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Forord

Behovet av organ for transplantation till sma barn &r stort i Sverige, samtidigt
som tillgangen pa organ ar mycket begransad.

Socialstyrelsen presenterar i detta kunskapsstod fem nationella rekommen-
dationer for frimjande av pediatrisk organdonation. Syftet med detta kun-
skapsstod ar att stodja regionerna genom basta tillgangliga kunskap i arbetet
for en okad organdonation fran sma barn med fokus pa aldern mellan 0-6 ar.
Malet &r att 6ka antalet organdonationer fran sma barn och bidra till en god
vard och ett jamlikt omhandertagande 6ver hela landet i den pediatriska do-
nationssituationen, vilket i sin tur medfor att fler sma barn far mojlighet till
en livraddande behandling genom transplantation.

Kunskapsstodet vander sig framst till vardgivare och verksamhetschefer
for barnintensivvardsavdelningar och 6vriga intensivvardsenheter dar barn
kan komma att vardas. Det riktar sig aven till vardpersonal inom samma en-
heter. Rekommendationerna kan dven anvéandas som underlag for halso- och
sjukvardens processer och rutiner.

Till kunskapsstddet finns en bilaga. Kunskapsunderlag med metodbeskriv-
ning, som mer ingaende beskriver kunskapsunderlaget samt hur myndigheten
gatt tillvaga i arbetet. Bilagan ar publicerad pa Socialstyrelsens webbplats.

Socialstyrelsen vill tacka alla som med stort engagemang och expertkun-
nande har deltagit i arbetet.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

| detta kunskapsstdd presenterar Socialstyrelsen fem nationella rekommen-
dationer for fraimjande av pediatrisk organdonation.

Halso- och sjukvarden bor:

« erbjuda vardpersonal teoretisk utbildning inom pediatrisk organdonation

« erbjuda vardpersonal scenariotraning inom pediatrisk organdonation

« erbjuda vardpersonal tillgang till stod under den pediatriska donationspro-
cessen

« tillgodose narvaro av vardpersonal med erfarenhet av organdonation och
om mojligt kunskap om pediatrisk organdonation under donationssamtalen

« ge barnets vardnadshavare tillrackligt med tid nar donationsfragan tas upp

For att stodja den pediatriska organdonationsprocessen ar vardpersonalens
kompetens helt central. Vardpersonalen bor fa bade teoretisk och praktisk ut-
bildning inom pediatrisk organdonation. Detta leder till en dkad trygghet och
sékerhet i att hantera de olika delarna i processen.

Vardpersonalens tillgang till olika former av stod av erfarna kollegor ar
betydelsefullt i saval den medicinska varden av barnet som i samtalen med
vardnadshavare. Vetskapen om att det finns ett stod i denna sallanhandelse ar
betydelsefull och kan underlatta donationsarbetet, till exempel i uppmaérk-
sammandet av en mojlig organdonator och i dialogen med vardnadshavare.

Inom pediatrisk organdonation har vardnadshavaren en nyckelroll genom
att vara den som avgor om det blir en donation eller inte. Vardpersonalen ska
ge en forstaelig information till barnets vardnadshavare, vilket kan vara av-
gorande i den pediatriska donationssituationen. Denna bidrar till vardnadsha-
varens mojligheter till delaktighet och sjalvbestdmmande for ett valgrundat
donationsheslut.

Donationssamtalen mellan vardnadshavare och vardpersonal utgor en be-
tydelsefull hdrnsten i donationsprocessen. Det &r av stor betydelse att den
vardpersonal som leder donationssamtalen med vardnadshavare har ratt kom-
petens inom omradet. Det innefattar erfarenhet av organdonation och om
mojligt kunskap om pediatrisk organdonation.

Vardnadshavaren ska kunna fatta ett valgrundat donationsbeslut for sitt
barn genom att fa tillrackligt med beténketid i donationssamtalen. Det inne-
bar att vardpersonalens lyhordhet for var vardnadshavaren befinner sig
ké&nslomaéssigt &r central.

