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Kunskapsunderlag

Den sarskilda provningen infor donationsbehandling utgar alltid ifran
forhallandena i det enskilda fallet och ar en helhetsbedémning dér lakaren
gor en sammanvagning av olika faktorer som kan ha betydelse for det
eventuella blivande barnets mojlighet att véxa upp under goda forhallanden. |
kunskapsstodet Assisterad befruktning med donerade konsceller — Nationellt
kunskapsstod ger Socialstyrelsen exempel pa vilka riskfaktorer som anses
centrala att beakta i helhetsbedémningen vid sérskild prévning. | det foljande
redovisas kunskapsunderlaget for dessa och de slutsatser Socialstyrelsen drar
utifran underlaget.

Tva huvudsakliga kallor

Socialstyrelsen har tagit fram kunskapsstod for flera sammanhang dér
foraldrars formaga att ge barn en trygg uppvaxt och foraldrars lamplighet ska
beddmas. Tva centrala arbeten har varit Grundbok i BBIC: barns behov i
centrum [1] och Socialstyrelsens handbok for socialndmndens handl&ggning
av internationella och nationella adoptioner [2].

Kunskapen om risk- och skyddsfaktorer ligger till grund foér rekommendat-
ionerna i Socialstyrelsens handlaggnings- och dokumentationssystem for
socialtjanstens utredningar om barn och unga, BBIC. | Grundbok i BBIC:
barns behov i centrum ar den sa kallade BBIC-triangeln en utgangpunkt for
att utreda och folja upp barnets och familjens behov. I modellen bedéms
barnets behov i relation till tre dimensioner (triangelns tre sidor): barnets
utveckling, foraldrarnas formaga samt familj och miljé. For varje dimension
presenterar Socialstyrelsen i handboken med stdd i forskningen ett antal
delomraden som utgar fran risk- och skyddsfaktorer for utveckling av
psykosocial problematik och signaler pa att barn kan fara illa.

I Socialstyrelsens handbok for socialndmndens handldggning av internat-
ionella och nationella adoptioner ges vagledning for hur en bedémning av
sokandes lamplighet for foraldraskap kan goras. Den fokuserar dels sadana
forutsattningar (hos individen, i relationen samt i natverk och miljg) som &r
viktiga for att ett barn ska kunna fa sina behov tillgodosedda, dels de faktorer
som kan innebara risk for att ett barn inte far sina behov tillgodosedda.

| arbetet med kunskapsstddet har vi sokt identifiera de riskfaktorer som
ligger i skarningspunkten mellan dem som presenteras i de ovanndmnda
underlagen och dem som &r relevanta for rekommendationerna i Socialstyrel-
sens allmanna rad om sarskild prévning: det vill saga alder, halsotillstand och
eventuella funktionsnedsattningar, levnadsforhallanden, parets inbordes rela-
tion och sociala natverk.
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Sammanfattning av kunskapsunderlag
samt slutsatser

Hog alder

Kunskapsunderlaget for betydelsen av hog alder hos foraldrar for barns
uppvaxtforhallanden och foraldraférmagan utgors av Socialstyrelsens
handbok Adoption — handbok for socialtjanstens handléaggning av internat-
ionella och nationella adoptioner [1] samt det forskningsunderlag som
sammanstallts av Socialstyrelsen i Grundbok i BBIC: barns behov i centrum
[2]. Adoptionshandboken bygger pa tidigare forarbeten till lag, internation-
ella konventioner om adoption, forskning med mera. Det &r en utgangspunkt
i adoptionssammanhang att hdg alder ar en faktor som kan paverka mojlig-
heten till ett gott foraldraskap. Vi beddmer att detta resonemang &r overfor-
bart aven till foraldraskap vid donationsbehandling.

Vid hog alder okar risken for att ett barn forlorar sin foralder genom déds-
fall innan det blivit vuxet. I Grundbok i BBIC: barns behov i centrum [2]
konstaterar Socialstyrelsen med stdd i forskningen [3, 4, 6, 8, 10, 11, 14, 16,
17, 20-23, 30-76] att tidigare hédndelser av betydelse i familjen kan utgora en
risk for barnet. Socialstyrelsen konstaterar att en forélders dod ar bland det
mest dramatiska som kan drabba ett barn. Utdver en normal kris- eller
sorgereaktion kan den ge konsekvenser for barnets psykiska halsa pa kort och
Iang sikt och ocksa paverka den andre foralderns formaga att ge barnet en
god omsorg. En foralders dodsfall, oavsett dodsorsak, 6kar ocksa enligt en
registerstudie [97] risken for psykisk ohélsa, dodsfall och suicidférsok hos
barnet.

Socialstyrelsens slutsats utifran kunskapsunderlaget ar att hog alder hos
det par eller den ensamstaende som 6nskar genomga donationsbehandling
medfor en 6kad risk for negativ paverkan pa barnets uppvaxtforhallanden.

Fysisk eller psykisk sjukdom samt funktionsnedsattning

Kunskapsunderlaget om betydelsen av foraldrars hédlsa och eventuella funk-
tionsnedséattning for barns uppvaxtforhallanden och féraldraférmagan utgors
av det forskningsunderlag som sammanstéllts av Socialstyrelsen i Grundbok i
BBIC: barns behov i centrum [2]. Underlaget bestar av ett storre antal
systematiska och icke-systematiska dversikter [3-29] inom social- och
beteendevetenskap.

Socialstyrelsens handbok Adoption — handbok for socialtjanstens hand-
laggning av internationella och nationella adoptioner [1] &r ett annat kun-
skapsunderlag. Adoptionshandboken i sin tur bygger pa tidigare forarbeten
till lagstiftning, internationella konventioner om adoption, forskning med
mera. Det ar en utgangspunkt i adoptionssammanhang att fysisk och psykisk
hélsa, liksom eventuella funktionsnedsattningar, ar faktorer som kan paverka
mojligheten till ett gott fordldraskap. Vi bedomer att detta resonemang &ar
overforbart &ven till foraldraskap vid donationsbehandling.

Socialstyrelsens slutsats utifran kunskapsunderlaget ar att barn till forald-
rar med allvarliga hélsoproblem eller funktionsnedsattning har en 6kad risk
att utsattas for bristande omsorg och att utveckla psykosocial problematik.
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Fysisk eller psykisk sjukdom eller funktionsnedséttning hos det par eller den
ensamstaende som dnskar genomga donationsbehandling och som kan
innebara nedsatt kapacitet och foraldraférmaga under ett barns hela uppvaxt
medfor en 6kad risk for negativ paverkan pa barnets uppvaxtforhallanden.

Riskbruk/missbruk och beroende

Kunskapsunderlaget om betydelsen av riskbruk/missbruk for barns uppvéxt-
forhallanden utgors av Grundbok i BBIC: barns behov i centrum [2], som tar
upp missbruk/beroende som en riskfaktor for barnet bland annat eftersom
foralderns problem kan paverka foraldraformagan negativt.

Awven en registerstudie som féljt barn som vuxit upp med missbruk i famil-
jen till ung vuxen alder visar att detta innebar kraftigt forhjda risker for
hélsa och livsmojligheter. Bland annat ar andelen som vardas for eget
missbruk i denna grupp mellan fyra och sju ganger hogre an for jamforelse-
gruppen av jamnariga unga vuxna [97].

Vidare utgors kunskapsunderlaget av Socialstyrelsens handbok Adoption -
handbok for socialtjanstens handlaggning av internationella och nationella
adoptioner. Adoptionshandboken i sin tur bygger pa tidigare forarbeten till
lagstiftning, internationella konventioner om adoption, forskning med mera.
Det ar en utgangspunkt i adoptionssammanhang att riskbruk, missbruk och
beroende ar faktorer som kan paverka mojligheten till ett gott foraldraskap.
Vi beddmer att detta resonemang &r dverforbart dven till foraldraskap vid
donationsbehandling.

Socialstyrelsens slutsats utifran kunskapsunderlaget ar att barn till forald-
rar med riskbruk/missbruk och beroende har en 6kad risk att utséttas for
bristande omsorg och att utveckla psykosocial problematik.

Tidigare barn utsatta for omsorgsbrist eller
omhandertagna

Kunskapsunderlaget om betydelsen av for barns uppvéxtforhallanden och
foraldraformagan om tidigare barn varit foremal for samhallets omhéanderta-
gande utgors av det forskningsunderlag som sammanstallts av Socialstyrel-
sen i Grundbok i BBIC: barns behov i centrum [2]. Underlaget beror framst
fragan om tidigare barn varit utsatta for omsorgsbrist. Underlaget bestar av
ett storre antal systematiska och icke-systematiska oversikter [3, 4, 6, 8, 10,
11, 14, 16, 17, 20-23, 30-76] inom social- och beteendevetenskap.

Socialstyrelsens slutsats utifran kunskapsunderlaget ar att barn till forald-
rar vars tidigare barn varit utsatta for omsorgsbrist (inklusive barn som varit
foremal for samhéllets omhandertagande) har en 6kad risk att utsattas for
bristande omsorg.

Allvarliga brister i forsorjiningsformagan och/eller
bostadssituationen

Kunskapsunderlaget om betydelsen av om foraldrar har allvarliga brister i
forsorjningsformaga utgors av det forskningsunderlag som sammanstillts av
Socialstyrelsen i Grundbok i BBIC: barns behov i centrum [2]. Underlaget
bestar av en systematisk och tva icke-systematiska oversikter [4, 77, 78]
inom social- och beteendevetenskap.
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Socialstyrelsens slutsats utifran kunskapsunderlaget ar att barn som véaxer
upp med foraldrar som &r arbetslosa och som kan inte etablera sig pa arbets-
marknaden I6per dkad risk att utsattas for bristande omsorg och utveckla
psykosocial problematik.

Kunskapsunderlaget om betydelsen av familjens ekonomi utgors av det
forskningsunderlag som sammanstallts av Socialstyrelsen i Grundbok i
BBIC: barns behov i centrum [2]. Underlaget bestar av ett stérre antal
systematiska och icke-systematiska dversikter [4, 6, 10, 23, 32, 33, 37, 58,
79-81] inom social- och beteendevetenskap.

