan innebéra
att manniskor kan hinna avlida i vantan pa en transplantation.

1. Beskriv den sjukvardsregionala ledningens uppdrag, ansvar och arbetsupp-
gifter nar det géller organdonation.

Klicka eller tryck hér for att ange text.

2. Vilka styrdokument som omfattar organdonationsverksamhet finns det pa
den sjukvardsregionala ledningsnivan?

T. ex. avtal om samverkan, verksamhetsplan, verksamhetsberéttelse, aktivitetsplan,
handlingsplan el. motsvarande. Finns det inga styrdokument pa den nivan, ange det.

Skicka garna de dokument som finns, eller utdrag av dem, till christina.straat@soci-
alstyrelsen.se

Klicka eller tryck har for att ange text.

3. Sker det regelbundna avstamningar mellan den sjukvardsregionala led-
ningen och ingdende regioner, dar fragor om organdonationsverksamheten tas

upp?

Ja

Ja, inte regelbundet, men vid behov
Nej

Vet inte

O OO
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Frdga 3 a. besvaras av de som pd fraga 3 svarat "Ja’ eller 'Ja, inte regel-

bundet, men vid behov’

3 a. Ange vilka funktioner/befattningar som deltar i dessa avstdmningar.

Markera alla funktioner/befattningar som deltar.

Halso- och sjukvardsdirektor
Sjukhusdirektor
Cheflakare

Regionalt donationsansvarig lakare
(RDAL)

Regionalt donationsansvarig sjuksko-
terska (RDAS)

Donationsansvarig lakare (DAL)

Donationsansvarig sjukskoéterska
(DAS)

Donationsspecialiserad sjukskoterska
(DOSS)

Verksamhetschef el. motsvarande
funktion for IVA

Andra verksamhetschefer el. motsva-
rande. Inom vilka omraden

Annan funktion. Vilken/Vilka?

Plats for kommentarer:

OodJ o o oodd oo

Klicka eller tryck har for att ange text.

Klicka eller tryck har for

att ange text.

Klicka eller tryck har for

att ange text.

KARTLAGGNING AV HINDER | HALSO- OCH SJUKVARDEN FOR EN ANDAMALSENLIG VERKSAMHET FOR ORGANDONATIONER

SOCIALSTYRELSEN

49



Frdga 3 b. besvaras av de som pd fraga 3 svarat "Ja’ eller 'Ja, inte regel-
bundet, men vid behov’

3 b. Vilka strukturella forutsattningar fér och resurser for organdonationsverk-
samheten kan avhandlas vid sddana méten?

T.ex tillgangen till donationsansvarig lakare resp. sjukskoterska, IVA-platser,
utrustning/kompetens foér cerebral angiografi, operationsutrymme, transport-
mojligheter etc.

Fokusera pa det senaste arets avstamningar.

Klicka eller tryck har for att ange text.

Frdaga 3c. besvaras av de som pd fraga 3 svarat 'Ja’ eller "Ja, inte regelbun-
det, men vid behov’

3 c. lavstamningarna, tas det da upp resultaten i organdonationsverksam-
heten, exempelvis antalet donatorer?

Ja []

Ja, ibland []
Nej ]
Om ja, ange vilka resultat som diskuteras.

Klicka eller tryck har for att ange text.

4. Har sjukvardsregionen matbara mal som avser organdonationsverksam-
heten?

Ja D

Nej []

Vet inte D

Om ja, ange mélen och eventuella malnivaer:
Plats ocksa for ev. 6vriga kommentarer.

Klicka eller tryck har for att ange text.
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5. Beskriv hur beslut om organdonation som fattas vid méten pa sjukvardsreg-
ional niva féljs upp och vilken roll den sjukvardsregionala nivan/ledningen kan
hai att genomféra atgarder. Ge garna exempel.

Klicka eller tryck hér for att ange text.

6. Anvands den nationella statistiken, exempelvis fran Svenska Intensivvards-
registret, i syfte att pa sjukvardsregional niva identifiera forbattringsomraden i
organdonationsverksamheten?

Ja D
Nej L]

Plats for kommentarer:

Klicka eller tryck har for att ange text.