Socialstyrelsen bedémer att rekommendationerna sammantaget kan bidra
till ett positivt donationsutfall, och medfor vervégande positiva effekter for
donationsverksamheten vilket i sin tur medfor att fler sma barn far mojlighet
till en livraddande behandling genom transplantation.
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Inledning

Stort behov av organ fill barn

Transplantation ar en etablerad och framgangsrik behandlingsmetod vid svar
organsvikt. For allvarligt sjuka barn kan en transplantation innebara en moj-
lighet till 6verlevnad, ge forbattrad hélsa och okad livskvalitet. En forutsatt-
ning for transplantation &r att det finns tillgang till organ, sarskilt fran barn-
donatorer for att passa mottagaren storleksmassigt.

Behovet av organ for transplantation till sma barn &r stort i Sverige, samti-
digt som tillgangen pa organ dr mycket begransad. Nationell statistik fran
Scandiatransplant for aren 2012-2020 visar pa totalt nio avlidna organdonato-
rer mellan 0-6 ar, varav endast en av dessa nio forekom under de senaste tre
aren. Under samma tidsperiod ar dock behovet av olika organ fortsatt stort,
sarskilt nar det galler lever och hjarta till barn mellan 0-4 ar. Denna obalans
mellan efterfragan och tillgangen leder till att allvarligt sjuka barn far en
minskad chans till transplantation och darmed 6verlevnad.

| de fall dar organdonation inte &r genomforbar, behéver mojligheten till
vavnadsdonation uppméarksammas, exempelvis genom tillvaratagande av
hjartklaffar.

Bakomliggande orsaker

Det finns flera troliga anledningar till den begransade tillgangen pa organ
fran pediatriska donatorer. Uppmarksammandet av en majlig pediatrisk or-
gandonator inom halso- och sjukvarden ar ett initialt och avgérande steg, vil-
ket inte alltid sker. Det innebar att mojligheten till organdonationen gar férlo-
rad. Att vardpersonalen inte uppmarksammar det svart sjuka barnet som en
mojlig donator kan till exempel bero pa att de saknar den kompetens och far-
dighetstraning som behdvs i en donationsprocess. Avsaknaden av detta gor
personalen samre rustade och mindre trygga i donationsprocessen.

| de fall dar vardpersonalen uppmérksammar en pediatrisk organdonator
och har samtal kring organdonation med barnets vardnadshavare, lyckas de
inte alltid formedla en forstaelig information till vardnadshavaren vilket kan
leda till att de sager nej till donation. Vardpersonal har aven i alltfor 1ag 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.

Syfte och mdl med kunskapsstodet

Detta kunskapsstod syftar till att frdmja pediatrisk organdonation genom att
stddja regionerna med basta tillgdngliga kunskap i deras arbete for en dkad

organdonation fran sma barn med fokus pa aldern 0-6 ar.

Malet &r att 6ka antalet organdonationer fran sma barn och bidra till en god

vard och ett jamlikt omhéandertagande dver hela landet i den pediatriska do-
nationssituationen.
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Anvandning och mottagare

Mottagare for kunskapsstodet med nationella rekommendationer &r frémst
vardgivare och verksamhetschefer for barnintensivvardsavdelningar och 6v-
riga intensivvardsenheter dar barn kan komma att vardas. Kunskapsstodet
riktar sig aven till vardpersonalen inom samma enheter. Detta kan i forlang-
ningen &ven vara relevant for neonatal verksamhet.

De nationella rekommendationerna &r utformade pa en 6vergripande niva
med fokus pa utbildning och stdd i olika former. Dessa rekommendationer
kan dven anvandas som underlag for halso- och sjukvardens processer och
rutiner.

Socialstyrelsen foreslar i kommande avsnitt nationella rekommendationer.
De dr samtliga bor-rekommendationer. Det innebér att de utgor starka rekom-
mendationer om att halso- och sjukvarden bor erbjuda atgarderna i respektive
rekommendation.

