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Forord

Socialstyrelsen fick varen 2023 i uppdrag av regeringen att ta fram en
nationell handlingsplan for att stirka hélso- och sjukvardens arbete med
donation av organ och vdvnad frén avlidna for transplantation.

Malet med handlingsplanen dr en mer &ndamalsenlig donationsverksamhet
sa att fler organ och vdvnader kan omhéndertas, vilket i sin tur mdjliggor
fler livrdddande, livskvalitetshdjande och livsforlingande transplantationer.
Syftet dr dven att 6ka forutsdttningarna for en mer jdmlik vard och stirka
beredskapen.

For att strava mot en mer &ndamalsenlig donationsverksamhet behover
atgirderna som presenteras i handlingsplanen prioriteras av alla berérda
aktorer under den kommande femarsperioden.

Handlingsplanen ér framtagen i ndra samverkan med dess priméra
mottagare: huvudmén, vardgivare, berdrda verksamheter och sakkunniga.
Socialstyrelsen vill tacka alla som med stort engagemang har bidragit med
vardefull kunskap och erfarenhet i arbetet med att ta fram denna nationella
handlingsplan.

Donation dr en nationell angelagenhet.

Stockholm 1 oktober 2025

Bjorn Eriksson, Generaldirektor
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Sammanfattning

Det finns ett stort behov av organ och vévnader for transplantation. Den
nationella handlingsplanen dr framtagen for att utveckla och stirka
donationsverksamheterna sa att fler organ och viavnader fran avlidna kan
tillvaratas, och dérigenom fler transplantationer bli mojliga. For att nd detta
mal har sex grundldggande forutsattningar identifierats:

e En hog donationsvilja i hela befolkningen.

e Tydlig styrning och organisation.

e Adekvat kunskap och kompetens.

e Organdonation dr en naturlig fraga i livets slutskede.
e En behovsstyrd vivnadsverksamhet.

e Optimerad utredning av vivnadsdonatorer.

Organdonation och vivnadsdonation &r tva skilda processer, och
forutsdttningarna och utmaningarna ér darfor inte desamma. Vidare star
Sveriges vavnadsverksamhet infor flera férandringar 1 och med
anpassningen till humanmaterialférordningen. Mot denna bakgrund
presenterar handlingsplanen f6ljande prioriterade fokusomraden for organ
respektive vivnad:

Organ: Vavnad:
Skapa en struktur for verksamheter e Sdakerstalla stod till vavnads-
och 6vriga aktorer pa olika nivaer verksamheten.
som optimerar organdonation. e Mojliggdra operativ styrning och
Varje mojlig organdonator ska uppféljning av vavnadsverksamheten.
uppmarksammas. e Synliggora behovet av en starkt
Oka kunskap och kompetens inom vavnadsverksamhet.
donation och transplantation. e Oka kunskapen om vavnadsdonation.
Starka uppféljning, analys och
utveckling.
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Varje fokusomrade innehéller ett antal atgérder. For organdonation dr
atgérderna pa flera nivaer: nationell, sjukvardsregional, regional och lokal
niva. For viivnadsdonation #r samtliga &tgirder pa nationell niva. Atgirderna
har tagits fram i ndra samverkan med berdrda verksamheter, representanter
fran samtliga sjukvardsregioner samt Kunskapsstyrningsorganisationen och
Nationella radet for organ, viavnader, celler och blod (Vavnadsradet) inom
Sveriges kommuner och regioner (SKR).

Handlingsplanen stracker sig ver en femarsperiod, 2026-2030.
Implementeringen forutsitter att alla aktorer bidrar och hjélps at for att
genomfora dtgdrderna. Detta forvintas stidrka verksamheternas struktur och
kapacitet, minska regionala skillnader och dka patienters majligheter till
transplantation.



Inledning
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Sverige dr ett land med en hog donationsvilja och verksamheterna inom
donations- och transplantationsomradet av organ och vévnad haller en hog
niva ur ett internationellt perspektiv. Utvecklingen 6ver tid har varit positiv
med ett 6kat antal organdonatorer vilket mojliggjort fler transplantationer.
Strukturer har stérkts och nya initiativ har tagits inom bade klinisk
verksamhet och forskning. Denna utveckling har mojliggjorts tack vare ett
starkt engagemang hos vardens medarbetare, ett tydligt regelverk och
allménhetens hoga fortroende for sjukvarden. Samtidigt star omradet infor
utmaningar.

Organdonation ér en sdllanhéndelse inom sjukvarden och det finns en
pataglig brist pd organ for transplantation. For vdvnad dr situationen
annorlunda. Det rader inte brist pd vivnadsdonatorer pa samma sitt som det
gor pa organdonatorer. Bristen pa vdvnad dr i stor utstrdckning ett resultat av
strukturella hinder och avsaknad av en nationell och andamalsenlig
organisation.

Aven ur ett hiilsoekonomiskt perspektiv #r det motiverat att ytterligare stirka
och utveckla donationsverksamheten for att mojliggora fler
transplantationer, som ger patienter chans till ett lingre liv och forbattrad
livskvalitet. Ett fortsatt hogt fortroende for varden och en stark
donationsvilja 1 befolkningen dr nddvéandigt for en vélfungerande
donationsverksamhet. Genom ett fortsatt malmedvetet arbete kan fler
individer ges mdjlighet att donera i enlighet med sin vilja.

Den nationella handlingsplanen syftar till att utveckla en mer &ndaméalsenlig
donationsverksamhet sa att fler organ och vivnader kan tillvaratas fran
avlidna donatorer for att mojliggora fler transplantationer.

Denna handlingsplan har tagits fram i samverkan mellan
Socialstyrelsen, nationella aktérer och natverk, sjukvardsregionala
aktorer samt representanter fér donations- och transplantations-
verksamheter. Planen faststaller den gemensamma inriktningen for
arbetet inom omradet under de kommande fem aren.
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Handlingsplanens struktur

25 Atgarder
lokal, regional,
nationell niva

4 Fokusomraden

organ

Overgripande

- 6 Grundlaggande
utmaningar forutsattningar

7N

4 Fokusomraden [N 10 Atgérder
vévnad

nationell niva

Organdonation och vévnadsdonation &r tva skilda processer. Forutsittningar
och utmaningar skiljer sig ddrmed at. Av den anledningen ar
handlingsplanen uppdelad i tvd kapitel: ett for organ och ett for vivnad.
Béda kapitlen foljer samma struktur med bakgrundsbeskrivning,
grundldggande forutséttningar och fokusomrdden med atgérder kopplade till
dessa omrdden.

Mal och grundlaggande
forutsattningar

Malet med handlingsplanen ér en vil fungerande donationsverksamhet sa att
fler organ och védvnader kan tas tillvara, vilket i sin tur kan mojliggdra att
fler transplantationer kan genomforas. For att nd detta mal behover sex
grundldggande forutséttningar finnas pd plats:

e En hog donationsvilja i hela befolkningen.

e Tydlig styrning och organisation.

e Adekvat kunskap och kompetens.

e Organdonation &r en naturlig fraga i livets slutskede.
e En behovsstyrd viavnadsverksamhet.

e Optimerad utredning av vivnadsdonatorer.