7.0m du gor en beddmning av organdonationsarbetets effektivitet i sin helhet
inom sjukvardsregionen, hur stort utrymme for forbattringsatgarder finns det?
Ge svaret i en skala mellan 5 och 1, dar svaret 5 ar aktuellt om du ser ett
mycket litet forbattringsutrymme, medan svaret 1 &r aktuellt om du ser ett
mycket stort forbattringsutrymme.

Mycket litet forbattringsutrymme, fungerar optimalt 5
4
3
2

Mycket stort forbattringsutrymme, kan effektiviseras 1

O0O0ddn

Vill inte/Kan inte svara

Plats for kommentarer:

Klicka eller tryck har for att ange text.
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8. Pagér det nu eller planeras det for nadgot sjukvardsregionalt utvecklingsar-
bete, i syfte att 6ka antalet organdonationer och/eller att forbattra organdonat-
ionsverksamheten?

Ja []
Nej D
Plats for kommentarer:

Om ja, beskriv detta/dessa utvecklingsarbeten, och méalet med det/dem:

Klicka eller tryck hér for att ange text.

Bedomer du att det finns behov av forbattringar pa olika nivaer
inom halso- och sjukvarden som skulle kunna bidra till en béattre
fungerande donationsverksamhet

9 a. Vilka forbattringar finns det behov av att genomfora pa sjukvardsregional
niva?

Klicka eller tryck har for att ange text.

9 b. Vilka forbattringar finns det behov av att genomféra pa regional niva?

Klicka eller tryck har for att ange text.

9 c. Vilka forbattringar finns det behov av att genomféra pa sjukhusniva?

Klicka eller tryck har for att ange text.
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10. I vilken utstrackning bedomer du att féljande atgarder eller insatser pa nat-
ionell niva skulle behévas?

Lag utstrack-
Hog ut- Viss ut- ning/ Behovs
strack- ning strack- ning inte alls Vet inte

Nationella kunskapsstéd
om organ- donation (t.ex.

vardprogram, vagled- [] [] [] []
ning, riktlinjer, beslutsstéd
till besluts- fattare)

Végledning om lagar och

foreskrifter av betydelse D D D D

for organdonations- pro-
cessen

Nationella larandemal for
utbildning om organdonat-

ion i grund- och speciali- D D D D

seringsutbildningar for be-
rorda personalkategorier

En radgivande klinisk

stodfunktion med hég till- ] ] ] []

ganglighet dygnet runt

Plats for kommentarer kring behoven av nationella insatser:

Klicka eller tryck har for att ange text.

Plats for 6vriga kommentarer med koppling till organdonationsverk-
samheten:

Klicka eller tryck har for att ange text.
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Enkat till regionledningen om organdonationsverksam-
heten

1. Har regionen styrdokument som omfattar organdonationsverksam-
het?

Ja Nej Vet inte
Verksamhetsplan och
verksamhetsberéattelse - H a
Strategisk plan ] ]
Handlingsplan el.
motsv. a a u
Avtal om samverkan ] ] ]
Annat ] ] ]

Om 'Ja' pa Annat, vilken sorts dokument rér det sig om?

Klicka eller tryck har for att ange text.

2. Har regionen séarskilt avsatta ekonomiska resurser fér organdonat-
ion i budget?

Ja []
Nej ]

Plats for kommentarer: Klicka eller tryck har for att ange text.
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3. Sker det regelbundna avstamningar om organdonationsverksam-
heten mellan regionledningen och de sjukhus i regionen som har in-
tensivvardsavdelningar?

Ja

Ja, inte regelbundet,
men vid behov

Nej

0O o o O

Vet inte
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Fraga 3 a. besvaras av de som pd fidga 3 svarat "Ja’ eller 'Ja, inte regel-

bundet, men vid behov’

3 a. Ange vilka funktioner/befattningar som deltar i dessa avstam-

ningar.

Markera alla funktioner/befattningar som deltar.

Halso- och sjukvardsdirektor
Sjukhusdirektor

Cheflakare

Regionalt donationsansvarig 1&-
kare (RDAL)

Regionalt donationsansvarig sjuk-
skoterska (RDAS)

Donationsansvarig lékare (DAL)

Donationsansvarig sjukskéterska
(DAS)

Donationsspecialiserad sjukské-
terska (DOSS)

Verksamhetschef el. motsvarande
funktion for IVA

Andra verksamhetschefer el. mot-
svarande. Inom vilka omraden?