Halso- och sjukvdardens ansvar

Donation- och transplantationsverksamheterna omfattas av samma grundlag-
gande bestammelser som all hélso- och sjukvard, som till exempel halso- och
sjukvardslagen (2017:30), patientlagen (2014:821) och patientsékerhetslagen
(2010:659). Vidare styrs donations- och transplantationsomradet av specifika
lagar och bindande foreskrifter. Forutsattningarna for organdonation och
transplantation regleras framst i lagen (1987:269) om kriterier for bestam-
mande av manniskans dod samt i lagen (1995:831) om transplantation m.m.

Vardgivare inom halso- och sjukvarden har en skyldighet att framja organ-
och vavnadsdonation. Detta framgar av Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS
2009:30) om donation och tillvaratagande av organ, vavnader och celler och
Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av manskliga
organ avsedda for transplantation.

Organdonation frdn barn

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 behdvs ly-
hordhet for att na fram till chockade foraldrar och ge dem forstaelig inform-
ation och stod sa de far de basta forutsattningarna att fatta ett livsavgorande
beslut.

Har har barnets vardnadshavare en framtradande roll. Vardnadshavaren
har ratt och skyldighet att bestamma i fragor som ror barnets personliga an-
gelagenheter. Samtidigt ska vardnadshavaren i sin tolkning av barnets vilja,
ta hansyn till barnets egna synpunkter och eventuella uttryckta asikter (6 kap.
11 § foraldrabalken). Med 6kande alder hos barnet tas i klinisk praxis allt
storre hansyn till individens egen vilja.

Pediatrisk organdonation sérskiljer sig dven i det avseendet att det &r en yt-
terst sallan forekommande handelse inom sjukvarden. Det gér behovet av re-
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levant kunskap, trdning och stod sérskilt betydelsefullt i en aktuell donations-
situation. Mot bakgrund av att det finns ett stort behov av organ fran barn, &r
varje genomford organdonation av stor betydelse for de barn som véntar pa
transplantation. | nuldget finns det ett otillrackligt vetenskapligt underlag gal-
lande faktorer som framjar pediatrisk organdonation. Vetenskapliga studier
av narstaendes upplevelser av donationsprocessen, pekar dock pa betydelsen
av att donationsfragan tas upp, samt hur detta gors i vardmotet. En faktor
som underlattar beslutsfattandet nar donationsfragan har stallts, &r ett gott
och tryggt bemétande av vardpersonalen [1,2].

Férmedla en férstdelig information

Ett gott bemétande ar grundlaggande for samtliga vardsituationer och utgor
grunden aven for organdonation. | vardmatet ska information ges till ett
barns vardnadshavare och informationen ska anpassas till bland annat vard-
nadshavarens situation, sprakliga bakgrund och andra individuella forutsatt-
ningar. Sjukvardspersonalen ska, sa langt som mojligt forsakra sig om att
vardnadshavaren har forstatt innehallet i och betydelsen av den lamnade in-
formationen (3 kap. patientlagen 2014:821). Forstaelig och adekvat informat-
ion till vardnadshavare som foretrader barnet, &r avgorande i den pediatriska
donationssituationen. VVardnadshavarens mojligheter till delaktighet och
sjalvbestammande ar helt central for ett valgrundat donationsbeslut. Vard-
nadshavaren ska leva med beslutet resten av sitt liv och behdver kénna sig
trygg i valet de gor for sitt barn.