Donation - en nationell angelagenhet

Hog donations-
VUERREE
befolkningen

Tydlig Adekvat
styrning och kunskap
organisation och kompetens

Organdonation Optimerad
ar en naturlig utredning
fragailivets av vavnads-
slutskede donatorer

En behovsstyrd
vavnads-
verksamhet

Morkbla = gemensam grundlaggande forutsattning for organ- och vavnadsdonation
Ljusare bla = specifik grundldggande forutsattning for organdonation
Gron = specifik grundlaggande férutsattning fér vavnadsdonation

Randig = gemensam grundlaggande foérutsattning for organ- och vavnadsdonation, med
anpassat innehall for respektive omrade

Fokusomraden med atgarder

For att uppna handlingsplanens mal har prioriterade fokusomraden
identifierats. Samtliga fokusomraden har en eller flera atgérder kopplade till
sig. Varje atgérd har en tydlig mélséttning och en eller flera huvudaktorer
som dr ansvariga for att atgirden initieras och slutfors.

For organdonation ér atgiarderna pé flera nivéer: nationell,
sjukvardsregional, regional och lokal niva (med lokal niva avses i denna
handlingsplan sjukhusniva). Atgiirderna for viivnadsdonation dr pa nationell
niva.
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Handlingsplanen framtagen i bred samverkan

Arbetet med att ta fram handlingsplanen har skett i bred samverkan med
berdrda verksamheter, representanter fran samtliga sjukvardsregioner samt
Kunskapsstyrningsorganisationen och Nationella rddet for organ, vdvnader,
celler och blod (Vavnadsradet) inom SKR. For den del av handlingsplanen
som handlar om organdonation har samverkan med Kunskapsstyrnings-
organisationen genom NAG Donation, en nationell arbetsgrupp under NPO
PIVoT (Nationellt Programomrade perioperativ vard, intensivvard och
transplantation), varit central. | NAG Donation ingar bade
professionsforetriddare fran intensivvarden och transplantation, samt
patientforetradare frain MOD (Mer Organdonation). Socialstyrelsen har
anordnat regionala workshops med chefer inom intensivvéarden och
transplantationsverksamheten i1 samtliga sex sjukvardsregioner.

For den del av handlingsplanen som handlar om vdvnadsdonation har arbetet
skett i dialog med sakkunniga inom vidvnadsverksamheten,
verksamhetschefer inom vévnadsverksamheten, representanter for
sjukvardsregionerna och myndighetsforetrddare. De regionala
vavnadssamordnarna i Vavnadsradets arbetsutskott, som tillika varit
referensgrupp for arbetet, har bidragit i hog grad.

SKR
Vavnadsradet

Kunskaps- Foretradare for
styrnings- huvudmannen

organisationen

Nationell Profession

Samverkan _ inom
sjukvarden

Professions-
féreningar
och experter

Socialstyrelsen,

Foretradare Nationellt
for patient och donationscentrum
narstaende o

myndigheter

11



Donation - en nationell angelagenhet

Forvantade resultat

Handlingsplanen stracker sig till december 2030. Pa en dvergripande niva
forvintas genomforandet av handlingsplanen leda till att donations- och
transplantationsverksamheten stirks bade strukturellt och operativt.
Implementeringen av atgérderna kan bidra till en mer héllbar och robust
verksamhet samt ge béttre forutsédttningar for nationell sjalvforsorjning pa
vavnad. Ytterst forvéntas atgarderna bidra till att fler patienter ges mojlighet
till transplantation. Genom 6kad samordning, likriktad organisering och
starkt kompetens véntas ocksa de regionala skillnaderna minska, vilket
forbéttrar forutsattningarna for en jimlik vard i landet. En harmonisering av
arbetssitt inom donationsverksamheten kan ocksa bidra till synergieffekter,
som vérnar bade resurser och kompetens. Socialstyrelsen planerar att
fortlopande f6lja upp och utvirdera handlingsplanens resultat. Resultaten
kommer dven presenteras pa en slutkonferens vid det Nationella
donationsmdétet i borjan av 2031.

Visionen for det donationsframjande arbetet ar att alla patienter
som beddéms ha ett medicinskt behov av en transplantation ska
kunna erbjudas det.

12
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Dagens och framtidens behov

For manga svért sjuka ménniskor &r transplantation av organ eller vivnad
fran avlidna donatorer en livrdddande, livsforlangande eller livsforbéttrande
behandling. En forutsittning for transplantation dr donation.

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

Sverige har en avancerad hélso- och sjukvérd med en transplantations-
verksamhet som haller hog internationell kvalitet. Den medicinska
utvecklingen har gjort snabba framsteg och fler patienter kan idag bli hjdlpta
av en transplantation. Trots denna positiva utveckling med engagerade
medarbetare och ménga framsteg, dr efterfrdgan pa organ fortfarande
betydligt storre 4n tillgingen. Aven antalet viivnadsdonationer behdver dka.
For att mota bade dagens och framtidens behov behdver
donationsverksamheterna fortsitta utvecklas och ytterligare forstarkas.

Valdigt fa kan bli organdonatorer ...

Organdonation dr en komplex och tidskritisk process dar ménga faktorer ar
beroende av varandra for att en donation ska kunna genomforas. Donation
av organ dr en séllanhdndelse som inte ens utgor en halv procent av all
verksamhet som utfors inom intensivvéarden. Det dr endast en mycket liten
andel av de personer som avlider i Sverige varje ar som dor under sddana
omstdndigheter att organdonation dr mojlig. Dessutom behdver donator och
mottagare matchas utifran flera faktorer, till exempel vdvnadstyp,
blodgrupp, kroppsstorlek och klinisk lamplighet — allt for att minska risk for
avstotning och optimera resultatet. Det innebdr att varje enskild
organdonator har stor betydelse. Sjukvarden har en viktig uppgift i att
mdjliggora organdonation for dem som vill donera och som avlider pé ett
sadant sitt att donation dr mojlig.

Varje enskild donator ar mycket vardefull. Ingen mojlig donator
far missas.

... medan manga fler kan bli vdvnadsdonatorer

Det avlider drygt 90 000 personer varje ar i Sverige. Det skulle teoretiskt
kunna vara mgjligt att utreda sa manga vdavnadsdonatorer som behovs for att
tacka behovet av viavnad, och for att lagerhdlla vissa vidvnader.

14
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Pé grund av organisatoriska, tidsméssiga, logistiska och praktiska
forutsittningar samt de hogt stéllda vavnadsspecifika kraven, ar det endast
ett par procent av det stora antal avlidna som utreds for vivnadsdonation
(tilltankta vdvnadsdonatorer), som blir faktiska donatorer. Det rader inte
brist pa vdvnadsdonatorer pa samma sitt som det gor pa organdonatorer.
Bristen pd vdavnad &r 1 stor utstrackning ett resultat av strukturella hinder och
avsaknad av en nationell och dndamalsenlig organisation. En del
organdonatorer blir ocksa vivnadsdonatorer, men det saknas lattillginglig
samlad nationell statistik pa detta.

Den enskildes installning till donation

Lagen (1995:831) om transplantation m.m. (transplantationslagen) bygger
pa varje manniskas rétt att sjalv bestimma om hon eller han vill donera sina
organ och védvnader efter sin d6d. Om en donation skulle kunna strida mot
den enskildes instéllning till donation far den inte genomforas. Ett
medgivande till donation efter ddden omfattar &ven medgivande till insatser
och atgérder i livets slutskede som bevarar organens funktion eller forbattrar
forutsittningarna for transplantation, sa kallad organbevarande behandling.