Annan funktion. Vilken/Vilka?

Plats for kommentarer:

0o o o o oo o o oo oo

Klicka eller tryck har for att ange text.

Klicka eller tryck har for

att ange text.

Klicka eller tryck har for
att ange text.
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Frdga 3 b. besvaras av de som pd frdaga 3 svarat "Ja’ eller 'Ja, inte regel-
bundet, men vid behov’

3 b. Vilka strukturella forutsattningar fér och resurser for organdonationsverk-
samheten kan avhandlas vid sddana méten?

T.ex tillgangen till donationsansvarig lakare resp. sjukskéterska, IVA-platser,
utrustning/kompetens for cerebral angiografi, operationsutrymme, transport-
mojligheter etc.

Fokusera pa det senaste arets avstamningar.

Klicka eller tryck har for att ange text.

Frdga 3 c. besvaras av de som pd fraga 3 svarat "Ja’ eller 'Ja, inte regel-
bundet, men vid behov’

3 c. lavstamningarna mellan regionledning och sjukhusledningarna, tas det da
upp....

Ja Ja, ibland Nej

... hur arbetet med att uppmark-
samma mojliga donatorer kan un- L] L] ]
derlattas?

... faktorer som kan forsvara eller

underlatta donationsprocessen ef- ] ] ]
ter att en mojlig donator har upp-

marksammats?

... resultaten i organdonationsverk-
samheten, exempelvis antalet do- ] ] ]
natorer?

Plats for kommentarer:

Klicka eller tryck har for att ange text.
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4. Har regionen matbara mal som avser organdonationsverksamheten?
Ja ]
Nej ]
Vet inte ]

Om ja, ange mélen och eventuella malnivaer: Plats ockséa for ev. 6vriga kom-
mentarer.

Klicka eller tryck har for att ange text.

5. Anvands den nationella statistiken, exempelvis frdn Svenska Intensivvards-
registret, i syfte att pa regional niva identifiera forbattringsomraden i orgando-
nationsverksamheten?

Ja ]
Nej ]

Plats for kommentarer:

Klicka eller tryck har for att ange text.
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6. Om du gor en bedémning av organdonationsarbetets effektivitet i sin helhet
inom regionen, hur stort utrymme for forbattringsatgarder finns det?

Ge svaret i en skala mellan 5 och 1, dar svaret 5 ar aktuellt om du ser ett
mycket litet forbattringsutrymme, medan svaret 1 &r aktuellt om du ser ett
mycket stort forbattringsutrymme.

Mycket litet forbattringsutrymme, fungerar optimalt 5

4

Mycket stort forbattringsutrymme, kan effektiviseras 1

O O o o o

Vill inte/Kan inte svara

Plats for kommentarer:

Klicka eller tryck har for att ange text.

7. Pagar det nu eller planeras det for ndgot regionalt utvecklingsarbete, i syfte
att 6ka antalet organdonationer och/eller att férbattra organdonationsverksam-
heten?

Ja |:|
Nej ]
Plats for kommentarer:

Om ja, beskriv detta/dessa utvecklingsarbeten, och malet med det/dem:

Klicka eller tryck har for att ange text.
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Bedomer du att det finns behov av forbattringar pa olika nivaer
inom halso- och sjukvarden som skulle kunna bidra till en battre
fungerande donationsverksamhet?

8 a. Vilka forbattringar finns det behov av att genomféra pa sjukvardsregional
niva?

Klicka eller tryck hér for att ange text.

8 b. Vilka forbattringar finns det behov av att genomféra pa regional niva?

Klicka eller tryck har for att ange text.

8 c. Vilka forbattringar finns det behov av att genomféra pa sjukhusniva?

Klicka eller tryck har for att ange text.
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9. I vilken utstrackning bedomer du att foljande atgarder eller insatser pa nat-
ionell niva skulle behévas?

Lag utstrack-
Hog ut- Viss ut- ning/ Behovs
strack- ning strack- ning inte alls Vet inte

Nationella kunskapsstéd

om organ- donation (t.ex.

vardprogram, vagled- ] [] ] []
ning, riktlinjer, beslutsstéd

till besluts- fattare)

Végledning om lagar och

foreskrifter av betydelse ] ] n ]

for organdonations- pro-
cessen

Nationella larandemal for
utbildning om organdonat-

ion i grund- och speciali- L] [] ] []

seringsutbildningar for be-
rorda personalkategorier

En radgivande klinisk
stédfunktion med hég till- L] [] L] []

ganglighet dygnet runt

Plats for kommentarer kring behoven av nationella insatser:

Klicka eller tryck har for att ange text.