Ett stod i kommunikationen mellan sjukvardspersonal och vardnadshavare
kan vara att ta hjalp av en foretradare for familjens tros- och livsaskadning.
Sjukhuskyrkan kan utgora en vardefull resurs da de ar vana att méta manni-
skor i svara livssituationer och har stor forstaelse for olika religioner. En tolk
kan i vissa situationer vara avgorande i vardsamtalet. Aven lattforstaelig
skriftlig information om pediatrisk donation pa olika sprak kan underlatta
kommunikationen.
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Rekommendationer

Om rekommendationerna

Socialstyrelsen foreslar i kommande avsnitt fem rekommendationer. De ar
samtliga bor-rekommendationer. Det innebdr att de utgor starka rekommen-
dationer om att hélso- och sjukvarden bor erbjuda atgarderna i respektive re-
kommendation. | formuleringen av rekommendationerna har Socialstyrelsen
tagit hansyn till basta tillgdngliga kunskap om dnskade och odnskade effekter
av atgarderna. Myndigheten har ocksa vagt in foljande aspekter:

« Behovet av atgarden utifran halsotillstandets svarighetsgrad

« Varderingar och preferenser bland de aktuella patienterna (eller deras
foretradare)

» Kostnadseffektivitet

« Paverkan pa jamlikhet i halsa

« Paverkan pa patientens majlighet till sjalvbestammande och delaktighet

Under rubriken Motivering till rekommendationerna beskriver Socialstyrel-
sen vad som varit avgorande for respektive rekommendation.

Genomfdrande och expertgrupper

Mot bakgrund av att Socialstyrelsens bedémning &r att det vetenskapliga un-
derlaget &r otillrackligt, baseras dessa fem rekommendationer om framjande
av pediatrisk organdonation pa klinisk beprévad erfarenhet. Rekommendat-
ionerna grundas saledes pa erfarenhetsbaserad kunskap (beprévad erfarenhet)
om atgardernas forvantade nytta och risker, inhamtad fran de professionella
deltagare som medverkat i arbetet med kunskapsstodet.

Kunskapsstodet har tagits fram med hjalp av tva expertgrupper; (i) en kon-
sensuspanel och (ii) en rekommendationsgrupp. Konsensuspanelen bestod av
40 personer med erfarenhet av organdonation fran saval vuxna som barn och
med representation fran hela landet. Har deltog lakare och sjukskoterskor
fran barnintensivvard och allméan intensivvard, transplantationskirurg, trans-
plantationskoordinator, barnneurolog och neurokirurg. Konsensuspanelen
fick ta stallning till olika pastaenden om balansen mellan patientnytta och
eventuella negativa konsekvenser for de foreslagna atgarderna gallande fram-
jande av pediatrisk organdonation. Konsensuspanelen uttalade sig utifran
sina egna erfarenheter av kliniskt arbete inom pediatrisk organdonation. So-
cialstyrelsens bedomning &r att konsensus foreligger da minst 75 procent av
deltagarna i konsensuspanelen instdimmer i att patientnyttan 6vervéger even-
tuella negativa konsekvenser. Baserat pa konsensusresultatet togs fem forslag
pa rekommendationer fram.

Darefter anlitade Socialstyrelsen en rekommendationsgrupp bestaende av
12 personer med relevant kompetens inom donationsomradet. Rekommen-
dationsgruppen bestod av lakare och sjukskoterskor fran barnintensivvard
och allman intensivvard, transplantationskirurg, transplantationskoordinator,
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barnneurolog och neurokirurg, med representation fran landets alla regioner.
Deras huvuduppgift var att slutgiltigt ta stallning till de fem forslagen pa re-
kommendationer utifran aspekterna ovan, genom dels en enkét och dels ett
fysiskt mote. I bilagan Kunskapsunderlag med metodbeskrivning, som kan
hamtas pa Socialstyrelsens webbplats, beskriver myndigheten mer detaljerat
hur rekommendationerna har tagits fram.

Det rader konsensus enligt Socialstyrelsens modell om att de rekommen-
dationer som forordas i detta kunskapsstod medfor dvervagande positiva ef-
fekter for donationsverksamheten.
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Rekommendationer for pediatrisk
organdonation

Teoretisk utbildning fill vardpersonal

Rekommendation
Halso- och sjukvarden bor

e erbjuda vardpersonal teoretisk utbildning inom pediatrisk
organdonation

Den har rekommendationen handlar om att vardpersonal bor ges mojlighet
att fa fordjupad kunskap inom pediatrisk organdonation genom teoretisk ut-
bildning. Vardpersonal med adekvat kunskap inom pediatrisk organdonation
far darmed goda forutsattningar att uppmarksamma en méjlig donator och for
att arbeta donationsframjande genom hela donationsprocessen. Atgarden syf-
tar till att ge en 6kad kunskap och trygghet i den pediatriska donationsproces-
sen.