Socialstyrelsens slutsats utifran kunskapsunderlaget ar att barn som véxer
upp i en familj med ekonomisk stress och langvarig fattigdom har ékad risk
for saval fysisk som psykisk ohélsa. Ekonomiska svarigheter &r darmed en
faktor som kan tala emot att en donationsbehandling bor dga rum.

Kunskapsunderlaget om betydelsen av bristfélliga boendeférhallanden
utgors av det forskningsunderlag som sammanstéllts av Socialstyrelsen i
Grundbok i BBIC: barns behov i centrum [2]. Underlaget bestar av ett storre
antal systematiska och icke-systematiska oversikter [6, 8, 10, 14, 23, 33, 34,
36, 37, 72, 82-88] inom social- och beteendevetenskap.

Socialstyrelsens slutsats utifran kunskapsunderlaget ar att barn som vaxer
upp under bristfalliga bostadsforhallanden har en hogre risk att utsattas for
bristande omsorg och att utveckla psykosocial problematik.

Kriminalitet

Kunskapsunderlaget om betydelsen av allvarliga beteendeproblem sasom
kriminalitet hos foraldrar for barns uppvéxtforhallanden och foraldrafor-
magan utgdrs av det forskningsunderlag som sammanstallts av Socialstyrel-
sen i Grundbok i BBIC: barns behov i centrum [2]. Underlaget bestar av ett
stOrre antal systematiska och icke-systematiska dversikter [3-29] inom
social- och beteendevetenskap .

Socialstyrelsens slutsats utifran kunskapsunderlaget ar att barn till forald-
rar med allvarliga beteendeproblem sasom kriminalitet har en okad risk att
utsattas for bristande omsorg och att utveckla psykosocial problematik.

Tecken pa vald, kontroll eller andra svara problem i
nara relationer

Kunskapsunderlaget om betydelsen av vald, kontroll, integritetskrankningar i
forhallandet eller andra svara relationsproblem utgérs av det forskningsun-
derlag som sammanstéllts av Socialstyrelsen i Grundbok i BBIC: barns
behov i centrum [2]. Underlaget bestar av ett storre antal systematiska och
icke-systematiska dversikter [3, 4, 6, 8, 10, 11, 14, 20, 22, 29, 31-33, 36, 39,
46, 55-58, 60, 61, 65-68, 72, 90-95] inom social- och beteendevetenskap,
Socialstyrelsens handbok om vald i néra relationer [96] samt Socialstyrelsens
vagledning géllande anméalningsskyldighet och ansvar [92].

Socialstyrelsens slutsats utifran kunskapsunderlaget ar att allvarliga kon-
flikter mellan de vuxna, liksom en normalisering av den ena forélderns
kontroll éver den andra, dkar risken for att barnet ska uppleva eller bevittna
vald. Om den ena parten i ett parforhallande utsatter den andra for vald
medfor det ocksa en okad risk for att barnet utsatts for direkt vald. Tecken pa
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vald eller kontroll eller andra svara relationsproblem i ett parférhallande 6kar
risken for att ett barn utsatts for bristande omsorg och utvecklar psykosocial
problematik.

Oklarhet om relation

Kunskapsunderlaget om betydelsen av stabiliteten i relationen for foréldra-
formagan utgdrs av Socialstyrelsens handbok Adoption — handbok for
socialtjanstens handlaggning av internationella och nationella adoptioner
[1]. Adoptionshandboken i sin tur bygger pa tidigare forarbeten till lag,
internationella konventioner om adoption, forskning med mera. Det &r en
utgangspunkt i adoptionssammanhang att stabiliteten i relationen &r en faktor
som kan paverka majligheten till ett gott foraldraskap. Vi bedomer att detta
resonemang ar dverforbart &ven till foraldraskap vid donationsbehandling.

Socialstyrelsens slutsats utifran kunskapsunderlaget ar att en instabil eller
kortvarig relation hos ett par som 6nskar genomga donationsbehandling okar
risken for att ett barn utsatts for bristande omsorg och utvecklar psykosocial
problematik.

Onskemalet om donationsbehandling ar inte
genomtankt

Kunskapsunderlaget om betydelsen av att nskemalet om donationsbehand-
lingen inte ar genomtankt och att det kan ha negativ inverkan pa foraldrafor-
magan utgdrs av Socialstyrelsens handbok Adoption — handbok fér social-
tjanstens handl&ggning av internationella och nationella adoptioner [1].
Adoptionshandboken i sin tur bygger pa tidigare forarbeten till lag, interna-
tionella konventioner om adoption, forskning med mera. Det &r en utgangs-
punkt i adoptionssammanhang att ett ogenomtéankt beslut om att adoptera &r
en faktor som kan paverka majligheten till ett gott foraldraskap. Vi bedémer
att detta resonemang &r 6verforbart &ven till fordldraskap vid donationsbe-
handling.

Avsaknad av ett valfungerande socialt natverk

Kunskapsunderlaget om betydelsen av att familjen saknar eller har ett
komplicerat socialt natverk utgors av det forskningsunderlag som samman-
stéllts av Socialstyrelsen i Grundbok i BBIC: barns behov i centrum [2].
Underlaget utgors av fem systematiska eller icke-systematiska oversikter [4,
11, 14, 72, 89] inom social- och beteendevetenskap.

Ett annat kunskapsunderlag utgors av Socialstyrelsens handbok Adoption —
handbok for socialtjanstens handlaggning av internationella och nationella
adoptioner [1]. Adoptionshandboken i sin tur bygger pa tidigare forarbeten
till lag, internationella konventioner om adoption, forskning med mera. Det
ar en utgangspunkt i adoptionssammanhang att bristande socialt natverk ar en
faktor som kan paverka mojligheten till ett gott foraldraskap. Vi bedomer att
detta resonemang ar dverforbart dven till foréldraskap vid donationsbehand-
ling.

Socialstyrelsens slutsats utifran kunskapsunderlaget ar att barn som véxer
upp i familjer dar socialt natverk saknas, brister eller ar konfliktfyllt har en
Okad risk att utsattas for bristande omsorg och att utveckla psykosocial
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problematik. Avsaknad av ett valfungerande socialt natverk &r darmed en
faktor som kan tala emot att en donationsbehandling bor dga rum.
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Metodbeskrivning

Kunskapsstodet Assisterad befruktning med donerade kdnsceller — Nationellt
kunskapsstod har tagits fram enligt Socialstyrelsens principer och metoder
for framtagning av kunskapsstod med eller utan rekommendationer.
Socialstyrelsens rekommendationer om sarskild provning finns i
4 kap.11 8 SOSFS 2009:32. Med dessa som utgangspunkt ger kunskapssto-
det vagledning med bland annat exempel pa riskfaktorer som hélso- och
sjukvarden kan ta i beaktande vid bedomningen av foraldraférmaga hos paret
eller den ensamstaende. Kunskapsstodet belyser ocksa betydelsen av att
foraldrar berattar for sitt barn om dess ursprung och hur halso- och sjukvar-
den kan stddja detta.

Projektorganisation fOr kunskapsstodet

Kunskapsstodet har tagits fram i samarbete med Svensk Forening for Obs-
tetrik och Gynekologi, Svenska Barnmorskeforbundet, Svenska Sallskapet
for Reproduktionsmedicin, Svensk Kuratorforening, Sveriges Psykologfor-
bund samt Svensk Andrologisk Forening. Foreningarna har lamnat forslag pa
deltagare som rekryterades till Socialstyrelsens arbetsgrupp for uppdraget.

Arbetsgruppen bestod av tre olika delar: en faktagrupp, en referensgrupp
och en rekommendationsgrupp. Faktagruppen hade ansvaret for att fakta-
granska och utvardera forskning samt formulera rekommendationer/vagled-
ning. Rekommendationsgruppen hade ansvaret for att prioritera, justera och
komplettera forslagen fran projektgruppen.

Kunskapsstodet har foregatts av en forstudie som kortfattat beskrivs langre
fram i dokumentet.

Projektgruppen

Projektgruppen har bestatt av dels externa experter, dels utredare pa Social-
styrelsen, varav en jurist. Utdver ovannamnda professionsféreningar var fyra
av sex universitetskliniker som erbjuder donationsbehandling representerade
i denna grupp.

Bland experterna finns en verksamhetschef, tillika specialist i Obstetrik
och Gynekologi, en professor i gynekologi, tillika beteendevetare, en 6ver-
lakare i reproduktionsmedicin, en docent och dverlékare i reproduktionsme-
dicin, en kurator, en legitimerad psykolog, en professor med Kklinisk tjanstgo-
ring i reproduktiv hdlsa, en barnmorska, tillika forskare, en docent och
overlakare i reproduktionsmedicin, en docent i omvardnad samt en legitime-
rad psykolog verksam inom reproduktionsmedicin.

Gruppen ansvarade for att

« beskriva och avgransa problemomradet kring sarskild prévning.

« faktagranska och utvardera underlagen.

» formulera exempel och rekommendera kriterier som &r av séarskild bety-
delse att beakta vid bedomningen av foraldraférmagan hos sékande samt
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« formulera annan information i kunskapsstodet avseende fragan om nér och
hur foraldrar kan berétta for barnet om dess genetiska ursprung.

For samtliga har Socialstyrelsen gjort sedvanlig javsgranskning i forhallande
till uppdraget. De externa experterna finns listade under rubriken Projektor-
ganisation i kunskapsstodet.

Referensgruppen

Referensgruppen har bestatt av forskare och utredare pa Socialstyrelsen samt
en medicinskt sakkunnig, alla med kompetensomraden relevanta for kun-
skapsstodet: assisterad befruktning, védvnader och celler, organdonation,
utredningar om foraldraférmaga samt psykiatri. Referensgruppen har bidragit
till att iterativt identifiera den teoretiska relevansen for olika riskfaktorer vid
bedémning av foraldraformaga i den sarskilda prévningen nar barnets basta
ar i fokus.