Donationsregistret

Socialstyrelsens donationsregister ar ett viljeyttringsregister dar det
gar att anmala ett ja eller nej till donation efter déden. Alla, oavsett
alder, sjukdomar och levnadsvanor, har méjlighet att anmala sin vilja
att donera - eller inte donera - sina organ och vavnader efter déden.
Ett kant stallningstagande, oavsett vilken installning, underlattar for
bade narstaende och vardpersonal i det fall fragan om donation blir
aktuell. Omkring 80 procent av dem som registrerat sig i
Socialstyrelsens donationsregister ar positiva till att donera sina
organ och vavnader efter déden.

Forankring och implementering

Handlingsplanen har kontinuerligt forankrats vid regionala mdten 1 samtliga
regioner och presenterats pa kongresserna for Svensk forening for anestesi
och intensivvard (SFAI) och Riksforeningen for anestesi och intensivvéard
(AnIVA) samt pa de Nationella donationsmdtena och Vavnadsradets arliga
stormdten. Den har dven forankrats pé konferensen om behovsstyrd
viavnadsverksamhet som myndigheten arrangerade inom ramen for
utarbetandet av handlingsplanen med representanter for hela landets
viavnadsverksamheter.

15
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Socialstyrelsen har ocksé haft kontinuerliga muntliga delredovisningar for
Socialdepartementet i syfte att forankra de atgirder som identifierats. En av
de foreslagna gemensamma dtgidrderna utmynnade i regeringsuppdraget om
att utreda elektronisk atkomst till patientjournaler vid utredning av de
medicinska forutsattningarna for donation av biologiskt material, som
slutrapporterades i juni 2025.

Handlingsplanen har skickats ut pa remiss och ett drygt sextiotal
remissinstanser inkom med vérdefulla synpunkter, vilka samtliga har
beaktats i arbetet med att ta fram slutversionen av handlingsplanen.

Det kravs en gemensam mobilisering for att handlingsplanens mal ska
uppnas. Detta innebér att samtliga berorda aktorer behover bidra till att
handlingsplanen och dess atgérder implementeras pa respektive niva.
Regionerna har en viktig roll, utover sitt ansvar som vardgivare, att frimja
donation. Sveriges regioner behdver arbeta i samma riktning for att bidra till
en rikstdckande implementering av handlingsplanens atgirder.
Socialstyrelsen kommer bista vid implementeringen av handlingsplanens
atgérder. Enligt 7 a § forordningen (2015:284) med instruktion for
Socialstyrelsen, ansvarar myndigheten for nationell samordning och
spridning av kunskap avseende fragor om donation och transplantation av
organ och vdvnader. Den nationella handlingsplanen utgér en del av detta
arbete.

Avstamning och uppféljning

Uppfoljning av hur de olika dtgirderna i handlingsplanen implementeras
kommer att lyftas som en stdende punkt inom ramen for befintliga moten,
till exempel pa det arliga Nationella donationsmoétet, Vavnadsradets arliga
stormote och SFAI An/IVA-kongresserna.

Implementeringen av dtgérderna i handlingsplanen och information om hur
arbetet fortskrider kommer f6ljas i Socialstyrelsens drliga ligesrapporter om
donation och transplantation av organ och vidvnader. Information kommer
ocksa att publiceras pd myndighetens webbplats. Handlingsplanen kommer
lanseras och kommuniceras av Socialstyrelsen. I samband med
publiceringen kommer myndigheten genomféra kommunikativa insatser och
under de kommande fem aren kontinuerligt folja upp atgiardernas efterlevnad
och resultat.

Socialstyrelsen kommer arrangera ett arligt nationellt mote (se kapitel 1
atgdrd 4.6) for chefer, sjukhusledningar och donationsansvariga dér
donations- och transplantationsresultaten kan foljas upp och diskuteras.
Syftet med motet dr ocksa att skapa en strukturerad och konstruktiv dialog
for 16pande uppfoljning och utvérdering av genomforda insatser samt att
faststélla en gemensam riktning framat for det fortsatta arbetet med
handlingsplanens atgérder.

16


https://www.socialstyrelsen.se/contentassets/6f80ef115e14463aa0726761287c03fc/2025-6-9664.pdf

Donation - en nationell angelagenhet

Etiska aspekter vid donation och
transplantation av organ och vavnad

Etik #r en viktig och sjilvklar del av all hilso- och sjukvard. Aven inom
organ- och vdvnadsdonation uppkommer etiska fragestillningar som
verksamheter och beslutsfattare bor vara insatta i och kontinuerligt reflektera
over.

En central utgangspunkt &r att varden av en patient som uppfyller kriterier
for att vara en mojlig donator inte ldngre sker for patientens egen skull utan
for att mojliggora transplantation till andra svart sjuka patienter. Detta kan
upplevas som etiskt utmanande eftersom en etablerad etisk princip &r att en
mainniska aldrig far betraktas enbart som ett medel. Att respektera donatorns
vilja att donera kan forstas som ett sétt att tillvarata dennes autonomi, men
detta forutsitter att viljan dr kdnd och sa 1dngt som mojligt informerad.
Fragor kvarstdr om hur langt varden bor ga i att utrona den individuella
viljan, vilken roll nédrstdende har i tolkningen samt hur informerad den
mdjliga donatorns dnskan ir, bor eller kan vara med tanke pa att
organbevarande behandling kan innebéra invasiva ingrepp innan doden
intrétt.

Samtidigt &r nyttan av donation betydande eftersom det forbattrar eller
rdddar livet pd manga patienter. Detta gor att onddiga hinder for donation
behover undanrdjas, utan att dventyra respekten for donatorn eller
allménhetens fortroende. Hur dessa virden ska vdgas mot varandra dr en
fraga som kan skapa oenighet. Transparens kring beslut och etiska
avvagningar dr darfor nodvéndiga.

Etiska fragor kan ocksé uppsté i prioriteringen av resurser. Att tillvarata
organ och védvnader krédver resurser till exempel inom intensivvarden — inom
samma verksamhet som dven vardar patienter med livshotande tillstand.
Denna situation kan vara etiskt utmanande nér bada vardformerna bedrivs
inom samma verksamhet, och vid samma tillfdlle. En annan typ av
prioritering dr hur mottagare av organ ska rangordnas nér ett organ blir
tillgéngligt. Rangordningen bygger pa principer om behov, nytta och
rdttvisa, mot bakgrund av att allas behov inte kan métas nér tillgangen ér
begrdnsad. Inom vdvnadsdonation kan detta exemplifieras av beslutet om
vilken vdvnad som ska omhéndertas nér resurserna inte racker till.

Fortsatt teknisk och medicinsk utveckling samt fordndringar 1 lagstiftning
och rutiner gor att etiska fragestillningar inom donation- och
transplantationsverksamheten kréver fortlopande diskussion och reflektion, i
vérdteamen och bland beslutsfattare. Behovet av etisk kompetens &r darfor
stort. Den behovs bade pa ett vergripande plan, for att skapa transparens
kring avvédgningar och prioriteringar, och i den kliniska vardagen for att
hantera de etiska utmaningar som personalen méter. Tillfallen till utbildning
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och gemensam reflektion for hela vardteamet &r viktiga, inte bara for att ge
underlag till vilgrundade stillningstaganden, utan ocksa for att motverka
etisk stress hos de professioner som dr involverade i donations- och
transplantationsprocessen.