Motivering till rekommendation

Det finns ett starkt stod for atgarden. Avgorande for rekommendationen &r att
behovet av atgarden &r stort. Socialstyrelsen bedémer att teoretisk utbildning
framjar den pediatriska organdonationsprocessen, fran méjlig donator till
faktisk donator. Vidare anses finnas en rimlig relation mellan kostnaden for
atgard och effekten av den. For att mojliggora en livraddande behandling ge-
nom transplantation, behdver férutsattningar finnas i form av resurser for teo-
retisk utbildning. Teoretisk utbildning for vardpersonal gallande pediatrisk
organdonation har betydelse for att en mojlig donator uppmérksammas aven
pa de sjukhus dar detta séllan sker.

Grundidggande basutbildning

Teoretisk utbildning &r en grundforutsattning for halso- och sjukvardens ar-
bete inom pediatrisk organdonation. For att kunna identifiera och hantera en
"sdllanhandelse" behovs utbildning.

En grundlaggande basutbildning ar av vérde for all vardpersonal inom sa-
val barnintensivvardsavdelning (BIVA) som de 6vriga intensivvardsenheter
dar barn kan komma att vardas. Med fordel kan detta ske genom en lattill-
ganglig webbaserad utbildning.
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Férdjupad utbildning

Samtalen med vardnadshavaren under donationsprocessen har en avgorande
betydelse for om det blir en pediatrisk donation eller inte, vilket pekar pa be-
tydelsen av att samtalsteknik behdver inga som en fordjupad del. Utéver en
grundl&dggande basutbildning, finns ett behov av en fordjupad utbildning
inom pediatrisk organdonation riktad till personal pa BIVA och 6vriga inten-
sivvardsenheter dar barn kan komma att vardas. Att lyfta in barnperspektivet
i redan befintliga donationsutbildningar som till exempel EDHEP (European
Donor Hospital Education Programme) och avancerad donationsutbildning
anses onskvart.

Scenariotréning for vardpersonal

Rekommendation
Halso- och sjukvarden bor

e erbjuda vardpersonal scenariotraning inom pediatrisk
organdonation

Den har rekommendationen handlar om att erbjuda klinisk praktisk utbild-
ning med olika typer av case inom pediatrisk organdonation. Det inkluderar
hela donationsprocessen inklusive kontakten med nérstaende (exempelvis
krishantering, samtalsmetodik, donationssamtalet, samtalstraning). Scenario-
traningen syftar till att personalen blir tryggare och sékrare att hantera olika
situationer bade medicinskt och omvardnadsméssigt.

Motivering till rekommendation

Det finns ett starkt stod for atgarden. Avgorande for rekommendationen ar att
behovet av atgarden &r stort och framjar den pediatriska organdonationspro-
cessen. Att ge scenariotraning till vardpersonal inom BIVA och 6vriga inten-
sivvardsenheter bidrar till att de far goda forutsattningar att agera utifran val-
grundade beslut i en donationssituation. Atgérden medfér 6vervagande
positiva effekter for vardpersonal, och i forlangningen for vardnadshavaren.