Rekommendationsgruppen

Rekommendationsgruppen har bestatt av externa experter nominerade av
professionsforeningar samt en expert fran en universitetsklinik som inte var
representerad i projektgruppen. Bland experterna finns en docent, tillika
Overlékare och verksamhetschef, en psykolog verksam inom reproduktions-
medicin, en sektionschef och dverldkare inom reproduktionsmedicin, en
kurator som &r auktoriserad socionom samt en legitimerad barnmorska
verksam inom reproduktionsmedicin. Gruppen har tagit stéllning till och
lamnat synpunkter pa projektgruppens forslag i en strukturerad diskussion i
ett gemensamt mote.

For samtliga har Socialstyrelsen gjort sedvanlig javsgranskning i forhal-
lande till uppdraget. Experterna finns listade under rubriken Projektorgani-
sation i kunskapsstodet.

FOrstudie

Arbetet med kunskapsstddet inleddes med en forstudie. | denna gjordes en
behovs- och probleminventering med avgransningar och forslag pa innehall i
kunskapsstodet. | arbetet med forstudien har Socialstyrelsen samratt med
representanter fran professionen, intresseorganisationer (FEMMIS samt
Barnléngtan), Myndigheten for familjeratt och foréldraskapsstod (tidigare
Myndigheten for internationella adoptionsfragor), Utredningen om utokade
mojligheter till behandling av ofrivillig barnldshet (Ju 2013:12), Sveriges
Kommuner och Landsting samt berdrda foretréadare for 1VF-verksamheter.

Underlag till behovs- och probleminventeringen utgjordes av intervjuer
med representanter fran professionen, en hearing med ovannamnda intresse-
organisationer samt befintliga rutiner om sérskild prévning, insamlade fran
alla berorda fertilitetskliniker.

| forstudien presenterades ocksa forslag pa upplagg, form och mottagar-
grupper samt en redovisning av hur Socialstyrelsen arbetat med att ta fram
innehallet. Prioriteringar och avgransningar samt skélen for desamma
framgar ocksa av rapporten. Forstudien har genomforts i dialog med Rege-
ringskansliet (Socialdepartementet). Forstudien i sin helhet finns i Bilaga 1.

ASSISTERAD BEFRUKTNING MED DONERADE KONSCELLER — METODBESKRIVNING OCH KUNSKAPSUNDERLAG
SOCIALSTYRELSEN



Kunskapsunderlaget om betydelsen av vald, kontroll, integritetskrankning-
ar i forhallandet eller andra svara relationsproblem utgors dven av Socialsty-
relsens handbok om vald i néra relationer [96] samt Socialstyrelsens véagled-
ning gallande anmalningsskyldighet [92].

Socialstyrelsen har a&ven anvant en sammanstélining som gjorts inom
WHO om riskfaktorer for att barn ska fara illa, liksom registerstudier som
bestéllts av Karolinska Institutet inom myndighetens uppdrag om barn som
anhoriga [97-99].

Beprbvad erfarenhet i kunskapsstodet

Socialstyrelsens allmanna rad avseende sarskild prévning listar de omraden
som bor tas hansyn till vid bedomningen av foraldraférmagan.

Socialstyrelsen har bedémt att det vetenskapliga underlaget ar otillrackligt
for en uttdmmande listning av riskfaktorer for varje sadant omrade, for en
rankning av den betydelse som en riskfaktor har jamfort med andra riskfak-
torer i samma omrade eller for en viktning av desamma i den helhetshedom-
ning som gors i det enskilda fallet. Darfor har Socialstyrelsen valt att lata den
samlade beprdvade erfarenheten ligga till grund for valet av de kriterier som
ges i kunskapsstodet som exempel pa vad som kan behova utredas vid
sérskild provning. Experterna i arbetsgruppen har bidragit med sin gedigen
kunskap och erfarenhet inom omradet.

Intresseorganisationers roll |

kunskapsstodet

| arbetet med forstudien identifierade Socialstyrelsen organisationerna
Barnlangtan och FEMMIS som representanter for befintliga och kommande
patientgrupper som ar aktuella for donationsbehandling. Organisationerna
inbjods till hearing for att lamna synpunkter pa behov och dnskemal i fragan.
Dessa sammanfattas i forstudien i bilaga 1.

Ytterligare tva intresseorganisationer, HBTQ-familj och RFSL, har varit
involverade i arbetet. Dessa tillsammans med FEMMIS och Barnléngtan tog
del av en tidigare version av kunskapsstodet och fick mojlighet att kommen-
tera och komplettera innehallet bade vid ett gemensamt mote och skriftligt.
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Bakgrund

Socialstyrelsen har fatt ett regeringsuppdag (52015/05931/FS) att ta fram ett
kunskapsstod som ger véagledning till halso- och sjukvarden vid assisterad be-
fruktning med donerade konsceller. Kunskapsstodet ska utga fran de krav som
uttrycks i lagen (2006:351) om genetisk integritet m.m. med tillhérande férord-
ning, foreskrifter, allmanna rad och andra relevanta styrdokument. Uppdraget
ska utga fran samtliga delar i lagen om genetisk integritet m.m. som ror assiste-
rad befruktning.

Socialstyrelsen ska dock fasta sérskild vikt vid den prévning som, vid behand-
ling med donerade konsceller, ska goras av de blivande foraldrarnas medicinska,
psykologiska och sociala forhallanden. Kunskapsstodet ska ocksa omfatta fragan
om foraldrarnas installning till att beratta for barnet om dess genetiska ursprung
och om hur varden kan stddja och informera foraldrarna i hur de kan beratta om
detta for barnet.

Socialstyrelsen ska enligt uppdraget ocksa bedéma om det ocksa finns behov
av kunskapsstdd vid assisterad befruktning med egna konsceller, t.ex. mot bak-
grund av behov som uttrycks av profession och patienter.

Enligt uppdraget ska Socialstyrelsen inleda med att gora en forstudie vilken
foreliggande dokument utgdr. Enligt uppdraget ska Socialstyrelsen i forstudien
presentera forslag pa kunskapsstodets innehall, upplagg, form och mottagar-
grupper samt redovisa hur myndigheten arbetat med att ta fram innehallet. Prio-
riteringar och avgransningar samt skélen for desamma ska framga av rapporten.
Forstudien ska genomforas i dialog med Regeringskansliet (Socialdepartemen-
tet). Foreliggande dokument svarar mot denna del av uppdraget.

En annan del av uppdraget, som slutredovisats till regeringen den 1 februari
2016, har bestatt i att utreda om befruktning utanfor kroppen med donerade
konsceller aven bor fa utforas vid andra vardenheter dn universitetssjukhus. So-
cialstyrelsen foreslar har, att en utokning till andra vardenheter &n universitets-
sjukhus vad géller befruktning utanfér kroppen med donerade kdnsceller &r moj-
lig att genomfora.

I det foljande inleder vi med en beskrivning av vilka intressenter vi har identi-
fierat, vilka inhemska arbeten har beddmts centrala for kunskapsstddet (&ven
internationella arbeten som &r av relevans &r inkluderade) och en behovs- och
probleminventering som sammanfattar intressenterna 6nskemal och behov. Dar-
efter presenteras avgransningar och forslag till innehall i kunskapsstodet for att
sedan kort beskriva upplégg, form och mottagargrupper.

Intressenter

Enligt uppdraget ska Socialstyrelsen samrada med Myndigheten for internation-
ella adoptionsfragor (numera Myndigheten for familjeratt och foraldraskaps-
stod), Utredningen om utdkade mojligheter till behandling av ofrivillig barnlds-
het (Ju 2013:12), Sveriges kommuner och landsting samt ber6rda foretradare for
IVF-verksamheter oavsett driftsform.

Socialstyrelsen har forutom ovan namnda identifierat intressenter bland verk-
samheter, intresseorganisationer, och professionsforeningar med vilka samrad
planeras under arbetet med kunskapsstodet. Dessa listas i nésta stycke.
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Intresseorganisationer

Barnlangtan: Barnléngtan &r Sveriges enda rikstackande intresseférening for
ofrivilligt barnl6sa. Organisationen vander sig till personer med funktionsned-
séttningen nedsatt fertilitet, sekundér barnléshet och andra som langtar efter
barn. Barnlangtan vander sig ocksa till andra som &r intresserade av fertilitets-
fragor och foérebyggande av ofrivillig barnldshet. Webbplats for foreningen

Barnlangtan

FEMMIS: frivilligt ensamstaende mammor med insemination/IVF, ar en ideell
och obunden férening. Femmis bestar av kvinnor i olika faser av processen att
skaffa barn som ensamstéende med assisterad befruktning pé klinik och med
donator. Webbplats for féreningen FEMMIS

Professionsforeningar

Svensk Férening for Obstetrik och Gynekologi (SFOG): specialitetsforening
inom Sveriges Lakarforbund och en sektion i Svenska Lékaresallskapet. Fore-
ningen utgér en sammanslutning av svenska gynekologer, obstetriker och andra
for obstetrik och gynekologi intresserade lakare. Webbplats fér SFOG

Svenska Barnmorskeférbundet: den professionella sammanslutningen for
legitimerade barnmorskor och barnmorskestuderande. Webbplats fér Svenska
Barnmorskeférbundet

Svenska sallskapet for reproduktionsmedicin: Svenska Sallskapet for Repro-
duktionsmedicin, SSRM samlar alla yrkeskategorier inom omradet reprodukt-
ionsmedicin. SSRM ér ett forum for personer med intresse for sdval manlig som
kvinnlig reproduktionsfunktion Webbplats foér Svenska Séllskapet for Repro-
duktionsmedicin

Svensk Kuratorsforening: Svensk Kuratorsforening ar en ideell och obunden
yrkesforening och ett nationellt forum for kuratorer (socionomer) inom hélso-
och sjukvard. Webbplats for Svensk Kuratorsférening

