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Forord

For manga svart sjuka ménniskor &r transplantation av organ och védvnader
en livrdddande eller livsforldingande behandling. I andra fall kan
transplantation ge avsevirt forbattrad hélsa och livskvalitet. Trots en hog
donationsvilja i befolkningen é&r tillgdngen pa organ och vissa vivnader for
transplantation otillracklig och dessutom Okar efterfragan dd befolkningen
blir allt dldre. For att mojliggora fler transplantationer ser regeringen behov
av en nationell kraftsamling.

Socialstyrelsen har darfor fatt i uppdrag att utarbeta en nationell
handlingsplan som syftar till att starka samordningen och insatserna for
donation och transplantation av organ och vdvnader inom hilso- och
sjukvédrden. Handlingsplanens vision &r att tillgangen pa organ och vidvnader
for transplantation méter behovet. Med det Gvergripande maélet, att alla
patienter som behdver en transplantation ska erbjudas det.

Handlingsplanen omfattar hela donationsprocessen — fran identifiering av
mojlig donator till genomford transplantation, med avgrédnsningen att den
endast avser donation av organ och vidvnader fran avlidna donatorer.

Handlingsplanen lyfter fram de grundldggande forutsdttningar som behdver
finnas pé plats, prioriterade fokusomraden och de atgdrder pa nationell,
regional och lokal niva som krévs for att stirka omradet sa att fler
transplantationer kan komma till stdnd. De grundldggande forutsdttningarna
ar forutséttningar som behover finnas pa plats for en valfungerande
verksamhet medan de prioriterade fokusomradena utgar fran de
huvudsakliga utmaningarna inom omradet.

Priméra mottagare av handlingsplanen ér beslutsfattare och chefer pa olika
nivéer inom verksamheterna. Handlingsplanen ér framtagen i nira
samverkan med berdrda verksamheter, fOr att resultera i dtgérder som stirker
verksamheterna i arbetet med donation och transplantation. Socialstyrelsen
vill tacka alla som bidragit med sin kunskap och erfarenhet, sarskilt NAG
Donation och Vévnadsradets Arbetsutskott som varit referensgrupper i
arbetet.

Detta dr en remissversion med mojligheten att limna synpunkter under
perioden 29 april - 30 maj 2025. Synpunkter pa remissversionen skickas till
donation@socialstyrelsen.se. Den slutgiltiga handlingsplanen kommer att
gilla i fem ar och publiceras den 23 oktober 2025.

Maj 2025
Thomas Lindén

Avdelningschef
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Socialstyrelsen och Nationellt Donationscentrum

Socialstyrelsen ar sektorsansvarig beredskapsmyndighet for halsa,
vard och omsorg och nationellt behérig myndighet i EU for donation
och transplantation.

Nationellt donationscentrum (NDC) pa Socialstyrelsen ar nationell
kontaktpunkt for fragor om organ, blod och blodsékerhet, samt
celler och vavnader.

Socialstyrelsen representerar Sverige och deltar i olika
styrkommittéer och expertgrupper som t.ex. EDQM (europeiska
direktoratet for lakemedelskvalitet och halso- och sjukvard) som
bland annat utarbetar riktlinjer for blodverksamhet, véavnads- och
organdonation.

Myndigheten har regeringens uppdrag att ansvara for den arliga
nationella systematiska uppféljningen av donations- och
transplantationsverksamheten i Sverige.

NDC stodjer det donationsframjande arbetet inom halso- och
sjukvarden med malet att na en 6kad donationsfrekvens med
bibehallen patientsakerhet. Visionen ar att tillgadngen pa organ och
vavnader for transplantation ska moéta behovet sa att fler
transplantationer kan ske.

NDC ansvarar for kunskapsstodjande insatser inom donations- och
transplantationsomradet till halso- och sjukvarden.

NDC férvaltar Socialstyrelsens donationsregister och har i sitt
uppdrag att ge allmanheten kontinuerlig information i fragor som
rér donation och transplantation, samt att underlatta for den
enskilde att géra sin installning till donation kand.

Myndigheten ansvarar enligt sin instruktion for bl.a. nationell
samordning och kunskapsspridning inom organ- och
vavnadsomradet samt for regelgivning for verksamhet som roér blod,
vavnader och celler.

Myndigheten initierar en arligen aterkommande kampanjvecka,
Donationsveckan, for att 6ka kannedomen sa att fler registrerar sig i
Donationsregistret.
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Vision och mal med handlingsplanen

Trots att antalet donationer har 6kat dver tid &r tillgangen pa organ och viss
typ av viavnad otillricklig for att mota behovet hos alla de patienter som
behover en livrdddande, livsforlingande eller livskvalitetshdjande
behandling genom transplantation. Dessutom dkar behovet av
transplantation ytterligare nédr befolkningen lever ldngre och blir dldre.

Donationsframjande insatser behdver prioriteras pa alla nivaer, och
Socialstyrelsen har darfor fatt i uppdrag att ta fram en nationell
handlingsplan for att samordna och stodja arbetet med donation och
transplantation 1 landet.

Den nationella handlingsplanen har utformats med malet att fler ges
mojlighet till transplantation. Handlingsplanen ska bidra till att stodja och
samordna arbetet for donation av organ och vdvnader fran avlidna donatorer
samt omfattar hela donationsprocessen fran identifiering av en mojlig
donator fram till att transplantation har genomforts.

Handlingsplanen lyfter fram de grundldggande forutsittningar som behover
finnas pé plats, prioriterade fokusomraden och de atgarder pa nationell,
regional och lokal niva som krévs for att stirka omrddet si att fler
transplantationer kan komma till stdnd. De grundldggande forutsdttningarna
ar forutséttningar som behover finnas pa plats for en valfungerande
verksamhet medan de prioriterade fokusomradena utgar fran de
huvudsakliga utmaningarna inom omrédet.

Visionen for handlingsplanen ar att:
Tillgangen pa organ och vavnader for transplantation moter
behovet!

Det 6vergripande malet fér handlingsplanen ar att:
Alla patienter som behdéver en transplantation ska erbjudas det.

Vander sig till beslutsfattare

De primédra mottagarna for den nationella handlingsplanen &r beslutsfattare
och chefer pa olika nivaer inom donations- och
transplantationsverksamheter pa nationell, regional och lokal niva.
Handlingsplanen ska ge 6kad kunskap och vigledning dér prioriterade
fokusomraden tydliggjorts med en koppling mellan mal, atgérder och
uppfoljning. Den ska ses som ett stod for huvudménnen i deras arbete inom
omradet.
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Framtagen i bred samverkan

Handlingsplanen har tagits fram i1 bred nationell samverkan med
verksamheterna, berorda foretrddare for huvudmaénnen, nationella
organisationer, professionsforeningar och andra experter inom omradet.

Tat samverkan har skett med den nationella arbetsgruppen (NAG) Donation
samt med verksamhetschefer for intensivvard och transplantation i
framtagandet av kapitlet om organ, och Vévnadsradets arbetsutskott har
bidragit 1 framtagandet av kapitlet om vdvnad.

Mojligheten till medskapande pa savil nationell, sjukvardsregional
(samverkansregional) som lokal niva ser Socialstyrelsen som en
framgangsfaktor for handlingsplanens utfall och implementering av
foreslagna atgérder.

Se utforlig beskrivning i bilaga 5.

SKR
Vavnadsradet

NPO PIVoT och Foretradare for
NAG Donation huvudmannen

Nationell
Professions- Samverkan Profession
féreningar inom
och experter sjukvarden

Féretrédare Andra
fér patient och

. myndigheter
narstaende
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Handlingsplanens innehall och
uppbyggnad

Den nationella handlingsplanen lyfter fram de grundldggande forutsittningar
som behover finnas pa plats for en vilfungerande organ- respektive
vavnadsverksamhet. Handlingsplanen tydliggor prioriterade fokusomraden,
med koppling till atgérder, s att fler transplantationer ska kunna komma till
stand. Utover detta bidrar handlingsplanen till att stirka forutsittningarna for
en mer jamlik vard i hela landet.

Handlingsplanen dr uppdelad i tva separata kapitel. Forsta kapitlet innefattar
donation och transplantation av organ. Andra kapitlet innefattar donation
och transplantation av viavnad. I de tva kapitlen aterfinns
bakgrundsbeskrivning for respektive omrade, grundliggande forutsattningar
samt prioriterade fokusomraden med medfoljande atgdrder. Varje atgéird har
en malsittning och en huvudaktdr. Med huvudaktdren avses den aktor som
har ansvar att driva arbetet med att genomfora atgérden, vilket behover ske i
samverkan med andra relevanta aktdrer. Se separat bilaga for en
sammanfattande tabell med samtliga &tgéirder.

En grundldggande forutséttning ar gemensam for badda omradena ar en hog
donationsvilja i hela befolkningen. Detta eftersom en forutséttning for att det
ska bli en transplantation &r att ménniskor ar villiga att donera organ och
vévnad efter sin dod. De Ovriga forutsittningarna tangerar varandra och
beskrivs i respektive kapitel.

12
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Organdonation
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Organ L

Grundlaggande forutsattningar Organ
For att arbeta mot visionen lyfts fyra grundlaggande
forutsittningar fram: V

e En hog donationsvilja i hela befolkningen

e Donation ska vara en del av varden i livets slutskede

o Tydlig styrning och organisation med ansvarig och insatt ledning
pa alla nivaer

e Adekvat kunskap och kompetens

Prioriterade fokusomraden

Kapitel 1 om organdonation och transplantation innehéller fyra prioriterade
fokusomréaden for att optimera donations- och transplantationsarbetet.
Fokusomraden utgar fran de huvudsakliga utmaningarna inom omradet:

1. Skapa en struktur for verksamheter och dvriga aktorer pa olika
nivaer som optimerar organdonation
Alla organdonatorer ska uppmarksammas
Oka kunskap och kompetens inom donation och transplantation

Starka uppféljning, analys och utveckling av donations- och
transplantationsverksamheter

Sammanfattning av atgarderna

Inom ovan nimna fokusomraden har ett 30-tal atgérder identifierats.
Atgirderna #r av olika karaktir med insatser pa flera nivéer - nationell,
sjukvardsregional/regional och lokal - dér relevanta huvudaktorer blir
involverade.

Sammantaget syftar dessa dtgérder till att stirka verksamheternas arbete genom
att skapa en mer likriktad struktur, 6ka kunskapen inom omradet, bredda
identifieringen av organdonatorer, samt utveckla uppfoljning och analys.

Allt for att forbittra organdonations- och transplantationsutfallet 1 Sverige.

Se sammanfattning av atgarder inom respektive fokusomrade, med start pa
sid 49. For detaljerad beskrivning av samtliga atgérder, se sid 57 - 70.
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Vavnad

Grundlaggande forutsattningar

For att arbeta mot visionen lyfts fem grundlédggande forutsittningar fram:

e En hog donationsvilja i hela befolkningen

e En behovsstyrd vavnadsverksamhet

e Tydlig styrning och organisation

e Optimerad utredning av vavnadsdonatorer

e Adekvat kunskap och kompetens

Prioriterade fokusomraden

Kapitel 2 om vdvnadsdonation och transplantation innehéller fyra
prioriterade fokusomraden for att optimera donations- och
transplantationsarbetet. Fokusomriden utgér fran de huvudsakliga
utmaningarna inom omradet:

1. Synligg6ra behovet av en starkt vavnadsverksamhet
Sakerstalla stéd till vdvnadsverksamheten

3. Skapa forutsattningar for operativ styrning och uppféljning av
vavnadsverksamheten

4. Oka kunskapen om vavnadsdonation

Sammanfattning av atgarderna

For den del av den nationella handlingsplanen som handlar om donation och
transplantation av vdvnad har totalt 13 &tgérder formulerats. Sveriges
vivnadsverksamhet star infér en omfattande fordndring i och med
implementeringen av humanmaterialférordningen. Vavnadsdonation har inte
genomgatt en utveckling liknande den som skett inom organdonation under
de senaste tio ren. Atgirderna i denna handlingsplan reflekterar dessa
omstandigheter. Samtliga atgérder dr pa nationell niva, vilket innebar att det
kréavs fortsatta eller nya utredningar 1 flera fall.

Se sammanfattning av atgiarder inom respektive fokusomrade, med start pa
sidan 93. For detaljerad beskrivning av samtliga atgérder, se sidan 100-110.
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Uppfo6ljning och forvantade
konsekvenser av handlingsplanen

Vid slutrapporteringen av den nationella handlingsplanen i oktober 2025
kommer uppfoljningsmatt att ha tagits fram. Detta for att kunna folja
utvecklingen av omradena under de fem ar som handlingsplanen stricker

sig.

Socialstyrelsen bedomer att handlingsplanen for hélso- och sjukvardens
arbete pa savil nationell, regional och lokal nivd kommer att stirka
donations- och transplantationsomradet och ytterst leda till att fler far
mojlighet till transplantation. Socialstyrelsen bedomer att dtgidrderna for
organ- och vidvnadsomradena bidrar till en god vard och ett jamlikt
omhéndertagande i donationssituationen. Den yttersta konsekvensen ar ett
positivt donationsutfall med fler donatorer, vilket i sin tur ger mdjlighet till
fler transplantationer.

16
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Om regeringsuppdraget

Socialstyrelsen fick i maj 2023 i uppdrag av regeringen att utarbeta en
nationell handlingsplan for att stirka hilso- och sjukvardens arbete med
donation och transplantation av organ och vidvnader. Regeringen sig
behovet av en nationell kraftsamling med insatser for en mer &ndamaélsenlig
donationsverksamhet for att mojliggora fler transplantationer och
forutsattningarna for en mer jamlik vard i hela landet.

Uppdraget omfattar donation av organ och vdvnader fran avlidna donatorer
och inkluderar hela donationsprocessen - fran identifiering av en mojlig
donator - fram till att transplantation har genomforts och infattar enbart
donation av organ och vdvnader fran avlidna. Uppdraget inkluderar dven att
samordna arbetet och ge stdd till implementering for hélso- och sjukvarden.

En remissversion publiceras 29 april med mojligheten att Idmna synpunkter
fram till 30 maj 2025. Synpunkter pa remissversionen skickas till
donation@socialstyrelsen.se.

Den slutgiltiga handlingsplanen kommer att gélla i fem ar och publiceras
den 23 oktober 2025.

Donation - en forutsattning foér
transplantation

Transplantation &r en livrdddande eller livsforlaingande behandling {or
manga svart sjuka patienter. I andra fall kan transplantation ge patienten en
forbéttrad hilsa, hogre livskvalitet och en mojlighet att aterga till ett aktivt
yrkesliv. En forutsittning for transplantation ar att det finns ménniskor som
vill donera organ och vivnader efter sin dod.

En forutsattning for transplantation ar att det finns manniskor
som vill donera organ och vavnader efter sin dod.

Organ- och vavnadsdonation ar tva olika
processer

De grundldggande forutsittningarna for organ- och vivnadsdonation &r pa
ett overgripande plan densamma: bade ett donerat organ och en donerad
vavnad dr en gava fran den avlidne och darfor ar det viktigt med en hog
donationsvilja i hela befolkningen. Ett samtycke till donation efter doden &r
en forutsdttning for savil organ- som vidvnadsdonation samt att det ar den
enskildes vilja som ska respekteras.

18



For respektive verksamhet behovs tydlig styrning och organisation, adekvat
kunskap och kompetens utdver ansvarig och insatt ledning pa alla nivaer.

Donation och transplantation av organ skiljer sig dock markant frdn
donation och transplantation av vidvnad. Det dr tva helt skilda processer som
utfors av olika aktorer 1 olika delar av sjukvdrden. Forutsittningarna och
utmaningarna dr inte desamma for organ som vévnad och de foreslagna
atgirderna skiljer sig dirmed foljaktligen at. Av den anledningen ar
handlingsplanen uppdelad i tva separata kapitel; ett for organ och ett f6r
védvnad.

Valdigt fa kan bli organdonatorer...

Forutséttningen for ett vilfungerande, donerat organ &r att organet kan héllas
syresatt under s& optimala forhdllanden som mdojligt fram till en
donationsoperation. Detta for att efterfoljande transplantationer ska ge ett
optimalt resultat. For att mojliggora detta behover donatorn vardas inom
intensivvarden och dar dodforklaras. Utdver detta behdver en utredning av
donationsviljan och en medicinsk utredning genomforas.

Donation av organ &r darfor en sédllanhindelse inom hélso- och sjukvarden,
vilket medfor att identifiering av mojliga donatorer, det vill sidga att inga
organdonatorer missas, dr av storsta vikt. Behovet av organ for
transplantation &r stort hos savil vuxna som barn, och behovet av organ fran
barn dr @n storre da barn avlider mer séllan under sidana omstandigheter att
organdonation kan bli aktuellt. Barn behdver transplanteras med organ som
passar dem i storlek.

...medan manga fler kan bli vavnadsdonatorer

Det rader inte brist pa vivnadsdonatorer pd samma sétt som ar fallet med
organdonatorer. Det dr teoretiskt mdjligt att utreda sa ménga
vdvnadsdonatorer som behdvs for att tacka behovet av vdvnad och for att
lagerhalla vissa vdvnader.

Aven om viivnadsdonation gar att utreda vid de flesta dodsfall 4r det, pa
grund av de hogt stillda vivnadsspecifika kraven och kontraindikationer,
endast ett par procent av det stora antal avlidna som utreds for
vavnadsdonation, som blir faktiska donatorer. Barn kan i vissa fall
transplanteras med vidvnad fran vuxna.

De arliga lagesrapporterna
Mer information om donation och transplantation av organ och
vavnad finns i de lagesrapporter som Socialstyrelsen arligen ger ut.
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Ett regelstyrt omrade

Organ- och vivnadsdonation och transplantation ar strikt reglerade
verksamheter. Nedan foljer en sammanfattning av regelverken géillande ratt
inom omradet.

Den avlidnes installning till donation

Lagen (1995:831) om transplantation m.m., transplantationslagen bygger
pa varje manniskas ritt att sjdlv bestimma om hon eller han vill donera
sina organ och vévnader efter sin dod. En utredning om instéllning till
donation genomfors alltid nér det kan bli aktuellt med donation. I Sverige
tillimpas formodat samtycke (dven kallat soft opt-out). Det betyder att
om inget framkommer i utredningen som talar emot, forvéntas individen
vara positiv till donation &ven om inget stillningstagande gjorts.

Enligt 3 § transplantationslagen dr donation mdjligt om en avliden
minniska medgett det eller det pa annat sétt kan utredas att atgirden
skulle 6verensstimma med den avlidnes instillning. I annat fall far
biologiskt material tas, om inte den avlidne skriftligen har motsatt sig ett
sadant ingrepp eller uttalat sig mot det eller det av annat skl finns
anledning att anta att ingreppet skulle strida mot den avlidnes instédllning.

Ar uppgifterna om den avlidnes instillning motstridiga far ingreppet inte
genomforas. Detsamma géller om den avlidne vid sin dod var vuxen och
hade en funktionsnedséttning av saddan art och grad att det &r uppenbart
att han eller hon som vuxen aldrig haft formdgan att forstd innebdrden av
och ta stillning till ett sddant ingrepp. Ingreppet far inte heller
genomforas om det annars finns sérskilda skél mot det.

Donationsregistret hos Socialstyrelsen innehaller enskilda personers
instdllning till att efter sin d6d donera organ eller vavnader for
transplantation eller annat medicinskt &ndamal. Dess innehéll regleras av
forordningen (2018:307) om donationsregister hos Socialstyrelsen.
Donationsregistret ér ett viljeyttringsregister. Dar kan alla, oavsett alder,
sjukdomar och levnadsvanor anméla sin vilja att donera, eller inte
donera, sina organ och vdvnader efter doden.

Donationsregistret skapar forutsittningar for hélso- och sjukvérden att ta
hénsyn till patienters sjdlvbestimmande. Ett ként stallningstagande till
donation av organ och védvnader, oavsett vilken instéllningen &r,
underléttar for bdde nérstdende och vérdpersonal i de fall frdgan om
donation blir aktuell.
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Grundlaggande bestammelser

Donation- och transplantationsverksamheterna omfattas av samma
grundldggande bestaimmelser som all hélso- och sjukvérd, som till exempel
hilso- och sjukvéardslagen (2017:30), patientdatalagen (2008:355),
patientlagen (2014:821) och patientsdkerhetslagen (2010:659). Donation och
transplantation av organ och vidvnader regleras av bade EU och i svensk
lagstiftning.

Vidare styrs donations- och transplantationsomradet av specifika lagar och
bindande foreskrifter. Socialstyrelsen tar fram foreskrifter och allménna rad
inom omrédet. Forutséttningarna for organdonation och transplantation
regleras framst i transplantationslagen och i lagen (1987:269) om kriterier
for bestimmande av manniskans dod.

Vardgivarens ansvar

Hailso- och sjukvarden har ett ansvar att verka for att donations- och
transplantationsverksamheten fungerar optimalt. Vardgivare inom hélso- och
sjukvarden har en skyldighet att frimja organ- och vivnadsdonation. Detta
framgar av Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2009:30) om donation och
tillvaratagande av vdvnader och celler och Socialstyrelsens foreskrifter
(SOSFS 2012:14) om hantering av ménskliga organ avsedda for
transplantation. Reglering kan ge tydlighet och vara en trygghet for hélso-
och sjukvardspersonalen vid identifiering och utredning av mgjliga
donatorer.

Vavnadsinrattningar ar tillstandspliktig
verksamhet

Vivnadsinrattningar &r tillstdndspliktig verksamhet vilket framgar av lagen
(2008:286) om kvalitets- och sdkerhetsnormer vid hantering av ménskliga
vévnader och celler, och enligt férordningen (2008:414) om kvalitets- och
sakerhetsnormer vid hantering av méanskliga vdvnader och celler ér
Inspektionen for vard och omsorg (IVO) behdrig myndighet att utfiarda
sadana tillstdnd och bedriva tillsyn av vivnadsinrittningar.
Vivnadsinrdttningar har dven att rétta sig efter Socialstyrelsens foreskrifter
(SOSFS 2009:31) om vévnadsinréttningar i hilso- och sjukvarden m.m.
IVO:s tillsynsavdelning utfor frekvenstillsyn av verksamheter som hanterar
blod, celler och vdvnader minst vartannat ar.

Humanmaterialférordningen

I augusti 2024 antogs EU-forordningen om kvalitets- och
sdkerhetsstandarder for humanbiologiskt material avsett for anvindning pa
minniska (Humanmaterialférordningen) och blev direkt géllande i samtliga
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medlemsstater. Denna ersétter de radande EU-direktiven for blod och
blodprodukter (2002/98/EG) och for viavnader och celler (2004/23/EG).

Forordningen ska vara fullt implementerad i augusti 2027, vilket innebar att
lagar, forordningar och de av Socialstyrelsens foreskrifter som ror
humanmaterial behover anpassas till det nya regelverket.
Humanmaterialférordningen ar dock inte tillimplig pa organdonation.