Praktisk traning

Scenariotraning ar vardefullt for att halla kunskap aktuell och uppdaterad.
Att fa trana praktiskt pa potentiella handelser ar effektivt och bidrar till 6kad
trygghet for vardpersonalen och starker teamet. Det kan till exempel omfatta
diagnostik och nérstdendesamtal. Detta ar sérskilt betydelsefullt da pediatrisk
organdonation &r en sdllanh&ndelse. Denna form av praktisk tréaning ar dock
resurskravande och utmanande att fa till dver hela landet. Scenariotraning bor
i forsta hand vénda sig till personal inom BIVA och 6vriga intensivvardsen-
heter dar barn vardas regelbundet. Om sarskilt behov och intresse finns hos
andra enheter, kan scenariotréning vara aktuellt dven dér.
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Inom en fordjupad utbildning i pediatrisk organdonation, bor scenariotré-
ning inga och kan med fordel lyftas in i redan befintliga donationsutbild-
ningar.

Okad trygghet i donationsprocessen

Rekommendation
Halso- och sjukvarden bor

e erbjuda vardpersonal tillgang till stéd under den pediatriska
donationsprocessen

Den har rekommendationen handlar om att vardpersonal som arbetar med pe-
diatrisk organdonation ska k&nna sig trygga i en donationssituation genom att
ha tillgang till stod i form av till exempel telefonsupport alternativt ambule-
rande team. Atgarden syftar till att vardpersonal som arbetar med pediatrisk
organdonation ska ha tillgang till olika former av stod i den medicinska var-
den och i kontakten med vardnadshavare.

Motivering till rekommendation

Det finns ett starkt stod for atgarden. Avgorande for rekommendationen &r att
behovet av stdd i det pediatriska organdonationsarbetet &r stort, och atgarden
medfor dvervagande positiva effekter foér vardpersonal. Atgarden kan bidra
till 6kad trygghet och sékerhet i arbetet med att till exempel identifiera en
mojlig donator och i dialogen med narstaende. | férlangningen bidrar det till
att starka vardnadshavarens delaktighet i varden.

Medicinskt och omvdrdnadsrelaterat stéd

Den foreslagna atgarden innebar en majlighet att fa stod av en kollega med
erfarenhet av pediatrisk organdonation. Vetskapen om att det finns ett stod i
denna séllanhandelse kan vara betydelsefull for hur donationsfragan hanteras.
Stodet kan exempelvis omfatta medicinsk diagnostik, intensivvard av organ-
donator och samtalen med vardnadshavaren.

En form av stod ar telefonsupport, vilket har fordelen att vara tillgangligt
dygnet runt och framjar en jamlik vard over landet. | telefonsupport bor kom-
petens finnas inom saval medicinsk som omvardnadsdisciplin. Det innebéar
att bade lakare och sjukskéterska bor inga i telefonsupport.

Ett annat exempel pa stod skulle kunna vara ett ambulerande team. Det in-
nebar till skillnad fran telefonsupport, en fysisk narvaro av erfaren vardperso-
nal. Utifran behov och erfarenhet, kan omfattningen av stod variera och ut-
gora ett komplement till befintlig verksamhet. En internationell utblick i
exempelvis Australien med ambulerande stod talar for en 6kad donationsfre-
kvens. En parallell kan dras till den valfungerande transplantationsverksam-
heten som tacker hela Sverige. Den bidrar med support dygnet runt och for-
medlar kontakter.
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Ett annat redan befintligt stod ar den nationella donationsparmen, och da
speciellt det avsnitt som hanterar pediatrisk organdonation.

Att organisatoriskt professionalisera donationsverksamheten ar angeléget,
eftersom det skapar béattre forutsattningar for fler donatorer. I ett par donat-
ionsregioner finns donationsspecialiserade sjukskoterskor (DOSS), vilka ut-
gor ett stod och komplement till befintlig intensivvardspersonal. Det finns
vetenskapligt stod for ett positivt donationsutfall med DOSS [3]. Pa liknande
satt skulle den foreslagna atgarden kunna utgéra en vardefull stodfunktion
inom pediatrisk organdonation.