Sveriges Kliniska Psykologers Forening: Sveriges Kliniska Psykologers Fore-
ning (SKPF) har som 6vergripande mal att arbeta for en utveckling

av psykologens roll och funktion inom klinisk verksamhet. SKPF &r en yrkesfor-
ening inom Sveriges Psykologférbund. Webbplats fér Sveriges Kliniska Psyko-

logers Férening

Verksamheter

Fertilitetskliniker inom offentlig sjukvard:

Akademiska Sjukhuset Uppsala, Reproduktionscentrum

Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge Fertilitetsenheten

Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Géteborg Enheten for reproduktionsmedicin
Universitetssjukhuset, Linkdping, Reproduktionsmedicinskt centrum
Universitetssjukhuset, Malm6, Reproduktionsmedicinskt Centrum.
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http://www.barnlangtan.com/om-foreningen/

http://www.barnlangtan.com/om-foreningen/

http://www.femmis.se/

https://www.sfog.se/start/

http://www.barnmorskeforbundet.se/

http://www.barnmorskeforbundet.se/

http://www.ssrm.se/hem/om_ssrm/

http://www.ssrm.se/hem/om_ssrm/

http://www.kurator.se/

http://kliniskapsykologer.se/

http://kliniskapsykologer.se/
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Universitetssjukhuset Orebro, Fertilitetsenheten

Privata kliniker:

Carl von Linné Kliniken, Uppsala
Fertilitetscentrum Goteborg
Fertilitetscentrum Stockholm
IVF-kliniken Cura Oresund, Malmo
IVF-kliniken Falun

IVF-kliniken Stockholm
IVF-kliniken Umea

Nordic IVF center Goteborg
Nordic IVF center Malmo
Sophiahemmet, Stockholm
Stockholm IVF

Andra myndigheter

Myndigheten for familjeratt och foraldraskapsstod (tidigare Myndigheten for
internationella adoptioner).

Genomfort och pagaende arbete

Nedan presenteras ett urval relevanta publikationer som ar relevanta att forhalla
oss till i det kommande kunskapsstodet. Dessa har hanvisats till av samradspart-
ners eller sokts fram. En systematisk och uttmmande litteratursdkning &r en
integrerad del av det fortsatta arbete och goérs i samband med framtagningen av
kunskapsstddet (se avsnitt Upplagg, form och mottagargrupper).

Genomfort och pagaende arbete pa Socialstyrelsen

Assisterad befruktning utanfér kroppen med donerade konsceller — Ska behand-
ling fa utforas vid andra vardenheter an universitetssjukhus? Lank till Socialsty-
relsens rapport fran 20160201

Andringar i Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2009:30) om donation och
tillvaratagande av vavnader och celler, Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS
2009:31) om vavnadsinrattningar i halso- och sjukvarden m.m. samt Socialsty-
relsens foreskrifter och allmanna rad (SOSFS 2009:32) om anvéandning av vav-
nader och celler i hilso- och sjukvarden och vid klinisk forskning. Andringarna
gors med anledning av de dndringar i lagen (2006:358) om genetisk integritet
som ska trada i kraft den 1 april 2016 och innebér framfér allt anpassning av
foreskrifterna sa att de &ven omfattar ensamstaende kvinnor.

Adoption — handbok for socialtjanstens handlaggning av internationella och
nationella adoptioner, Socialstyrelsen 2014. Handboken ger stéd i familjerattens
handlaggning av adoptioner, fran anvisning av foraldrautbildning till utredning
samt stod och hjalp efter adoptionen. Lank till handboken

5(19)



http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2016/2016-2-6

http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2016/2016-2-6

http://www.socialstyrelsen.se/Lists/Artikelkatalog/Attachments/19478/2014-8-1.pdf
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Arlig rapport Graviditeter, forlossningar och nyfédda barn (Sveriges Officiella
Statistik) innehaller sedan 2009 uppgifter om assisterad befruktning, baserade pa
registret Q-IVF. Lank till senaste rapport

Genomfort inom omradet hos andra nationella aktorer

Rekommendation om enhetlighet i landstingens och regionernas erbjudande av
offentligt finansierad assisterad befuktning, SKL 20141114 SKL:s dokument
innehéller bl.a. rekommendation om 6vre aldersgréans for genomférande av be-
handling (inklusive vid behandling med donerade kénsceller): Aldersgréans anges
for bade den behandlade kvinnan och hennes partner. Lank till SKLs rekom-
mendation fran 2014.

Vévnadsradet vid SKL har tagit fram lang rad dokument om kénsceller, bland
annat kartlaggning av landstingens erbjudanden om assisterad befruktning: Lank
till Vavnadsradet

Delbetankande fran Utredningen om utokade majligheter till behandling av ofri-
villig barnloshet: Assisterad befruktning for ensamstéende kvinnor, SOU
2014:29: Lank till SOU 2014:29

Slutbetankande fran Utredningen om utokade majligheter till behandling av
ofrivillig barnldshet: Olika vagar till foraldraskap, SOU 2016:11. Lank till SOU
2016:11

Genomfort inom omradet internationellt

The Human Fertilisation and Embryology Authority (HFEA) - Code of Practice
(2014) &r en sammanstéllning av rekommendationer som reglerar och éverser
anvandning av kdnsceller i assisterad befruktning och i forskning. Code of
practice inkluderar ett kapitel med rekommendationer om faktorer att ta hansyn
till nar presumtiva foraldrar utvarderas med utgangspunkt barnets basta infor en
eventuell behandling. Lank till Code of Practice (2015).

Ethics Committee of the American Society for Reproductive Medicine - Child-
rearing ability and the provision of fertility services: a committee opinion (2013)
resonerar kring bristande formaga till foraldraskap som grund for att vardgivare
ska forvégra presumtiva foraldrar assisterad befruktning. Lank till artikeln.

Nordic fertility society — Clinical guideline innehéller analys av och rekommen-
dationer om psykosociala aspekter av infertilitet och behandlingen av detsamma.
Lank till Nordic fertility Society (2013).

Ethics Committee of the American Society for Reproductive Medicine - Infor-
ming offspring of their conception by gamete or embryo donation: a committee
opinion (2013) diskuterar etiska implikationer avseende att berétta for barn om
dess genetiska ursprung. Lank till artikeln (2013).




http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2015/2015-12-27

http://skl.se/download/18.f5c3da514984c1cec62471a/1415973873141/Meddelanden+fr%C3%A5n+styrelsen+nummer+7+2014+Assisterad+befruktning+diarienummer+12-0877.pdf

http://skl.se/download/18.f5c3da514984c1cec62471a/1415973873141/Meddelanden+fr%C3%A5n+styrelsen+nummer+7+2014+Assisterad+befruktning+diarienummer+12-0877.pdf

http://www.vavnad.se/cms/sites/vavnadsradet/home/konsceller/dokument.html

http://www.vavnad.se/cms/sites/vavnadsradet/home/konsceller/dokument.html

http://www.regeringen.se/contentassets/e8016178ec9647059bac7d84c2fc1eea/assisterad-befruktning-for-ensamstaende-kvinnor-sou-201429

http://www.sou.gov.se/wp-content/uploads/2016/02/SOU-2016_11_webb.pdf

http://www.sou.gov.se/wp-content/uploads/2016/02/SOU-2016_11_webb.pdf

http://www.hfea.gov.uk/code.html

https://www.asrm.org/uploadedFiles/ASRM_Content/News_and_Publications/Ethics_Committee_Reports_and_Statements/childrearing.pdf

http://www.nordicfs.org/

https://www.asrm.org/uploadedFiles/ASRM_Content/News_and_Publications/Ethics_Committee_Reports_and_Statements/informing_offspring_donation.pdf
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Behovs- och probleminventering

Patienters dnskemal och behov

Socialstyrelsen har identifierat organisationerna Barnlangtan och FEMMIS som
representanter for befintliga och kommande patientgrupper som ar aktuella for
assisterad befruktning med donerade konsceller. Vi traffade representanter for
dessa organisationer i januari 2016 och forde en diskussion med fokus pé de tva
huvudfragestallningarna i Socialstyrelsens uppdrag. Nedan sammanfattas deras
synpunkter.

Om den sérskilda prévningen:

Nar sarskild prévning ska goras aven av ensamstaende kvinnor bor det vara
samma fragor som stalls som till par, &ven om det finns forstaelse for att det
kan bli olika bedomningar just pa grund av att det handlar om en istéllet for
tva foraldrar.

Det kan upplevas valdigt nervést och jobbigt att behéva genomga den sar-
skilda provningen. Mycket star pa spel, du ska traffa en person under nagon
timme som kommer att falla ett for ditt liv mycket viktigt avgorande. Det
skulle underlatta om klinikerna i forvag kunde informera om de fragor som
ska diskuteras. Oklart om nagon klinik tillampar detta idag. "Man &r livradd
for den sarskilda prévningen”.

Det upplevs ologiskt och diskriminerande att bestimmelser skiljer vid assiste-
rad befruktning med egna respektive donerade konsceller.

Sarskild provning utfors troligen pa olika satt vid olika kliniker. Godtycklig
bedémning av vad som ar lampliga/olampliga foraldrar.
Funktionsnedsattningar upplevs “automatiskt” bedémas som att det medfor
olamplighet som foralder, orimligt och oréttvist.

En fraga ar om det finns kliniker dar person med beteendevetenskaplig kom-
petens inte deltar i beddmningen.

Organisationerna har ingen bild av hur vanligt det ar att par nekas behandling
efter den sarskilda prévningen, men tror att det &r ovanligt. De som forstar att
de inte kommer att godk&nnas vander sig direkt utomlands istéllet for att
spilla tid Sverige. Man vet vad som géller.

Vill inte jamstalla den sérskilda prévningen med den som gors vid adoption,
bor inte vara sa omfattande.

Om att beréatta for barnen om deras ursprung:

Generellt sett naturligt for ensamstaende och for leshiska par att behova for-
klara avsaknaden av en pappa. Pa sa stt lattare att beratta for barnen. For
heterosexuella par kan situationen vara mer komplicerad.