En hog
donationsvilja
| hela
befolkningen

Grundlaggande forutsattning for bade organ-
och vavnadsdonation
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Gemensam grundlaggande
forutsattning

En hog donationsvilja i
hela befolkningen

I Sverige rader en hog donationsvilja, vilket flera

attitydundersokningar bekréftar. Trots detta &r det

endast omkring 20 procent av befolkningen som

visat sin donationsvilja i Socialstyrelsens

donationsregister. Ett kint stdllningstagande till
donation av organ och vdvnader, oavsett vilken instillningen dr, underlattar
for bade nirstdende och vardpersonal i de fall frigan om donation blir
aktuell.

Allméanheten behover badde kunskap om vikten av att 7a stillning och om hur
man tar stillning i donationsfragan. Det ar angeldget att fler gor ett aktivt val
och uttrycker sin vilja, genom att registrera sig i Donationsregistret och i
samtal med nérstdende.

Hogt fértroende ar avgorande

En hog donationsvilja vilar pa ett hogt fortroende for hilso- och sjukvarden
och detta fortroende behdver forvaltas vil. For att bibehélla och stérka
donationsviljan kravs att donationsfradgan halls aktuell genom kontinuerliga
riktade informationsinsatser. Dessa behover beakta Sveriges mangkulturella
samhille med olika sprék, kulturer och religioner. Mot denna bakgrund
behover hela befolkningens kinnedom om donation och transplantation dka,
vilket kriver tydlig och lattillginglig information. Att arbeta for en fortsatt
hog donationsvilja i hela befolkningen &r dérfor en gemensam
grundldggande forutséttning i denna handlingsplan.
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Introduktion av donation och
transplantation av organ

Transplantation riddar manga méinniskors liv samt ger forbéttrad hilsa och
hogre livskvalitet. Donation har inget sjdlvindamal utan &r en forutsittning
for transplantation. Det &r av stor vikt att varje mojlig organdonator
uppmérksammas oavsett alder, 0 till omkring 90 ar kan vara mojligt. En
avliden organdonator kan donera hjarta, lungor, lever, njurar, pankreas, 6-
celler och tarm. Organdonation dr en sidllanhdndelse och kraver ett
omfattande tvarprofessionellt samarbete.

Donation ar en forutsattning for transplantation.

Utveckling av organdonation och
transplantation

Sedan mitten av 1960-talet har svensk hélso- och sjukvard arbetat med
organdonationer och transplantationer fran bade avlidna och levande
donatorer. Sedan 2010 har antalet organdonatorer i Sverige — med nédgra fa
undantag — 6kat for varje ar men det rader fortfarande stor brist pa organ och
behoven okar.

Utvecklingen inom donations- och transplantationsomradet i Sverige drivs
kontinuerligt framét. Inférandet av donation efter cirkulationsstillestand
(DCD-process) 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.

Under de senaste aren har mellan 650 och 800 organtransplantationer fran
avlidna donatorer genomforts varje &r. Trots detta, &r det konstant 700-800
personer som véntar pa en transplantation. Det innebér att ménniskor
uppsatta pa véntelista for en organtransplantation i méanga fall behdver vinta
alldeles for lange och riskerar att avlida innan mdjlighet till transplantation
ges. Varje ar avlider personer i véntan pa organ i Sverige.

Med en vixande befolkning som lever allt ldngre, och fler diagnoser som
bedoms kunna behandlas med en transplantation, behover sjukvéarden
prioritera omradet for att kunna mota behovet. Samtidigt blir &ven den
mojliga donatorn dldre, vilket innebér ytterligare en utmaning, 1 mdjligheten
att tillvarata optimalt fungerande organ.
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Av omkring 3300 dodsfall per ar inom intensivvarden, har Sverige
haft omkring 230-260 organdonatorer per ar, de senaste tre aren.

Organdonationsprocessen

Sjukvardens huvudsakliga syfte ar att rddda liv. Nér den livsuppehallande
behandlingen inte ldngre hjdlper och livet inte gar att rddda, ska ett
brytpunktsbeslut fattas av tvé legitimerade lakare i samrad. Forst dérefter
kan frdgan om donation bli aktuell och varden kan 6verga till
organbevarande behandling efter att brytpunktsbeslutet dr taget. Under den
organbevarande behandlingen ska forutsédttningarna for donation utredas.
Utredningen innefattar patientens stdllningstagande till organ- och
vavnadsdonation, samtal med nérstdende och, om en positiv instéllning
foreligger, den medicinska ldmpligheten att donera. Den medicinska
beddmningen av organen utfors av transplantationsverksamheten.

Organbevarande behandling &r intensivvardssinsatser och andra atgéarder
som ges till en patient, vars liv inte gar att ridda, for att bevara organens
funktion och forbéttra forutséttningarna for transplantation. Organbevarande
behandling far ges, under vissa forutséttningar, i 72 timmar fran
brytpunktsbeslutet. Insatser som ges for patientens egen skull, som palliativ
vard, har en hogre prioritet 4n den organbevarande behandlingen. Nir doden
har faststéllts Overgar den organbevarande behandlingen i medicinska
insatser efter doden, upptill maximalt 24 timmar. Sedan sker
omhéndertagandet av organ genom en donationsoperation, och skyndsamt
dérefter transplantation (figur 1).

En transplantationskoordinator samordnar forloppet fran donation till
transplantation och utgor ldnken mellan intensivvarden, dar donatorerna
finns, och transplantation ddr mottagarna véntar. Uppdraget &r att alla organ
som dr mojliga att donera ska omhéndertas och allokeras till behdvande
patienter.

Figur 1. Overblick organdonationsprocessen
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Tva vagar till donation

Det finns bara en dod. Enligt lagen (1987:269) om kriterier for
bestimmande av minniskans dod, dr en person dod nir hjarnans samtliga
funktioner totalt och odterkalleligt har fallit bort. Ddremot finns det tva
végar till donation; donation da doden intraffar efter primér hjarnskada
(DBD) respektive donation d& doden intréffar till foljd av
cirkulationsstillestand (DCD).

DBD - donation da déden intraffar efter primar
hjarnskada

For att mojliggdra donation enligt DBD-processen ska patientens dod
faststillas med direkta kriterier 1 enlighet med Socialstyrelsens foreskrifter
(SOSEFS 2005:10) om kriterier for bestimmande av manniskans dod. Det
sker enligt ett sdrskilt protokoll som innefattar tva kliniska neurologiska
undersokningar, som i vissa fall kompletteras med en rontgenundersokning
(cerebral angiografi) alternativt nukledr medicinsk metod (gammakamera)
av hjarnan. Respiratorn kopplas inte bort utan fortsétter att halla organen
syresatta tillsammans med patientens egen cirkulation for att bevara
organens funktion eller forbattra forutsittningarna for transplantation.

DCD - donation da doéden intraffar till foljd av
cirkulationsstillestand

Vid en DCD-process faststélls doden genom en klinisk undersékning dér
samtliga indirekta kriterier ska var uppfyllda, det vill siga kidnnetecken som
visar pa varaktigt hjdrt- och andningsstillestand. Hjért- och
andningsstillestdndet maste intrédffa 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 s kallad no-
touch period. Avsaknad av andnings- och cirkulationsaktivitet under dessa
fem minuter innebar att ddden kan faststéllas. Dérefter behover
donationsoperationen ske skyndsamt da patienten inte ldngre har en egen
blodcirkulation till organen. Sedan inforandet av DCD i Sverige har antalet
organdonatorer okat.