Humanmaterialforordningen omfattar samtliga humanmaterial som tas
tillvara for anvindning pa méanniska och syftar till att forbéttra sikerheten
och kvalitén p4 humanmaterial som anvénds inom hélso- och sjukvarden.
Forordningen stéller bland annat krav pa inrapportering av data till en
kommande EU-plattform och krav pa adekvata beredskaps- och
forsorjningsplaner for att sékerstélla en kontinuerlig tillgdng pd kritiska
humanmaterial.

Etiska aspekter vid donation och
transplantation av organ och
vavnader

Donations- och transplantationsverksamheten for organ och vavnader i
Sverige har som grundtes att tillgodose ett autonomt stdllningstagande till
donation. Detta kan innebira allt fran donation med eller utan undantag, till
att inte vilja donera organ eller vivnader alls. Den enskildes vilja ska alltid
respekteras.

For att kunna navigera runt autonomiprincipen samt de andra grundldggande
etiska principerna inom hélso- och sjukvérden; rdttvisa, gora gott samt inte
skada, behovs kunskap och traning. Kunskap och tréning ar ocksa
grundforutséttningar for att kunna fora etiska resonemang samt kunna aterge
dessa med transparens. Denna transparens ér en viktig forutsittning for att
vinna och bibehélla allmanhetens fortroende, och mojligen dven oka
donationsviljan.

De etiska principerna, tillsammans med prioriteringsplattformen med
mdnniskovdrdesprincipen, behovs- och solidaritetsprincipen samt
kostnadseffektivitetsprincipen, ar ocksa de verktyg som anvénds for att
nyttja vardens resurser pa bésta sitt. Principerna motverkar, om de tillimpas,
risken att donations- och transplantationsarbetet styrs av andra prioriteringar
som till exempel vinstintresse. De bidrar ocksa till en likvérdig bedomning
av potentiella donatorer ur ett rittviseperspektiv.

Kunskap, trining och fardighet behdvs pa alla nivder inom hélso-och
sjukvarden och inom alla verksamhetsomraden for att identifiera och losa
etiska dilemman. Detta giller d4ven vid organ- och vavnadsdonation. Inom
viavnadsdonation kan detta exemplifieras av beslutet vilken vivnad som

22



skall omhéndertas nér resurserna inte riacker till. I donationssammanhang,
liksom inom intensivvarden generellt, arbetar personal organiserade i team.
Kunskapen inom hilso- och sjukvardsetik (i fortsdttningen kallad etik) dr
sannolikt olika, vilket skapar simre forutséttningar for ett gott samarbete. Ett
sdtt att forbéattra forutsdttningarna genom hela donationsprocessen ar
gemensamt ldarande och traning.

En av de mest etiskt krdvande situationerna i en donationsprocess ar nir
varden dndrar karaktéir och patienten inte ldngre vérdas for sin egen skull,
och dé vérden Gvergar till organbevarande behandling. Har behdvs etisk
kunskap for att, med kompetens och bibehallen transparens, leda processen
pa ett foljsamt, rattssédkert och tydligt satt. Den etiska kunskapen mojliggor
ocksa att det gér att identifiera och 16sa vardekonflikter innan dessa uppstr.

For att befésta kunskap i och 6ka etisk mognad rekommenderas regelbundna
traffar for etisk reflektion. Inom vissa organisationer dr sidana
reflektionstillfallen redan pa plats, men i nuldget ser det olika ut ur ett
nationellt perspektiv, nagot som delvis kan bero pa varierande
forutsittningar. Dessa traffar kan ocksa minska risken for etisk stress.

Utvecklingen inom donation samt transplantation av organ och vdvnader
drivs stidndigt framat och moéter nya utmaningar. Exempel pé detta r
framtida metoder for att omhénderta hjartan vid DCD, samt riktlinjer for
allokering av vdvnad till transplantation. En god kunskap inom etik bidrar
till att personal blir bdttre rustad att ta sig an utmaningar, och kan identifiera
samt adressera mdjliga etiska dilemman pa ett tidigt stadium. Etisk
kompetens dr en viktig forutsattning for att kunna skapa anvandbara
riktlinjer inom hélso- och sjukvarden. Forutsattningar och riktlinjer for etiskt
arbete pa lokal niva skapas pa regional och nationell niva.
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Forutsattning: En hog donationsvilja i
hela befolkningen

En grundldggande forutséttning som forenar organ- och vivnadsdonation
handlar om allménhetens donationsvilja.

Gemensamt for bade organ- och vdvnadsdonation dr att en hog
donationsvilja i hela befolkningen &r avgorande for en vélfungerande
verksamhet som mojliggor livskvalitetshdjande, livsforlangande och
livraddande transplantationer.

Ett kint stdllningstagande till donation av organ och védvnader, oavsett
vilken instillningen dr, underléttar for bade nérstaende och vardpersonal i de
fall frdgan om donation blir aktuell.

Att bibehalla en hég donationsvilja

Sverige har en hog donationsvilja i befolkningen, vilket framgar av tidigare
befolkningsundersokningar. For att bibehalla och stirka denna vilja krivs att
donationsfragorna lyfts i samhallet, till exempel med kontinuerliga
informationsinsatser. Allmanheten behover ha tillgang till tydlig och
lattillgéinglig information om donation, oavsett sprak, kultur eller
trosuppfattning, och hur man kan uttrycka sin instéllning till donation.

Utan den enskildes vilja att donera efter sin dod finns det inte
forutsattningar att mota behovet av organ och vivnad for transplantation.
Befolkningens instéllning till donation, och att mdjligheten att registrera
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sin instdllning 1 Donationsregistret dr vélkind, har dérfor en avgorande
betydelse for vardens forutsittningar att ridda eller forldngs liv och
forbattra livskvaliteten for svart sjuka patienter genom transplantation.

Hogt fortroende ar betydelsefullt

Riktade insatser for att 6ka kunskap och stdrka fortroendet for
donationsverksamheten &dr betydelsefulla for en fortsatt hog
donationsvilja i hela befolkningen. Detta bidrar till att sdkerstélla
tillgdngen till organ for transplantation och till en mer jimlik vard i
landet.
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Kapitel 1
Donation och
transplantation
av organ



Skapa en struktur
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organdonation Q
~

verksamheter

En hég donationsvilja
i hela befolkningen

Adekvat kunskap Donation ska vara en
och kompetens del av vardeni livets
slutskede

Tydlig styrning och
organisation med
ansvarig och insatt
ledning pa alla nivaer

Alla organdonatorer

Oka kunskap och
ska uppmarksammas

kompetens inom

donation och
transplantation
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Introduktion av donation och
transplantation av organ

Sjukvardens huvudsakliga syfte dr att ridda liv, men nir den
livsuppehéallande behandlingen inte hjdlper och livet inte gar att rddda, fattas
ett sa kallat brytpunktsbeslut. Forst dérefter kan fragan om donation bli
aktuell. Nér en donationsutredning inleds, innefattar den patientens
stillningstagande till organ- och vdvnadsdonation, samtal med nérstdende
och den medicinska ldmpligheten att donera. Det ingér i sjukvéardens
uppdrag att identifiera mojliga donatorer och uppmérksamma mojligheten
till organdonation.

Organdonation dr en sidllanhidndelse och patienten behdver avlida under
pagéaende intensivvardsinsatser, for att kunna donera organ efter doden. En
avliden organdonator kan donera njure, lever, hjirta, lungor, bukspottskortel
och tarm. Det &r av storsta vikt att alla mdjliga organdonatorer
uppméirksammas, eftersom en enda donator kan ridda livet pa upp till atta
personer. Organtransplantation ger mdjlighet till livrdddande behandling,
fler levnadsar och forbéttrad livskvalitet (se sammanfattning av
hilsoekonomi sid 37).

Donation en forutsattning for transplantation.

Utveckling av organdonationer och
transplantationer dver tid

Sedan 1960-talet har svensk hilso- och sjukvard arbetat med organdonation
och transplantationer fran bade avlidna och levande donatorer. Sedan 2010
har antalet organdonatorer i Sverige — med nagra fa undantag — dkat for
varje &r men det rader fortfarande stor brist pa organ.

Utvecklingen inom donations- och transplantationsomradet i Sverige drivs
kontinuerligt framét. Inférandet av donation efter cirkulationsstillestand
(DCD)-processen har bidragit till att fler ménniskor kan donera organ -
vilket leder till fler transplantationer. Aven medicintekniska innovationer
skapar nya mojligheter for att bevara, optimera och transportera organ infor
transplantation.

Trots en positiv utveckling med manga framsteg, kvarstar det faktum att
efterfragan pa organ &r betydligt storre én tillgangen.

Under de senaste aren har mellan 650 - 800 organtransplantationer fran
avlidna donatorer skett varje ar, vilket mojliggjorts tack vare de 200 - 250
organdonatorerna per dr. Men trots detta, sd dr det konstant 700 - 800
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personer som fortfarande véntar pé en transplantation. Det innebér att
manniskor uppsatta pa vintelista for t.ex. lunga, lever, hjarta eller en ny
njure 1 manga fall behover vinta alldeles for linge och riskerar att avlida
innan mojlighet till transplantation ges. Varje ar avlider ett antal personer i
véntan pa organ i Sverige.

Av omkring 3300 arliga dédsfall inom intensivvarden, har Sverige
haft omkring 230-260 organdonatorer de senaste tre aren.

Eftersom behovet av organtransplantation 6kar ytterligare i och med att
befolkningen blir allt fler och lever ldngre, behdver donation och
transplantation prioriteras av sjukvarden och donationsframjande insatser
prioriteras pa alla nivaer. Samtidigt blir &ven den mdjliga donatorn &ldre,
vilket innebar ytterligare en utmaning, i mojligheten att tillvarata och
optimera organ.

Organdonationsprocessen

Efter att ett brytpunktsbeslut har fattats av tva ldkare i samrad om att inte
fortsdtta livsuppehallande behandling, kan organdonation bli aktuell och
varden Overgar i dessa fall i sd kallad organbevarande behandling, och en
transplantationskoordinator kontaktas. Organbevarande behandling ar
intensivvardssinsatser och andra atgarder som ges till en patient, vars liv inte
gar att rddda, for att bevara organens funktion och forbittra forutsittningarna
for transplantation.

Organbevarande behandling far ges, under vissa forutsittningar, i 72 timmar
frén brytpunktsbeslutet. Under den organbevarande behandlingen ska
forutsittningarna for donation utredas, vilket pdborjas med en utredning av
patientens instillning till donation. Aven en medicinsk bedomning av
organen behdver genomforas. Nir doden har faststéllts dvergar den
organbevarande behandlingen i medicinska insatser efter doden, som fér ges
i 24 timmar. Sedan sker omhindertagandet av organ genom en
donationsoperation, och skyndsamt dérefter transplantation.
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Figur 1. Overblick av organdonationsprocessen
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Tva vagar till donation

Det finns bara en dod. Enligt svensk lag dr en person dod nér hjérnans
samtliga funktioner totalt och oaterkalleligt har fallit bort. Daremot finns det
tva vagar till donation.

DBD - donation da déden intraffar efter primar
hjarnskada

For att mojliggdra donation enligt DBD-processen ska patientens dod
faststillas med direkta kriterier. Det sker enligt ett sérskilt protokoll som
innefattar tva kliniska neurologiska undersokningar och kompletteras i vissa
fall med en rontgenundersokning (cerebral angiografi) alternativt nukledr
medicinsk metod (gammakamera) av hjdrnan. Respiratorn kopplas inte bort
utan fortsétter att hdlla organen syresatta tillsammans med patientens egen
cirkulation, for att bibehéalla funktion och kvalitet fram till
donationsoperationen.

DCD - donation da doden intraffar till foljd av
cirkulationsstillestand

Vid en DCD-process faststills doden genom en klinisk undersékning dér
samtliga indirekta kriterier ska var uppfyllda, det vill sédga kidnnetecken som
visar pa varaktigt hjért- och andningsstillestand. Hjért- och
andningsstillestdndet maste ske inom 180 minuter efter det att
intensivvarden har avslutats for att patienten ska vara en mojlig DCD-
donator. Faststillande av dod sker efter en fem minuter lang, sé kallad no-
touch period. Avsaknad av andnings- och cirkulationsaktivitet under dessa
fem minuter innebér att doden kan faststéllas. Darefter behover
donationsoperationen ske skyndsamt da patienten inte ldngre har en egen
cirkulation av organen. Sedan inférandet av DCD 1 Sverige har antalet
organdonatorer okat.

En donationsprocess féljer inte alltid den férvantade riktningen utan
kan véxla fran DBD till DCD eller omvant.
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Vardgivarens ansvar fér organdonation och
transplantation

Nya regler for organdonation trddde i kraft den 1 juli 2022. Bestimmelserna
innebar bland annat att medicinska insatser fore doden, sa kallad
organbevarande behandling, nu regleras i lag. Organbevarande behandling
far inte bara fortsétta, efter att varden beddmts som utsiktslos for patientens
egen skull, utan dven initieras for att utreda forutsédttningarna for
organdonation. Det primira syftet med en reglering av organbevarande
behandling var att skapa goda forutsittningar for donations- och
transplantationsverksamheternas arbete och 6ka antalet organdonationer och
transplantationer.

Identifiering av mojliga organdonatorer sker framfor allt inom
intensivvarden, men kan dven ske pa andra enheter, exempelvis en
akutmottagning eller en strokeavdelning.

Verksamhetschefen ér ansvarig for att det alltid ska finnas tillgdng till
intensivvardspersonal som har kompetens och praktisk mdjlighet att
identifiera en mojlig donator och genomfora en donationsprocess fran borjan
till slut. Den vérdgivare som ansvarar for transplantationsverksamhet ska
sdkerstilla att det dygnet runt finns tillging till transplantationskoordinator.

Nationell hégspecialiserad vard

Nationell hogspecialiserad vard (NHV) dr vard som ar komplex eller sédllan
forekommande och som far bedrivas vid som mest fem enheter i landet.
Detta ir tillstdndspliktig vard och det dr Socialstyrelsen som utfardar
tillstanden.

Malet med NHV dér att hilso- och sjukvardens kunskap, kvalitet och
patientsdkerhet ska utvecklas och forbattras samtidigt som resurserna
anvénds pa ett effektivt satt.

De transplantationer som ingar i hogspecialiserad vérd pa nationell niva ar
hjarttransplantation, barnhjartkirurgi, lungtransplantation,
levertransplantation och visceral transplantation.
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Halso- och sjukvardens organisation
for organdonation och
transplantation

Sverige dr indelat i sex sjukvardsregioner. Varje sjukvardsregion (i lagtext
kallad samverkansregion enligt 3 kap. 1 § hilso- och
sjukvardsforordningen), utgdér en donationsregion som i sin tur har
samarbete med ansvarig transplantationsenhet. Det finns fyra
transplantationsenheter i Sverige: Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Goteborg, Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge, Akademiska
sjukhuset Uppsala och Skanes universitetssjukhus i Malmé och Lund.

Mer information om donation och transplantation av organ finns
i den lagesrapport som Socialstyrelsen ger ut varje ar.
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Figur 2. Karta 6ver Sveriges sjukvardsregioner och intensivvardssjukhus.

Figur 3. Regionindelning fér organtransplantation och ansvariga
transplantationscentra
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Donationsregioner och transplantationsenheter, se bilaga 2.
Nyckelfunktioner i donations- och transplantationsprocessen, se bilaga 3.
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Nordiskt samarbete for organtransplantation
Samarbetsorganisationen for organtransplantation i Norden,
Scandiatransplant, fungerar som en gemensam plattform for utbyte
och allokering av organ i Danmark, Finland, Island, Norge, Sverige
och sedan 2017 aven Estland. Landerna rapporterar statistik over
donerade organ och transplantationsutfall. Organisationen ags av de
10 sjukhus i Norden som utfér organtransplantationer. Cirka 2000
patienter transplanteras arligen inom hela Scandiatransplant.
Scandiatransplant bildades 1969 och har sin hemvist i Arhus
Danmark.

Utmaningar och strukturella hinder

Socialstyrelsen har identifierat flera faktorer som utgdr utmaningar for
donationsverksamheten.

Intensivvardsplatser och bemanning

Brist pa intensivvardsplatser, hog arbetsbelastning och personalomsittning
utgor konkreta hinder for mojligheten att genomfora organdonationer inom
intensivvarden, och i forlangningen organtransplantationer. Satsningar pa
fler vardplatser och en stadigvarande bemanning inom intensivvarden skulle
avsevart forbdttra forutsattningarna att genomfora organdonationer. I nuldget
finns en brist pa intensivvardssjukskoterskor 1 delar av landet, vilket
paverkar antalet 6ppna intensivvardsplatser och dirmed dven mdjligheten att
omhénderta mdjliga organdonatorer.

Majliga organdonatorer missas

Det finns patienter som uppfyller kriterierna for mdjlig organdonator, men
som aldrig identifieras — framfor allt inom angransande enheter utanfor
intensivvarden, till exempel pa akutmottagning eller strokeavdelning. Om en
mojlig donator inte identifieras kommer inte en transplantationskoordinator
att kontaktas, vilket gor att donationsprocessen aldrig kan komma till stand,
och didrmed sker ingen transplantation.

Regionala skillnader

Det finns betydande skillnader i hur regionerna organiserar och styr
organdonationsverksamheten. Uppfoljningar om organdonation pa olika
organisatoriska nivéer ir begriansade.
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Organdonation dr som tidigare beskrivet en reglerad verksamhet med bland
annat specifika funktioner som donationsansvariga ldkare (DAL) och
donationsansvariga sjukskoterskor (DAS), men 1 praktiken varierar det i
vilken utstrdckning det &r etablerat hos olika vardgivare.

Det skiljer sig 4t mellan sjukhus om organdonationsarbetet dr en tydlig del i
linjeorganisationen. I de fall dir organdonationsarbetet ligger vid sidan av
linjeorganisationen eller delvis i linjeorganisationen, riskerar arbetet drivas
av enskildas engagemang och ddrmed bli personberoende. Detta paverkar
prioriteringar, uppfoljning och resursallokering, vilket utgor ett hinder for en
enhetlig och effektiv organisation av organdonationsverksamheten i hela
landet, utover att det ar sarbart.

Tillgdngen till bade lokala och regionala donationsansvariga liakare och
donationsansvariga sjukskoterskor (DAL, DAS, RDAL, RDAS) ér
avgorande, men i dagens ldge har dessa funktioner inte goda forutsittningar
att fullt ut stodja donationsarbetet lokalt och regionalt, med avseende pa
avsatt arbetstid, skriftlig uppdragsbeskrivning och kompetens for uppdraget
enligt utbildningstrappan som Véavnadsradet ar huvudman for. 1
forldngningen paverkar det mojligheten att fullgora sina dtaganden och
ytterst donationsutfallet.

Kompetens och arbetsmiljo

En central utmaning ir att sékerstélla att all berord hédlso- och
sjukvardspersonal (i fortsdttningen enbart kallad personal) har adekvat
kunskap och kompetens inom donationsomridet. Mojligheten till riktade och
kontinuerliga utbildningsinsatser over tid varierar mellan vérdgivare.
Utbildning till personal inom organdonation och transplantation prioriteras i
olika utrdckning mellan sjukhus och enheter.

Stress, en hog arbetsbelastning, bristande kompetens och dterhdmtning &r
exempel pa faktorer som kan péverka arbetet, instdllningen till donation och
dess resultat.

Internationell utblick

Internationellt varierar organdonations- och transplantationsresultaten
avsevart, skillnader i lagstiftning, organisationsstruktur och kulturella
attityder och olika livsaskddningar &r nagra faktorer som péverkar.

Spanien har lange haft de hogsta donationstalen per miljon invanare (PMI). I
jamforelse har ldnderna inom Scandiatransplant knappt hilften s& manga
donatorer PMI. Efter inférandet av DCD bland majoriteten av de nordiska
landerna har dock antalet organdonatorer successivt okat. I Sverige har bade
ett langsiktigt donationsfrdmjande arbete och inférandet av DCD resulterat i
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ett hogre donationsutfall, som ligger 6ver genomsnittet inom
Scandiatransplant.

I flera grannlédnder, t.ex. i Finland och Danmark, pagar dven dar ett
nationellt arbete med handlingsplaner for att stidrka donations- och
transplantationsverksamheterna.

EU:s radslutsatser

Under hosten 2024 forhandlade Europeiska unionens rdd om radslutsatser
géllande organdonation och transplantation. Medlemsstaterna uppmanas att
bland annat ytterligare utveckla och forbattra institutionella, juridiska och
etiska ramverk fOr att frimja organdonation och transplantation. Vidare ska
atgéarder vidtas for att frimja donation fran avlidna donatorer och 6ka det
gransoverskridande organdonations- och transplantationsarbetet inom EU.
Rédslutsatserna starker de atgérder som dr framtagna 1 denna handlingsplan.
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Transplantation leder till fler
levnadsar och forbattrad
halsorelaterad livskvalitet

Socialstyrelsen har i arbetet med den nationella handlingsplanen tagit fram
en hilsoekonomisk analys for att belysa virdet av att ytterligare stiarka
hilso- och sjukvardens organdonationsverksamhet for att fler livraddande
organtransplantationer ska komma till stind. Resultaten frén analysen visar
pa att transplantation av hjirta, lever och lunga 6kar livsldngden och
forbéttrar hilsorelaterad livskvalitet for de patienter som é&r i behov av ett
nytt organ dir annan behandling inte finns. Analysen har avgransats till
dessa tre organgrupper eftersom det finns sparsamt med hélsoekonomiska
underlag for transplantation av hjérta, lever och lunga. For
njurtransplantation finns det redan hédlsoekonomiska studier som visar pa att
det r en kostnadseffektiv behandling jamfort med dialys, och av den
anledningen har njurtransplantation inte inkluderats i den hér analysen.

Den hilsoekonomiska analysen &r inte avsedd att ge underlag for hur hélso-
och sjukvarden ska prioritera, utan endast lyfta de virden som uppstar av att
resurser laggs pa att driva organdonationsprocesser. Genom att mojliggdra
fler organdonationer kan fler patienter pa véntelistan genomga en
transplantation och att farre avlider i véntan pa ett organ. Om tillgangen pa
organ blir storre skulle det d&ven kunna innebéra att fler patienter kan leva
langre och fa 6kad hélsorelaterad livskvalitet av en transplantation.

Den hilsoekonomiska analysen kommer att finnas i sin helhet i vid
slutpublicering av handlingsplanen, dir framgér avgransningar, metod,
resultaten 1 sin helhet och begrinsningar av analysen.

God dverlevnad for patienter som
transplanteras

Genom att anvinda data fran Scandiatransplant, Patientregistret och
Dodsorsaksregistret har 6verlevnaden analyserats hos de patienter som
genomgatt transplantation av hjarta, lever och lunga ar 2022.
Overlevnadsanalysen visar att sannolikheten att vara vid liv ett ar efter
transplantation var 94% for hjéirta, 93% for lever och 94% for lunga.