FEMMIS stottar i att berétta for barnen om sitt ursprung och har l&stips och
annat pa sin webbsida. Finns mycket bra material redan.

Bra om tips pa hur man kan prata med barnet tas upp redan pa fertilitetsklini-
ken, dven om det da ar tidsmassigt langt fram tills att detta kan ske. BVC kan
ocksa ge information. Bra att beratta s tidigt som majligt for barnet.
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* Halso- och sjukvarden skulle kunna ta ett storre ansvar i att stotta foraldrar
genom t.ex. att bjuda in till foraldragrupper for de som fatt barn med done-
rade konsceller.

* Idag far man inte mycket hjalp fran hélso- och sjukvarden i hur man kan prata
med barnen om detta.

* Det handlar inte bara om att stodja foraldrar att beratta for sina barn, ocksa
t.ex. hur barnen kan besvara fragor som de far fran andra vuxna.

* Det finns ingen betydelsefull skillnad mellan att berétta for barn om inse-
mination respektive om IVF. Nedfrysning kan vara lite roligt att berétta om.

Ovriga fragor:

 Bada organisationer tycker det ar bra om assisterad befruktning far utforas
aven vid privata kliniker. Kan korta kder och géra behandlingen mer tillgéng-
lig. Privata kliniker kanske ocksa kan vara battre pa att rekrytera donatorer.
Erséttning till 4ggdonatorer bor vara hogre.

» Manga kvinnor som véljer att skaffa barn som ensamstaende har ingen histo-
rik av lang vantan eller sorg kopplad till ofrivillig barnléshet bakom sig utan
det &r ett fritt valt stt att bilda familj. Fér manga par kan det dock finnas
mycket sorg och det kan vara en mer eller mindre traumatisk bakgrundshisto-
ria innan man kommer till fertilitetskliniken. Manga ofrivilligt barnlgsa kan
uppleva det stigmatiserande att inte kunna fa barn pa naturlig vag. Och
kanske sarskilt om donerade konsceller behdver anvandas.

« Alders- och BMI-grénser kan skilja dver landet, upplevs inte acceptabelt att
det &r olika.

* Det finns en inbyggd konflikt i att man & ena sidan enligt den sarskilda prov-
ningen bor ha levt ihop ett antal ar, & andra sidan inte far vara for gammal.

 Generellt om assisterad befruktning: manga skillnader i praxis éver landet —
hur manga besdk, kostnader m.m. Inte acceptabelt.

* Det finns utlandska register 6ver donatorer dar de har unika koder sa att halv-
syskon kan identifiera varandra. Svenska donatorer borde inga. Det kan ocksa
komma att bli mgjligt att identifiera slaktingar genom att fler och fler kartlag-
ger sitt genom.

* Lokala donatorer utgor en risk for “inavel”. Donatorer borde kunna delas 6ver
landet.

 Donatorer maste matchas t.ex. med avseende pa hudférg. Ett problem vid
brist t.ex. pa mérkhyade donatorer, en donator fran Stockholm kan inte an-
vandas i Malmao, vilket leder till onddigt lang véntan.

* Embryoadoption borde ocksa tillatas.

Yrkesforetradares onskemal och behov

Socialstyrelsen har genomfort intervjuer per telefon med sju yrkesverksamma
inom omradet assisterad befruktning. Fem av dessa var verksamma inom offent-
lig sjukvard (universitetssjukhus), tva pa privata kliniker. Bland de yrkesverk-
samma fanns en dverldkare i gynekologi/docent vid reproduktionsmedicin, en
specialist l&ékare i gynekologi/obstetrik/verksamhetschef i en fertilitetklinik, en
docent i vardvetenskap/legitimerad psykolog, en specialistlakare i gyneko-
logi/obstetrik samt legitimerad KBT-terapeut, en chefsbarnmorska, en ansvarig
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for donationsverksamhet/specialist i gynekologi/obstetrik, en adjungerad profes-
sor i obstetrik och gynekologi/legitimerad kognitiv beteende terapeut, en senior-
forskare ansvarig for andrologilaboratoriet i ett sjukhus och en docent i endokri-
nologi/sektionschef vid Centrum for andrologi.

Intervjuerna var semistrukturerade med 6ppna fragor och intervjupersonen
uppmanades att identifiera for varje fraga vilka kunskapsluckor hen kunde iden-
tifiera, vilken angelagenhetsgrad fragan har, och vad som var viktigast att Soci-
alstyrelsen ger vagledning kring.

Nedan sammanfattas synpunkter som yrkesforetradarna framforde i de tva hu-
vudfragorna, samt évriga synpunkter:

Generellt:

* Kunskapsstod fran Socialstyrelsen till halso- och sjukvarden valkomnas, mot
bakgrund av att patientgruppen blir storre da ensamstéende kvinnor far moj-
lighet till assisterad befruktning med donerade kdnsceller. Halso- och sjuk-
varden stalls infor delvis nya fragor, da det &r en ensam potentiell foralder
som ska bedomas istallet for tva. Det ar ocksa sarskilt valkommet med kun-
skapsstod for de privata kliniker som inte arbetat lange med assisterad be-
fruktning med donerade kdnsceller.

* De intervjuade ser garna tydliga rekommendationer i ett kunskapsstod fran
Socialstyrelsen. Kunskapshdjning och tydlighet om vad som galler forvantas
kunna bidra till mer likartade bedémningar 6ver landet, vilket uppfattas som
positivt. Bra att kunskapsstodet ska riktas till alla typer av kliniker, oavsett
om de &r offentliga eller privata.

 Det ska vara tydligt nar sarskild prévning” ska genomfdras och inte. Nagra
av de intervjuade uttrycker att en psykosocial utredning i ndgon form i prakti-
ken gors ocksa vid assisterad befruktning med egna konsceller.

Om sarskild provning vid assisterad befruktning med donerade konsceller,
och sarskilt d& denna ska genomforas aven for ensamstaende kvinnor:

* De intervjuade yrkesverksamma forutser att nya fragor uppkommer, exem-
pelvis kan det vara oproblematiskt att ge behandling till en kvinna med sjuk-
dom eller funktionshinder da det finns ytterligare en foralder, men i samma
situation mer problematiskt om kvinnan ar ensamstaende.

* Flera av de intervjuade namner att vid sarskild prévning av ensamstaende
kvinnor kan varden behdva ta sarskild hansyn till vilket socialt natverk kvin-
nan har, och en namner att den psykosociala prévningen kanske behéver vara
mer ingaende (t.ex. genom samtal vid flera besok).

» Ett par av de intervjuade uttrycker tveksamhet till att behandla valdigt unga
ensamstaende kvinnor.

* Flera av de intervjuade lyfter méjligheten att géra en fornyad prévning om en
person eller ett par nekas behandling vid ett forsta tillfalle. Det kan t.ex.
handla om att man blivit friskforklarad fran en sjukdom eller att levnadsfor-
hallanden pa annat satt forandrats Gver tid.

* Vissa Onskar en striktare provning liknande den som gérs vid adoption.
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Om att beréatta for barnen om deras ursprung:

* Positivt med kunskapsstod om detta, personalen behdver mer kunskap. Inter-
vjuade yrkesverksamma uttrycker viss tveksamhet till hur stort ansvar fertili-
tetsklinikerna kan ta for att stodja foréldrar i detta. Fertilitetsklinikerna kan ge
stdd och information i samband med att paren behandlas, men har séllan kon-
takt med dem efter avslutad behandling. En fraga som togs upp &r om barna-
vardscentralerna ar mer lampliga for att stodja foraldrar i att beratta for bar-
nen om deras ursprung.

» Det finns forskning och internationella riktlinjer om barn som kommit till
med hjélp av donerade konsceller. Sannolikt bra satt barnen far veta sa tidigt
som mojligt och det finns litteraturtips m.m. som kan spridas.

* Kiliniker ar tillgangliga for fragor och stod i att beratta for barnen och pa vissa
hall i landet halls traffar for foraldrar som fatt barn med hjalp av donation.
Men osékert om informationen nar de som bast behover den.

Annat underlag till behovs- och probleminventering

Befintliga rutiner om sarskild prévning

Socialstyrelsen har begart att fa ta del av de rutiner som verksamheter med till-
stand att utfora assisterad befruktning med donerade kénsceller har. Det handlar
alltsa om rutiner for den sarskilda prévningen enligt SOSFS 2009:32 4 kap, 12 §.
Samtliga av de sex fertilitetskliniker som finns vid universitetssjukhus (enligt
ovan) har bidragit med sina rutiner. Dessa beror assisterad befruktning bade med
donerad sperma och donerat dgg. Bland de 11 privata klinikerna ovan har flerta-
let tillstand att genomfora givarinsemination, det vill sdga insemination med
donerad sperma (men inte IVF med donerat dgg). Vi har fatt ta del av 4 olika
rutiner fran privata kliniker, varav en galler mer &n en klinik inom samma kon-
cern. Ett par kliniker ar i uppstartsfas med denna verksamhet och har annu inte
fardiga rutiner.

Generellt &r rutinerna av varierande omfattning och detaljeringsgrad. Vissa
kliniker beskriver sina rutiner kortfattat i ett mejl, andra beskriver rutinerna i mer
formella styrdokument for kliniken.