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

Hailso- och sjukvarden har ett ansvar att verka for att donations- och
transplantationsverksamheten fungerar optimalt. Dessutom ingér det i
sjukvardens uppdrag att identifiera mojliga donatorer och uppmarksamma
mojligheten till organdonation.

Nya regler for organdonation tradde i kraft den 1 juli 2022. Bestimmelserna
innebéar bland annat att medicinska insatser fore doden, sa kallad
organbevarande behandling, nu regleras i transplantationslagen.
Organbevarande behandling far inte bara fortsitta, efter att varden bedomts
som utsiktslos for patientens egen skull, utan dven initieras for att bereda
mojlighet att utreda forutsattningarna for organdonation. Identifiering av
mojliga organdonatorer sker framfor allt inom intensivvarden, men kan dven
ske pa akutmottagning och vardavdelning*.

Verksamhetschefen ér ansvarig for att det alltid ska finnas tillging till
intensivvardspersonal som har kompetens och praktisk mgjlighet 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 tillgéng till transplantationskoordinator.

*Exempel pd aktuella vardavdelningar dr intermedidr-, stroke-, neurolog-,
och medicinavdelningar ddr det vardas exempelvis patienter med svara
nytillkomna hjdrnskador.

Nationell hdgspecialiserad vard

De transplantationer som Socialstyrelsen beslutat ska ingé i Nationell
hogspecialiserad vard (NHV) dr hjérttransplantation, lungtransplantation,
levertransplantation och visceral transplantation. NHV é&r offentligt
finansierad hélso- och sjukvérd som behdver koncentreras till en eller flera
enheter (men inte till varje samverkansregion). Detta ar tillstdndspliktig vard
och det dr Socialstyrelsen som utférdar tillstinden och beslutar pa hur ménga
enheter sddan vérd ska bedrivas. Malet med NHV dr att hilso- och
sjukvérdens kunskap, kvalitet och patientsékerhet ska utvecklas och
forbattras samtidigt som resurserna anvands pa ett effektivt sitt.
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Halso- och sjukvardens organisation
for organdonation och
transplantation

Sverige ér indelat i sex sjukvardsregioner, som i 3 kap. 1 § hélso- och
sjukvardsforordningen bendmns samverkansregioner. Varje sjukvirdsregion
utgdr en donationsregion som i sin tur har samarbete med ansvarigt
transplantationscentrum.

Mer information om donation och transplantation av organ, inklusive
nyckelfunktioner med mera, finns i den lagesrapport som
Socialstyrelsen ger ut varje ar.
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Figur 2. Kartor med Sveriges sjukvardsregioner och intensivvardssjukhus
samt med regionindelning for organtransplantation och ansvariga
transplantationscentrum
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Utmaningar och strukturella hinder

Socialstyrelsen har identifierat flera faktorer som utgdr utmaningar for en
vil fungerande donationsverksamheten.

Intensivvardsplatser och bemanning

Ett lagt antal intensivvardsplatser, brist pa specialistsjukskoterskor, hog
arbetsbelastning samt pa vissa sjukhus bristande personalkontinuitet utgor
konkreta hinder for donations- och transplantationsarbetet i Sverige. Under
de senaste tvd decennierna, har Sverige ndstan halverat antalet
intensivvardsplatser per 100 000 invanare, och har dirmed langt farre
jamfort med manga europeiska ldnder. Satsningar pa fler intensivvards-
platser och en stadigvarande bemanning inom intensivvarden skulle avsevart
forbéttra forutsdttningarna att genomfora organdonationer. I nuldget finns en
brist pé intensivvardssjukskoterskor pa flera stillen i landet, vilket paverkar
antalet Oppna intensivvardsplatser och ddrmed dven mojligheten att
identifiera och omhénderta mgjliga organdonatorer.

Majliga organdonatorer missas

Det finns patienter som uppfyller kriterierna for mojlig organdonator, men
som aldrig identifieras. Det géller framfor allt inom angrénsande enheter
utanfor intensivvarden, dar organdonatorer i nuldget sillan identifieras.
Enheter som kan vara aktuella dr akutmottagning och vardavdelning*
beroende pé sjukhusets storlek och organisering. Om en méjlig donator inte
identifieras kommer inte en transplantationskoordinator att kontaktas, vilket
gor att donationsprocessen aldrig kan komma till stdnd, och ddrmed forloras
mojligheten till livraddande behandling genom transplantation.

*Exempel pd aktuella vardavdelningar dr intermedidr-, stroke-, neurolog-,
och medicinavdelningar ddr det vardas exempelvis patienter med svdra
nytillkomna hjdrnskador.

Skillnader mellan vardgivare

Det finns betydande skillnader 1 hur regionerna organiserar och styr
organdonationsverksamheten. Uppfoljningar av organdonation pé olika
organisatoriska nivaer ar begransade. Det skiljer sig at mellan sjukhus om
organdonationsarbetet dr en tydlig del i linjeorganisationen. I de fall dir
organdonationsarbetet ligger vid sidan av eller delvis i linjeorganisationen,
riskerar arbetet drivas av enskildas engagemang och bli ddrmed
personberoende. Detta paverkar prioriteringar, resursallokering och
uppfoljning, vilket utgor ett hinder for en enhetlig och effektiv organisation
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av organdonationsverksamheten i hela landet, utover att det blir sérbart for
vardgivarna. Mojligheten till riktade och kontinuerliga utbildningsinsatser
over tid varierar mellan vardgivare.

Organdonation &r en reglerad verksamhet med bland annat specifika
funktioner som donationsansvariga ldkare (DAL) och donationsansvariga
sjukskoterskor (DAS), men i praktiken varierar det i vilken utstrackning
deras roll dr etablerad hos olika vardgivare. Tillgangen till bade lokala och
regionala donationsansvariga lakare och donationsansvariga sjukskoterskor
(DAL, DAS, RDAL, RDAS) dr avgorande. I nuldget har dessa funktioner
inte alltid goda forutsittningar att fullt ut stodja donationsarbetet lokalt och
regionalt, med hinsyn till avsatt arbetstid och skriftlig uppdragsbeskrivning.

Kompetens och arbetsmiljo

En central utmaning &r att sdkerstélla att all berord hilso- och
sjukvardspersonal (i fortsdttningen enbart kallad personal) har adekvat
kunskap och kompetens inom donationsomradet. Vivnadsradet erbjuder
utbildningar i vdvnads- och organdonation och det finns ett behov av att lata
fler utbilda sig. I forldngningen paverkar utbildningsnivan mdjligheten att
fullgora sina ataganden och ytterst donationsutfallet. Utbildning till personal
inom organdonation och transplantation prioriteras i olika utrdckning mellan
sjukhus och enheter. Stress, en hog arbetsbelastning, bristande kompetens
och mojlighet till aterhdmtning dr exempel pa faktorer som kan paverka
arbetet, instéllningen till donation och dess resultat.
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Internationell utblick

Internationellt varierar organdonations- och transplantationsresultaten
avsevart. Skillnader i lagstiftning, organisationsstruktur, kulturella attityder
och olika livsaskédningar &r ndgra faktorer som paverkar.