Enligt experter som Socialstyrelsen radfragat forvintas endast omkring 10%
av de patienter som dr 1 behov av transplantation av hjérta, lever eller lunga
leva ldngre &n ett ar, givet att de inte transplanteras och dér ingen annan
behandling finns att tillgd. Transplantationen bidrar ddrmed till en vinst pa
fler levnadsar jamfort med om patienterna inte hade transplanterats.
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Halsorelaterad livskvalitet okar efter
transplantation

Genom att anvianda data fran svenska intensivvardsregistret har
Socialstyrelsen analyserat hilsorelaterad livskvalitet hos ett begriansat urval
av patienter tva, sex och tolvmanader efter hjart-, lever-, eller
lungtransplantation. Resultaten visar en forbattring i hdlsorelaterad
livskvalitet fran tva till tolv manader efter transplantation for alla organ, och
den storsta forbattringen observerades hos levertransplanterade patienter.
Resultaten ska tolkas med forsiktighet, och ett storre dataunderlag kriavs for
att kunna dra generella slutsatser om alla patienter som genomgatt
transplantation av dessa organ.

Den litteratursokning som genomforts visade att det finns sparsamt med
studier om hélsorelaterad livskvalitet fore- och efter transplantation av
hjérta, lever och lunga, men de studier som identifierades visade att
transplantation leder till béttre hélsorelaterad livskvalitet.

Majligheter till framtida halsoekonomiska
analyser

Litteratursokningen visade dven att det finns begransat med
héilsoekonomiska studier kopplat till hjart-, lever-, och lungtransplantationer.
I majoriteten av de identifierade studierna bedomdes transplantation vara en
kostnadseffektiv atgérd d&ven om kostnaden per kvalitetsjusterat levnadsar
(QALY) for transplantation varierade.

Det finns ett behov av men ocksa flera mojligheter att genomfora fler
hilsoekonomiska och samhillsekonomiska analyser inom donations- och
transplantationsomréadet. Det skulle kunna innefatta att analysera
hélsorelaterad livskvalitet med ett storre dataunderlag samt att lyfta fram
andra aspekter sasom till exempel samhillsekonomiska konsekvenser till
foljd av transplantation.
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Grundlaggande forutsattningar
Organdonation

Vad behovs for att vi ska kunna na det dvergripande malet? Fyra grundlaggande
forutsattningar har identifierats for det fortsatta arbetet: en hdg donationsvilja i
hela befolkningen, donation ska vara en del av varden i livets slutskede, tydlig
styrning och organisation, samt adekvat kunskap och kompetens.

En hog

donationsvilja i hela

befolkningen

Adekvat
kunskap
och

kompetens

Tydlig styrning
och organisation

Donation
ska vara
en del av
varden i
livets
slutskede



Grundlaggande forutsattningar

Forutsattning: En hog
donationsvilja i hela
befolkningen

Denna grundlidggande forutsittning dr gemensam for organ- och
vavnadsdonation, och beskrivs pd sidan 23.

FOorutsattning: Donation ska
vara en del av varden
i livets slutskede

Ytterligare en grundldggande forutsdttning handlar om att nir den
livraddande behandlingen inte 1dngre gagnar patienten sjilv, dvergar fokus
till att utreda om organdonation dr mdjligt. Det &r viktigt att organdonation
ses som en naturlig arbetsuppgift inom sjukvérden.

Organdonationer utgor ungefar 4,5 promille av intensivvardens
vardtillfallen - en siffra som kan bli hogre pa sikt genom battre
forutsattningar och nya innovationer.

Den enskildes vilja ska respekteras

I Sverige finns en hog donationsvilja, vilket innebir att sjukvarden har en
viktig uppgift i att identifiera och mdjliggora organdonation for dem som
vill donera och avlider pa ett sddant sitt att donation &r mojligt. Genom att
integrera organdonation som en naturlig del av sjukvardens uppdrag vid
vard i livets slutskede sékras att individens vilja respekteras och att fler som
onskar donera organ efter doden far mojlighet att gora det.

Fa personer kan dock bli organdonatorer efter
doden

Mot bakgrund av att endast en mycket liten andel av de personer som avlider
i Sverige varje ar dor under sddana omstiandigheter att organdonation &r
mdjlig, blir varje mdjlig organdonator mycket virdefull. Att beakta
mojligheten till organdonation, utifrdn patientens instdllning till donation,
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nér livet inte ldngre gér att rddda, innebér att respektera patientens autonomi
och ska darfor prioriteras och ses som en naturlig del av varden i livets
slutskede.

Forutsattning: Tydlig styrning
och organisation med
ansvarig och insatt ledning pa
alla nivaer

En grundldaggande forutséttning for en véalfungerande organdonations- och
transplantationsverksamhet dr en engagerad och kompetent ledning med
tydlig styrning pa alla nivaer — fran den politiska nivan till beslutsfattare pa
regional niva samt operativa chefer och ledare i den lokala verksamheten.

Vardgivaren har ett dvergripande ansvar

Ledningens stéllningstaganden, kunskap, forhéllningssitt, agerande och
beslut dr avgorande for donations- och transplantationsomradet.

Vardgivarna behover sidkerstélla en organisation dér ansvar, roller och
samverkan &r tydligt definierade och dir ledningen aktivt verkar for att
donation och transplantation ska vara en integrerad del av sjukvérden.

Det ar vardgivarens ansvar att verksamheten bedrivs pa det satt som
asyftas i lagar och foreskrifter. Vardgivaren ska bland annat planera,

leda och kontrollera verksamheten pa ett satt som leder till att kravet
pa god vard i halso- och sjukvarden uppratthalls.

Ledningen ar barare av organisationskulturen

Chefer och ledare har en central roll i arbetet med att stirka och upprétthalla
en god arbetsmiljo, psykologisk trygghet och en kultur ddar medarbetarna &r
delaktiga och gemensamt med ledningen strévar efter att fortlopande
forbattra och uppritthdlla en dandamalsenlig verksamhet. Personalen behover
ges mojlighet till reflektion i1 det dagliga arbetet.

Faktorer pa alla nivaer paverkar utfallet

Manga faktorer har en stor inverkan pa sjukvéardens forutsittningar att driva
donationsprocesser, till exempel kompetensforsorjning. Bemanning med rétt
kompetens vid rétt tidpunkt har stor betydelse for verksamheten. Bristen pa
intensivvardssjukskoterskor i vissa delar av landet paverkar antalet 6ppna
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intensivvardsplatser och dirmed dven mdjligheten att omhénderta mojliga
organdonatorer. Sverige har ett lagt antal intensivvardsplatser jamfort med
andra europeiska linder, med omkring 5 platser per 100 000 invanare.

Socialstyrelsen har tidigare tagit fram en nationell plan for att minska bristen
pa vardplatser inom hélso- och sjukvarden i Sverige, som syftar till att
paskynda och stddja pagaende arbete for att forbattra vardplatssituationen.

Vidare har organisationsstruktur en stor inverkan pé utfallet -
organdonationsverksamheten behover vara organiserad pa ett tydligt och
dndamalsenligt sitt.

Samtliga dessa faktorer dr avgorande for att 6ka antalet organdonationer och
transplantationer samt for att skapa en jdmlik vard for patienter som ar i
behov av organ.

Forutsattning: Adekvat
kunskap och kompetens

En annan grundldggande forutsittning for vilfungerande donations- och
transplantationsverksamheter &r att det finns tillrdckligt med personal som
har adekvat kompetens och goda forutséttningar att utfora arbetet.

Sarskild kunskap inom donation och
transplantation

Kunskap om donation och transplantation behovs pé alla nivaer i hélso- och
sjukvarden, hos den enskilde medarbetaren, hos chefer och ledare samt
beslutsfattare och politiker. Det &r viktigt att beslut fattas utifran
kunskapsldge och kompetens inom omradet.

Personal som arbetar i donations- och transplantationsprocessen behover ha
specifik medicinsk och juridisk kunskap, samt &ven vara forankrad inom
etik. Det ger en trygghet och sidkerhet i arbetet. Det dr av stor betydelse att
personal kring en intensivvardspatient har den kompetens som krivs for att
lyfta fragan om donation i samband med brytpunktbeslut och avslutande av
intensivvardsinsatser. Vard som inte lingre gagnar patientens eget liv kan da
rddda andra ménniskors liv.

Verksamheten ar ansvarig for att personalen har adekvat kunskap
och far mojlighet till utbildning och fortbildning, i syfte att kunna
driva en donationsprocess fran borjan till slut.
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Férandringar staller nya krav

Det sker en snabb utveckling med nya arbetssétt och medicintekniska
mojligheter inom omrédet. Det innebér att nya kompetenser kommer
behovas i framtiden. Chefer och ledningsansvariga behover prioritera och
sakerstilla att framsteg och innovationer integreras i verksamheten och att
berdrd personal far mojlighet till kontinuerlig fortbildning.

Genom att mojliggdra kontinuerlig utbildning, fortbildning och
erfarenhetsutbyte for relevanta yrkesgrupper kan virdgivare och regioner
stiarka organdonationsarbetet.
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Prioriterade fokusomraden
Organdonation

Handlingsplanen innehaller fyra prioriterade fokusomraden som kan starka
arbetet inom organdonation och transplantation. Dessa fokusomraden utgar
fran de huvudsakliga utmaningarna inom omradet och utgor en struktur for
handlingsplanens atgarder pa nationell, regional och lokal niva.

Starka uppféljning, Skapa en struktur for

analys och utveckling verksamheter och
ovriga aktorer pa olika
nivaer som optimerar
organdonation

Alla organdonatorer

Oka kunskap och ska uppmarksammas

kompetens inom donation
och transplantation



Fokusomrade 1: Skapa en
struktur for verksamheter och
ovriga aktorer pa olika nivaer
som optimerar organdonation

Detta fokusomrade syftar till att:

e Starka nationell samordning och méjliggéra jamlik vard
e Na nationell standardisering av donationsverksamheten

e Etablera effektiv samverkan mellan organisationer pa nationell,
regional och lokal niva

e Ett stédjande regelverk.

Inom donations- och transplantationsomradet finns det manga olika aktorer
och grupperingar pd nationell och regional niva. Har forekommer en viss
overlappning och otydlighet avseende uppdrag, mandat och
ansvarsomraden, vilket utgor ett hinder for en dndamalsenlig
donationsverksamhet sett till hela landet.

Organdonationsarbetet behover inga i vardgivarens
linjeorganisation eftersom detta behover vara en integrerad del av
intensivvarden och narliggande vardenheter.

Det finns ett behov av en 6kad formalisering av organdonationsarbetet. I
detta ingdr en tydlig ledning och styrning fran chefsfunktioner sa att
donationsarbetet synliggdrs, prioriteras och drivs framat, med tydliga
beslutsvigar.

Det regionala donationsarbetet dr organiserat pa olika sétt i de sex
sjukvérdsregionerna. Befintliga regionala skillnader betraffande organisation
och dess styrning har betydelse for donationsverksamheten och dess
forutsittningar i respektive sjukvardsregion.

Vidare behover hilso- och sjukvardspersonalens mandat att arbeta med
organdonation vara tydligt inom organisationen. I dagsldget ser det olika ut
over landet — pa vissa sjukhus ligger organdonationsarbetet vid sidan av
linjeorganisationen eller delvis 1 linjeorganisationen. Detta riskerar att gora
verksamheten personberoende och vila pd engagerade individers insatser.
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De regelverk som organdonationsverksamheten rdder under behover vara
aktuella, stodjande och tydliga. Vissa delar av Socialstyrelsens foreskrifter
behover ses Over och revideras for att sakerstélla att mdjliga donatorer
identifieras i verksamheten. Regelverket behover uppdateras enligt den
utveckling som skett och sker. Det behover bland annat framga att det ar
vardgivaren som har det 6vergripande ansvaret for att det finns
donationsansvarig personal pa varje intensivvardsavdelning och pa de andra
enheter dir donatorer kan identifieras for att fa en fungerande
donationsverksambhet.
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Sammanfattning av atgarder i Fokusomrade 1
For att mojliggdra en struktur for verksamheter och 6vriga aktérer
pa olika nivder som optimerar organdonation behévs féljande:

o Identifiera och kartlagga nationella aktérer och deras uppdrag
inom organdonations- och transplantationsomradet. Da det i
nulaget finns ett flertal aktérer inom omradet behovs ett
tydliggérande om vem som gor vad.

e Rekommendation att det bildas RDC i samtliga sex
sjukvardsregioner for en likriktad organisationsstruktur med
tydligt uppdrag och ansvar.

e Framtagande av en gemensam nationell uppdragsbeskrivning
och anpassade regionala och lokala arbetsbeskrivningar for
specifika funktioner inom donationsomradet i syfte att ge tydliga
och likriktade uppdrag for dessa funktioner.

e En dversyn av foreskriften SOSFS 2012:14 behéver goéras for att
stodja och fortydliga vardgivarens ansvar for
organdonationsverksamheten.

e Medverka till kunskap om etik hos alla berdérda i organisationen,
saval for ledning som kliniskt verksam personal, sa att de ar
kompetenta att identifiera och l6sa etiska dilemman vilket ocksa
kan innebara en minimering av etisk stress.

e Utreda behov och férutsattningar for nationella vantelistor per
organ for transplantation.

Detaljerad beskrivning av atgarderna med tabeller och brodtext
presenteras i sin helhet, se sidan 57.




Fokusomrade 2: Alla
organdonatorer ska
uppmarksammas

Detta fokusomrade syftar till att:

e Alla méjliga organdonatorer ska identifieras

e Mojliggora organdonation for fler patienter vars liv inte gar att
radda, inom och utanfor intensivvarden

Vardgivare som ansvarar for donationsverksamhet ska verka for att
mdjliga donatorer kan identifieras. Nér sjukvérden fattat och
dokumenterat ett brytpunktsbeslut, far intensivvardsatgérder ges i syfte
att mgjliggdra organdonation. Det innebér att mdjliga donatorer frén t.ex.
akutmottagning och strokeavdelning fér tas till intensivvarden for
organbevarande behandling.

Identifieringen av den mojliga organdonatorn dr ett avgdérande steg for att
starta donationsprocessen. Det ér av storsta vikt att inga mdjliga
donatorer forbises. Verksamheten behover vara organiserad sa att
donationsprocessen kan fungera i alla steg och att berord personal har
den kompetens som kréavs.

I nuldget finns ett troligt antal oidentifierade mgjliga donatorer, framst
inom angransade enheter utanfor intensivvarden, t.ex. pa akutmottagning
och neurolog-/medicinavdelning. Enligt data fran Patientregistret och
SIR indikeras att det finns ett betydande antal mdojliga organdonatorer
som inte har uppmérksammats, och att siffrorna legat relativt oforandrat
under aren 2019 - 2024 (se bilaga 4).

Pé ett fital sjukhus har dialog inletts for att pabdrja samarbeten mellan
intensivvarden och angridnsande enheter, angdende omhéndertagandet av
patienter med svér nytillkommen strukturell hjdrnskada, med en kind
positiv vilja till organdonation.

Mot bakgrund av att befolkningen lever allt ldngre, och med stigande
alder drabbas av sjukdomar, har behovet av organ for transplantation 6kat
vilket ytterligare stirker betydelsen av att alla organdonatorer ska
uppmairksammas.
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Sammanfattning av atgarder i Fokusomrade 2
For att alla organdonatorer ska uppmarksammas behdvs foljande:

Utforma ett nationellt program i syfte att ge stod pa regional och
lokal niva for att utdka identifieringen av mojliga donatorer
utanfor intensivvarden.

Verka for att organdonation ska innefattas i relevanta vardprogram,
nar varden beddms utsiktslos for patientens egen skull.

Verka for att donation ska uppmarksammas genom en
paminnelseinformation i journalsystemet efter att
brytpunktsbeslut dokumenterats.

Verka for en nationell samordning i implementeringen av
framtida medicinska utvecklingar som sker inom donations och-
transplantationsomradet.

Optimera sjukvardsresurser pa regional niva genom maximerad
samverkan mellan sjukhus och intensivvardsenheter for att
kunna omhanderta ett storre antal organdonatorer.

Inférande av ny funktion, donationsombud, inom relevanta
enheter i syfte att forstarka identifieringen av donatorer utanfor
intensivvarden vilket i férlangningen okar mojligheten till fler
donatorer.

Maximera antalet omhandertagna organ fran varje
organdonator.

Verka for en utokad och fortsatt aktiv identifiering av méjliga
donatorer inom intensivvarden.

Paborja och utveckla en aktiv identifiering av mojliga donatorer
inom relevanta enheter utanfér intensivvarden.

Detaljerad beskrivning av atgarderna med tabeller och brodtext
presenteras i sin helhet, se sidan 60.
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Fokusomrade 3: Oka kunskap
och kompetens inom donation
och transplantation

Detta fokusomrade syftar till att:

o Oka personalens fardighet, kompetens och trygghet inom hela
donationsprocessen

e Sakerstalla kontinuerligt stoéd och vagledning for berérd personal

e Oka allmanhetens kunskap om organdonation och
transplantation.

Det finns ett tydligt behov av att stirka utbildningsinsatser inom
organdonations- och transplantationsprocessen.

Att driva organdonationsprocesser kraver sirskild kunskap, kompetens och
fardighet. Detta innefattar bland annat att kunna identifiera en majlig
donator, kinnedom om regelverk och rutiner samt fardighet i att hélla samtal
med nérstdende i brytpunktssamtal och samtyckesutredning. En vélutbildad
personal dr mer rustad och kdnner 6kad trygghet i att medverka i och driva
organdonationsarbete.

Det finns ett behov av fler platser pd de nationella utbildningarna inom
Viavnadsradets regi da efterfrdgan &r stor. Dessutom finns ett tydligt behov
av att stirka utbildningsinsatser inom organdonation och transplantation vid
Sveriges universitet och lirositen.

Eftersom en organdonation dr en sédllanhéndelse, vilket innebér att det kan
gé lang tid mellan donationer pa intensivvardsavdelningar, finns ett sarskilt
behov av kunskap och operativt kliniskt stod dygnet runt, samt upprepade
och kontinuerliga utbildningsinsatser for personalen.
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Donationsguiden
Donationsquiden ar framtagen fér personal som arbetar inom
varden dar en mojlig organdonator kan identifieras och vardas.

Har finns samlad information for vagledning genom
donationsprocessens samtliga steg. Har finns dven aktuella
kontaktuppgifter och informationsmaterial, samt utbildnings- och
diskussionsmaterial kopplat till organdonationsprocessen.
Donationsguiden finns bade som app och pa webben (se bilaga 1).

Det saknas kdnnedom och tillrdcklig kunskap om organdonation och
transplantation i samhéllet. Socialstyrelsens har tidigare genomfort
informationskampanjer for att uppmérksamma omradet. Det behovs dock
fortsatta kontinuerliga informationsinsatser till allménheten for att lyfta fram
syftet och nyttan med organdonation utdver att paAminna och betona vikten
av att ta stdllning i Donationsregistret samt prata med sina narstaende.

53


https://donationsguiden.socialstyrelsen.se/login/index.php

Sammanfattning av atgarder i Fokusomrade 3
For att 6ka kunskap och kompetens behdovs féljande:

Etablera en nationell medicinsk telefonjourlinje for att ge stod
och trygghet i de situationer dar den lokala kompetensen inte
racker till och darmed sakerstalla en god och jamlik kvalitet i
donationsprocessen.

Genomfodra en nationell kartlaggning av utbildningsinsatser
inom donation- och transplantation for lakare och sjukskoterskor
pa grund- och specialistutbildningar som ett led i att forstarka
utbildningsinsatser inom omradet.

Utarbeta nationellt behovsanpassat material for teoretisk och
praktisk traning inom donationsprocessen, detta for att oka
teoretisk och klinisk fardighet pa lokal niva.

Genomfora riktade nationella informationskampanjer inom
donations- och transplantationsomradet for att 6ka
allmanhetens kunskap samt betydelsen och méjligheten av att
g0ra sin vilja kand.

Ta fram ett aldersanpassat material for att ge grundlaggande
kunskap om donation och transplantation till barn, fran forskola
till gymnasiedlder.

Detaljerad beskrivning av atgarderna med tabeller och brodtext
presenteras i sin helhet, se sidan 65.
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Fokusomrade 4: Starka
uppfoljning, analys och
utveckling av donations- och
transplantationsverksamheter

Detta fokusomrade syftar till att:

e Skapa forutsattningar att fortldpande félja upp donations- och
transplantationsresultat

e Fortsatt utveckling av datasammanstallning och 6verblick pa
olika nivaer

e Utveckla analyser pa flera nivaer.

Systematisk uppfoljning av arbetssitt och resultat ar viktigt for att folja
utfall av donations- och transplantationsverksamhet. Det géller pa alla nivaer
— for enskilda sjukhus, regioner, sjukvardsregioner och nationellt.

Uppfdljningen behdver omfatta indikatorer och matt som inverkar pé
donations- och transplantationsprocessen och som kan stddja utveckling av
omradet, underlitta jimforelser och ge mdjlighet att f6lja trender.

Utvecklade analyser behovs pa flera nivaer. Dessa okar forstaelsen av hur
det praktiska arbetet genomfors och vad som bidrar till goda resultat.
Resultat frdn analyser av bakomliggande orsaker och forutséattningar som
paverkat arbetet dr da viktiga, oavsett om resultaten dr positiva eller
negativa. Analyserna ger underlag for kontinuerlig utveckling inom bade
donation och transplantation.

Analysresultat och slutsatser behdver dterkopplas till den niva i
organisationen som har mandat att sétta in lampliga insatser. Det ar déarfor
viktigt att kommunikation och informationsdverforing mellan olika nivaer
av organisationen dr vilfungerande. I nuldget saknas detta, eller dr
otillrdcklig, pd ménga hall.

Aven uppfoljning av mdjliga organdonatorer dér donation och
transplantation av ndgon anledning inte kom till stand, &r ett viktigt underlag
for fortlopande forbattringsarbete och for utvirdering av resultaten, inte
minst pa lokal och regional niva.
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Sammanfattning av atgarder i Fokusomrade 4
For att starka uppféljning, analys och utveckling av verksamheterna
behovs féljande:

e Utveckla och forbattra befintliga kvalitetsindikatorer inom
intensivvarden samt ta fram och kontinuerligt forbattra
kvalitetsindikatorer fér narliggande verksamheter utanfor
intensivvarden dar organdonatorer kan finnas.

o Tillgangliggora fordjupad statistik inom donation och
transplantationsomradet for att félja upp, utvardera och jamfora
utfall.

e Etablera ett arligt nationellt mote avseende donations och-
transplantationsutfall mellan berérda verksamhetschefer och
Socialstyrelsen.

e Framtagning och implementering av en nationell mall for
journalgranskning av dodsfall, detta mellan intensivvardsenheter
inom regionen.

e Etablera en arlig uppfdljning av donationsprocessen och dess
resultat mellan verksamhetschefer och sjukhusledning i syfte att
tillsammans analysera, utvardera och sétta in relevanta atgarder.