I samtliga rutiner framgar att yrkesutovare med beteendevetenskaplig kompe-
tens deltar i den sarskilda prévningen. Det kan vara kurator, psykoterapeut, psy-
kolog eller beteendevetare.

| samtliga rutiner beskrivs att fragan om att beratta for barnet om dess ur-
sprung tas upp pa nagot satt med de presumtiva foraldrarna. Det kan handla om
att ge information om eller att samtala om vikten och innebdrden av barnets
lagliga rétt att ta del av uppgifter om donatorn. | tre av rutinerna beskrivs att
ytterligare stdd i detta ges till blivande foraldrar i form av

* tips pa hur budskapet kan formedlas och hur det gar till rent praktiskt att fa
reda pa uppgifter om donatorn

* erbjudande om uppféljande samtal med bl.a. hjalp med vagledning och verk-
tyg for information till barnet

* boktips.
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| tva av rutinerna beskrivs mycket kortfattat "kriterier" for vad som kan anses
medfdra att det inte ar lampligt att assisterad befruktning med donerade celler
ager rum, utifrdn den sérskilda prévningen. Det kan till exempel vara missbruk,
kriminalitet eller allvarliga sjukdomar.

| en av rutinerna anges mer utforligt olika faktorer som “kan komma att pa-
verka bedémning av om den assisterade befruktningen ar lamplig ur ett psykoso-
cialt perspektiv”, med utgangspunkt fran de olika delarna av den sérskilda prov-
ningen.

| 6vriga sex rutiner saknas beskrivningar av eller kriterier fér vad som kan
leda till bedémningen att behandlingen inte bor dga rum.

Slutsatser av behovs- och probleminventering

En tydlig slutsats av de olika delarna av behovs- och probleminventeringen &r att
hélso- och sjukvarden behdver kunskapsstod kring den sarskilda prévningen
enligt Socialstyrelsens allmanna rad (SOSFS 2009:32) 4 kap, 11-13 §. Rutiner
ser olika ut fran olika kliniker och r ofta mycket kortfattade. Sannolikt genom-
fors den sarskilda provningen pa olika sétt vid olika kliniker och det ar inte up-
penbart att ett barnperspektiv ar utgangspunkten for provningen.

Det tycks som om vardgivarens roll och énskan att tillmatesga patienten
ibland gor det svart for hélso- och sjukvarden att neka ett par behandling. Nér
det blir mojligt for ensamstaende att genomga assisterad befruktning tillkommer
nya fragor om hur prévningen ska goras.

Alla intressenter betonar vikten av att foréldrar berattar for barn om deras till-
komst, men det tycks finnas en variation i om och hur kliniker ger foraldrar stod
i detta.

| skrivande stund ser vi inte, utifran var behovs- och probleminventering,
nagra tydliga behov av kunskapsstod inom halso- och sjukvarden nar det galler
andra delar av lagen om genetisk integritet med tillhérande férordning, foreskrif-
ter m.m. Det foreligger heller inget behov av kunskapsstod vid assisterad be-
fruktning med egna kénsceller.

Avgransningar och forslag till innehall i kunskapsstodet

Utifran de slutsatser Socialstyrelsen dragit fran behovs- och probleminventering-
en och med beaktande av barnperspektivet foreslar vi att foljande delar priorite-
ras i kunskapsstddet:

1. Avseende den sérskilda prévningen:

» Rekommendationer om vilka faktorer halso- och sjukvarden bor vaga in i
provningen, strukturerat utifran de huvudsakliga aspekterna enligt Socialsty-
relsens allmanna rad (SOSFS 2009:32) 4 kap, 11-13 §, och utifran béasta till-
géangliga kunskap om vad som har betydelse fér barnen (se dven tabell nedan)

 Generisk beskrivning av hur den sérskilda prévningen kan ga till, for bade par
och ensamstaende.

 Vigleda i kunskapsstodet med listor pa specifika faktorer som talar emot eller
kan tala emot lamplighet som foralder. Socialstyrelsens handbok for social-
namndernas handlaggning av adoptionsarenden ger vagledning och &r en vik-
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tig utgangspunkt i manga tillampliga delar. Exempel pa dessa finns i nedan-
staende tabell.

* Beskrivning av behovet av en holistisk syn nar dessa faktorer vags in i be-
démningen.

* Beskrivning av hur viktningen av vissa riskfaktorer for lamplighet som forél-
der kan skilja sig mellan par och ensamstaende kvinnor.

* Beskrivning av hur den sérskilda prévningen kan anpassas beroende pa om
paret/ den ensamstaende har barn sedan tidigare.

 Beskrivning av hur den sarskilda provningen kan anpassas beroende pa om en
provning gjorts tidigare av paret/ den ensamstaende.

* Beskrivning av om/hur prévningen kan fordjupas, da det finns tveksamheter
om parets/den ensamstaendes foraldraformaga.

* Beskrivning av om/ hur intervjuinstrument kan anvandas vid den sarskilda
prévningen.

* Beskrivning av om/ vikten av att beddmningar gors av ett multidisciplinart
team som vid behov kan inkludera barnldkare eller barnpsykiater.

* Beskrivning av allménna kriterier for gott bemdotande.

* Beskrivning av under vilka omstandigheter psykosocialt stod kan erbjudas de
sOkande som en led i behandlingen.

* Beskrivning av betydelsen med HBTQ-certifiering av klinikerna

* Beskrivning av om den sarskilda prévningen behdver anpassas for personer
med &ndrat konstillhorighet.

2. Avseende hur halso- och sjukvarden kan stodja foraldrar i att beratta for barn
om deras genetiska ursprung (se aven tabell nedan).

* Beskrivning av hur det initiala stodet i form av evidensbaserad information
kan ges till blivande foréldrar

* Beskrivning av i vilka former stod kan ges

 Beskrivning av behovet av att halso- och sjukvarden féljer upp att beréttandet
for barnet verkligen ager rum och hur forum kan skapas dar lampligt stéd ges
for dem som behover det.

| tabellerna nedan framgar for vissa delar ovan mer i detalj vad de olika delarna
av kunskapsstodet kan komma att innehdlla och vilket underlag dessa delar kan
komma att grundas pa.
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Olika aspekter av den sarskilda
provningen, enligt Socialstyrel-
sens allmanna rad (SOSFS
2009:32) 4 kap, 11-13 §:

Mojligt att utveckla/belysa i kunskapsstod

Tankbart underlag

Kommentar

alder

Beskriva hur |ag respektive hog alder kan tala
emot lamplighet som forélder?

Rekommendation om undre aldersgrans. Sarskilt
relevant for ensamstéende kvinnor.

Adoptionshandbok

Vetenskapliga studier som
belyser hur barn paverkas
av att ha mycket unga for-
aldrar

SKL har rekommendat-
ion om ovre aldergrans
for all assisterad be-
fruktning, inklusive
med donerade konscel-
ler

halsotillstand och eventuella
funktionsnedsattningar

Rekommendationer om vilka faktorer hélso- och
sjukvarden bor eller kan véga in i provningen.
Faktorer som talar emot eller kan tala emot
lamplighet som foralder kan har exempelvis
vara:

¢ Missbruk av alkohol, narkotika, lakemedel
eller spel

* Allvarlig neuropsykiatrisk funktionsnedsétt-
ning

 Langvarig antidepressiv medicinering

* Psykisk instabilitet

¢ Sjukdom, funktionsnedséttning, standig vark
eller livsstilsfaktorer som kan innebéra ned-
satt kapacitet och foraldraférmaga, i ett 20-
arsperspektiv

 Pagaende langtidssjukskrivning eller sjuker-
séttning

* Funktionsnedsattning som innebdr behov av
omfattande assistans som kan stora eller

Adoptionshandbok, befint-
liga riktlinjer

Vetenskapliga studier som
belyser hur barn paverkas
av de olika faktorerna

Det beror pa situation-
en vilka mojligheter
behandlande lakare har
att ta del av journaler
eller annan varddoku-
mentation fran andra
delar av hélsa- och
sjukvarden. Patienten
har oftast mgjlighet att
begdra ut en kopia av
sin egen journal.

Det har behdver utre-
das och beskrivas.
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hindra barnets anknytning till foralder

Beskriva hur den behandlande lakaren kan fa del
av nodvandiga uppgifter, till exempel genom att
e Inhamta samtycke fran patienten om att
ta del av journaluppgifter
e Inhamta samtycke fran patienten om
kontakt med annan behandlande 1&-
kare/specialist
e Uppmana patienten att lamna intyg fran
andra specialister vid behov (t.ex. onko-
log vid malignitet)
e Uppmana patienten att lamna utdrag ur
Forsakringskassans register (relevant for
uppgifter om sjukskrivningar m.m.)

inbdrdes relation (for par)

Rekommendationer om vilka faktorer hélso- och
sjukvarden bor eller kan véga in i provningen.
Faktorer som talar emot eller kan tala emot
lamplighet som foralder kan har exempelvis
vara:

* Relationen forefaller instabil eller paret har
vari tillsammans kort tid

» Nagon av parterna uttrycker tveksamhet infor
behandling

* Beslutet om behandling forefaller inte forank-
rat hos bada — nagon forefaller starkt drivande

» Onskan om barn framstar som ett satt att l6sa
andra problem eller behov hos paret

» Tecken pa brister i sokandens relation till eller
omsorg om tidigare barn

* Samarbetsproblem och konflikter kring tidi-
gare foraldraskap

Adoptionshandbok, befint-
liga riktlinjer

Vetenskapliga studier som
belyser hur barn paverkas
av de olika faktorerna
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Tecken pa kontroll, véld eller andra integri-
tetskrankningar i forhallandet
Brist pa 6msesidig respekt

levnadsforhéallanden

Rekommendationer om vilka faktorer halso- och
sjukvarden bor eller kan véga in i provningen.
Faktorer som talar emot eller kan tala emot
lamplighet som foralder kan har exempelvis vara

Svagt socialt natverk

Avsaknad av mgjligheter till avlastning i for-
aldraskapet saval kanslomassigt som praktiskt
Permanent nedsatt forsorjningsformaga
Ogynnsamma bostadsforhallanden

Liten kontakt med eller avstandstagande till
det svenska samhallet

Oavslutad migrationsprocess

Isolering i t.ex. etnisk, religios eller ideolo-
gisk subgrupp

Kriminalitet

Beskriva hur den behandlande lakaren kan fa del
av nodvéndiga uppgifter, till exempel genom att

Uppmana patienten att lamna utdrag ur polis-
myndighetens belastnings- och misstankere-

gister, utdrag ur Socialndmndens register, ut-
drag ur kronofogdemyndighetens register

Adoptionshandbok, befint-
liga riktlinjer

Vetenskapliga studier som
belyser hur barns paverkas
av de olika faktorerna

Hélso- och sjukvarden
har inte ratt att ta del av
polismyndighetens
uppgifter fran belast-
nings- och misstanke-
register pa det satt som
socialn&mnden har
infor adoptioner. Den
enskilde kan sjalv be-
géra utdrag ur belast-
ningsregistret enligt 98
1 stycket lagen
(1998:620) om belast-
ningsregister.
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instéllning till att beratta for bar-
net om dess biologiska ursprung.