Erfaren vardpersonal under
donationssamtalen

Rekommendation
Halso- och sjukvarden bor

o tillgodose narvaro av vardpersonal med erfarenhet av organ-
donation och om mdjligt kunskap om pediatrisk organdonation
under donationssamtalen

Den har rekommendationen handlar om att vardgivare tillgodoser att det
finns vardpersonal som har erfarenhet av organdonation oavsett donatorns al-
der, och dven kunskap om pediatrisk organdonation vid donationssamtal.
Atgarden syftar till att sikerstalla att vardnadshavare mots av erfaren vard-
personal inom pediatrisk organdonation.

Efter utbildning av personal i pediatrisk organdonation, enligt de tva forsta
rekommendationerna ovan, ar denna kunskap betydelsefull i donationssam-
tal.

Motivering till rekommendation

Behovet av atgarden ar stort och medfor 6vervagande positiva effekter. Ef-
tersom pediatrisk organdonation &r en sdllanhandelse &r det av yttersta vikt
att vardnadshavare blir bematt av erfaren vardpersonal som &r lyhord och
inger trygghet. Atgarden anses ha en positiv inverkan pa donationsutfall, d&
donationssamtalen mellan vardnadshavare och kunnig vardpersonal utgér en
betydelsefull hdrnsten i den fortsatta donationsprocessen. Denna atgard okar
tryggheten for det team som vardar patienten och méter dess vardnadshavare.

Donationssamtal med vardpersonal med rétt kompetens

Det ar av stor vikt att den vardpersonal som gar in i donationssamtalen med
vardnadshavare ar de med rétt kompetens och erfarenhet inom omradet och
for situationen.

Det multiprofessionella teamet ar av stor betydelse for den pediatriska or-
gandonationsprocessen. Vilket innebér att féljande kompetenser bor inga,
sasom lakare, sjukskoterskor som underskaterskor. Sarskilt pa intensivvards-
enheter som vardar barn regelbundet ar det centralt att vardpersonalen har en
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fordjupad kunskap inom pediatrisk organdonation for att kunna stétta vard-
nadshavare genom hela donationsprocessen och specifikt for donationssamta-
len.

Tidsaspekten vid samtyckesutredning

Rekommendation
Halso- och sjukvarden bor

e ge barnets vardnadshavare tillrackligt med tid nar donationsfragan
tas upp

Den har rekommendationen handlar om att vardnadshavare ska kunna fatta
ett valgrundat beslut utan att tidsaspekten &r styrande nar donationsfragan
blir aktuell. Atgarden syftar till att ge tillrackligt med tid och rum under sam-
tyckesutredningen, inom ramen for befintligt regelverk med definierade tids-
ramar. Donationssamtalen med vardnadshavare ar situationsberoende och de
olika stegen i donationsprocessen behover fa ta sin tid.

Motivering till rekommendation

Det finns ett starkt stod for &tgarden. Atgarden framjar den pediatriska donat-
ionsprocessen genom att ge vardnadshavare tillrackligt med tid och radrum i
donationssituationen. Detta ar sarskilt betydelsefullt da det, till skillnad fran
organdonation fran vuxna, ar vardnadshavaren som avgér om det blir en do-
nation eller inte.

Socialstyrelsen beddmer att rekommendationen bidrar till 6kad delaktighet
och sjalvbestammande for vardnadshavaren. Férmagan att lasa av och kanna
in var vardnadshavaren befinner sig kansloméssigt och intellektuellt, ar vik-
tiga faktorer for att ge vardnadshavaren forutsattningar att ta ett valgrundat
donationsbeslut. VVardnadshavaren ska leva med beslutet resten av sitt liv och
behover kanna sig trygg i valet de gor for sitt barn.

Anpassningar till tid och rum

Att ge vardnadshavaren tillrackligt med betanketid handlar om att pa ett ly-
hort satt fanga upp var vardnadshavaren befinner sig i stunden. En uppfatt-
ning om nar vardnadshavaren ar mottaglig for att samtala om donation &r
centralt i situationen. Det ar dven betydelsefullt att undvika ett paskyndat be-
slut da detta kommer folja med vardnadshavaren livet ut, oavsett utfallet om
det blir donation eller inte. Vardpersonal bor dven vara lyhord for att vard-
nadshavaren i vissa fall sjalv tar upp donationsfragan.
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FOrvantade konsekvenser av

rekommendationerna

Socialstyrelsen bedomer att de nya rekommendationerna medfor att fler sma
barn far mojlighet till en livraddande behandling genom transplantation.