Detaljerad beskrivning av atgarderna med tabeller och brodtext
presenteras i sin helhet, se sidan 67.
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Utforligare beskrivning av
handlingsplanens atgarder

Hér ges en fordjupad beskrivning av samtliga atgérder. Varje atgird har en
malsdttning och en huvudaktdr. Med huvudaktren avses den aktor som har
ansvar att starta upp och leda arbetet med att genomfora atgirden, i
samverkan med andra relevanta aktorer.

Fokusomrade 1

Atgard 1:1 Nationell niva

Nationelilt

Atgard 1:1 Kartldgga uppdrag, mandat och samverkan mellan aktérer
nationellt, regionalt och lokalt

Malséattning En tydlig och beslutsmassig organisationsstruktur for donations-
och transplantationsverksamheten

Huvudaktoér Socialstyrelsen

Den hér dtgirden handlar om att kartldgga nationella, regionala o lokala
aktorer och deras uppdrag inom organdonation- och
transplantationsomrédet. I nuldget finns ett flertal aktdrer inom omradet,
vilket kan innebéra en forvirring i vem som gor vad. Socialstyrelsen
bedomer att en tydlighet pa olika nivaer - nationellt, regionalt och lokalt - ar
av betydelse for en jamlik vird. Beroende pd kartldggningens resultat kan
justeringar behova ske 1 samverkan med aktuella aktdrers uppdrag i syfte att
optimera utvecklingen av donations- och transplantationsomradet.

Atgard 1:2 Regional niva

Regionalt

Atgard 1:2 Etablera regionala donationscentrum (RDC) i samtliga sex
sjukvardsregioner

Malsattning Likriktad organisationsstruktur med tydligt uppdrag och ansvar

Huvudaktor Sjukvardsregional niva

For en likriktad organisationsstruktur med tydligt uppdrag och ansvar,
foreslas att det bildas RDCs i samtliga sex sjukvardsregioner. I nuldget finns
RDC i vissa regioner, och Socialstyrelsen bedomer att en utokning till
samtliga regioner bidrar till att arbetet med donation tydliggors, att
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kompetens och resurser samlas samt att omradet synliggors pé alla nivaer.
Respektive region etablerar RDC anpassad utifran sina forutséttningar, med
en minsta gemensam ndmnare i form av RDAL och RDAS.

Atgard 1:3 Nationell, regional, lokal niva

Nationellt

Regionalt

Lokalt

Atgard 1:3

Ta fram gemensam
uppdragsbeskrivning
pa nationell niva for
RDAL, RDAS, DAL,
DAS och

Anpassa regionala
arbetsbeskrivningar,
utifran nationell
uppdragsbeskrivning
for RDAL, RDAS och

Anpassa lokal
arbetsbeskrivning,
utifran nationell
uppdragsbeskrivning
for DAL, DAS och

Donationsombud DOSS dar det ar Donationsombud

aktuellt
Malsattning | Tydliga och likriktade | Tillampliga Tilldmpliga
uppdrag for dessa arbetsbeskrivningar | arbetsbeskrivningar
funktioner som stddjer och som stddjer och

utvecklar
donationsarbetet
inom berérda
avdelningar/enheter

utvecklar
donationsarbetet
inom regionen

Huvudaktor | Socialstyrelsen Sjukvardsregional Verksamhetschefer

niva

Detta handlar om att ta fram nationell uppdragsbeskrivning och anpassade
regionala och lokala arbetsbeskrivningar for specifika funktioner inom
donationsomradet (se ovan). Socialstyrelsen bedomer att en nationell
likriktning med tydliga arbetsbeskrivningar regionalt och lokalt kommer att
ha betydelse som stdd for berdrd personal men ocksa som helhet for
utveckling av omradet.

Atgard 1:4 Nationell niva

Nationelilt

Atgard 1:4 Oversyn av féreskriften SOSFS 2012:14

Malséattning Stodja vardgivaren i sitt ansvar for organdonationsverksamheten

Huvudaktor Socialstyrelsen

Det finns behov av en oversyn av foreskriften SOSFS 2012:14 i syfte att
fortydliga vissa delar. Till exempel behdver vardgivarens ansvar for
donationsverksamheten fortydligas. Vidare behdver vardgivarens
Overgripande ansvar for att se till att DAL och DAS har avsatt arbetstid och
ett skriftligt uppdrag tydliggoras. Det behdver dven framga att det pa varje
intensivvardsavdelning ska finnas DAL och DAS. Socialstyrelsen bedomer
att denna atgérd klargor vardgivarens ansvar inom donationsverksamheten
som helhet vilket kommer underlétta arbetet och utvecklingen av omradet.
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1:5 Nationell, regional, lokal niva

Malséattning

Huvudaktor

g och nationellt
grundmaterial for
utbildning inom
etiska principer

Alla i organisationen
ska ha en god
grundkunskap i etik

Socialstyrelsen

kompetens for
utbildning av etik
representanter

Tillgangliggodra
kunskap i och
mojlighet att dgna
sig at etisk
problemlésning
RDC,

sjukvardregional
ledning (RAG)

Nationellt Regionalt Lokalt
Atgérd 1:5 Ta fram Stddja identifiering Starka
kunskapsbeskrivnin | av regional aterkommande

lokala traffar med
etisk reflektion

Personal ar
kompetenta att
identifiera och l6sa
etiska dilemman

Verksamhetschefer

Den hir atgérden handlar om att ta fram kunskapsbeskrivning med nationellt
grundmaterial om etik for utbildning till alla berdrda i organisationen till savil
yttersta ledning som klinisk verksam personal. Detta material kan exempelvis
innehélla fallbeskrivningar. Atgirden handlar ocksd om att stddja relevanta
verksamheter pa lokal nivd rorande etisk reflektion i syfte att avlasta
medarbetare och ge trygghet och forberedelse for vidare arbete. Socialstyrelsen
beddmer att ett nationellt grundmaterial i etisk reflektion kan ge stod till hela
organisationen. Aterkommande etisk reflektion pa lokal niva bedéms vara av
vérde for att bland annat minimera etisk stress hos berdrd personal.

1:6 Nationell niva

Nationellt

Atgérd 1:6

Malséattning

Huvudaktor

Utreda behov och férutsattningar fér nationella vantelistor per
organ for transplantation

Nationellt likriktad vantetid for transplantationer i hela landet

Socialstyrelsen

Socialstyrelsen vill utreda eventuellt behov och forutsittningar av nationella
véntelistor for organtransplantation. Socialstyrelsens fordjupade uppfoljning for
aren 2012 - 2023 visar att vantetiderna for lungtransplantationer varierade
mellan de sjukhus (Skénes universitetssjukhus och Sahlgrenska
universitetssjukhuset) som har NHV-tillstdnd att utfora dessa transplantationer.
Socialstyrelsen bedomer att forutsittningar for nationella véntelistor bor utredas,
for att nd jamlika véntetider over landet och bidra till en jamlik vard.
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Fokusomrade 2

2:1 Nationell, regional, lokal niva

Nationellt

Regionalt

Lokalt

Atgérd 2:1

Malséattning

Huvudaktor

Utforma ett
nationellt program
for att mojliggodra
donation for
patienter utanfor
intensivvarden med
svar nytillkommen
hjarnskada och
andra relevanta
diagnoser, efter
brytpunktsbeslut.

Utokad identifiering
av mojliga
donatorer pa
sjukhusen i denna

grupp
NPO PIVoT

Regional
stodfunktion for att
identifiera mojliga
organdonatorer
utanfor
intensivvarden efter
taget
brytpunktsbeslut

Fler patientgrupper
identifieras som
moijliga
organdonatorer

Sjukvardsregional

Utveckla och
implementera lokala
instruktioner och
rutiner utifran
nationellt program
for att optimera
omhandertagande
av patienter med
svar nytillkommen
hjarnskada utanfor
intensivvarden efter
taget
brytpunktsbeslut

Optimera
identifiering av
mojliga donatorer
utanfor
intensivvarden

Verksamhetschefer

Den hér dtgirden handlar om att ge fordjupad kunskap och stod till berord
personal vid identifiering av mojliga donatorer utanfor intensivvarden efter
det att brytpunktsbeslut tagits genom ett nationellt program som
implementeras lokalt i berdrda verksamheter, som t.ex. akutmottagning,
medicin- och strokeavdelning. Personal med adekvat kunskap far dirmed
goda forutsittningar och stdd i att uppmérksamma en mojlig donator och for
att arbeta donationsfrimjande. Socialstyrelsen bedomer att ett nationellt
program ger stdd pa regional och lokal niva for att fler patienter identifieras
som mojliga donatorer utanfor intensivvarden.
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2:2 Nationell niva

Nationellt

Atgérd 2:2 Utreda och inkludera donationsmdjligheten i relevanta
vardprogram, nar varden bedéms utsiktslos for patientens egen
skull

Malsattning Organdonation uppmarksammas i relevanta vardprogram

Huvudaktor NPO PIVoT

Den hir atgirden handlar om att i relevanta vardprogram édven inkludera
mdjligheten till donation. Detta ska vara en naturlig del 1 livets slutskede.
Socialstyrelsen bedomer att mojligheten att donera for personer med en
positiv viljeyttring ska tas om hand inom samtliga relevanta verksamheter.

2:3 Nationell niva

Nationellt

Atgard 2:3 Utreda méjligheten att ta fram en informationsspecifikation fér
brytpunktsbeslut, for nationell implementering i
vardinformationssystemen for att uppmarksamma mojliga
donatorer

Malséattning Donationsmoéjligheten uppmarksammas i journalsystemen efter
brytpunktsbeslut for att inga mdjliga donatorer ska forbises

Huvudaktoér Socialstyrelsen

Den hir atgirden handlar om att utreda mdjligheten att ta fram en
informationsspecifikation for brytpunktsbeslut i journalsystemen, som en
automatisk paminnelse (pop up-fonster) for att uppmarksamma mojliga
donatorer i samband med att brytpunktsbeslut dokumenteras. Socialstyrelsen
beddmer att en likriktning i samtliga journalsystem vore till stor hjélp for att
donation ska uppmérksammas efter att ett brytpunktbeslut har fattats.
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2:4 Nationell, regional, lokal niva

Nationellt Regionalt Lokalt

Atgérd 2:4 Nationell Stédjande funktion Utveckla och
samordning kring av nya metoder och | implementera lokala
implementeringeni | tekniker for att instruktioner och
Sverige av nya utvidga poolen av rutiner utifran de
metoder och organdonatorer och | metoder och
tekniker for transplantationer tekniker som
organdonation och framover kommer kunna
transplantation majliggora

organdonation och
transplantation pa

sikt
Malsattning Oka antalet Regional satsning Relevant personal ar
organdonatorer pa framtidens rustad for
genom framtida metoder och donations- och
mojligheter tekniker transplantations-
arbete utifran
framtida
mojligheter
Huvudaktor NPO PIVoT, Sjukvardsregional Verksamhetschefer
Socialstyrelsen, niva
Transplantationscen
tra

Denna atgérd ger en 6ppning for den framtida medicinska utvecklingen med
nya innovationer inom omrédet. Det kan exempelvis berdra TA-NRP
(Thoracoabdominal Normothermic Regional Perfusion), uDCD
(uncontrolled DCD), och xenotransplantation m.fl. Hér behdvs nationell
samordning och bred konsensus, utdver etisk och juridisk genomlysning.
Det ér av storsta betydelse att bibehalla allménhetens hoga fortroende for
donationsverksamheten och att den hoga donationsviljan aldrig far riskeras.
Socialstyrelsen bedomer att denna atgérd bor aterfinnas inom alla nivaer -
nationellt, regionalt och lokalt - for att vidareutveckla donations- och
transplantationsomréadet. Pa nationell niva behover flera aktorer samverka
for att driva och implementera arbetet.

2:5 Regional

Regionalt

Atgérd 2:5 Vidareutveckla en samverkan mellan sjukhus och
intensivvardsenheter for att mojliggéra organdonation

Malsattning Optimera sjukvardsresurser for att omhanderta organdonatorer

Huvudaktor Sjukvardsregional niva

En optimering av sjukvardsresurser inom den egna regionen kan behovas for
att mota utvecklingen med ett potentiellt okat tillfléde av donatorer.
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Exempelvis behdver samverkan i stérre omfattning ske mellan sjukhus
och/eller intensivvardsenheter for att 6ka mdjligheten till att fler patienter
kan rdddas. Socialstyrelsen bedomer att med denna atgérd kan fler
donationer och transplantationer ske.

2:6 Regional, lokal niva

Regionalt Lokalt

Atgard 2:6 Inféra Donationsombud pa Etablera Donationsombud pa
relevanta enheter utanfor relevanta enheter utanfor
intensivvarden intensivvarden

Malséattning Etablera donationsombud for Donationsombud forstarker
att identifiera fler identifieringen av mdjliga
organdonatorer donatorer

Huvudaktor Sjukvardsregional niva Verksamhetschefer

Genom ett inférande av donationsombud pa relevanta enheter dir en mdjlig
donator kan identifieras, exempelvis akutmottagning och strokeavdelning,
forstirks identifieringen av donatorer utanfor intensivvarden. Den priméra
uppgiften for ett donationsombud é&r att kontakta intensivvards-/narkosldkare
for de patienter som skulle kunna vara aktuella for donation.
Donationsombudets uppgift ar dven att ge stod genom kunskap till Gvrig
personal. Funktionen kan med fordel innehas av ldkare och sjukskoterska
inom enheten. Socialstyrelsen bedomer att med denna étgérd okar
mdjligheten till fler donatorer.

2:7 Regional, lokal niva

Regionalt Lokalt

Atgérd 2.7 Oka kunskapen om betydelsen Utféra optimal organbevarande
av optimal organbevarande behandling och tillgodose
behandling. resurser for det

Malséattning Maximera antalet Maximera antalet
omhandertagna organ fran omhandertagna organ fran
varje organdonator varje organdonator

Huvudaktor Regionala donations- och Verksamhetschefer
transplantationsorganisationer

Det ér av stor vikt att tillvarata s manga organ som mojligt fran varje
enskild donator. Detta innebar exempelvis optimerad/intensifierad och
eventuellt utstrackt organbevarande behandling for maximal optimering av
organen infor tillvaratagandet. En 6kad kunskap om vikten och betydelsen
av en optimerad organbevarande behandling bor tillgodoses. Socialstyrelsen
bedomer att dessa aspekter dr viktiga for att 6ka antalet omhéndertagna
organ per donator.

63



2:8 Lokal niva

Lokalt
Atgérd 2:8 Utoka aktiv identifiering av méjliga organdonatorer inom
intensivvarden
Malséattning Alla mojliga organdonatorer identifieras inom intensivvarden
Huvudaktoér Verksamhetschefer

Denna atgérd handlar om en ytterligare utékad identifiering inom
intensivvarden. En aktiv identifiering av mojliga organdonatorer inom
intensivvdrden kan ske pd olika sétt utifrdn lokala organisatoriska
forutsittningar. Det innefattar bland annat att frimja arbete med exempelvis
kompetensutveckling hos personal. Socialstyrelsen bedomer att genom en
aktiv identifiering kan ytterligare fler mojliga organdonatorer
uppmérksammas och ddrmed fler transplantationer.

2:9 Lokal niva

Lokalt

Atgard 2:9 Pabdorja och utveckla aktiv identifiering av mojliga organdonatorer
utanfor intensivvarden

Malsattning Alla méjliga donatorer identifieras utanfor intensivvarden

Huvudaktor Verksamhetschefer

Aven identifiering av méjliga organdonatorer p enheter utanfor
intensivvarden behdver pabdrjas och utvecklas. En aktiv identifiering av
mdjliga organdonatorer pd enheter utanfor intensivvarden kan ske pa olika
satt utifrdn lokala organisatoriska forutsittningar sdsom exempelvis
donationsombud. Socialstyrelsen beddmer att genom en aktiv identifiering
kan mojliga organdonatorer uppméarksammas och dérmed fler
transplantationer ske.
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Fokusomrade 3

3:1 Regional niva

Regionalt

Atgérd 3:1 Etablera en nationell permanent telefonjourlinje bemannad av
lakare med bred erfarenhet av och gedigen kunskap om
organdonation

Malséattning Majliggodra fler organdonationer och sakerstalla h6g och jamlik
kvalitet i donationsprocessen

Huvudaktor Sjukvardsregional niva

En nationell donationslinje dr en mojlighet att sdkerstélla likvéardiga
forutsattningar dver landet, vilket bidrar till jimlik vard.
Donationsprocesserna blir mer och mer komplexa vilket innebér att en
nationell medicinsk telefonjourlinje med bred kompetens ger sdvil stod som
trygghet i de situationer dir den lokala kompetensen inte racker till.
Socialstyrelsen bedomer att denna atgédrd som redan finns i vissa regioner
med positivt utfall, har stor potential att inforas 1 samtliga regioner med
respektive sjukvardsregion som huvudman och dirmed sikerstilla en hog
och jamlik nationell kvalitet i donationsprocessen.

3:2 Nationell niva

Nationelilt

Atgard 3:2 Nationell kartldggning av utbildningsinsatser inom organdonation
och transplantation fér grund- och specialistutbildningar till [akare
och sjukskoterskor vid landets larosaten. Utifran resultat ta fram
atgarder for att na malsattningen.

Malsattning Forstarka utbildningsinsatser inom donation och transplantation for
att sakerstalla att Iakare och sjukskoterskor innehar grundlaggande
kunskap om donation och transplantation.

Huvudaktor Socialstyrelsen

Detta syftar till att sékerstdlla att ldkare och sjukskoterskor innehar en
grundldggande kunskap om donation efter sin utbildning. En kartliggning
utfordes 2020 som visade en utvecklingspotential gidllande innehall, antal
timmar samt examinationsformer. Det finns ett behov av att genomfora en
ny kartldggning av utbildningsinsatser for lakare och sjukskdterskor pa
grund- och specialistutbildningar. Beroende pa resultat, dérefter vidta
relevanta dtgirder i syfte att inkludera specifik utbildning om
donation/transplantation i berdrda utbildningsplaner och ldrandemalen.
Denna atgérd ar ett led 1 att forstirka utbildningsinsatserna inom omradet
med det yttersta syftet att 6ka antalet organ- och vdvnadsdonatorer.
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Atgard 3:3 Nationell, lokal niva

Nationellt Lokalt

Atgérd 3:3 Utarbeta material for teoretisk Genomfora lokal teoretisk och
och praktisk traning inom praktisk traning inom
organdonation donationsprocessen

Malsattning Oka teoretisk och klinisk Uppratthalla och vidareutveckla
fardighet inom kompetens for personal
donationsprocessen

Huvudaktoér NPO PIVoT Verksamhetschefer

Denna atgérd handlar om att utifran kliniska behov ta fram kunskapsmaterial
for teoretisk och praktisk traning inom donation och
transplantationsomrédet. Som exempel ska en digital basutbildning for
vardpersonal tas fram och etableras inom hélso- och sjukvarden, samt en
instruktionsfilm for klinisk neurologisk undersokning (KNUS).
Kunskapsmaterial och utbildningar placeras med fordel pa den digitala
plattformen Donationsguiden. Anviandare dr berdrda enheter pa lokal niva.
Atgiirden syftar till att ge personalen fordjupad kunskap och trygghet i att
hantera olika moment under donationsprocessen. Detta dr ett komplement
till redan befintliga utbildningar i utbildningstrappan som Vavnadsradet &r
huvudman for och ersitter inte dessa.

3:4 Nationell niva

Nationellt

Atgérd 3:4 Genomfbra riktade nationella informationskampanjer inom
donation- och transplantationsomradet

Malsattning Oka allménhetens kunskap om donation och transplantation samt
vikten av att g6ra sin donationsvilja kand

Huvudaktor Socialstyrelsen

Gemensam atgard med vavnadsdonation, atgard 4.3

Detta handlar om att ge allménheten 6kad kdnnedom och kunskap om varfor
donation &r viktigt, med fokus pa vad en livraiddande behandling genom
transplantation kan innebira for den det beror. Atgirden syftar dven till att
uppmirksamma vikten och mojligheten att sjélv ta stéllning i fragan.
Socialstyrelsen vill med denna atgérd né hela befolkningen, olika aldrar,
olika sprék och olika kulturer. Socialstyrelsen bedomer att med ytterligare
kunskap till allmanheten kan omradet ytterligare aktualiseras och fler
medborgare uppmuntras att ta stdllning i donationsfragan.
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3:5 Nationell niva

Nationellt

Atgérd 3:5 Ta fram och implementera aldersanpassat informationsmaterial for
barn och ungdomar

Malséattning Bidra till en grundldggande kunskap om donation och
transplantation for barn och ungdomar

Huvudaktor Socialstyrelsen

Det hér handlar om att ge grundlédggande kunskap om donation och
transplantation till barn och ungdomar, fran forskola till gymnasiedlder.
Bland annat planeras en forstudie for att se utfallen i lander dér det digitala
utbildningsprogrammet ’the Organmites Programme” ar infort.
Storbritannien grundade detta digitala och globala utbildningsmaterial som
faststélldes 2016. Utbildningsmaterialet anvénds idag av Kanada samt flera
europeiska ldnder och stdds dven av European Society of Organ
Transplantation (ESOT). Genom tidig kunskap for barn och ungdomar ges
en grundforstéelse for omrddet som sedan med stod av fordldrar, skola och
kamrater gar att bygga vidare pa. Det yttersta syftet &r att stodja barn,
ungdomar och deras familjer med att samtala om &mnet i sdvil skola som
hemma. Genom denna atgdrd ges ungdomar i Sverige dkade forutséttningar
att ta stillning i Donationsregistret vid 15 érs alder.

Fokusomrade 4

4:1 Nationell niva

Nationellt

Atgérd 4:1 Kontinuerligt forbattra och vidareutveckla kvalitetsindikatorer for
DBD och DCD inom intensivvarden

Malsattning Kvalitetsindikatorer leder till forbattringar i verksamheterna for
donationsomradet

Huvudaktor NPO PIVoT

Denna atgérd handlar om att kontinuerligt forbattra och vidareutveckla
befintliga kvalitetsindikatorer inom intensivvarden for DBD och DCD.
Indikatorerna syftar till att stodja arbetet for en 6kad organdonation och
riktar sig framst till vardgivare och verksamhetschefer ansvariga for
organdonation. Utfallet ligger till grund for ett kontinuerligt
utvecklingsarbete pa lokal och regional niva. Socialstyrelsen bedomer att en
systematisk uppfoljning pa samtliga nivaer verkar for en jamlik vard.
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4:2 Nationell niva

Nationellt

Atgérd 4:2 Utveckla och kontinuerligt forbattra kvalitetsindikatorer for
narliggande verksamheter utanfér intensivvarden

Malséattning Kvalitetsindikatorer leder till forbattringar i verksamheterna for
donationsomradet

Huvudaktor NPO PIVoT

Hér handlar det om att ta fram, utveckla och kontinuerligt forbattra
kvalitetsindikatorer for narliggande verksamheter utanfor intensivvarden dir
organdonatorer kan finnas. Indikatorerna syftar till att stodja arbetet for en
okad organdonation och riktar sig framst till vrdgivare och
verksamhetschefer som dr ansvariga for berdrda enheter. Utfallet ska ligga
till grund f6r ett kontinuerligt utvecklingsarbete pé lokal och regional niva.
Socialstyrelsen bedomer att en systematisk uppfoljning pa samtliga nivaer
verkar for en jimlik vérd.