Rekommendationer om vilka faktorer halso- och
sjukvarden bor eller kan véga in i provningen.
Faktorer som talar emot eller kan tala emot
lamplighet som foralder kan har exempelvis
vara:

* Paret/ kvinnan ar negativa till att beréatta for
barnet om dess ursprung
* Paret har inte forstaelse for barnets perspektiv

Adoptionshandbok, befint-
liga riktlinjer

Vetenskapliga studier som
belyser hur barn paverkas
av att sent (eller inte alls) fa
reda pa hur det kommit till

Ovriga aspekter som kan ha bety-
delse vid beddmning av parets/
den ensamstaendes mojlighet och
formaga att fungera som forald-
rar/ forélder under barnets hela
uppvéxt

Rekommendationer om vilka faktorer halso- och
sjukvarden bor eller kan véga in i provningen.
Faktorer som talar emot eller kan tala emot
lamplighet som foralder kan har exempelvis
vara:

e Emotionell stabilitet
» Formaga och installning till nara relationer
* Formaga att knyta an
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2. Avseende hur varden kan stodja och informera foréaldrarna i hur de kan beratta for barnet om dess
genetiska ursprung

Mojligt att utveckla/belysa i kunskapsstod Tankbart underlag Kommentar

Beskriva Vetenskapliga studier som belyser hur barn
paverkas av att sent (eller inte alls) fa reda

» vikten av att foréldrar berattar tidigt p& hur det kommit till

* néar varden bor ta upp fragan med foraldrarna
e vem som bor gora det (fertilitetsklinik/BVC/ annan) Vetenskapliga studier som visar pa hur
* olika satt att gora det, till exempel genom foraldratraffar foraldrar kan beritta

» vikten av uppféljning av om foréldrar berattat

Sammanstallning av litteratur, lankar m.m.om hur man kan prata Befintliga riktlinjer
med barn om deras ursprung som halso- och sjukvarden i sin tur kan | Vetenskapliga studier
formedla till fordldrarna
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Upplagg, form och mottagargrupper

Arbetet genomfors med stod av Socialstyrelsens delprocess "Ta fram kunskaps-
stod med eller utan nationella rekommendationer” (se bilaga 1) dér det framgar
vilka metoder och arbetssatt som kravs for att na uppdragets mal. Kunskapssto-
det kommer att publiceras i form av en rapport som kan laddas ner fran Social-

styrelsens hemsida eller bestallas i ett tryckt format.

Mottagargrupper for den del av kunskapsstddet som géller den sarskilda prov-
ningen av blivande foréldrar &r de yrkesverksamma som ansvarar for att genom-
fora provningen. Dessa ar framst behandlande lakare vid fertilitetskliniker, samt
de yrkesutdvare med beteendevetenskaplig kompetens (kuratorer, psykologer
med flera) som deltar vid den sérskilda prévningen. De verksamhetschefer eller
motsvarande som ansvarar for att ta fram rutiner, vardprogram eller motsvarande
ar ocksa mottagare av kunskapsstodet.

Nér det galler den del av kunskapsstédet som handlar om att ge foréldrar stod
i att beratta for barnen om deras tillkomst &r det personalvid fertilitetskliniker,
men dven personal inom barnhalsovarden eller andra delar av hélso- och sjuk-
varden kan vara mottagare.

Malsattningen ar att kunskapsstodet ska i tillampliga delar grunda sig pa ve-
tenskaplig litteratur (om den finns), internationella riktlinjer och rekommendat-
ioner (om de finns) samt beprévad erfarenhet som aterfinns hos experter
och/eller implementerad i lokala/regionala rutiner. Adoptionshandboken och vad
som ligger till grund for relevanta beddmningar Socialstyrelsen gor i handboken
ar ocksa ett centralt underlag.

Kunskapsstodets beskrivningar och rekommendationer ska vara resultat av tre
olika arbeten: forstudien, ett faktaarbete och ett rekommendationsarbete. | for-
studien har vi stravat efter att 6vergripande kartlagga huvudfragorna i uppdraget.
Faktaarbetet som utfors av en faktagrupp med experter fran verksamheterna
koordineras och leds av Socialstyrelsen, och syftar till att foérdjupa sig i det som
har framkommit fran forstudien. Faktaarbetets mal ar att ta fram vetenskapligt
underlag och forslag till vardgivare avseende uppdragets tva huvudfragor samt i
tillampliga delar d&ven rekommendationer om innehall och/eller forhallningséatt
vis a vis dessa fragor. Rekommendationsarbete utfors av en rekommendations-
grupp och koordineras av Socialstyrelsen, och syftar till att validera och fastsla
rekommendationer framtagna av faktagruppen.

En ekonomisk konsekvensanalys gors for tillampliga delar dar rekommendat-
ioner har tagits fram som kan innebara en kostnadsokning for klinikerna.

18(19)
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Ta fram kunskapsstod med eller utan
nationella rekommendationer — delprocess
3.8 1 huvudprocess Styra med kunskap

Syfte och mal

» Delprocessen ska leda till att Socialstyrelsen ger ut kunskapsstod med
nationella rekommendationer och kunskapsstdd utan rekommendationer
som baseras pa béasta tillgangliga kunskap. Processen ska ocksa leda till
att underlaget till Socialstyrelsens rekommendationer alltid redovisas
transparent. Kunskapsstodet ska bidra till att halso- och sjukvard, soci-
altjanst och tandvard arbetar kunskapsbaserat och andamalsenligt. Yt-
terst ska de bidra till en god vard och omsorg for den enskilda brukaren,
klienten eller patienten. Grundlaggande krav pa delprocessen finns be-
skrivet i rutinen Processbeskrivningar. Tillhér huvudprocess: Styra
med kunskap

» Delprocesséagare: enhetschefen for enheten for vagledning for halso-
och sjukvarden. I den myndighetsovergripande rutinen Roller och an-
svar i ledningssystemet beskrivs mer detaljerat vad ansvaret innebar.

» Delprocessen &r avdelningsévergripande.

Métning och uppfoéljning
For alla produkter (kunskapsstéd med eller utan rekommendationer) som Social-

styrelsen tar fram enligt delprocessen ska det finnas en forvaltningsplan. For-
valtningsplanen ska beskriva hur och hur ofta kunskapsstddet ska ses over.

Intressenter och intressenternas krav

Interna intressenter & medarbetare inom Socialstyrelsen som tar fram kunskaps-
stod med eller utan nationella rekommendationer. Deras krav pa processen ar
framst att den fungerar som ett konkret metodstdd i arbetet.

Externa intressenter &r framst de mottagargrupper som finns for olika produkter
av processen. Deras krav pa processens prestationer ar framst att de ger kun-
skapsstad till halso- och sjukvard, socialtjanst eller tandvard i de omraden och
fragestallningar dar det behovs. Ett annat krav ar att myndighetens kunskapsstod
ar transparent sa att stallningstaganden ar tydligt motiverade, bland annat utifran
basta tillgangliga kunskap.
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Ovriga krav

Ovriga krav pa kvalitet m.m. uppfylls genom att processfldet enligt beskrivning
nedan foljs.

Omfattning och avgransning

Delprocessen levererar kunskapsstdd med rekommendationer till verksamheter
och yrkesverksamma inom halso- och sjukvard, socialtjanst, omsorg och tand-
vard. Delprocessen kan dven anvandas for att ta fram Kunskapsstod utan re-
kommendationer.

Rekommendationerna kan dels handla om vad halso- och sjukvard, social-
tjanst och tandvard bor, kan eller inte bor gora, dels mer 6vergripande ange vik-
tiga forutsattningar for god vard och omsorg inom ett omrade. Utéver rekom-
mendationer om vad mottagarna bér/kan/inte bor gora, kan kunskapsstodet dven
innehalla narmare végledning om hur insatser, atgarder och metoder kan genom-
foras. Nar det ar relevant kan kunskapsstodet ocksa innehalla en beskrivning av
relevant lagstiftning inom omradet.

Delprocessen ska ge stod och handledning till de utredare som arbetar med att ta
fram kunskapsstdd med nationella rekommendationer eller kunskapsstod utan
rekommendationer.

Genomforande

Arbetet i delprocessen maste alltid anpassas utifran det enskilda uppdragets for-
utséattningar och omfattning.

Initiering

Delprocessen kan initieras av regeringsuppdrag, instruktionsstyrda uppdrag eller
egna initiativ. Delprocessen kan ocksa initieras av andra delprocesser under
huvudprocessen Styra med kunskap, t ex 3.3 Styra med nationella riktlinjer for

god vard och omsorg. Oavsett hur delprocessen initieras sa ar utgangspunkten
mottagarnas och malgruppernas behov.

Roller och ansvar

Arbetets organisation maste alltid anpassas utifran det enskilda uppdragets forut-
séttningar och omfattning

Arbetsgrupp/projektgrupp

Arbetsgruppen arbetar operativt genom hela arbetet. | arbetsgruppen ingar pro-
jektledaren och minst ytterligare en medarbetare fran Socialstyrelsen. Minst en
(intern eller extern) sakkunnig inom omradet ska inga i gruppen och vara ett
sakkunnigstdd for projektledaren genom hela projektet. Den eller de sakkunniga
ska t.ex. delta i avgrénsningsarbetet enligt rutin Forstudie till Kunskapsstod med
nationella rekommendationer och rutin Fokusera fragestallningar. De kan ocksa
delta i arbetet med att sammanstélla basta tillgdngliga kunskap enligt rutin Ta
fram bésta tillgangliga kunskap.
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Den resurs som har relevant metodkompetens ska inga i arbetsgruppen. Ibland
kan &ven de andra kompetenserna (informationsspecialist, resurser for indikator-
arbete, kommunikation, juridisk kompetens) inga i arbetsgruppen.