Vidare bedomer Socialstyrelsen att savél teoretisk som praktisk utbildning
skapar goda forutsattningar for vardpersonalen att arbeta donationsframjande
genom hela den pediatriska donationsprocessen. Rekommendationerna med-
for aven att vardnadshavare far goda forutsattningar att fatta ett eget valgrun-
dat donationsbeslut for sitt barn. En sannolik konsekvens av rekommendat-
ionerna ar att vardpersonalen blir tryggare och sakrare att hantera olika
situationer bade medicinskt och omvardnadsmaéssigt.

Socialstyrelsen beddmer att rekommendationerna i sin helhet bidrar till en
god vard och ett jamlikt omhandertagande i den pediatriska donations-
situationen. Den yttersta konsekvensen &r ett positivt donationsutfall genom
fler pediatriska organdonatorer vilket i sin tur medfor att fler sma barn far
majlighet till en livraddande behandling genom transplantation.

En narmare konsekvensbeskrivning av hela kunskapsstodet pa nationell niva
gar inte att genomfora i nulaget. Socialstyrelsen gor dock bedémningen att
det inte finns ndgra uppenbara hinder for genomforbarheten av rekommen-
dationerna inom halso- och sjukvarden idag. Socialstyrelsen gor ocksa be-
domningen att de nya rekommendationerna initialt kan medféra en viss kost-
nadsokning, exempelvis genom att ta fram och genomfora utbildnings-
insatser, men att dessa far ses i ett langre perspektiv med en optimerad pedia-
trisk donationsprocess, som i sin tur medfor att fler sma barn far mojlighet
till en livraddande behandling genom transplantation.
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Uppfdlining

Indikatorer

Nationell uppféljning kommer att ske via Svenska Intensivvardsregistret och
de kvalitetsindikatorer for organdonation fran avlidna, framtagna av Vav-
nadsradet (Nationella radet for organ, vavnader, celler och blod) i samverkan
med Socialstyrelsen och Intensivvardsregistret [4], i syfte att kvalitetssakra
organdonationer hos vardgivarna. Uppféljning kommer &ven att ske via
Scandiatransplant vad galler antal transplantationer och antal sma barn pa
véntelistan.

Den nationella uppfdljningen av donationsprocessen syftar till en god och
jamlik halso- och sjukvard oavsett var man bor i landet. Malsattningen med
en nationell uppfoljning av intensivvardspatienter i Sverige ar att alla mojliga
donatorer ska uppmérksammas och att orsakerna till utebliven donation iden-
tifieras.

Utover kvantitativa matetal ar det betydelsefullt att folja upp féljsamheten
till de nya rekommendationerna over tid. Detta kan exempelvis ske via
regionala donationsansvariga sjukskdterskor och regionala donationsansva-
riga lakare, som ett kvalitativt komplement arligen.
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Remissinstanser

NPO perioperativ vard, intensivvard och transplantation

NPO barn och ungdomars hélsa

Verksamhetschefer for IVA-kategori 1-3

Verksamhetschefer for transplantationscentra

Regionalt donationsansvariga lakare och regionalt donationsansvariga sjuk-
skoterskor

Donationsansvariga lakare och donationsansvariga sjukskoterskor inom
BIVA

Transplantationskoordinatorer

Svensk transplantationsférening

Vévnadsradet - verksamhetsomradesgrupp organ

Svensk Forening for Anestesi och Intensivvard
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Bilaga 1. Kunskapsunderlag med
metodbeskrivning

Publicerad i separat dokument pa Socialstyrelsens webbplats, Kunskapsunderlag
med metodbeskrivning - Framjande av pediatrisk organdonation
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