4:3 Nationell niva

Nationelilt

Atgérd 4:3 Kontinuerligt inhamta och tillgangliggdra en férdjupad samlad
statistik inom donation och transplantation

Malsattning Félja upp, utvardera och jamfdra resultat for donationer och
transplantationer

Huvudaktoér Socialstyrelsen

Denna atgérd handlar om att samla in statistik om donationer och
transplantationer fran nationella och internationella killor och
tillgéngliggora dessa pa Socialstyrelsens webbplats. Dessa data utgor ett
underlag for uppfoljning, utvirdering, jamforelse och utveckling.
Exempelvis dr det av betydelse att kunna koppla thop donationstal och
mottagartal pa regional niva. Socialstyrelsen beddmer att denna atgérd éar till
nytta for savél berdrda verksamheter som myndigheter vad giller
utvecklingen av omradet.
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4:4 Nationell niva

Nationellt

Atgard 4:4

Malséattning

Huvudaktor

Socialstyrelsen

Etablera en arena for arligt nationellt mote gallande donations- och
transplantationsutfallen

Att optimera donations- och transplantationsutfallen, och enas om
en malsattning framat

Forslag om ett arligt fysiskt/digitalt mote pa en gemensam arena mellan
verksamhetschefer inom organdonation, transplantation och Socialstyrelsen.
Forslagsvis halls detta samma tidpunkt varje ar. Matet syftar till en
konstruktiv dialog for att nd en gemensam maélséttning framat i huvudsyfte
att optimera donations- och transplantationsutfallen. Socialstyrelsen
beddmer att denna atgérd ger mojligheter och stdd for berdrda huvudmain att
skapa dnnu battre forutsittningar for utveckling av omradet.

4:5 Nationell, regional, lokal niva

Nationellt

Regionalt

Lokalt

Atgérd 4:5

Malsattning

Huvudaktor

Etablera en nationell
granskningsmall for
journalgranskning av
doédsfall inom
intensivvarden

Kvalitetsgranskning
och uppféljning av
donationsarbetet

NPO PIVoT

Initiera extern
monitorering med
journalgranskning av
dodsfall mellan
intensivvardskliniker
inom regionen

Kvalitetsgranskning
och uppféljning av
donationsarbetet
inom regionen

Sjukvardsregional
niva

Mojliggora resurser
for personal att
utféra
journalgranskning
mellan
intensivvardsenheter
i regionen

Kvalitetsgranskning
och uppfoljning av
donationsarbetet
inom regionen

Verksamhetschefer

Det handlar om framtagning av och implementering av en nationell mall for
journalgranskning av dodsfall mellan intensivvardsenheter inom regionen.
Denna granskning syftar till kvalité, utveckling, uppfoljning och utvérdering
av donationsarbetet. Socialstyrelsen bedomer att denna atgédrd som
initierades i sddra sjukvardsregionen ger mdjlighet till ett 6kat larande och
ett starkt samarbete mellan kliniker i respektive region.
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4:6 Lokal niva

Lokalt

Atgard 4:6

Malsattning

Huvudaktor

Genomfora en arlig uppféljning mellan verksamhetschefer och
sjukhusledning gallande analys av donationsprocesser och dess
resultat inom donation och transplantation

Resultat analyseras, utvarderas och relevanta atgarder satts in for
att forbattra utfallet

Verksamhetschefer och sjukhusledning

Genom ett arligt mote mellan verksamhetschefer inom berdrda enheter och
sjukhusledning, tillsammans f6lja upp och ge en samlad bild 6ver fjolarets
resultat géllande donation och transplantation. Beroende pa utfallet sitts
relevanta insatser in pa berord enhet. Socialstyrelsen bedomer att denna
atgird med dialog mellan parterna ger vinster 1 ett optimerat resultat
gillande donatorer och transplantationer.
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Kapitel 2
Donation och
transplantation
av vavnad
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vavnadsverksamhet

Tydlig styrning
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forutsattningar
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uppféljning
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Introduktion av donation och
transplantation av vavnad

Detta kapitel handlar om donation och transplantation av vivnader fran
avlidna donatorer som primért inte dr organdonatorer.

Det avlider drygt 90 000 personer varje ar i Sverige. Vavnadsdonation
skulle kunna vara majlig att utreda vid de flesta dodsfall.

Trots att det inte rader brist pd vidvnadsdonatorer - som é&r fallet med
organdonatorer — dr inte Sverige sjalvforsorjande pé alla typer av vdvnad.
Det skulle teoretiskt kunna vara mojligt att identifiera s manga
vidvnadsdonatorer som behdvs for att ticka behovet av vdvnad och for att
lagerhélla vissa vavnader. Samtidigt ska inte mer vdvnad tas tillvara &n vad
som behdvs. Malsittningen dr att tillvaratagen vivnad ska mota behovet.

I Sverige behandlas varje ar 6ver tusen patienter med vdvnadstransplantat
fran avlidna vdvnadsdonatorer. De vdvnader som transplanteras ir
framforallt hornhinnor, hjartklaffar, hud, senor och strukturellt ben.

Vivnadstransplantation bidrar till bittre levnadsforutsdttningar och hogre
livskvalitet for manga patienter.

Viavnadstransplantationer dr nistan uteslutande elektiv (planerad) kirurgi.
Det vanligaste ar att det finns transplantationsverksamhet for hornhinnor pa
ett sjukhus 1 varje sjukvardsregion. Strukturellt ben och senor transplanteras
inom den specialiserade ortopediska verksamheten.

Vissa vdvnader, som hud och hjértklaffar, kan ocksé vara livraddande och
livsforlangande.

Bréannskadevarden ar akutsjukvérd och kréver ett robust lager av donatorhud
for att kunna uppratthalla en katastrofmedicinsk beredskap. Det finns tva
nationellt hogspecialiserade brannskadecentra i Sverige: Linkdping och
Uppsala. Brannskadecentrum i Uppsala anviander hud fran avlidna
donatorer.

Barnhjartkirurgi (hjartklaffar for barn) dr 4ven den koncentrerad till landets
hogspecialiserade enheter (Skanes Universitetssjukhus i Lund och
Sahlgrenska Universitetssjukhus i Goteborg). Hjértklaffar for vuxna
transplanteras pa nagra av landets thoraxkirurgiska kliniker.

73



Humanmaterialférordningen

I augusti 2024 tradde en ny EU-férordning, humanmaterial-
forordningen, i kraft som ska tillampas pa samtliga humanmaterial
som tas tillvara for anvandning pa manniska. Denna ersatter de
radande EU-direktiven for blod och blodprodukter och fér vavnader
och celler.

Férordningen ar direkt gallande i samtliga medlemsstater och ska
vara implementerad den 7 augusti 2027, vilket innebar att lagar,
férordningar och de av Socialstyrelsens féreskrifter som roér
humanmaterial behdver anpassas till det nya regelverket.

Férordningen kommer att paverka Sveriges vavnadsverksamhet i
stor utstrackning.

Den staller bland annat krav pa adekvata beredskaps- och
forsorjningsplaner for att sakerstalla en kontinuerlig tillgang pa
kritiskt humanmaterial.

Sverige har i och med humanmaterialférordningen ett ansvar att
vidta atgarder for att sakerstalla tillgangen pa vavnad sa att
patienter i behov av vavnadstransplantation kan erbjudas den.

Atgarderna i den nationella handlingsplanen fér vavnadsdonation
och transplantation ar framtagna i syfte att stddja
vavnadsverksamheten att leva upp till humanmaterialférordningens
krav.
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Vavnadsverksamheten i Sverige idag

Vavnadsverksamhet
Vavnadsverksamheten omfattar hela kedjan fran identifiering och
utredning av avliden tilltankt donator, tillvaratagande, preparering,

kontroll, férvaring, frisldppning, transport samt transplantation av
vavnad.
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Vavnadsverksamhetens process

Haélso- och sjukvarden har léngre tid pa sig for tillvaratagande av vivnader
jamfort med organ, eftersom vavnader inte behover vara forsorjda med
syresatt blod nér de tas tillvara.

Figur 4. Vavnadsverksamhetens process for vavnad fran avlidna
donatorer

Identifiering av Utredning Donation och Bearbetning Transplantation Uppfdljning

avliden for utredning av avliden tillvaratagande

+ Gvervakning av ;g;;ﬁ?ﬂ"gg\%ﬁ; + Kroppsbesiktning * Mottagande * Bestéllning av + Sparbarhet
tem dar avlidna J & + + Buarbetnl vavnadstransplantat ) )
%g‘S i Utred 4 + Smittprovtagning earbetning * Rapportering till
idenitifieras « Utredning av de ) « Transplantation 3
gAY medicinska forutsate- - Tilvaratagandeav Kontroller i L . mynaighet (VO)
dssrbiih ningarna vavnad fran avliden . p » Aterrapportering
logistik/tidsgranser 9 i Godkénnande till vavnadsinrattning
e « Kontakt med * Transport till « Férvaring o
* Ev. polisiér process vévnadsinrattning vavnadsinrattning = Uppfoljning
* Frislappande av mottagare
« Kontakt med (Utlamning) e
tillvaratagandeenhet » Uppféljning av
behandlingsmetod
(t ex register)
Barhus, RMV, polisen, RDC, Tillvaratagande Véavnadsinrittning Transplanterande Vévnadsinrittning
vivnadsinrittningar m.fl. enhet enhet

Det finns ett antal tidsméssiga, logistiska och praktiska forutsittningar for att
en vivnadsdonation ska kunna vara mgjlig. Bland annat behover den
avlidnes kropp komma i kylférvar inom sex timmar efter dodségonblicket
och blodprover for smittester méste tas inom 24 timmar efter att doden
intratt. Oklar tidpunkt for dodsfallet kan darfor vara en kontraindikation.

Pa grund av 24-timmarsfristen (som dven foljer av lagen om kriterier for
bestimmande av manniskans dod) och de hogt stillda allménna och
vévnadsspecifika kontraindikationerna &r det endast ett par procent av de
avlidna som utreds for vivnadsdonation (tilltdnkta vdvnadsdonatorer) som
till slut blir faktiska vdvnadsdonatorer. Eftersom bortfallet 4r stort dr det
viktigt att s& ménga avlidna som mojligt kan identifieras for utredning i ett
tidigt skede.

Vivnader behdver sidllan matchas mellan donator och mottagare, som ar
fallet med organ. Vévnader kan forvaras och lagerhéllas innan de
transplanteras.

Vavnadsverksamhetens organisation

Till skillnad fran organdonation, som oftast sker pa en
intensivvardsavdelning, dr vivnadsdonation uppdelat pa flera instanser och
fristaende organisationer med olika ansvarsomraden.
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Utredning av vivnadsdonatorer och tillvaratagandet av vivnader tillhor, 1 de
flesta fall inte ett och samma verksamhetsomrade. Identifiering av avlidna
for donation och tillvaratagande utfors idag vid ett trettiotal barhus och sex
rattsmedicinska enheter.

Vivnadsdonationsutredningar skots idag av ett drygt tiotal instanser.

De sex rattsmedicinska enheterna tillvaratar genom avtal med
vavnadsinrittningarna en betydande del av det totala antalet vivnader for
transplantation.

Viavnadsverksamheten (vdvnadsinréttningar) ar tillstandspliktig verksamhet.
Totalt atta vivnadsinrattningar i Sverige frisldpper vavnader fran avlidna for
transplantationsandamal.

Vivnadsinrittningarna i Lund och Goteborg har ett ndra samarbete med
vdvnadsinréttningar i Skandinavien vad géller tillvaratagande och
formedling av kardiovaskuldr viavnad. Det innebér att vavnad tillvaratas i de
andra skandinaviska ldnderna, men bearbetas och forvaras vid en svensk
vavnadsinrittning och dérifran formedlas for transplantation till de
samverkande ldanderna.

Viavnadstransplantationer i Sverige genomfors pa manga av landets sjukhus.

Mer information om donation och transplantation av vavnad finns
i den lagesrapport som Socialstyrelsen ger ut varje ar.
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Figur 5. Vavnadssverige

Norra sjukvardsregionen

E] Vdvnadsinrdttning Laboratoriemedicin
Vésterbotten, Norrlands universitetssjukhus,
Umea (harnhinnor)

@ Vavnadsinrattningen
for ben och senor
Ostersunds sjukhus

@ Vavnadsinrattningen vid Plastik- och kikkirurgi
Akademiska Sjukhuset Uppsala (hud)

Region Stockholms vavnadsinrattning for ben och senor
senor, endast import)

Vistra vid S:t Eriks O Kkhi
kvard @ stockholm (hornhinnor)
SJI.I ‘: ol laboratoriemedi; Stockholms
regi Universitetssj
U
Orebro (hornhinnor) ® ping sjukvardsregion

Cell och vavnads laboratoriet KITM sy dka: :’I’; i
Sahligrenska (kardiovaskular vavnad) !]D sreg onen

o 881"

jukhuset,
Vawvnadsinrattningen for ben

i Vastra Gotalandsregionen
(senor, endast import)

Univer

il
Gateborg

Vavnadsbanken i Lund,
Skdnes universitetssjukhus Lund
(hornhinner, senor, kardiovaskuldr vavnad)

. Enheter for rattsmedicin

. Regionalt Donationscentrum

Kunskapen om behovet av organ- och vavnadsdonation i samhallet
ar 1ag. Informationsinsatser om vavnadsdonation har historiskt satt
varit begransade pa nationell niva.
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Utmaningar och strukturella hinder

En optimal vidvnadsverksamhet dr behovsstyrd. Med det menas att behovet
av vavnadstransplantat styr utredning och tillvaratagande av vidvnad.

Socialstyrelsen har i sin behovsinventering 1 arbetet med framtagandet av
den nationella handlingsplanen identifierat flera donationshimmande
utmaningar och strukturella hinder for en behovsstyrd och andamélsenlig
viavnadsverksamhet.

Vardgivarens ansvar otydligt

Enligt 2 kap. 2 § 1 Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rdd (SOSFS
2009:30) om donation och tillvaratagande av vivnader och celler ska
vardgivaren ansvara for att ledningen inom hélso- och sjukvarden &r
organiserad sa att den verkar for att tilltdnkta donatorer identifieras och
framjar donation och forsorjning av biologiskt material.

Regleringen av vardgivarens ansvar for vivnadsverksamheten anses vara
otillricklig och otydlig avseende vivnadsdonation. Formuleringen verka for
och frdmjar donation 1dmnar tolkningsutrymme hos vérdgivare och leder till
varierande grad av efterlevnad 6ver landet nér det géller att teckna avtal i
samverkan med vdvnadsinrittningar och aktivt identifiera donatorer for att
uppné det nationella behovet.

Ingen nationell 6verblick i realtid...

Det finns ménga goda regionala och lokala exempel pa rapportering éver
efterfragan pa vdvnadstransplantat och tillgdng pa védvnad, men det finns
idag ingen mdjlighet att i realtid se var i landet patienter i behov av
vévnadstransplantation finns och var transplantaten finns tillgéngliga.

Det finns ingen nationell éverblick éver tillgangen och efterfragan
pa vavnader i Sverige.

Detta kommer att innebédra utmaningar i och med humanmaterialfor-
ordningens implementering.

...forsvarar nationell uppféljning

Det finns idag ingen nationell dverblick och det saknas darfor en systematisk
nationell uppfoljning av vivnadsverksamheten som kan svara pa om
Sveriges forsorjning av vdvnad dr god och som kan ge momentana
lagesbilder over olika vavnadstyper vid behov.
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Den uppfoljning av vivnadsdonation som sker idag sker enligt lokala rutiner
med risk for dubbelregistrering, och ger inte en heltdckande bild. De
uppgifter Inspektionen for vird och omsorg (IVO) samlar in drligen frén
vavnadsinrittningarna for vidare rapportering till EU-kommissionen har ett
annat syfte dn att svara pa den nationella tillgangen och efterfragan pa
vdvnader i Sverige. Det dr dock den enda nationella inrapportering av
vavnader som sker idag.

Det finns ingen lattillganglig nationell statistik pa antalet avlidna
donatorer respektive vavnadstransplantationer som genomfors.

Komplex digital infrastruktur

Identifiering och utredning av avliden for donation - donationsprocessens
viktigaste steg - forsvaras av att radande lagstiftning inte tillater elektronisk
atkomst till patientjournaler dver regiongrinser och mellan vardgivare.

Det innebér att uppgifter om tilltinkta donatorer i patientjournaler hos andra
vardgivare maste hdmtas in per telefon eller fax, vilket kan forsvara och
forsinkar arbetet med donationsutredningar och kan innebéra risker (smitta
och sjukdom) for mottagaren av vdvnaden, om nagon information saknas vid
utldimnandet.

I vissa fall innebér det att vavnadsverksamhet inte kan bedrivas i en region
och att identifiering och utredning av avlidna helt uteblir.

Icke-kompatibla journalsystem forsvarar en effektiv och dndamalsenlig
vévnadsdonationsutredning ytterligare.

Socialstyrelsen har inom ramen for arbetet med den nationella
handlingsplanen fatt uppdraget av regeringen att utreda elektronisk
atkomst till patientjournaler vid utredning av de medicinska
forutsattningarna for donation av biologiskt material.
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Harmoniserat elektroniskt system for
notifiering av dédsfall saknas

En annan donationshimmande aspekt &r att det saknas ett harmoniserat
elektroniskt system for tidig identifiering av avlidna tilltdnkta donatorer for
att utreda mojligheter till vavnadsdonation.

Information om intrdffade dodsfall i syfte att utreda vdvnadsdonation ges
idag pa varierade sitt. Det kan uppsta fordrojning mellan dodstidpunkten
och notifieringen som bidrar till lagre antal utredda avlidna tilltdnkta
donatorer.

En del verksamheter har etablerat ett regionalt eller lokalt system for att
elektroniskt kunna ta emot barhusremisser, medans andra har dagligen
direktkontakt med barhuspersonal och far informationen via telefon. Idag
vilar detta ofta pd att vivnadsutredare via telefon kontaktar barhuspersonal
som muntligt gdr igenom bérhuslistor.

Andra metoder innebdr att det gar en signal till vivnadsutredarens mobil
fran sjukhusavdelningars beldggningslistor nir personal pa avdelning
registrerar avliden i journalsystemet. Réttsmedicin far kinnedom om avlidna
via polisen, varpa en vivnadsdonationsutredning kan initieras.

Det saknas andamalsenligt elektroniskt system som notifierar
vavnadsdonationsutredare om att en person avlidit.

Sarbar verksamhetsmodell...

Det finns ett behov av en nationell struktur for att styra, samordna och
optimera processer kring vivnadsutredningsarbetet.

Den delen av verksamheten som inte ar tillstandspliktig, det vill sdga
identifiering och utredning av tilltinkta vdvnadsdonatorer samt
tillvaratagande, har varit forhallandevis underprioriterad i jaimforelse med
vavnadsinrittningarnas verksamhet.

Frekvenstillsynen som IVO bedriver enligt Socialstyrelsens
foreskrifter omfattar vavnadsinrattningarna, och endast indirekt
dess uppdragstagare (vavnadsdonation och tillvaratagande).

Det rader en ojamn tillgang pa vdvnadsdonationsutredare och i vissa
regioner saknas helt personer med uppdrag att identifiera och utreda
vivnadsdonatorer.
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Arbetet inom vdvnadsverksamheten vilar ofta pa en liten arbetsgrupp eller
enstaka individer, vilket kan innebéra en sarbar verksamhetsmodell.

Det kan saknas ibland formella arbetsbeskrivningar for
viavnadsdonationsutredare med kravstédllan och uppfoljning av uppdraget.

Som jamforelse finns inom organdonationsverksamhet utsedda regionala
donationsansvariga lakare och sjukskoterskor som samverkar med varandra
over regiongrianserna, och i nationella grupperingar.

...och kompetensférsorjningsproblematik

Det saknas en stabil langsiktig forsorjning av specialistkompetens inom
vavnadsverksamheten. Det rader darutover brist pa andra resurser, bland
annat operationssalar och medicinsk personal. Detta padverkar mdjligheterna
att genomfOra vivnadstransplantationer.

En smaéskalig vivnadsverksamhet kan ha svart att uppréatthalla kapacitet och
bibehalla kompetensen lokalt samt att genomfora utbildningar, eller ha rad
att avsétta personal for att genomga utbildningar. Det far till f6ljd att de fa
utbildningstillfdllen som anordnas ibland stélls in pa grund av for f& anmélda
trots behovet av utbildningen.

Vad kostar ett transplantat?

Vad dr de egentliga omkostnaderna for ett vivnadstransplantat? Det finns i
dagslédget ingen nationell avtalsenlig kostnadsberédkning for
vavnadsprodukter och priset reflekterar inte alltid de verkliga totala
omkostnaderna, eftersom kostnaderna ar utspridda pa olika enheter inom
varden, som exempelvis barhus, utredningsenheter,
intensivvardsavdelningar och laboratorier som testar for smitta, for att
ndmna nagra.

Det saknas en nationell aktor eller gruppering med ett tydligt
uppdrag, resurser och mandat - som driver vavnadsverksamheten
framat med rikstackande fokus for samtliga vavnadstyper genom
hela kedjan (se bilaga 6).
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Internationell utblick

Tvé foregéngslidnder i Europa inom vivnadsomradet dr Nederldnderna och
Storbritannien, som bada har goda resultat vad avser tillgdngen pa véavnad.
Landerna, som béda tillimpar férmodat samtycke, har vilutvecklade
skriddarsydda systemstdd och tillganglig statistik for vdvnad men med olika
organisatoriska och réttsliga forutsattningar. Till skillnad mot Sverige har
landerna en nationell styrning av vivnadsverksamheten.

En helhetslésning i Liverpool
Vardgivarnas kliniska behov styr vavnadsverksamheten i Storbritannien.

National Health Service Blood and Transplant (NHSBT) Tissue and Eye
Services dr en av Europas storsta vidvnadsbanker och har anvints som
modell f6r verksamheter i andra ldnder sdsom till exempel Kanada.
Storbritanniens handlingsplaner och strategi for vidvnadsdonation har lett till
ett nationellt forandringsarbete. Den 16pande verksamheten fungerar idag
utifran de framtagna handlingsplanerna dir den nationella aktoren NHSBT
Tissue and Eye Services har en helhetslosning for identifiering, utredning,
tillvaratagande, preparering, kontroll, lagerhallning och frislippning av
vévnader utifran ett nationellt anvandarperspektiv. Den strategiska avsikten
(strategin) dr att NHS ska vara den i1 Storbritannien foredragna leverantéren
av hogkvalitativa och kostnadseffektiva vivnadstransplantat nationellt,
genom att lata verksamheten utga fran vardgivarnas kliniska behov.