Plats for 6vriga kommentarer med koppling till organdonationsverk-
samheten:

Klicka eller tryck har for att ange text.

KARTLAGGNING AV HINDER | HALSO- OCH SJUKVARDEN FOR EN ANDAMALSENLIG VERKSAMHET FOR ORGANDONATIONER

SOCIALSTYRELSEN

61



Enkat till ledningen for Sjukhuset i kommunen om orgando-
nationsverksamheten

1. Har sjukhuset styrdokument eller andra stddjande dokument som omfattar
organdonationsverksamhet?

Ja Nej Vet inte

]

Verksamhetsplan och
verksamhetsberattelse

Strategisk plan

Handlingsplan el.
motsv.

Avtal om samverkan

Overgripande process-
beskrivning

0o o o o o o
0 o o o O o
0o o o o o

Annat

Plats for kommentarer:
Om 'Ja' p& Annat, vilken sorts dokument ror det sig om?

Klicka eller tryck har for att ange text.

2. Har sjukhuset sarskilt avsatta ekonomiska resurser for organdonation i bud-
get?

Ja D
Nej ]
Plats for kommentarer:

Klicka eller tryck har for att ange text.
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3. Sker det regelbundna avstamningar om organdonationsverksamheten mel-
lan sjukhusledningen och berérda ledningsnivaer och funktioner?

Ja

Ja, inte regelbundet, men vid behov

Nej

Vet inte

[l

[
[
[

Frdga 3 a. besvaras av de som pa frdaga 3 svarat "Ja’ eller "Ja, inte regel-

bundet, men vid behov’

3 a. Ange vilka funktioner/befattningar som deltar i dessa avstamningar.

Markera alla funktioner/befattningar som deltar.

Sjukhusdirektor

Cheflakare

Verksamhetschef eller motsvarande
funktion for IVA

Andra verksamhetschefer eller mot-
svarande. Vilka medicinska omraden?

Donationsansvarig lakare (DAL)

Donationsansvarig sjukskoterska
(DAS)

Donationspecialiserad sjukskoterska
(DOSS)

Annan funktion. Vilken/vilka?

Plats for kommentarer:

[

Klicka eller tryck har for

att ange text.

O o o o o o

Klicka eller tryck hér for att
ange text.

Klicka eller tryck har for att ange text.
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Frdga 3 b. besvaras av de som pd fraga 3 svarat "Ja’ eller 'Ja, inte regel-
bundet, men vid behov’

3 b. Vilka strukturella forutsattningar fér och resurser for organdonationsverk-
samheten kan avhandlas vid sddana moten?

T.ex tillgangen till donationsansvarig ldkare resp. sjukskoterska, IVA-platser,
utrustning/kompetens for cerebral angiografi, operationsutrymme, transport-
mojligheter etc.

Fokusera pa det senaste arets avstamningar.

Klicka eller tryck har for att ange text.

Frdaga 3 c. besvaras av de som pd fraga 3 svarat "Ja’ eller 'Ja, inte regel-
bundet, men vid behov’

3 c. l avstamningarna, tas det da upp...
Ja Ja, ibland Nej

... hur arbetet med att uppmark-
samma mojliga donatorer kan ] ] ]
underlattas?

... faktorer som kan forsvara el-

ler underlatta donationsproces- u u u
sen efter att en maojlig donator

har uppmarksammats?

Plats for kommentarer:

Klicka eller tryck har for att ange text.

4. Har sjukhuset matbara mal som avser organdonationsverksam-
heten?

Ja ]
Nej ]
Om ja, ange malen och eventuella malnivaer:

Plats ocksa for ev. 6vriga kommentarer.

Klicka eller tryck har for att ange text.
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5. Anvander sjukhuset den nationella statistiken, exempelvis fran Svenska In-
tensivvardsregistret, for att identifiera forbattringsomraden i organdonations-
verksamheten?

Ja D
Nej ]

Plats for kommentarer:

Klicka eller tryck hér for att ange text.