Spanien har lange haft de hogsta donationstalen per miljon invanare (PMI). I
jamforelse har linderna inom Scandiatransplant knappt hélften s manga
donatorer PMI. Efter inférandet av DCD hos majoriteten av de nordiska
landerna har dock antalet organdonatorer successivt okat. I Sverige har bade
ett langsiktigt donationsfrimjande arbete och inférandet av DCD resulterat i
ett hogre donationsutfall. I flera grannlédnder exempelvis i Finland och
Danmark, pagér dven dér ett nationellt arbete med handlingsplaner for att
stiarka donations- och transplantationsverksamheterna.

EU:s radslutsatser

Under hosten 2024 forhandlade Europeiska unionens rdd om radsslutsatser
géllande organdonation och transplantation; ”Council Conclusions on
Enhancing Organ Donation and Transplantation”. Har uppmanades
medlemsstaterna bland annat att ytterligare utveckla och forbéttra
institutionella, juridiska och etiska ramverk for att framja organdonation och
transplantation. Vidare beslutades att atgarder skulle vidtas for att frimja
donation fran avlidna donatorer och 6ka det gransdverskridande
organdonations- och transplantationsarbetet inom EU. Rédslutsatserna
starker de atgdrder som dr framtagna i denna handlingsplan. I radslutsatserna
uppmanades det till att en ny EU handlingsplan om organdonation och
transplantation bor uppréttas efter att den tidigare handlingsplanen for
2009-2015 16pt ut. Det pagar sedan 2024 ett arbete inom EU for att ta fram
en saddan handlingsplan.

Nordiskt samarbete for organtransplantation

Scandiatransplant ar en samarbetsorganisation i Norden och
fungerar som en gemensam plattform foér utbyte och allokering av
organ i Danmark, Finland, Island, Norge, Sverige och sedan 2017
aven Estland. Landerna rapporterar statistik 6ver donerade organ
och transplantationsutfall. Organisationen &gs av de sjukhus i
Norden som utfér organtransplantationer. Cirka 2000 patienter
transplanteras arligen inom hela Scandiatransplant.
Scandiatransplant bildades 1969 och har sin hemvist i Arhus
Danmark.
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Transplantation leder till fler
levnadsar och forbattrad livskvalitet

Socialstyrelsen har i arbetet med den nationella handlingsplanen genomfort
en hilsoekonomisk analys for att belysa virdet av att ytterligare stirka
hilso- och sjukvardens organdonationsverksamhet for att fler livraddande
organtransplantationer ska komma till stind. Resultaten frén analysen visar
att transplantation av hjirta, lever och lunga okar livslangden och forbattrar
hilsorelaterad livskvalitet for de patienter som &r i behov av en
transplantation och dir andra behandlingsalternativ inte finns. Analysen
avgrinsades till dessa tre organgrupper eftersom det enbart finns sparsamt
med hélsoekonomiska underlag for transplantation av hjérta, lever och
lunga. For njurtransplantation finns det redan hédlsoekonomiska studier som
visar att transplantation dr en kostnadseffektiv behandling jamf{ort med
dialys. Av den anledningen har njurtransplantation inte inkluderats i den har
analysen.

Den hélsoekonomiska analysen &r inte avsedd som underlag f6r hur hélso-
och sjukvarden ska prioritera, utan syftar endast till att lyfta de virden som
uppstér av att resurser ldggs pa att driva organdonationsprocesser. Genom att
mojliggora fler organdonationer kan fler patienter pa vantelistan genomga en
transplantation. Det skulle innebéra att farre avlider 1 vdntan pa ett organ och
att fler patienter kan leva lingre samt fi en 6kad hélsorelaterad livskvalitet.

Den hilsoekonomiska analysen finns i sin helhet att ldsa pa Socialstyrelsens
webbplats: En hélsoekonomisk analys av vinsterna med organdonation och
transplantation.

God dverlevnad for patienter som
transplanteras

Genom att anvénda 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 procent for hjérta, 93 procent for lever och 94 procent
for lunga.

Enligt experter som Socialstyrelsen radfragat har de patienter som é&r i behov
av en transplantation av hjérta, lever eller lunga en l14g forviantad dverlevnad
givet att de inte transplanteras. Transplantationen &r patienternas enda
alternativ for att overleva pa lidngre sikt, och 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 tolv ménader 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 da ett storre dataunderlag kréivs 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. Av de studier som identifierats framgér dock att
transplantation leder till béttre hélsorelaterad livskvalitet.

Majligheter till framtida halsoekonomiska
analyser

Det finns begransat med hilsoekonomiska studier kopplat till hjart-, lever-,
och lungtransplantationer. I majoriteten av de identifierade studierna
bedomdes transplantation vara en kostnadseffektiv atgard 4ven 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

Malet med handlingsplanen ar en val fungerande
donationsverksamhet sa att fler organ och vavnader kan tas
tillvara, vilket i sin tur méjliggor att fler transplantationer kan
genomforas.

For att na detta mal behdéver fyra grundlaggande férutsattningar
for organdonationsverksamheten finnas pa plats:

e En hdg donationsvilja i hela befolkningen.
e Tydlig styrning och organisation.
e Adekvat kunskap och kompetens.

e Organdonation ar en naturlig fraga i livets slutskede.

Hoég donations-
VUERLGEE!
befolkningen

Adekvat
kunskap
och kompetens

Tydlig
styrning och
organisation

Organdonation
ar en naturlig
fragai livets
slutskede
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Tydlig styrning och
organisation med
ansvarig och insatt
ledning pa alla nivaer

En grundldggande forutséttning for en vélfungerande organdonations- och
transplantationsverksamhet ar 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 6vergripande ansvar

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

Vardgivarna behover sikerstélla en organisation ddr ansvar, roller och
samverkan ar tydligt definierade och dér ledningen aktivt verkar for att
donation och transplantation ska vara en integrerad del av sjukvarden.

Det ar ytterst vardgivarens ansvar att verksamheten bedrivs pa det
satt som asyftas i lagar och foreskrifter. Vardgivaren ska bland annat
planera, leda och félja upp verksamheten pa ett satt som leder till att
kravet pa god halso- och sjukvard uppratthalls.

Ledningen ar barare av organisationskulturen

Chefer och ledare har en central roll i arbetet med att stidrka och upprétthélla
en god arbetsmiljo, psykologisk trygghet och en kultur ddar medarbetarna &r
delaktiga och gemensamt med ledningen strévar efter att fortlopande
forbattra och uppritthdlla en dndamalsenlig organdonationsverksamhet.
Personalen behdver ges mojlighet till reflektion i det dagliga arbetet.

Faktorer som paverkar donationsutfallet

Manga faktorer har en stor inverkan pé sjukvéardens forutsittningar att driva
donationsprocesser, till exempel kompetensforsorjning. Bristen pa
intensivvardssjukskoterskor i1 vissa delar av landet paverkar antalet 6ppna
intensivvardsplatser och dirmed dven mgjligheten att omhénderta mdjliga
organdonatorer. Sverige har ett lagt antal intensivvardsplatser jamfort med
andra europeiska linder, med omkring 5 platser per 100 000 invénare.
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Socialstyrelsen har tidigare tagit fram en nationell plan for att minska bristen
pa vardplatser inom hélso- och sjukvéarden i Sverige, som syftar till att
paskynda och stodja padgaende arbete for att forbattra vardplatssituationen.