Referensgrupp

Vid behov knyts en referensgrupp med relevanta intressenter till arbetet. Refe-
rensgruppens sammansattning styrs av uppdraget och kan besta av representanter
for andra myndigheter, yrkesforetradare, representanter for huvudmaén, patient-
och brukarorganisationer och andra intresseorganisationer. Gruppens uppgift ar
att bidra med synpunkter under olika faser i arbetet.

Rekommendationsgrupp

| processteg 6 V&g samman till rekommendationer ska Socialstyrelsen i normal-
fallet anlita minst fem externa sakkunniga i en rekommendationsgrupp. Eventu-
ellt kan foretradare for brukar- eller patientorganisationer delta i gruppen. De
sakkunniga ska om mojligt vara andra &n de som deltagit i arbetet med att ta
fram basta tillgadngliga kunskap.

Urvalskriterier for dem som deltar i denna fas dr att de utdver relevant sak-
kunskap ska ha aktuell erfarenhet fran arbete med brukare, klienter eller patien-
ter inom omradet. Vid sammanséattning av rekommendationsgruppen bor vi
strdva efter att ha en bra geografisk spridning och en jamn kénsfordelning.
Rekommendationsgruppen i sin helhet bor innehalla representanter for alla rele-
vanta professioner. Gruppens storlek behdver anpassas efter uppdragets omfatt-
ning. Mellan 5 och 20 personer kan vara en rimlig utgangspunkt.

Erséttning till externa sakkunniga

Né&r Socialstyrelsen anlitar externa experter och yrkesforetradare i olika faser av
arbetet kan det ses som en viktig del av forankrings- och implementeringsar-
betet. Ett alternativ ar att anlita relevant vetenskapligt rad vid val av sakkunniga.
Anvand da rutin for vetenskapliga rad. Kontakta personalenheten for ersatt-
ningsnivaer och avtal nar det géller andra externa sakkunniga.

Beskrivning av processens aktiviteter, delprestationer och
slutprestation
Se processkartan for en visuell beskrivning av processflddet.

1. Forstudie till kunskapsstdd med nationella rekommendationer:
Projektledaren ansvarar for planering och genomforande av forstudien. An-
vand Rutin 1-Forstudie till Kunskapsstdd med eller utan nationella rekom-
mendationer. Forstudien utgdr underlag for arbetsplanen och innebér en kart-
laggning av forutséttningar for att ta fram kunskapsstod med rekommendat-
ioner. Forstudien bor vara tidsbegransad. En utgangspunkt ar att forstudien tar
mellan tva veckor och fyra manader, beroende pa omfattning. Forstudien kan
aven ha som syfte att undersoka moéjligheten att ta fram rekommendationer
for det aktuella omradet.

o Delprestation: En sammanstélining av forstudie till kunskaps-
stdd med eller utan rekommendationer. Sammanstéllningen ska
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innehalla forslag till prioriterade fragestallningar/omraden for
rekommendationer eller kunskapsstdd. Enhetschef eller avdel-
ningschef beslutar om godkénnande av forstudien och/ eller fat-
tar beslut infor fortsatt arbete.

2. Ta fram arbetsplan/projektplan: Projektledaren ansvarar for att ta fram arbets-
/projektplan som beslutas av avdelningschefen (se Socialstyrelsens projekt-
modell och Socialstyrelsens arbetsordning). Anvand Socialstyrelsens mall for
projektplan.

o Delprestation: En godkéand arbets-/projektplan. Beslutet tas av
avdelningschefen.

3. Kommunikationsplanering (se stodprocess Planera kommunikation): Arbetet
genomfors i samband med att arbets-/projektplanen gors.

o Delprestation: En godkdnd kommunikationsplan. Beslutet tas
av enhetschefen eller avdelningschefen, ofta i samband med att
projektplanen godk&nns.

4. Fokusera fragestallningar: Anvand Rutin 2—Fokusera fragestallningar. Preci-
sera och strukturera fragestéllningar sa att de later sig besvaras genom syste-
matisk litteratursdkning.

o Delprestation: Ifylld mall/mallar for att fokusera fragestallning

5. Ta fram bésta tillgdngliga kunskap: Anvand Rutin 3-Ta fram basta tillgang-
liga kunskap. Vid behov kan halsoekonomiskt underlag tas fram, anvand da
rutin Halsoekonomiskt underlag, som hor till delprocessen Styra med nation-
ella riktlinjer. Nar det &r aktuellt anvénds stodprocess Strukturera och koda
information for elektronisk hantering.

o Delprestation: Kunskapsunderlag med metodbeskrivning

Om delprocessen anvands for att ta fram ett kunskapsstod utan rekommendat-
ioner fortsétter processen vid steg 8.

6. Vag samman till reckommendationer: Anvéand Rutin 4-Vag samman till re-
kommendationer. Vag samman bésta tillgangliga kunskap med andra aspekter
och formulera rekommendationer.

o Delprestation: Dokumentation fran rekommendationsgruppens
arbete med forslag pa rekommendationer.

7. Ta fram indikatorer: Inom varje arbete ska vi évervdga om indikatorer ska tas
fram for att mojliggora uppfoljning av rekommendationerna. Detta gors i
samband med att arbets-/projektplanen skrivs. Arbetet med att ta fram indika-
torer genomfors av enheten for Indikatorbaserad utvérdering (S/1U) for halso-
och sjukvard, alternativt enheten S/OJ2 for socialtjanstfragor, i nara samar-
bete med projektgruppen. Anvand Rutin 5-Ta fram indikatorer baserade pa
kunskapsstod med rekommendationer (under arbete).
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o Delprestation: Indikatorer till valda rekommendationer
8. Sammanstall remissversion.

o Delprestation: Remissversion av Kunskapsstdd eller Kunskaps-
stdd med nationella rekommendationer.

9. Inhdmta synpunkter pa remissversion: Remissen kan vara bade extern och
intern. En utgangspunkt for remisstid ar atta veckor. Anvand Rutin 4-Vag
samman till rekommendationer.

o Delprestation: sammanstallning av remissvar som dven innehal-
ler en beskrivning av hur synpunkterna hanterats.

10. Fardigstéll slutversion och planer for uppféljning och férvaltning:

a) Ansvarig utredare eller projektledare ansvarar for att slutvers-
ionen av kunskapsstodet med eller utan rekommendationer far-
digstalls.

b) Ansvarig utredare eller projektledare ansvarar for att en plan for
uppféljning och férvaltning fardigstalls. Rekommendationerna
bor foljas upp pa nagot satt, exempelvis genom utvérdering via
indikatorer. Planera for forvaltning och uppféljning samt ge-
nomfor eventuella ytterligare kommunikationsinsatser.

Beslutsprocess enligt gallande rutiner. Anvand Arbetsordningen for Socialstyrel-
sen och rutin Att bereda &renden fér generaldirektérens beslut.

11. Slutprestation:
a) Slutversion av Kunskapsstdd med nationella rekommendationer
alternativt Kunskapsstod.
b) Plan for uppféljning och forvaltning.

Samverkan med andra processer

For att genomfora arbetet i delprocessen kravs oftast bade intern och extern
samverkan.

Intern samverkan

Processen behover ha tillgang till interna resurser i form av informationsspecia-
list och relevant metodkompetens (t.ex. om fokusgrupper, enkéter, systematisk
kartlaggning, hearings). Behovet av kompetens inom foljande omraden behdver
undersokas tidigt i arbetet:

* kommunikation

e juridik

* indikatorer och uppféljning

* implementering och utbildning

» strukturering och kodning av information for elektronisk hantering

Det finns darfor behov av att samverka med andra delprocesser vid olika skeden
I arbetet:
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* Genomfora systematiska dversikter av interventioners effekter och
diagnostiska metoder

Styra med nationella riktlinjer for god vard och omsorg

» Stodja implementering av kunskap

»  Utveckling av beddmningsmetoder

» Utvérdera effekter av interventioner

 Indikatorer for vard och omsorg (rutin)

Delprocessen ar ocksa beroende av huvudprocesserna:

»  Styra med regler
* Folja upp och utvardera genom statistik och analys

Delprocessen kan leverera kunskap till delprocessen:
» Stddja implementering av kunskap

Arbetet i delprocessen behdver kopplas till arbetet med Nationell informations-
struktur. Delprocessen &r ocksa beroende av myndighetens stodprocesser, till
exempel Strukturera och koda information for elektronisk hantering.

Extern samverkan
Delprocessen ar i behov av kunskap fran:

* Socialtjanst
* Halso- och sjukvard
e Tandvard

Redovisande information

Den redovisande dokumentationen ska ha klassificering 3.8 enligt Klassifice-
ringsstrukturen for informationsredovisning och arenderegistrering.

* Sammanstéllning av forstudie

» Kunskapsunderlag med metodbeskrivning

«  Dokumentation fran rekommendationsgruppens arbete med forslag pa
rekommendationer

*  Sammanstéllning av remisssvar

*  Kunskapsstod med nationella rekommendationer eller kunskapsstéd utan
rekommendationer

»  Uppféljnings- och forvaltningsplan

Relaterad styrning

* Rutin Processbeskrivningar

* Rutin Roller och ansvar i ledningssystemet
*  Projektmodellen

*  Huvudprocess Styra med kunskap

* Rutin De vetenskapliga raden

»  Stddprocess Planera kommunikation

Bilaga 1
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» Stodprocessen Strukturera och koda information for elektronisk hante-
ring

Versionshistorik

Version Andring Datum

Dokumentet @r nytt, ersatter processbeskrivning 2015-
1.0 09-07, Dnr 1.5-7258/2015. 2015-12-29
Konvertering fill ny dokumentmaill.
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