6. Om du gor en bedomning av organdonationsarbetets effektivitet pa ditt sjuk-
hus, hur stort utrymme for forbattringsatgarder finns det?

Ge svaret i en skala mellan 5 och 1, dar svaret 5 &ar aktuellt om du ser ett
mycket litet forbattringsutrymme, medan svaret 1 &r aktuellt om du ser ett
mycket stort forbattringsutrymme.

Mycket litet férbattringsutrymme, fungerar optimalt 5

4

Mycket stort forbattringsutrymme, kan effektiviseras 1

(I I N 0 O

Vill inte/Kan inte svara

Plats for kommentarer:

Klicka eller tryck har for att ange text.
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7. Pagér det nu eller planeras det for ndgot utvecklingsarbete pé ert sjukhus, i
syfte att 6ka antalet organdonationer och/eller att forbattra organdonations-
verksamheten?

Ja ]
Nej ]
Plats for kommentarer:

Om ja, beskriv detta/dessa utvecklingsarbeten, och malet med det/dem:

Klicka eller tryck hér for att ange text.

Bedomer du att det finns behov av forbattringar pa olika nivaer
inom héalso- och sjukvarden som skulle kunna bidra till en battre
fungerande donationsverksamhet?

8 a. Vilka forbattringar finns det behov av att genomféra pa sjukvardsregional
niva?

Klicka eller tryck har for att ange text.

8 b. Vilka forbattringar finns det behov av att genomfdra pa regional
niva?

Klicka eller tryck har for att ange text.

8 c. Vilka forbattringar finns det behov av att genomféra pa sjukhusniva?

Klicka eller tryck har for att ange text.
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9. I vilken utstrackning bedémer du att foljande atgarder eller insatser pa nat-
ionell niva skulle behévas?

Lag utstrack-
Hog ut- Viss ut- ning/ Behovs
strack- ning strack- ning inte alls Vet inte

Nationella kunskapsstéd

om organ- donation (t.ex.

vardprogram, vagled- ] ] ] []
ning, riktlinjer, beslutsstéd

till besluts- fattare)

Végledning om lagar och

foreskrifter av betydelse ] n n ]

for organdonations- pro-
cessen

Nationella larandemal for
utbildning om organdonat-

ion i grund- och speciali- L] ] ] []

seringsutbildningar for be-
rorda personalkategorier

En radgivande klinisk
stédfunktion med hég till- L] L] L] []

ganglighet dygnet runt

Plats for kommentarer kring behoven av nationella insatser:

Klicka eller tryck har for att ange text.

Plats for 6vriga kommentarer med koppling till organdonationsverk-
samheten:

Klicka eller tryck har for att ange text.
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Enkat till regionalt donationsansvariga lakare och regionalt
donationsansvariga sjukskodterskor om organdonations-
verksamheten

1. Beskriv er sjukvardsregions specifika forutsattningar att bedriva orgando-
nationsverksamhet.

Exempelvis geografiska forutsattningar, tillgang till resurser t.ex. i form av olika sjuk-
huskategorier, vardplatser. personal, kompetens eller utrustning

Klicka eller tryck har for att ange text.

2. Beskriv kortfattat hur arbetet med organdonation &ar organiserat inom er
sjukvardsregion.

Klicka eller tryck har for att ange text.

3. Beskriv kortfattat rollen som RDAL respektive RDAS och hur uppdraget &r
formulerat och avtalat i er sjukvardsregion.

Klicka eller tryck har for att ange text.

4. Beskriv kortfattat hur RDAL och RDAS arbetar for att stodja arbetet med or-
gandonationer inom sjukvardsregionen.

Klicka eller tryck har for att ange text.

5. Beskriv hur arbetet med organdonation f6ljs upp och analyseras i sjukvards-
regionerna och till vem/vilka aktérer RDAL och RDAS rapporterar resultat och
analyser.

Klicka eller tryck har for att ange text.
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5 b. Beskriv hur ledningen for sjukvardsregionen (eller ev. andra aktorer) ater-
kopplar pa arbetet med organdonation och de resultat som rapporteras.

Klicka eller tryck har for att ange text.

6. Beskriv vilka hinder ni ser fér en andamalsenlig verksamhet fér organdonat-
ion samt for att fler organdonationer ska kunna genomféras.