Vidare har organisationsstruktur en stor inverkan pa donationsutfallet —
organdonationsverksamheten behdver vara organiserad pé ett tydligt och
dndamaélsenligt sitt.

Dessa faktorer dr avgdrande for att 6ka antalet organdonationer och
transplantationer samt for att skapa en jamlik vard for patienter som ar i
behov av organ.

Adekvat kunskap
och kompetens

En annan grundldggande forutséttning for valfungerande donations- och
transplantationsverksambheter dr 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 behdvs pa alla nivaer i hilso- och
sjukvarden, hos den enskilde medarbetaren, hos chefer och ledare samt
beslutsfattare och politiker. Det &r viktigt att beslut fattas utifran aktuellt
kunskapsldge och kompetens inom omradet.

Personal som arbetar i donations- och transplantationsprocessen behover ha
specifik medicinsk och juridisk kunskap. Det ger en trygghet och sidkerhet 1
arbetet. Det &r av stor betydelse att personal kring en intensivvardspatient
har den kompetens som krévs for att lyfta frdgan om donation i samband
med brytpunktbeslut och avslutande av intensivvardsinsatser. Vid en
sdllanhéndelse som organdonation, dr det dven vérdefullt att kunna fa stod
av en erfaren kollega fran annan intensivvéardsavdelning.
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Vardgivaren ar ansvarig for att det finns dokumenterade rutiner vad
galler hur kompetensen hos och utbildningen av verksamhetens
personal ska sakras. Detta behdvs for att kunna driva en
donationsprocess fran borjan till slut.

Forandringar staller nya krav

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

Organdonation ar en
naturlig fraga i livets
slutskede

Organdonation
ar en naturlig

frigai livets
slutskede

Den hér grundldggande forutsittningen handlar om att nér den livrdddande
behandlingen inte léngre gagnar patienten sjalv, overgér fokus till palliativ
vard samt till en utredning om organdonation dr mojlig. Det &r viktigt att
organdonation ses som en naturlig arbetsuppgift inom sjukvarden.

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

Ritten att sjdlv fatta beslut om sin kropp efter doden édr en grundldggande
del av individens sjdlvbestimmande. Det innebér att hilso- och sjukvirden
har ett ansvar att tillgodose dnskemal om donation nér det 4r mojligt. Genom
att tydligt integrera frdgan om organdonation under varden i livets slutskede
kan den enskildes vilja respekteras och realiseras.
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Fa personer kan bli organdonatorer efter
doden

Mot bakgrund av att endast en mycket liten andel av de personer som avlider
1 Sverige varje ar dor under sddana omsténdigheter att organdonation ar
mojlig, blir varje mojlig organdonator mycket vardefull. Att ha kunskap om
och beakta mojligheten till organdonation, utifran patientens instillning till
donation, innebdr att respektera patientens autonomi.
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Fokusomraden och atgarder

Handlingsplanen bestar av fyra prioriterade fokusomraden for
organdonation och transplantation. Dessa fokusomraden utgar
fran de huvudsakliga utmaningarna inom omradet och utgor en
struktur for handlingsplanens 25 atgarder pa nationell, regional
och lokal niva.

Skapa en struktur for
verksamheter och évriga
aktorer pa olika nivaer som
optimerar organdonation

Hog donations-
vilja i hela
befolkningen

Adekvat Tydlig

kunskap styrning och

och kompetens organisatien
Starka upp- Varje mdojlig
foljning, analys organdonator

och utveckling Organdonation ska uppmark-

ar en naturlig
fraga i livets
slutskede

sammas

Oka kunskap och
kompetens inom donation
och transplantation
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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 mojliggora jamlik vard
e na nationell standardisering av donationsverksamheten

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

o fortydliga regelverket.

Inom donations- och transplantationsomridet 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 behdver ingd i vardgivarens linje-
organisation eftersom detta ar en integrerad del av intensivvarden
och medicinskt narliggande enheter.

Det finns ett behov av en 6kad formalisering av organdonationsarbetet. I
detta ingér en tydlig ledning och styrning frn chefsfunktioner sa att
donationsarbetet synliggors, prioriteras och drivs framéat, med tydliga
beslutsvégar.

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

Vidare behover hélso- och sjukvardspersonalens mandat att arbeta med
organdonation vara tydligt inom organisationen. I dagsléget ser det olika ut 1
landet, vilket riskerar att gora verksamheten sérbar och personberoende samt
leda till ojdmlik vard.
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De regelverk som styr organdonationsverksamheten ska vara aktuella,
stodjande och tydliga. Vissa delar av Socialstyrelsens foreskrifter behover
ses Over och revideras for att anpassas till den utveckling som har skett och
sker samt sdkerstélla att mojliga donatorer identifieras inom aktuella
enheter. Det behover bland annat framga att det dr vardgivaren som har det
overgripande ansvaret for att det finns donationsansvarig personal inom
intensivvarden och donationskunnig personal pa 6vriga enheter dar
donatorer kan identifieras.

Atgarder

Samtliga atgérder i handlingsplanen ska genomforas inom en femarsperiod
2026-2030. For att arbetet med handlingsplanen ska f& en logisk struktur har
en rekommenderad prioritering gjorts. Respektive atgérd har en fargkodad
flagga som indikerar tidsfoljd och i vilken ordning atgérderna behover
genomforas. Vissa atgérder kan vara beroende av att andra implementeras
forst.

= Atgiirden bor prioriteras for omgaende uppstart eller sa snart som
det dr mojligt efter att handlingsplanen har publicerats.

2 - Atgiirden bor prioriteras for uppstart under 2026, alternativt startas
efter slutford rod atgédrd inom samma omréde.

2 = Atgiirden bor prioriteras for uppstart under 2027, alternativt startas
efter slutford rod eller orange atgérd inom samma omrade.

= Atgirden bor prioriteras for uppstart 2028 eller senare, alternativt
4 startas efter slutford rod, orange eller gul atgdrd inom samma
omréde.

. = Atgiirden #r redan under etablering eller planering for

implementering.

Nedan foljer atgéarder i fokusomrade 1. Varje atgird har en malsittning och
en huvudaktor. Med huvudaktoren avses den aktdr som har ansvar att starta
upp och leda arbetet med att genomfora atgéarden, i samverkan med andra
berdrda aktdrer. Om en atgérd omfattar flera nivaer (nationellt, regionalt,
lokalt) dr det den hogsta niva som blir ledande aktor, det vill sdga
implementeringen pabdrjas forst pa nationell niva och dérefter pa regional
och lokal niva.
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1.1 Kartlaggning av aktorer

Nationellt

Atgéard Kartlagga uppdrag, mandat och samverkan mellan aktorer
nationellt, regionalt och lokalt

Malsattning En tydlig och beslutsmadssig organisationsstruktur for donations-
och transplantationsverksamheten

Huvudaktor Socialstyrelsen

Atgirden innebir att kartligga nationella, regionala och lokala aktdrer och
deras uppdrag inom organdonation- och transplantationsomréadet. I nulaget
finns ett flertal aktorer och grupperingar, vilket innebér en otydlighet i vem
som ansvarar for vad. Socialstyrelsen bedomer att en tydlighet pa olika
nivaer — nationellt, regionalt och lokalt — &r av betydelse for en jamlik vard.
Beroende pa kartldggningens resultat kan justeringar behdva ske i
samverkan med aktuella aktorer i1 syfte att optimera utvecklingen av
donations- och transplantationsomradet.