Tre-delad struktur i Nederlanderna

Nederlandernas vavnadsverksamhet har ett skraddarsytt nationellt
systemstod.

Nederldnderna ér framstaende inom omradet med en hog donationsfrekvens.
Nederldnderna har bland annat primirt tre rikstdckande
vavnadsverksamheter; the Dutch Transplant Foundation (NTS) som pa
uppdrag av nederldndska hédlsoministeriet bland annat har operativt
nationellt ansvarar for utredning, samordning och allokering; WUON som
pa uppdrag av NTS utgdr landets tillvaratagandeenhet; samt ETB-Bislife
som dr en av Europas storsta vivnadsbanker. NTS kommer tillsammans med
dess partners utveckla en strategi for 2025-2030.
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Béde Nederlidndernas tre-delade verksamhetsmodell och den helhetslosning
som finns 1 Storbritannien star i kontrast till den svenska modellen dér en
nationell struktur saknas.
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Grundlaggande forutsattningar
Vavnadsverksamheten

Vad behovs for att kunna arbeta mot det 6vergripande malet? Alla patienter som
behover en transplantation ska erbjudas det. For att arbeta mot detta mal lyfts fem
grundlaggande forutsattningar fram. Dessa grundlaggande forutsattningar
beskriver det 6nskade laget, de forutsattningar som behdéver finnas pa plats for
att uppna eller bibehalla en valfungerande vavnadsverksamhet: en hog
donationsvilja i hela befolkningen, en behovsstyrd vavnadsverksamhet; tydlig
styrning och organisation; optimerad utredning av vavnadsdonatorer samt
adekvat kunskap och kompetens.

Optimerad En hdg
utredning donationsvilja
av vavnads- i hela
donatorer befolkningen

Adekvat
kunskap och
kompetens

En behovs-
styrd
vavnads-
verksamhet

Tydlig styrning
och organisation




Grundlaggande forutsattningar

Forutsattning: En hog
donationsvilja i hela
befolkningen

Denna grundlaggande forutsittning dr gemensam for organ- och
vavnadsdonation, och beskrivs pa sidan 23.

Forutsattning: En behovsstyrd
vavnadsverksamhet

En behovsstyrd viavnadsverksamhet innebér att verksamheten anpassas efter
att mota det faktiska behovet av viavnadsprodukter. Efterfragan dr dynamisk
och det kliniska behovet styr. I en optimal vdavnadsverksamhet moter
tillgangen efterfragan.

For att vivnadsverksamheten ska bli behovsstyrd krivs foljande:

« Information om vilken midngd vdvnad som behdver samlas in, var den
behover anvindas.

o Utredare far kinnedom om avlidna i god tid fér tillgéng till relevanta
journaluppgifter och har samtal med nérstaende.

o Tillvaratagande enheter arbetar utifrdn det nationella behovet.

Ett rikstackande systemstdd kravs for att verksamheterna ska kunna
folja det nationella behovet och styra verksamheten genom att gasa
eller bromsa utredning och tillvaratagande.

« Mgjlighet till samverkan dver regiongrinser for utredning av avliden.

« Mgjlighet att kunna definiera och sikerstélla vdvnadens kvalitet och
lagerniva utifran det kliniska behovet.

« Ett systemstdd som ger mojlighet att uppmirksamma brist pa kritiskt
humanmaterial och att utfirda varningar i hindelse av betydande brister i
tillgdngen pa kritiskt humanmaterial.
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Sverige behover vara sjalvforsorjande pa vavnad for att sakerstalla
vardens behov i normallage med majlighet att skala upp vid behov.

Transplantationsklinikernas behov av vdvnadstransplantat styr
bestdllningarna till vdvnadsinrdttningarna, vilka i sin tur styr
tillvaratagandet av vivnad och dirmed behovet av identifiering av avliden
och utredning av donator.

Det ar tydligt infor varje utredning av tilltink donator vilka vdavnader som
ska prioriteras.

Tillvaratagande av vidvnad sker pa tillrackligt minga stillen som enligt
berdkningar ska kunna tillgodose behovet av vdvnadstransplantat.

Det dr mojligt med digitaliserad samverkan och utredning pa distans.
Bristsituationer undviks i mojligaste man genom utbyte och planerad
insamling nationellt.

Om det rader brist pa en vdvnadsprodukt i den egna regionen &r det
mojligt att erhalla den fran en annan region.

Monitorering av nationell lagerstatus for att undvika dverlagring och
kassation (framfor allt hornhinnor).

Importen inskrénks till att omfatta endast vivnader matchade pa
individniva.

For en behovsstyrd vavnadsverksamhet maste det nationella
behovet av vavnadsprodukter vara klarlagt. Det maste dven finnas
ett verktyg (systemstdd) som ger en nationell 6verblick av tillgang
och efterfragan i realtid.

Forutsattning: Tydlig styrning
och organisation

Tydlig styrning och organisation innebér att de tillvaratagande
organisationerna och resten av vivnadsverksamheten organiseras eller
samverkar dven utifran ett nationellt perspektiv. Stodjande och styrande
strukturer som ger forutsittningar for en nationellt sammanhallen

vavnadsverksamhet innebir att:

« Det finns tillgang till utredning och tillvaratagande i den omfattning som
den forsorjande organisationen behdver
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Organisation och struktur dr kénd i regionerna s det dr enkelt for
regionerna att forstd pa vilket sétt de ska medverka till forsorjningen av
vivnad frén avlidna

Visst tillvaratagande sker av personal med sirskild kompetens utifran en
nationell planering
De utredande och tillvaratagande organisationerna fr ekonomisk

tackning for sina tjénster t ex genom sjidlvkostnadsprincipen eller
solidariskt bidrag

Kostnaden for transplantation inkluderar kostnaden for vdvnad som
bekostas av patientens hemregion

Det dr mojligt att stélla krav pa vardgivare sa att vivnadsverksamheter
kan agera utifran det nationellt faststdllda behovet

Vivnadsdonationsutredning kan samordnas sjukvardsregionalt och
nationellt.

Forutsattning: En optimerad
utredning av vavnads-
donatorer

En optimerad utredning av vdvnadsdonatorer innebér att systemet och
bemanningen for utredning av avlidna tilltinkta donatorer &r robust. Det
skulle innebéra att:

Det finns mdjlighet att utreda avlidna for vavnadsdonation, med utredare
pé tidpunkt och plats ndr det behdvs for att trygga forsorjningen.

Det finns en enhetlig rutin for utredning av avliden.

Regelverket och informationssystemen mojliggor effektivt
informationsutbyte over vardgivar- och regiongrénser.

Information om avlidna for utredning kan inkomma till utredare pa flera
satt, bade genom elektronisk dvervakning av barhuslistor och pa annat
satt.

Utredarna vet vilka vdvnader som ska utredas och prioriteras vid ett givet
tillfalle utifran det nationella behovet och vivnadsinrittningarnas
kapacitet att ta emot vdvnad.
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FOorutsattning: Adekvat
kunskap och kompetens

Kunskap inom sjukvarden (akutmottagning, IVA och andra vard-
avdelningar) och utanfor sjukvarden (kommunal verksamhet som t ex
aldreboenden, polis, begravningsbyraer) om nér viavnadsdonation kan vara
mojlig innebér att:

« Det finns tydliga riktlinjer for nér och hur personal inom sjukvarden och
kommunal verksamhet ska agera, och vart de kan vidnda sig i dessa
situationer, for att initiera en donationsutredningsprocess

« Personalen har den kunskap som behdvs om de vdvnadsspecifika krav
som foreligger och kommunicerar dessa

« Bidrar till att fler tilltdnkta vavnadsdonatorer kan identifieras.
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Prioriterade fokusomraden
Vavnadsdonation

Handlingsplanen innehaller fyra prioriterade fokusomraden for
vavnadsverksamheten. De prioriterade fokusomradena utgar fran de
huvudsakliga utmaningarna inom omradet, vilka baseras pa den omfattande
behovsinventering som Socialstyrelsen genomfort. Ett antal atgarder

har utformats under respektive fokusomrade.

Oka kunskapen
om vavnadsdonation

Synliggora
behovet av en starkt
vavnadsverksamhet

Skapa forutsattningar
for operativ styrning och
uppféljning av
vavnadsverksamheten

Sakerstall stod till
vavnadsverksamheten



Prioriterade fokusomraden

Samtliga atgdrder som ror viavnadsverksamheten i den nationella
handlingsplanen &r pé nationell niva. Flera av insatserna kriver politiskt
beslut och resurssittning. Vavnadsverksamheterna arbetar utifran regionalt
sjalvstyre och kan dirfor inte sjdlva besluta om och genomfora de
rikstackande atgirder som foreslas. De foreslagna atgérderna i
handlingsplanen riktar sig darfor primért till Socialdepartementet for
beddmning och beslut om fortsatt utredning av Socialstyrelsen.

I genomfGrandet av alla insatser kommer vivnadsverksamheterna involveras
1 hog grad.

Fokusomrade 1: Synliggora
behovet av en starkt vavnads-
verksamhet

Detta fokusomrade syftar till att:

e Mojliggora en behovsstyrd och &ndamalsenlig
vavnadsverksamhet 6ver hela landet (utifran kriterier som
beredskap, resurseffektivitet, hallbarhet, kvalitet och jamlik vard)

e Skapa forutsattningar for en professionaliserad struktur och
starkt svensk forsknings- och innovationskultur inom
vavnadsomradet

e Skapa forutsattningar for att Sverige ska kunna tillhandahalla
kontinuerlig och tillracklig tillgang (lagerhalining) av kritiskt
humanmaterial fran avlidna donatorer

e Ta fram nationella beredskaps- och férsdrjningsplaner for kritiskt
humanmaterial.

En stark viavnadsverksamhet préglas av en god och jamlik vard. Darfor ar
det ocksa ett nationellt uppdrag att minimera de donationshimmande
effekterna.

Verksamheterna behdver ges forutsattningar att leva upp till
humanmaterialférordnigen. For att uppna en tydlig styrning och organisation
behover Sveriges viavnadsverksamhet ses Gver och starkas. Detta krdver en
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oversyn av hur vivnadsverksamheten i Sverige bor organiseras genom
nationell styrning och regional struktur.

Socialstyrelsen ser ett behov av att stidrka vivnadsverksamheten i enlighet
med ovan namnda behov. En forutsittning for detta ar en fortsatt utredning
for att kunna ge forslag pé effektiva insatser och samtidigt inforliva de nya
krav som stélls i humanmaterialférordningen.

Nationell atgard i fokusomrade 1
For att kunna ge forslag pa effektiva insatser och beakta de krav

som stalls i humanmaterialférordningen behovs féljande:

e Fortsatt utredning for att foresla hur
vavnadsverksamheten kan organiseras pa ett
andamalsenligt satt och mojliggéra en behovsstyrd
verksamhet i linje med humanmaterialférordningen.

Detaljerad beskrivning av atgarden se sidan 100.




Fokusomrade 2: Sakerstalla
stod till vavnadsverksamheten

Detta fokusomrade syftar till att:

o Tillse att foreskrifter och riktlinjer, avseende donation och
transplantation av vavnader fran avlidna, utvecklas med hansyn
till vavnadsverksamheternas behov

e Stotta vavnadsverksamheterna i implementeringen av
humanmaterialférordningen

e Skapa forutsattningar for att optimera vavnadsutredningsarbetet
(t.ex. notifiering av avliden, identifiering av tilltdnkta donatorer
samt tillvaratagande av vavnad).

I och med humanmaterialférordningens inférande i Sverige, som &r direkt
géllande i samtliga EU-medlemsstater sedan 6 augusti 2024, behover
vivnadsverksamheten stirkas. Socialstyrelsen som behoérig myndighet inom
humanmaterial for anvindning pd manniska har ett ansvar att stodja
vévnadsverksamheterna.
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Nationella atgarder i fokusomrade 2

For att kunna stédja Sveriges vavnadsverksamheter och for att
minimera donationshammande foreteelser, behdver
Socialstyrelsen goéra féljande:

e Medverka till att I6sningar identifieras for ett effektivare
informationsutbyte mellan vardgivare och regioner vid
vavnadsdonationsutredningar.

o Kartlagga konsekvenser av anpassningen till
humanmaterialférordningen.

e Kartldagga verksamheternas behov av nationellt stéd, till
exempel i form av riktlinjer.

e Genomfora en kartlaggning av processerna vid
dddsfallshantering och utred mojligheter till att infora en
automatisk elektronisk signal vid nyregistrerat dodsfall.

e Utarbeta en digital Idrande- och kunskapsplattform for

utredning och tillvaratagande av vavnad, likt
Donationsguiden.

Detaljerad beskrivning av atgarderna se sidan 101.




Fokusomrade 3: Skapa
forutsattningar for operativ
styrning och uppfoljning av
vavnadsverksamheten

Detta fokusomrade syftar till att:

+ Mdjliggora en nationell momentan 6verblick (Iagesbild) av
vavnadsverksamheten sa att verksamheten kan bli behovsstyrd
och Sverige sjalvforsorjande pa vavnad

+ Skapar foérutsattningar fér avwagda operativa beslut om
tillvaratagande och allokering av vavnad

e Skapa forutsattningar for att kunna utfarda varningar i handelse
av betydande brister i tillgangen pa kritiskt humanmaterial

e Skapa forutsattningar for rikstackande automatisk och
systematisk uppféljning av vavnadsverksamheten

e Mojliggora verksamhetsutveckling pa nationell niva inom
donations och transplantationsverksamheten.

For att Sveriges vivnadsverksamhet ska kunna bli behovsstyrd och kunna
svara pa om tillgdngen av vdvnad méter sjukvardens behov, maste det
kliniska nationella behovet av vivnadsprodukter forst faststéllas.

Det behover sedan finnas en mojlighet att dverblicka och forutse
fordndringar 1 det nationella behovet, samtidigt som det krévs ett verktyg
med operativ forméga for att effektivt kunna méta efterfrdgan av
vavnadsprodukter.

Nationellt behdver Sverige dven systematiskt kunna folja och analysera
utvecklingen over tid for att kunna styra och vidareutveckla verksamheten.

Sverige saknar idag ett tydligt nationellt dgarskap, med resurser och
befogenheter att styra over samtliga vivnadsverksamheter, eftersom
huvudmannaskapet ligger hos regionerna.

Med humanmaterialférordningen kommer krav pé inrapportering av data till
en EU-plattform under utveckling. Enligt humanmaterialférordningen ska de
nationella SOHO-myndigheterna i vissa fall, utan drdjsmal, kunna utfarda
varningar avseende bristande tillgdng pa kritiskt humanmaterial via denna
plattform.
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For att kunna leverera pa detta behdver Sverige forst sikerstdlla att
nationella forutséttningar finns pa plats. Sverige har en skyldighet enligt
humanmateriaférordningen att vidta alla rimliga anstrdngningar for att
uppna en tillriacklig och kontinuerlig tillgdng pa vivnader som anses
kritiska, samt vidta alla rimliga atgérder for att sékerstilla en optimal
anvindning av kritiskt humanmaterial, med beaktande av
behandlingsalternativ.

Nationella atgarder i fokusomrade 3
For att kunna uppna de krav som stalls i regelverken och utifran
nationella behov beddmer Socialstyrelsen att féljande behdvs:

o Kartldgga det nationella behovet av vavnadstransplantat och
utreda forutsattningar for rikstackande allokering (genom
systemstod).

e Utreda och foresla hur ett nationellt systemstod for
vavnadsprodukter kan utformas (inklusive agarskap, andamal,
innehall och vem som behéver atkomst).

e Utveckla och kontinuerligt forbattra kvalitetsindikatorer for
donation och transplantation av vavnad.

Detaljerad beskrivning av atgarderna se sidan 105.




Fokusomrade 4: Oka
kunskapen om vavnads-
donation

Detta fokusomrade syftar till att:

e Sdakerstadlla att berérda verksamheter har relevant kunskap och
information om vavnadsdonation.

e Skapa forutsattningar for att 6ka antalet vavnadsdonationer och
tillgangen pa vavnad.

o Oka kdnnedomen och kunskapen hos allménheten om
vavnadsdonation och betydelsen av att ta stallning i
donationsfragan oavsett alder eller halsostatus.

Kunskapen om behovet av viivnadsdonation i samhéllet &r 14g. Aven inom
varden finns ofta en lagre medvetenhet om betydelsen och forutséttningarna
for vdvnadsdonation én for organdonation. Sérskilt inom kommunala
dldreboenden, palliativa avdelningar och pediatriken vore det viktigt att de
anstillda 4r medvetna om mdjligheterna till vivnadsdonation.

Informationsinsatser om vdvnadsdonation har till skillnad fran
organdonation historiskt sett varit begransade. For att 6ka kunskapen om
vavnadsdonation hos sdrskilda malgrupper sa behdver nytt riktat material tas
fram och existerande material uppdateras. Sverige behdver déarfor en ny
nationell informationskampanj for att uppméirksamma omréadet.
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Nationell atgard i fokusomrade 4
For att 6ka kunskapen om vavnadsdonation, saval inom varden som
gentemot allmanheten, behdver féljande atgarder vidtas:

e Ta fram nationella kunskapsstod, eller andra typer av stéd, inom
specifika aspekter av vavnadsdonation och tillvaratagande
(exempelvis inom pediatrik).

e Genomféra en ny nationell kartlaggning av utbildningar i organ-
och vavnadsdonation for lakare och sjukskoterskor vid landets
larosaten (gemensamt med organdonation).

e Genomfora riktade nationella informationskampanjer inom
donations- och transplantationsomradet (gemensamt med
organdonation).

e Tafram och implementera dldersanpassat informationsmaterial
foér barn och ungdomar (gemensamt med organdonation).

Detaljerad beskrivning av atgarderna se sidan 108.
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Beskrivning av atgarderna

Har f6ljer en beskrivning av samtliga atgarder som presenterats under
respektive fokusomrade. Med huvudaktoren avses den aktor som har ansvar
att starta upp och leda arbetet med att genomfora atgéarden, i samverkan med
andra relevanta aktorer.

Atgarder fokusomrade 1

1.1 Fortsatt utredning: En starkt

vavnadsverksamhet
Nationellt
Atgard 1.1 Utreda och foresla hur vavnadsverksamheten kan organiseras pa

ett andamalsenligt satt for att mojliggoéra en behovsstyrd
verksamhet i linje med humanmaterialférordningens krav.

Malséattning Lamna forslag som mojliggor att Sveriges vavnadsverksamhet kan
bli andamalsenlig och behovsstyrd och darmed starkt utifran
kriterier som beredskap, resurseffektivitet, hallbarhet, kvalitet och
jamlik vard.

Huvudaktor Socialstyrelsen

I utredningen ska en konsekvensanalys av dagens vivnadsverksamhet
genomforas. Utredningen ska utgé ifrdn &ndamalsenliga strategier som
skapar synergieffekter och starker hela kedjan. Detta innefattar en
genomlysning av strukturerna for; registrering, identifiering och utredning
av avliden tilltdnkt donator, tillvaratagande, preparering, kontroll, forvaring,
frisldppning, transport samt transplantation. Samtliga vdvnadstyper som
ingar i handlingsplanen ska omfattas av utredningen som ocksa bor
inkludera forslag pa forfattningsandringar.

Omvirldsanalys dr av storsta vikt i arbetet med att identifiera preliminéra
strategier for att utveckla och optimera Sveriges vdvnadsverksamhet.

Uppdraget inkluderar att:

« Lamplig organisationsmodell kommer att utredas ndrmare och en
konsekvensanalys kommer att utforas

« Stodjande atgédrder for SOHO-enheter som hanterar kritiskt humanmaterial
identifieras sa att en tillracklig tillgang pa det kritiska humanmaterialet
kan sikerstillas.
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Lamplig organisationsmodell behdver utredas narmare

Under behovsinventeringen och omvirldsbevakningen har forslag pa en rad
olika insatser framkommit. Effekten och forvintat resultat av dessa bor
utredas ndrmare:

« nationell fristdende vavnadsinrittning (frdn identifiering till frislappning)

« regionala donationscentra (RDc) for vivnad

o digitalt rikstdckande utredarcentrum

« ambulerande tillvaratagande team

« regionernas bidrag till nationell forsorjning av viavnad

« nationell enhetlig kostnadsberékning for vdvnadsprodukter

« viavnadsomradesgrupp (VOG) for utredning och tillvaratagande av vavnad

« nationell expertgrupp (NEX) for vdvnad.

Utredningen bor genomforas av Socialstyrelsen i samverkan med
viavnadsverksamheten och andra relevanta aktdrer.

Atgarder fokusomrade 2

2.1 Effektivare informationsutbyte vid
vavnadsdonationsutredningar

Nationellt

Atgéard 2.1 Medverka till att I6sningar identifieras for ett effektivare
informationsutbyte mellan vardgivare och regioner vid
vavnadsdonationsutredningar.

Malsattning Optimera utredningen av de medicinska forutsattningarna for
donation av biologiskt material, ytterst for att 6ka
patientsdkerheten for mottagaren.

Huvudaktor Socialstyrelsen

Socialstyrelsen har fatt ett regeringsuppdrag att utreda elektronisk dtkomst
till patientjournaler i syfte att utreda medicinsk 1&dmplighet infor donation
vilket slutrapporteras 30 juni 2025.

Foérutom de juridiska hindren, finns emellertid dven tekniska hinder for ett
effektivt informationsutbyte. Om de juridiska forutsittningarna kan forbéttras
blir det avgorande att dven hitta l6sningar pé de tekniska hinder som kvarstar.
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Atgirden inkluderar att:

« Facillitera en donationsframjande utveckling i samrad med relevanta
aktorer.

« Formulera verksamhetens behov av effektivare informationsutbyte mellan
vardgivare och regioner for att underlétta vivnadsdonationsutredningar, i
enlighet med géllande rétt.

« Formulera atgirder som kan 16sa problemet med tekniska hinder for ett
smidigt informationsutbyte.

Socialstyrelsen bor i den utstrackning myndigheten finner 1dmpligt
samverka med berorda parter, sasom relevanta huvudmén inom hélso- och
sjukvarden samt Rattsmedicinalverket.

2.2 Kartlagga konsekvenser av anpassningen
till humanmaterialférordningen

Nationellt

Atgard 2.2 Kartldgga konsekvenser av anpassningen till
humanmaterialférordningen.

Genomlysning av EDQM:s Guide to the quality and safety of tissues
and cells for human application.

Analysera om det behdvs strangare nationella atgarder som kan
motiveras enligt Artikel 4 i humanmaterialférordningen.

Malsattning Mojliggdra en kartlaggning av verksamheternas behov av nationellt
stod.
Huvudaktoér Socialstyrelsen

2.3 Kartlagga verksamheternas behov av
nationellt stdd fran Socialstyrelsen

Nationellt

Atgard 2.3 Kartlagga verksamheternas behov av nationellt stéd, till exempel i
form av riktlinjer.