Exempelvis avseende organisation, styrning och ledning, resurser, kompetens, ut-
bildning, stdd i det operativa arbetet med organdonation eller installningar till organ-
donation.

Klicka eller tryck har for att ange text.

Bedomer du att det finns behov av forbattringar pa olika nivaer
inom halso- och sjukvarden som skulle kunna bidra till en battre
fungerande donationsverksamhet?

7 a. Vilka forbattringar finns det behov av att genomféra pa sjukvardsregional
niva?

Klicka eller tryck har for att ange text.

7 b. Vilka forbattringar finns det behov av att genomféra pa regional
niva?

Klicka eller tryck har for att ange text.

7 c. Vilka forbattringar finns det behov av att genomféra pa sjukhusniva?

Klicka eller tryck har for att ange text.
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8. I vilken utstrackning bedémer du att foljande atgarder eller insatser pa nat-
ionell niva skulle behévas?

Lag utstrack-
Hog ut- Viss ut- ning/ Behovs
strack- ning strack- ning inte alls Vet inte

Nationella kunskapsstéd

om organ- donation (t.ex.

vardprogram, vagled- [] ] [] ]
ning, riktlinjer, beslutsstéd

till besluts- fattare)

Végledning om lagar och

foreskrifter av betydelse ] n ] n

for organdonations- pro-
cessen

Nationella larandemal for
utbildning om organdonat-

ion i grund- och speciali- [] ] [] ]

seringsutbildningar for be-
rorda personalkategorier

En radgivande klinisk
stédfunktion med hég till- [] L] [] ]

ganglighet dygnet runt

Plats for kommentarer kring behoven av nationella insatser:

Klicka eller tryck har for att ange text.

Plats for 6vriga kommentarer om organdonationsverksamheten:

Klicka eller tryck har for att ange text.
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Har RDAL och RDAS samarbetat med besvarandet av denna enkét, s& att sva-
ren speglar bagge funktionernas uppfattningar?

Ja, RDAL och RDAS har gemensamt besvarat fragorna []
Nej, RDAL har ensam besvarat fragorna []
Nej, RDAS har ensam besvarat fragorna []
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Bilaga 5. Regelverket for
donations- och
transplantationsverksamheten

Hér foljer en sammanstallning éver relevanta lagar, férordningar och fore-
skrifter pa omradet.

Lagar

Halso- och sjukvardslag (2017:30)

Patientlag (2014:821)

Patientsékerhetslag (2010:659)

Patientdatalag (2008:355)

Offentlighets- och sekretesslag (2009:400)

Lag (1995:831) om transplantation m.m.

Lag (2012:263) om kvalitets- och sédkerhetsnormer vid hantering av ménsk-
liga organ

Lag (1987:269) om kriterier for bestdmmande av ménniskans dod

Lag (2008:286) om kvalitets- och sdkerhetsnormer vid hantering av mansk-
liga vévnader och celler

Lag (1995:832) om obduktion m.m.

Forordningar

Patientsakerhetsférordning (2010:1369)

Halso- och sjukvardsférordning (2017:80)

Patientdataférordning (2008:360)

Offentlighets- och sekretessforordning (2009:641)

Forordning (2012:346) om kvalitets- och sékerhetsnormer vid hantering av
ménskliga organ

Forordning (2008:414) om kvalitets- och sékerhetsnormer vid hantering av
manskliga vévnader och celler

Forordning (2018:307) om donationsregister hos Socialstyrelsen

Foreskrifter och allménna rad

Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (SOSFS 2011:9) om lednings-
system for systematiskt kvalitetsarbete

Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (HSLF-FS 2016:40) om
journalféring och behandling av personuppgifter i halso- och sjukvarden
Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av manskliga
organ avsedda for transplantation

Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (SOSFS 2011:7) om livsuppe-
hallande behandling

Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (SOSFS 2005:10) om kriterier
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for bestdammande av ménniskans dod

Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2009:30) om donation och tillvarata-
gande av vavnader och celler

Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2009:31) om vévnadsinrattningar i
hélso- och sjukvarden m.m.

Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad (SOSFS 1996:28) om kliniska
obduktioner m.m.

Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (HSLF-FS 2015:15) om vissa
atgarder i halso- och sjukvarden vid dodsfall
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