Identifiera vilken styrning som behévs pa nationell niva i frdgor som
inte omfattas av humanmaterialférordningen, kompletterande
akter eller EDQM:s Guide to the quality and safety of tissues and cells
for human application eller ECDC:s Technical guidelines on the
prevention of donor-derived transmission of communicable diseases
through Substances of Human Origin.

Malsattning Mojliggdra framtagande av nationellt stédjande insatser for att
framja Sveriges vavnadsverksamhet.

Huvudaktor Socialstyrelsen
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Socialstyrelsen har i sin instruktion, 7 a § forordningen (2015:284) med
instruktion for Socialstyrelsen, uppdraget att vara en kunskapsstodjande
myndighet genom att bl.a. ansvara for kunskapsstodjande insatser inom
donations- och transplantationsomradet till hilso- och sjukvarden. Denna
roll blir sdrskilt viktig gentemot verksamheter som hanterar vivnader fran
avlidna i och med implementeringen av humanmaterialférordningen.

Atgarderna inkluderar féljande aktiviteter:

« Socialstyrelsen ska kartligga verksamheternas behov av nationellt stod,
till exempel i form av riktlinjer

« Granskning och analys av kommande (6:¢) upplaga av EDQM:s Guide to
the quality and safety of tissues and cells for human application

« Redogorelse for behovet av nationell samordning och styrning, for delar
som inte regleras genom humanmaterialférordningen

« Utvérdering om det behdvs stringare nationella atgérder an
humanmaterialférordningen.

Atagandet kriver dialog med berdrda parter, inte minst med Sveriges
vavnadsverksamheter eller dess representanter (exempelvis
viavnadsomradesgrupper inom Vévnadsradet).

Arbetet med att revidera eller upphédva relevanta foreskrifter kommer att
paborjas forst efter att nésta upplaga av EDQM:s Guide to the quality and
safety of tissues and cells for human application (6:e upplaga) publiceras,
vilket blir tidigast i mars 2026.

2.4 Kartlagga processerna vid notifiering av
dodsfall

Nationellt

Atgard 2.4 Kartlagg processerna vid dddsfallshantering och utred méjligheter
till att inféra en automatisk elektronisk signal vid nyregistrerat
dodsfall.

Malsattning Optimera vavnadsdonationsarbetet for en effektiverare process

som mojliggor ett 6kat antal identifierade tilltankta donatorer och
underlattar vavnadsdonationsutredningar.

Huvudaktor Socialstyrelsen

En donationshimmande aspekt dr avsaknaden av ett standardiserat
elektroniskt system for en tidig identifiering av avlidna infor utredning av
tilltdnkta vivnadsdonatorer. Av detta skél ar det nodvindigt att se over hur
denna del av kedjan (identifiering av tilltinkt donator) kan optimeras.

For att uppnd malet behover Socialstyrelsen bland annat ta fram en mer
nyanserad nuldgesbild 6ver registrering och identifiering av avliden som
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sker pé olika sitt hos olika aktorer (bl.a. barhus, vardavdelningar och sarskilt
boende for dldre).

Utredningen inkluderar att:

« Genomlysa och redovisa olika aktorers uppdrag inom omradet

« Redogora for de olika administrativa processerna vid dodsfallshantering
(inklusive dodsbevis, dodsorsaksintyg och uppgifter om exakt
dodstidpunkt)

« Undersoka existerande system, som Webcert, och dess maluppfyllelse

Genom myndighetssamverkan med Skatteverket och Polismyndigheten ska
Socialstyrelsen, tillsammans med andra berdrda instanser (som
barhusverksamhet och Regionala donationscentrum och dvriga
vivnadsverksambheter), ldmna forslag som bedoms nddvéndiga for att kunna
optimera registrerings- och identifieringsprocessen av avlidna tilltdnkta
donatorer.

2.5 Vavnadsguiden

Nationellt

Atgéard 2.5 Utveckla en digital larande- och kunskapsplattform fér utredning
och tillvaratagande av vavnad, jfr Donationsguiden.

Malsattning Skapa foérutsattningar fér nationellt harmoniserade arbetsbetssatt,
rutiner och definitioner.

Huvudaktoér Socialstyrelsen

Atgarden inkluderar att:

« Utveckla en digital larande- och kunskapsplattform, for utredning och
tillvaratagande av vdvnad, jfr Donationsguiden for organdonation som
nyligen framtagits av Socialstyrelsen

« | genomforandet av dtgérden bor en utredning om hemvist genomforas.
Preliminéra forslag som framkommit bor beaktas, dessa innefattar en
utbyggnad av Donationsguiden, alternativt att plattformen inkorporeras i
ett nationellt systemstod for vavnad

« | samband med ovan, bor dven vivnadsrelaterad information och
arbetsmaterial 1 Donationsguiden och Nationella Donationspdrmarna
utokas.
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Atgarder fokusomrade 3

3.1 Kartlagga det nationella behovet av
vavnadstransplantat

Nationellt

Atgérd 3.1 Kartlagga det nationella behovet av vavnadstransplantat och utreda
forutsattningar for rikstackande allokering (genom systemstod).

Malséattning Lamna forslag som mojliggér en starkt svensk behovsstyrd och
nationellt sammanhallen vavnadsverksamhet for en jamlik vard.

Huvudaktér Socialstyrelsen

3.2 Utreda ett nationellt systemstod fér vavnad

Nationellt

Atgard 3.2 Utreda och foresla hur ett nationellt systemstod for
vavnadsprodukter kan utformas (inklusive dgarskap, andamal,
innehall och vem som behover atkomst).

Malsattning Forutsattningar for en rikstdckande momentan 6verblick dver
tillgang och efterfragan pa allogena vavnadsprodukter och
operativa formagor for att kunna méta det kliniska behovet av
vavnadstransplantat i hela landet for alla vavnadstyper, bade i
normallage och kris.

Uppfylla kraven i artikel 62.3 och 64.3 humanmaterialférordningen;
Bristande tillgang pa kritiskt humanmaterial kan uppmarksammas
och varningar utfardas i handelse av betydande brister.

Méjliggér en automatisk och systematisk nationell uppféljning av
vavnadsverkssamheten.

Huvudaktoér Socialstyrelsen

Socialstyrelsen behdver utreda och foresld 16sningar for hur ett nationellt
systemstod kan utformas. Forslaget bor utvecklas utifran kriterier som
beredskap, resurs- och kostnadseftektivitet, hallbarhet, kvalitet, och jamlik
vard.

Systemstddet ska kunna sammanstélla lagernivéer av de olika vdvnadstyperna
nationellt och forse verksamheterna med datadrivna beslutsstod som indikerar
vilka vévnader som bor prioriteras vid tillvaratagning for att optimera
lagernivéer och avhjélpa bristsituationer.

Systemstodet ska klargdéra och forvarna nér bristen pd vdvnad pa nationell
niva utgor hinder for transplantationer.

En av de mest visentliga aspekterna av atgérden &r att utreda mojligheter for
hur systemstddet kan finansieras och var dgandeskapet ska ligga. |
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genomforandet av uppdraget bor Socialstyrelsen darfor tidigt undersoka
vilken aktér som myndigheten bedomer &r bést ldmpad att upprétta
systemstodet och redogora for &ndamalet med uppgiftsinsamlingen och vilka
som behover dtkomst. Detta bor foregas av en kartlaggning av rddande
ekonomiska forutsittningar.

Atgird 1.1 om utredning om en indamalsenlig organisation och atgird 3.2
om utredning om ett nationellt systemstod for vdvnad dr sammanlédnkade
eftersom atgirderna forutsétter varandra for att ge bést resultat.

Atgirden inkluderar exempelvis att:

« Kartldgga det nationella behovet av vivnadsprodukter vilket dr en
nddvindighet for att kunna forutse sjukvérdens framtida behov av
vavnader nationellt. Detta inkluderar att definiera nationell miniminiva for
lagerhallning samt vivnadens kvalitet.

o Faststill metod for att I16pande identifiera fordndringar i behovsbilden

o Identifiera krav pa systemstodets operativa kapacitet, inklusive stod for
optimal tillgdng och fordelning samt behov av vivnader éver landet

« Kartldgga existerande systemstod.
« Utreda mojligheter till finansiering och dgarskap for ett systemstod.
« Starta ett pilotprojekt med syfte att i praktiken undersoka de nyttor som

systemstddet kan skapa ur verksamhets- och patientperspektiv (for
hjartklaffar och hud).

 Ta fram en nationell prioriteringsmatris som ska fastsla vilka vavnader
som ska ha fortur vid tillvaratagande, och i vilket scenario. Matrisen
kommer I ldmpligaste mén, att utvecklas i linje med de rekommendationer
som stipuleras i EDQM:s Guide to the quality and safety of tissues and
cells for human application.

Socialstyrelsen ska nér atgirden genomfors i samverkan med berdrda
aktorer.

3.3 Utveckla kvalitetsindikatorer

Nationellt

Atgérd 3.3 Utveckla och kontinuerligt férbattra kvalitetsindikatorer for
donation och transplantation av vavnad.

Malséattning En systematisk uppféljning av kvalitetsindikatorer som mojliggér
verksamhetsutveckling och driver arbetet framat.

Huvudaktor Socialstyrelsen

For att systematiskt kunna méta och folja upp donationsprocessen for
organdonation pa regional och nationell niva foljer Socialstyrelsen sarskilt
fem av de totalt tolv kvalitetsindikatorerna for organdonation fran avlidna,
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som tagits fram av Vdvnadsradet i syfte att kvalitetssikra organdonationer
hos vérdgivaren.

For viavnad finns idag ingen motsvarighet till detta. Denna atgéird innebar att
utveckla kvalitetsindikatorer for donation och transplantation av vdvnad.

Socialstyrelsen bor dven 1 genomforandet av atgirden ge forslag pa hur
kvalitetsindikatorerna ska foljas upp.

Atgirden forutsitter att:

« I samverkan med Sveriges vdvnadsverksamheter definiera och
harmonisera begrepp (som utredning, identifiering) vilket bland annat
inbegriper en nationell definition av mdjlig donator, 1 linje med European
Committee on Organ Transplantation (CD-P-TO) Critical pathways for
deceased tissue donation (EDQM:s Guide to the quality and safety of
tissues and cells for human application 5:e upplagan).

« Formulera nationella kvalitetsindikatorer for vavnadsdonation och
transplantation.

« Kartlagga samtliga donationsverksamheters rapporteringsstruktur och
former for uppfoljning av donationsresultat (till exempel arsredovisning,
inklusive forum for aterrapportering och eventuellt ansvarsutkrdvande).

« Undersoka hur dessa kvalitetsindikatorer kan inkorporeras 1 ett
nationellt systemstod for vavnad.

o Undersoka mojligheten att inféra inrapportering av (organdonatorer som
dven blir vivnadsdonatorer (multidonatorer) i ett nationellt systemstdd.

« [ genomforandet av uppdraget kommer Socialstyrelsen samverka med
andra myndigheter och berdrda parter, sérskilt Vavnadsradet.

Atgarder fokusomrade 4

4.1 Ta fram kompletterande kunskapsstod

Nationellt

Atgard 4.1 Ta fram nationella kunskapsstod, eller andra typer av stéd, inom
specifika aspekter av vavnadsdonation och tillvaratagande
(exempelvis inom pediatrik).

Malséattning Sakerstall att grundlaggande kunskap om vavnadsdonation finns
hos berorda aktorer, for att 6ka och sakerstalla tillgangen pa
vavnad.

Huvudaktor Socialstyrelsen
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Atgirden inkluderar bland annat att:

« Ta fram riktad information till vardavdelningar, som akutmottagning och
akutvardsavdelningar och polisen.

« Ta fram digitala broschyrer till respektive malgrupp, som t.ex. kommun
(4ldreboenden), hospice, begravningsbyraer.

Socialstyrelsen ska nér atgdrden genomfors samverka med berérda aktorer.

4.2 Kartlagga utbildning inom organ- och
vavnadsdonation

Nationellt

Atgérd 4:2 Nationell kartldggning av utbildningsinsatser inom organ- och
vavnadsdonation for grund- och specialistutbildningar till Iakare och
sjukskoterskor vid landets larosaten.

Utifran resultatet ta fram atgarder for att nd malsattningen.

Malsattning Forstarka utbildningsinsatser inom donation for att sakerstalla att
lakare och sjukskoterskor innehar grundlaggande kunskap om
donation och transplantation.

Huvudaktor Socialstyrelsen

*Gemensam atgard for organdonation, atgard 3.2

Detta syftar till att sékerstdlla att ldkare och sjukskoterskor innehar en
grundldggande kunskap om donation efter sin utbildning. En kartliggning
utfordes 2020 som visade en utvecklingspotential gillande innehall, antal
timmar samt examinationsformer. Det finns ett behov av att genomf6ra en
ny kartldggning av utbildningsinsatser for lakare och sjukskoterskor pa
grund- och specialistutbildningar. Beroende pé resultat, dérefter vidta
relevanta dtgirder i syfte att inkludera specifik utbildning om donation i
berdrda utbildningsplaner och ldrandemélen. Denna atgérd ar ett led i att
forstirka utbildningsinsatserna inom omradet med det yttersta syftet att 6ka
antalet organ- och vavnadsdonatorer.

4.3 Genomfora riktade nationella
informationskampanjer

Nationellt

Atgard 4:3 Genomfora riktade nationella informationskampanjer inom
donations- och transplantationsomradet.

Malséattning Oka allmanhetens kunskap om donation och transplantation samt
vikten av att gora sin donationsvilja kand.

Huvudaktor Socialstyrelsen
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*Gemensam atgard for organdonation, atgard 3.4

Detta handlar om att ge allménheten 6kad kdnnedom och kunskap om varfor
donation &r viktigt, med fokus pa vad en livriddande behandling genom
transplantation kan innebéra for den det berdr. Atgirden syftar dven till att
uppmérksamma vikten och mdjligheten att sjélv ta stillning i fragan.
Socialstyrelsen vill med denna atgérd né hela befolkningen, olika aldrar,
olika sprék och olika kulturer. Socialstyrelsen bedomer att med ytterligare
kunskap till allménheten kan omradet ytterligare aktualiseras och fler
medborgare uppmuntras att ta stdllning i donationsfragan.

I enlighet med artikel 62.2 (b) humanmaterialférordningen ska Sverige
dessutom vidta rimliga atgarder for att sikerstélla att strategier for
rekrytering och bibehéllande av donatorer tillimpas nér det géller kritiskt
humanmaterial, inbegripet kommunikationskampanjer och
utbildningsprogram.
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4.4 Ta fram aldersanpassat
informationsmaterial for barn och ungdomar

Nationellt

Atgérd 4:5 Ta fram och implementera aldersanpassat informationsmaterial for
barn och ungdomar.

Malséattning Bidra till en grundldaggande kunskap om donation och
transplantation for barn och ungdomar.

Huvudaktér Socialstyrelsen

*Gemensam atgard for organdonation, atgard 3.5

Det hér handlar om att ge grundldggande kunskap om donation och
transplantation till barn och ungdomar, fran forskola till gymnasiedlder.
Bland annat planeras en forstudie for att se utfallen i 1ander dér det digitala
utbildningsprogrammet the Organmites Programme” ar infort.
Storbritannien grundade detta digitala och globala utbildningsmaterial som
faststilldes 2016. Utbildningsmaterialet anvinds idag av Kanada samt flera
europeiska ldnder och stdds dven av European Society of Organ
Transplantation (ESOT). Genom tidig kunskap f6r barn och ungdomar ges
en grundforstaelse for omradet som sedan med stod av fordldrar, skola och
kamrater gar att bygga vidare pa. Det yttersta syftet &r att stodja barn,
ungdomar och deras familjer med att samtala om &mnet i sdvil skola som
hemma. Genom denna atgdrd ges ungdomar i Sverige dkade forutséttningar
att ta stdllning i Donationsregistret vid 15 ars alder.
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Kallor

Killorna nedan ska inte ses som en uttommande lista utan &r en
sammanfattning av de mest centrala kéllorna som anvénts vid framtagningen
av handlingsplanen.

Lagar och forfattningar

Har f6ljer en sammanstéllning 6ver relevanta lagar, forordningar och
foreskrifter pa omradet.

EU-forordning

Europaparlamentets och Rédets forordning (EU) 2024/1938 av den 13 juni
2024 om kvalitets- och sidkerhetsstandarder for humanbiologiskt material
avsett for anviandning pa ménniska och om upphévande av direktiven
2002/98/EG och 2004/23/EG. EU-forordningen har tratt i kraft den 7 augusti
2024 och ska vara implementerad inom tre ar.

Forordningen kallas Humanmaterialférordningen (pé engelska d&ven SoHO-
forordningen) och ersitter Europaparlamentets och Rédets direktiv
2002/98/EG om faststéllande av kvalitets- och sdkerhetsnormer for
insamling, kontroll, framstéllning, forvaring och distribution av humanblod
och blodkomponenter och Europaparlamentets och Radets direktiv
2004/23/EG om faststillande av kvalitets- och sdkerhetsnormer for donation,
tillvaratagande, kontroll, bearbetning, konservering, forvaring och
distribution av manskliga vdavnader och celler.

Lagar
Halso- och sjukvardslagen (2017:30)

Patientlagen (2014:821)
Patientsdkerhetslagen (2010:659)
Patientdatalagen (2008:355)

Offentlighets- och sekretesslagen (2009:400)

Lagen (2022:913) om sammanhallen véard- och omsorgsdokumentation
(SVOD)

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

Lagen (1987:269) om kriterier for bestimmande av minniskans dod
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Lagen (2012:263) om kvalitets- och sdkerhetsnormer vid hantering av
méinskliga organ

Lagen (2008:286) om kvalitets- och sékerhetsnormer vid hantering av
ménskliga vivnader och celler
Lagen (1995:832) om obduktion m.m.

Lagen (1987:269) om kriterier for bestimmande av minniskans dod
Forordningar

Forordningen (2012:346) om kvalitets- och sdkerhetsnormer vid hantering
av manskliga organ

Patientsdkerhetsforordningen (2010:1369)

Halso- och sjukvardsférordningen (2017:80)
Patientdataférordningen (2008:360)

Offentlighets- och sekretessforordningen (2009:641)

Forordningen (2008:414) om kvalitets- och sdkerhetsnormer vid hantering
av manskliga vivnader och celler

Forordningen (2018:307) om donationsregister hos Socialstyrelsen

Foreskrifter och allmanna rad

Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad (SOSFS 2011:9) om
ledningssystem for systematiskt kvalitetsarbete

Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad (HSLF-FS 2016:40) om
journalforing och behandling av personuppgifter i hilso- och sjukvarden

Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rdd (SOSFS 2005:10) om kriterier
for bestimmande av méinniskans dod

Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av ménskliga
organ avsedda for transplantation

Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2009:30) om donation och
tillvaratagande av vdvnader och celler

Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2009:31) om védvnadsinrattningar i
hilso- och sjukvarden m.m.

Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad (SOSFS 2009:32) om
anviandning av vavnader och celler i1 hdlso- och sjukvarden och vid klinisk
forskning m.m.
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Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rdd (SOSFS 1996:28) om kliniska
obduktioner m.m.

Socialstyrelsens foreskrifter och allmidnna rad (HSLF-FS 2015:15) om vissa
atgirder i hélso- och sjukvarden vid dodsfall

Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad (SOSFS 2005:10) om kriterier
for bestimmande av manniskans dod

Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad (SOSFS 2011:7) om
livsuppehallande behandling

EU riktlinjer och radslutsatser

EDQM:s Guide to the quality and safety of tissues and cells for human
application, 5™ edition

ECDC:s Technical guidelines on the prevention of donor-derived
transmission of communicable diseases through Substances of Human
Origin, 8" edition

EU beslutade radslutsatser, Council conclusions on enhancing organ
donation and transplantation, Council of the European Union, 2024

Lagpropositioner och Statens offentliga
utredningar

Nya regler for organdonation Prop. 2021/22:128
Organbevarande behandling for donation SOU 2019:26

Organdonation SOU 2015:84

Ovrigt
Slutrapport DCD-projektet - Summering av fyra ars arbete med inforande av
DCD, Vidvnadsradet 2020

Andra relaterade regeringsuppdrag

Regeringen uppdrar at Socialstyrelsen att utreda forutséttningarna for rollen
som nationell SOHO-myndighet 1 enlighet med artikel 5.4 1 den kommande
EU-forordningen om kvalitets- och sdkerhetsstandarder for humanbiologiskt
material avsett for anvéindning pa4 méanniska och om upphdvande av
direktiven 2002/98/EG och 2004/23/EG (humanmaterialférordningen).
(S2024/01111)
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Uppdrag att forbereda infér humanmaterialférordningen: Delrapportering -
Forutséttningar for att Socialstyrelsen ska kunna ges rollen som nationell
SoHO-myndighet, publicerad januari 2025, Artikelnummer: 2025-1-9436.

Utredningen om kritiskt humanmaterial och beredskaps- och
forsorjningsplaner for kritiskt humanmaterial (S2024/01111) rapporteras
senast den 17 juni 2025.

Uppdrag till Socialstyrelsen om anpassningar till EU:s
humanmaterialférordning (S2025/00659), delredovisas i den del som avser
att se Over behovet av anpassningar av svensk ritt till f6ljd av
humanmaterialférordningen, senast den 30 maj 2026, slutredovisas i den del
som avser att genomfora forberedelser for att vara nationell SOHO-
myndigheten, senast den 6 augusti 2027.

Uppdrag till Socialstyrelsen att utreda elektronisk dtkomst till
patientjournaler vid utredning av de medicinska forutsdttningarna for
donation av biologiskt material (S2025/00208), rapporteras senast den 30
juni 2025.

Plats for vard - Forslag till en nationell plan for att minska bristen pa
vardplatser 1 hélso- och sjukvédrden, S2023/00679 (delvis), Socialstyrelsen
202

Vagledningar och kunskapsstod

Vigledning for hélso- och sjukvarden om donation - Om att tillmotesga den
enskildes donationsvilja och om forutséttningarna for organbevarande
behandling

Organdonation och transplantation i Sverige 2023, Socialstyrelsen 2024
Viavnadsdonation och transplantation i Sverige 2023, Socialstyrelsen 2024

Kartldggning av hinder i hélso- och sjukvérden for en &ndamalsenlig
verksamhet for organdonationer, Socialstyrelsen 2022

Framjande av pediatrisk organdonation - Kunskapsstod med nationella
rekommendationer, Socialstyrelsen 2022

Donationsansvarig ldakare och donationsansvarig sjukskoterska - En
vagledning for vardgivare och verksamhetschefer ansvariga for organ- och
vivnadsdonation, Socialstyrelsen 2022

Kartldggning av utbildning i organ- och vivnadsdonation for lakare och
sjukskdterskor vid landets ldrosdten, Socialstyrelsen 2020

Nationellt kunskapsstod for god palliativ vérd i livets slutskede —
Vigledning, rekommendationer och indikatorer — Stod for styrning och
ledning, Socialstyrelsen 2013 (under revidering)
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Ordlista

Allogen anvindning

Anvéndning pd ménniska nir donator
och mottagare dr olika personer.

Allograft

Allogent transplantat.

Bearbetning (av biologiskt
material)

Hantering som syftar till att bevara eller
avsiktligt forandra egenskaperna hos det
biologiska materialet.

Biologiskt material

Organ, viavnader och celler samt delar
av dessa fran levande eller avlidna
donatorer.

Brytpunktsbeslut

Beslut om att inte inleda eller fortsétta
livsuppehallande behandling. For att
organbevarande vard ska kunna ges till
en mdjlig donator méste beslutet fattas
av en legitimerad ldkare i samrad med
en annan legitimerad ldkare, och
tidpunkten for beslutet ska
dokumenteras i patientjournalen.

DBD

Donation d4 doden intréffar efter primér
hjarnskada, Donation after Brain Death.

DCD

Donation dé doden intréffar till foljd av
cirkulationsstillestand, Donation after
Circulatory Death.

Direkta kriterier

Faststéllande av en ménniskas dod med
hjilp av direkta kriterier (kdnnetecken
som visar pa att hjarnans alla funktioner
totalt och oaterkalleligen har upphort),
gors genom minst tva kliniska
neurologiska undersokningar. I vissa fall
bekriftas dessa med cerebral angiografi
(rontgenundersdkning av blodkarlen till
hjirnan), eller med nukledrmedicinsk
undersokning.

Distribution av vavnad

Leverans och transport av vivnad till en
annan verksambhet.

Donation Forfarande som resulterar 1 att ménskligt
biologiskt material tillvaratas.
Donationsguiden En samlad nationell, digital plattform

over donationsprocessen, framtagen for
vardpersonal.
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Frisléappt vdvnad

Vivnad godkénd for distribution for
anvandning pa ménniska eller
overforing till en annan aktor, t.ex. for
vidare bearbetning med eller utan
atersiandning.

Hanterad vdavnad

Vivnad som tillvaratagits och
behandlats for anvindning pa méanniska.

Indirekta kriterier

Faststéllande av dodsfall med indirekta
kriterier, gors genom konstaterande av
varaktigt hjart- och andningsstillestand
som har lett till att hjarnans samtliga
funktioner, totalt och oaterkalleligt, har
fallit bort.

Intensivvard

Overvakning, diagnostik, behandling
och omvérdnad av patienter med
manifest eller hotande svikt i vitala
funktioner.

Kassation

Destruktion av vavnader eller celler som
inte uppfyller kvalitetskrav for klinisk
anvandning.

Kwvalitetsindikator

Matt som speglar olika dimensioner av
kvalitet for god vard och omsorg.

Mottagare

Recipient av organ eller vavnad genom
transplantation

Mojlig organdonator DBD

Patient med svar nytillkommen
hjarnskada, som vardas i ventilator vid
ankomst till eller under vardtiden pa
intensivvéardsavdelning och béda

1-2 nedan &r uppfyllda:

1.RLS>6eller GCS <5

2. Nytillkommet bortfall av minst en
kranialnervsreflex.

Mgjlig organdonator DCD

Brytpunktsbeslut taget. Patient stabil i
vitala parametrar under pagaende
livsuppehallande/organbevarande
behandling.
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Nationell hogspecialiserad
véard

Nationell hogspecialiserad vard ar
offentligt finansierad vard som bedrivs
vid som mest fem enheter i landet, och
dér bara ett fatal vardgivare kan
uppfylla kraven pa kompetens,
tillgdnglighet och arbete 1
multidisciplindra team. Nationellt
hogspecialiserad vard har ersatt det som
tidigare kallades rikssjukvérd.

Organbevarande behandling

Intensivvardsinsatser och andra atgérder
som efter brytpunktsbeslut ges till en
patient, vars liv inte gér att rddda, for att
bevara organens funktion eller forbéttra
forutsattningarna for transplantation.

Organdonationsprocess

Organdonationsprocessen pagar fran att
en mojlig organdonator
uppmérksammas till och med att
kontakten med nérstdende ar avslutad.

Preparerad vivnad

Vivnad som bearbetats eller preparerats
till ett transplantat.

Sjukvardsregion

Likstillt samverkansregion (enligt 3
kap. 1 § hdlso- och
sjukvérdsforordningen).

Tilltdnkt vdvnadsdonator

Avliden under utredning for
vidvnadsdonation.

Tillvaratagen vdvnad

Det som tillvaratagits fran donerad
vavnad (t ex hornhinnor fran donerade
ogonglober).

Total hjarninfarkt

Oaterkalleligt upphavt blodflode till
hjarnan leder till utveckling av total
hjarninfarkt.

Visceral transplantation

Transplantation av tunntarm, eller
tunntarm tillsammans med andra organ
som magséck, bukspottkortel, lever och
tjocktarm.

Viavnadsdonationsutredare

Avser hir samtliga befattningar som
utfor nagot av foljande steg:
identifiering, utredning av
donationsvilja, de medicinska
forutsdttningarna hos tilltdnkta
vidvnadsdonatorer.

117




Vivnadsinrittning
(1 vissa fall kallad
vidvnadsbank)

Vivnadsbank eller avdelning pa ett
sjukhus dir det sker bearbetning,
konservering, forvaring eller
distribution av ménskliga vivnader eller
celler. Vavnadsinrittningen
(tillstandspliktig verksamhet) kan ocksa
ansvara for tillvaratagande eller kontroll
samt export av vavnader och celler.
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Bilagor
Bilaga 1

Donationsguiden - ett samlat kunskapsstod

En del av regeringsuppdraget att stirka hélso- och sjukvédrdens arbete med
donation av organ och vidvnader for transplantation, var att ta fram ett
nationellt kunskapsstod:

“Socialstyrelsen ska ta fram ett nationellt kunskapsstod for hélso- och
sjukvardens arbete med organdonationer. Stédet ska vara verksamhetsndra
och ldttillgdngligt och omfatta hela donationsprocessen. Myndigheten ska
dven ta hdnsyn till ndrstdendes behov.”

I december 2024 lanserade Socialstyrelsen Donationsguiden — ett nationellt,
samlat kunskapsstod for hela donationsprocessen. Donationsguiden &r ett
lattillgéngligt digitalt stod for all sjukvardspersonal som kommer i kontakt
med en donationsprocessen. Donationsguiden bygger pa samma
grundstruktur som de nationella donationsparmarna. Det vdnder sig frimst
till underskoterskor, sjukskoterskor och ldkare som arbetar inom
verksamheter dér en organdonation kan bli méjlig. Aven
transplantationskoordinatorer och andra personer med en funktion inom
organdonation (DAL/DAS/DUS/DOSS) ér inkluderade i malgruppen, savél
som berdrda chefer pa olika nivéer.

Donationsguiden mdjliggor att all personal inom hélso- och sjukvérden ska
kunna ta del av samma information oavsett lokalisering och sjukhusniva,
vilket medfor en nationell harmonisering och jimlikhet i donationsarbetet.

Donationsguiden dr den givna plattformen dven for framtida kunskapsstod,
utbildningsmaterial och information som kommer utvecklas inom omréadet.
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Bilaga 2

Donationsregioner

Sverige ar indelat i sex sjukvardsregioner, som motsvarar sex
donationsregioner. Dessa har ett nira samarbete med ansvarig
transplantationsenhet.

Sjukvérdsregionerna dr Norra sjukvardsregionen, Sjukvérdsregion
Stockholm-Gotland, Sjukvérdsregion Mellansverige, Sydostra
sjukvardsregionen, Véstra sjukvardsregionen och Sodra sjukvardsregionen.

Det finns totalt drygt 80 intensivvardsavdelningar i Sverige.

Transplantationsenheter

Det finns fyra transplantationsenheter i Sverige:

Transplantationscentrum, Sahlgrenska Universitetssjukhuset,
Goteborg:

Transplanterar alla organ, det vill sdga hjérta, lunga, lever, njure, pankreas,
0-celler, tarm och multiorgantransplantationer.

Har samarbete géllande donation med sjukhusen i Norra, Vistra och
Sydostra sjukvardsregionerna.

Transplantationskliniken, Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge:
Transplanterar lever, njure, pankreas och 6-celler.

Samarbetar via Organisationen for Organdonation Mellansverige, OFO, med
sjukhusen i sjukvardsregionerna Stockholm och Mellansverige.

Transplantation Akademiska sjukhuset, Uppsala:
Transplanterar njure, pankreas och 6-celler.

Samarbetar via Organisationen for Organdonation Mellansverige, OFO, med
sjukhusen i sjukvardsregionerna Stockholm och Mellansverige.

Transplantationscentrum, Skines universitetssjukhus:
Transplanterar njure, pankreas och 6-celler i Malmo, samt hjért- och
lungtransplantationer i Lund.

Har samarbete géllande donation med sjukhusen i S6dra sjukvérdsregionen.

120



Bilaga 3

Nyckelfunktioner i donations- och
transplantationsprocessen

Donationsansvariga pa lokal och regional niva

Pé de sjukhus dér organdonation far ske ska det alltid finnas en tillsatt
donationsansvarig sjukskoterska (DAS) och en donationsansvarig lékare
(DAL). Det ér vardgivarens ansvar att se till att detta finns. DAL och DAS
arbetar aktivt for att uppméarksamma mojliga donatorer, de har ansvar att
samordna och frimja samarbete och att stodja kvalitetssdkringen i den lokala
donationsverksamheten som verksamhetschefen ar ansvarig for.

I varje region finns dven en regionalt donationsansvarig sjukskoterska
(RDAS) och en regionalt donationsansvarig likare (RDAL) med
huvuduppgift att ge stod till donationsverksamheterna i sin region, samverka
regiondvergripande och vara en ldnk mellan det lokala och det nationella
donationsarbetet.

Det dr av stor vikt att de donationsansvariga har mdjlighet att avsitta
rekommenderad tid for uppdraget, har en skriftlig uppdragsbeskrivning samt
kompetens for uppdraget enligt utbildningstrappan.

I nulédget finns i region Stockholm, Sydostra regionen och Véstra
gotalandsregionen dven donationsspecialiserade sjukskoterskor (DOSS) som
bistdr IVA i donationsprocessen.

Transplantationskoordinatorer

Jourhavande transplantationskoordinator samordnar forloppet fran donation
till transplantation och utgdr ldnken mellan intensivvardsavdelningarna, dér
donatorerna finns, och transplantationsenheterna dir recipienterna
(mottagarna av organ) vintar. Uppdraget &r att alla organ som ar mdjliga att
donera ska omhéindertas och allokeras till behdvande recipienter.

Transplantationskirurger

Det dr transplantationskirurger som beslutar vilka organ som kan vara
medicinskt ldmpliga att tillvarata for transplantation.

Kirurgerna gor ocksé en medicinsk prioritering av vilka mottagare som bast
matchar och &r i storst behov av organen. Ett transplantationsteam reser till
donatorsjukhuset och genomf6r donationsoperationen i samarbete med lokal
sjukvardspersonal. Sjélva transplantationerna sker senare pa nagot av
transplantationssjukhusen.

121



Bilaga 4

Datauttag gdllande mojliga organdonatorer
utanfor intensivvarden

Socialstyrelsen har gjort datauttag for aren 2019 - 2024 frén
Patientregistret och Svenska Intensivvardsregistret (SIR) 1 syfte att fa en
uppfattning om antalet patienter utanfor intensivvarden dir
organdonation i vissa fall kunde ha varit en mojlighet.

Data frén Patientregistret pa patienter som avlidit med diagnoskoder 160-
163 inom 3 dagar efter ankomst till sjukhus. Hér innefattas patienter med
blodpropp eller spontan blddning i hjarnan.

Aven data fran SIR har inhimtats for patienter som avlidit inom 3 dagar
fran ankomst till IVA med diagnoskoder 160-163.

Differensen mellan dessa dataunderlag ger ungefar 800 patienter per ar,
vilket legat pa en stadig nivd under dessa fem &r. Av dessa faller av
naturliga skél ett stort antal bort, exempelvis pa grund av medicinska
kontraindikationer, negativ donationsvilja m.m.

Aven om endast en brakdel av de omkring 800 patienterna per &r skulle
kunna bli organdonatorer, t.ex. 5 procent, hade det bidragit till ytterligare
cirka 40 organdonatorer per ar, vilket skulle mdjliggora betydligt fler
livrdddande transplantationer.
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Bilaga 5

Handlingsplanen framtagen i bred samverkan

Handlingsplanen har tagits fram i bred nationell samverkan och tidigt
forankrats med ett flertal aktorer.

Organdonation och transplantation

Kunskapsstyrningsorganisationen

NAG Donation, en nationell arbetsgrupp under NPO PIVoT (Nationellt
programomrdade perioperativ vard, intensivvard och transplantation), har
varit en central medskapare under hela arbetets gang med néra dialog och
flertalet workshops. I NAG Donation ingar savil professionsforetriddare fran
bade intensivvérden och transplantation, som patientforetrddare frdn Mer
organdonation (MOD).

Verksamhetschefer inom intensivvarden och transplantation
Under varen 2024 holl Socialstyrelsen regionala workshops med
verksamhetschefer och 6vriga chefer for IVA och Transplantation i samtliga
regioner. Detta gav ett virdefullt underlag med kloka inspel och forslag till
handlingsplanens innehall med atgérder pa nationell, regional och lokal niva.
Samma chefsgrupperingar bjéds in till uppfoljande digitala moéten under
februari-mars 2025. Under dessa sex regionala moten presenterades
handlingsplanens forslag till atgdrder med efterf6ljande dialog.

Ovriga

Under arbetets gang har handlingsplanen dven forankrats vid
terminsbaserade, regionala mdtesforum for lokalt donationsansvariga och
transplantationskoordinatorer i samtliga regioner. Socialstyrelsen har dven
presenterat arbetet med handlingsplanen pé det arliga nationella
donationsmétet 2023 och 2024, samt pa SFAI An/IVA-kongressen samma
ar.
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Vavnadsdonation och transplantation

Arbetet med att ta fram den hér delen av handlingsplanen har primért
genomforts 1 samrdd med de regionala vivnadssamordnarna 1 Vévnadsridets
arbetsutskott, tillika referensgrupp for arbetet med handlingsplanen.
Dérutover har samverkan skett med sakkunniga samt verksamhetschefer
inom vivnadsverksamheten, representanter for sjukvardsregionerna,
myndighetsforetradare och andra experter.

Konferens om behovsstyrd vavnadsverksamhet

NDC arrangerade, inom ramen for utarbetandet av handlingsplanen, i
september 2024 konferensen Behovsstyrd vivnadsverksamhet 1 Stockholm
med ndrmare 40 representanter for vivnadsverksamheten fran hela Sverige
som deltog.

Forutom vivnadsspecifika workshops som fokuserade pa det nationella
behovet, och workshops inriktade pa forsta delen av kedjan, inneholl det
digra programmet ocksé omvarldsbevakning med information om
Nederlédndernas nationella systemstdd for vivnad och en diskussion om
behovet av ett liknande systemstdd i en svensk kontext.

Pé konferensen bekréftades de iakttagelser som gjorts under
behovsinventeringen och handlingsplanens forslag pa atgirder utvecklades.

Socialstyrelsens forum fér donation och transplantation 2023

Socialstyrelsens Forum for donation och transplantation 2023 holls pa
Vivnadsbanken i1 Lund och handlade uteslutande om vidvnad. Matet
fokuserade specifikt pa utredning av avliden for vavnadsdonation.
Tillsammans med inbjudna representanter fran véivnadsverksamheten
genomfordes en risk- och konsekvensanalys, som belyste riskerna med
nuvarande lagstiftning och identifierade nyttan med en eventuell framtida
lagéndring. Det konstaterades att den rddande lagstiftningen har haft en
donationshdmmande eftekt pa utvecklingen av vévnadsverksamheten i
Sverige under en lang period.

Socialstyrelsen har sedan dess haft kontinuerliga muntliga delredovisningar
med Socialdepartementet i syfte att lyfta de atgérder som identifierats i
arbetet med denna handlingsplan. Detta utmynnade 1 regeringsuppdraget om
att utreda elektronisk atkomst till patientjournaler vid utredning av de
medicinska forutsdttningarna for donation av biologiskt material.

Internationella studiebesok

Inom ramen for handlingsplanen har tre studiebesok genomforts:

« HUS Transplantation Office, Meilahti Bridge Hospital (Finland)
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« National Health Service Blood and Transplant (NHSBT) Tissue and Eye
Services (Storbritannien)

« The Dutch Transplant Foundation; Stichting WUON Postmortale
weefseluitname, ETB-Bislife Multi-Tissue Center (Nederldnderna)

Syftet med besoken var att utbyta erfarenheter och dra ldrdom av deras
framtagande av strategier, deras system och arbetssétt.

Dessa besok har varit sdrskilt viasentliga 1 framtagandet av atgérden inom
utredning om en dndamalsenlig vivnadsverksamhet och atgérden for ett
nationellt systemstdd for vivnad.

Ett fortsatt ndra samarbete mellan ldnderna har etablerats efter besoket, med
flertalet fordjupade erfarenhetsbyten.
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Bilaga 6

Nationella grupperingar och uppdrag

Slutsatserna av behovsinventeringen visar att det saknas nationell

aktor eller gruppering - med tydligt uppdrag, kapacitet och mandat -
som driver vavnadsverksamheten framat med rikstackande fokus for

samtliga vavnadstyper genom hela kedjan.

AKTOR Nationellt | Nationella | Nationell | Hela kedjan Samtliga
mandat resurser overblick vavnads-

typer

Regionalt Nej. Nej. Nej. Nej. Nej.

Donations-

centrum (RDc)

Nationell Nej. Nej. Ja. Nej. Endast Nej. Endast

Arbetsgrupp donation. vavnader fran

Donation (NAG) IVA donatorer.

Verksamhets- Nej. Ja. Ja. Nej. Fokus pa Nej. Uppdelat i

omrades- vavnads- olika VOG

grupp (VOG) inrattningar och | grupper.
transplantation

Vavnadsradet Nej. Ja. Ja. Nej. Fokus pa Ja.

Arbetsutskott vavnadsinrattni

(AU) ngar och

transplantation

Nationella Nej. Nej. Nej. Nej. Nej.

Expertgruppen

(NEX)

Nationellt natverk | Nej. Nej. Nej. Ja. Nej. Endast

transplantations- vavnader fran

koordinatorer IVA donatorer
organdonation

(NNTO)

Nationellt Nej. Ja. Ja. Ja. Ja.

donationscentrum

(NDC)

Rattsmedicinalver | Nej. Nej. Nej. Nej. Endast Nej.

ket (RMV) tillvaratagande.

TOTALT Inget Fatal En Endast ett par Ett fatal
nationellt aktorer minoritet aktorer aktorer
mandat med har omfattar hela omfattar

nationella nationell kedjan samtliga
resurser overblick vavnadstyper
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Aktor

Uppdrag

Regionalt Donationscentrum
(RDc)

Vavnadsinrattningar

Nationell Arbetsgrupp
Donation (NAG)

Verksamhetsomradesgrupp
(VOG)

Vavnadsradet

Nationella Expertgruppen
(NEX)

Vavnadsutredare

Nationellt natverk
transplantationskoordinatorer
organdonation (NNTO)

Nationellt donationscentrum
(NDC)

Rattsmedicinalverket (RMV)

Regional kunskapsbank. Systematiskt
donationsarbete.

Bearbetning/ tillpassning och frislappning av
vavnad (i vissa fall dven utredning). Uppdragsgivare
till utredning, tillvaratagare. Leverantor till
bestallare pa uppdrag av Tx kliniker.

Kunskapsstdd. Lampliga arbetsformer donation.

Starka den nationella samordningen (per
vavnadstyp). Utarbeta gemensamma medicinska
kontraindikationer.

Utbildning. Nationell samordning inférande av
regelverk. Myndighetssamverkan.
Overenskommelse med RMV.

Expertgrupp

Utreder tilltankta donatorers lamplighet

Nationella natverket fér
transplantationskoordinatorer

Nationell samordning och systematisk uppféljning
for donations- och transplantationsomradet.
Kunskapsstddjande.

Tillvaratagande
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Rattsmedicinalverket (RMV) utreder dédsfall nar en person avlidit
pa ett satt som kraver en polisiar undersokning. I samband med en
rattsmedicinsk obduktion ar det méjligt att tillvarata vavnad for
donation. Det finns sex rattsmedicinska enheter i landet Goéteborg,
Linkoping, Lund, Stockholm, Umea och Uppsala. En betydande del av
alla tillvaratagna vavnader kommer fran donatorer inom den
rattsmedicinska verksamheten. Trots att RMV saknar ett formellt
uppdrag att verka donationsframjande har RMV genom avtal med
SKR arbetat donationsframjande sedan 2011. Det rattsvardande
uppdraget har dock alltid foretrade.

Vavnadsradet har pa uppdrag av Sveriges kommuner och regioner
(SKR) idag ett nationellt samverkansuppdrag. Vavnadsradet skapades
2009 med syftet att stotta vavnadsverksamheterna i
implementeringen av EU-direktivet for vavnad som kom ar 2004.
Under Vavnadsradet finns nationella vavnadsomradesgrupper (VOG)
som utarbetar rekommendationer for till exempel kontraindikatorer,
medicinsk lamplighet och prepareringsmetoder. Det finns ingen VOG
med sarskilt fokus pa donation och tillvaratagande av vavnad.
Foretradare fran utredar- och tillvaratagandeenheter ar generellt
underrepresenterade i Vavnadsradets VOG. De regionala
vavnadssamordnarna sitter i Vavnadsradets arbetsutskott.

Inspektionen for vard och omsorg (IVO) utfardar tillstand att
bedriva verksamhet vid vavnadsinrattning. IVOs tillsynsavdelning
utfor frekvenstillsyn av verksamheter som hanterar blod, celler och
vavnader minst vartannat ar. Myndigheten inhamtar arligen statistik
for den verksamhet som har bedrivits vid respektive
vavnadsinrattning och rapporterar sedan vidare till EU. Denna
rapportering inkluderar de allvarliga biverkningar och allvarliga
avvikande handelser som rapporteras in till myndigheten.
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Till beslutfattare och chefer pa olika nivaer inom
donations- och transplantationsverksamheternal!

Behov av organ och vavnader ar storre an tillgangen,
men det skulle inte behdva vara sa. For att starka och
samordna halso-och sjukvardens arbete med
donation och transplantation av organ och vavnader
sa har Socialstyrelsen tagit fram en nationell
handlingsplan som vander sig till regionerna och
andra berdrda aktérer, Visionen ar att tillgangen pa
organ och vavnader for transplantation moter
behovet.

Arbetet har genomférts i bred samverkan och det
gemensamma malet ar tydligt: Alla patienter som
behdver en transplantation ska erbjudas det.

5

Socialstyrelsen

Donation - en nationell angelagenhet (artikelnr 2025-4-9566)
kan laddas ner fran socialstyrelsen.se/publikationer,
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