1.2 Revidering av foreskrift

Nationellt
Atgérd Oversyn av féreskrift SOSFS 2012:14
Malséattning Stodja vardgivaren i sitt ansvar for organdonationsverksamheten
Huvudaktor Socialstyrelsen

Atgiirden innebir en dversyn av SOSFS 2012:14 Socialstyrelsens
foreskrifter om hantering av ménskliga organ avsedda for transplantation, 1
syfte att fortydliga vissa delar. Till exempel behdvs ett tydliggdrande att det
ar vardgivaren som har det 6vergripande ansvaret for att det finns
donationsansvarig personal inom intensivvarden. Den nya lagstiftningen
fran 2022 mojliggor att donation dven kan blir aktuellt for patienter som
vardas pa andra enheter dn intensivvardsavdelningar, vilket behdver framgé
aven i foreskrift. Ett tydligt regelverk ar en viktig grund for en vilfungerade
donations- och transplantationsverksamhet.
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1.3 Uppdragsbeskrivning och arbetsbeskrivning

Nationellt

Regionalt

Lokalt

Atgéard

Malséattning

Huvudaktor

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

Tydliga och likriktade
uppdrag for dessa
funktioner

NPO PIVoT / NAG
Donation

Anpassa regionala
arbetsbeskrivningar
for RDAL, RDAS
utifran nationell
uppdragsbeskrivning
och for DOSS dar det
ar aktuellt

Tillampliga
arbetsbeskrivningar
som stodjer och
utvecklar
donationsarbetet
inom regionen

Sjukvardsregional
niva

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

Tillampliga
arbetsbeskrivningar
som stddjer och
utvecklar
donationsarbetet
inom berdérda
avdelningar/enheter

Verksamhetschefer

Atgirden innebir att ta fram nationella uppdragsbeskrivningar och
anpassade regionala och lokala arbetsbeskrivningar for specifika funktioner
inom donationsomradet (se ovan). Pa sikt kan en motsvarande beskrivning
dven inkludera donationsansvarig underskdterska (DUS). Socialstyrelsen
beddmer att en nationell likriktning med tydliga arbetsbeskrivningar
regionalt och lokalt kommer vara ett stod for berord personal men ocksa
som helhet for utveckling av omradet. Under 2025 paboérjades ett arbete med
att ta fram en kompetensbeskrivning for funktionen DOSS. For funktionen
transplantationskoordinator finns sedan négra ar tillbaka en
kompetensbeskrivning som &r nationellt befést.

Atgdirden foljer efter 1.2 "Revidering av foreskrifi”, som behéver
genomforas forst for att undvika risken att behova gora om
uppdragsbeskrivningar och arbetsbeskrivningar utifran den reviderade

foreskriften.

1.4 Etablera regionala donationscentrum

Regionalt

Atgérd

Malséattning

Huvudaktor

Etablera regionalt donationscentrum (RDC) i samtliga

sjukvardsregioner

Likriktad organisationsstruktur med tydligt uppdrag, budget och

ansvar

Sjukvardsregional niva
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Atgirden initieras for att n en likriktad organisationsstruktur genom
bildandet av ett RDC i samtliga sex sjukvérdsregioner med tydligt uppdrag
och ansvar. Det kan bidra till en samordnad och effektiv
donationsverksamhet dver hela landet. I nuldget finns RDC i tre regioner
och dr under diskussion i ytterligare nagra. Socialstyrelsen bedomer att en
utdkning till samtliga regioner bidrar till igenkédnning, att arbetet med
donation tydliggors och likriktas, att kompetens och resurser samlas samt att
omradet synliggdrs. Med tanke pa att det finns stora skillnader ar det
angeldget att varje region inrdttar ett RDC som fungerar for respektive
region. Varje region etablerar och utformar ett RDC utifrén regionala
forutsittningar, med hdnsyn tagen till att vissa specialistomraden kan ingd,
exempelvis fran pediatrik och transplantation. Det finns dock behov av en
grundstruktur som dr gemensam for alla RDC, och Socialstyrelsen kan i nira
samverkan med regionerna bistd och ge forslag pa en sidan grundstruktur.

1.5 Effektivare informationsutbyte vid
donationsutredningar

Nationellt

Atgérd Medverka till att I6sningar identifieras for ett effektivare
informationsutbyte mellan vardgivare och regioner vid
donationsutredningar

Malsattning Optimera utredningen av de medicinska férutsattningarna for
donation av organ och vavnader

Huvudaktoér Socialstyrelsen

Gemensam atgard med vavnadsdonation, atgard 1.3

Gillande lagstiftning tillater inte elektronisk atkomst till patientjournaler
over regiongrianser och mellan vardgivare. Icke-kompatibla journalsystem
forsvarar effektiva och @ndamalsenliga donationsutredningar bade vad avser
organ och vdvnader.

Socialstyrelsen avrapporterade i juni 2025 regeringsuppdraget att utreda
elektronisk atkomst till patientjournaler i syfte att utreda medicinsk
lamplighet infor donation. Socialstyrelsens forslag syftar till att de réttsliga
forutsittningarna kan skapas for det informationsutbyte som behdvs. Om
forslagen leder till att ny lagstiftning kommer pé plats behdver
verksamheterna stod for att kunna nyttja de forbattrade majligheterna, bland
annat genom att se over tekniska I6sningar. Detta avser Socialstyrelsen
stodja verksamheterna med om fOrslagen antas av regeringen.
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Fokusomrade 2
Varje mojlig organdonator
ska uppmarksammas

Detta fokusomrade syftar till att:
e inga mojliga organdonatorer ska missas

e mojliggora organdonation for fler patienter vars liv inte gar att
radda, inom och utanfér intensivvarden.

Vardgivare som ansvarar for donationsverksamhet ska verka for att mojliga
donatorer kan identifieras. Nar sjukvédrden fattat och dokumenterat ett
brytpunktsbeslut, far intensivvardsatgarder ges i syfte att mojliggora
organdonation. Det innebér att mojliga donatorer fran till exempel
akutmottagning och vérdavdelning™* far tas till intensivvarden for
organbevarande behandling. I internationell litteratur anviands begreppet
ICOD (Intensive Care to Facilitate Organ Donation) for
intensivvardsatgirder som ges endast for att mojliggdra organdonation. Den
svenska definitionen ar Organbevarande behandling som initieras utanfor
1VA efter brytpunktbeslut enbart for att utreda forutsdttningar for
organdonation.

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

Pa ett fatal sjukhus har dialog inletts for att paborja samarbeten mellan
intensivvarden och angridnsande enheter, angdende omhindertagandet av
patienter med svar nytillkommen strukturell hjdrnskada. I nuldget finns
ett troligt antal oidentifierade mdjliga donatorer, frimst inom
angransande enheter utanfor intensivvarden, till exempel pa
akutmottagning och vardavdelning*. Socialstyrelsen har gjort datauttag
frén Patientregistret (PAR) och frin Svenska Intensivvardsregistret (SIR)
for aren 2019-2024 i syfte att f4 en uppfattning om antalet patienter
utanfor intensivvarden dir organdonation kunde ha varit en mojlighet.

*Exempel pd aktuella vardavdelningar dr intermedidr-, stroke-,
neurolog- och medicinavdelningar ddr det vardas exempelvis
patienter med svara nytillkomna hjdrnskador.
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Data fran PAR har inhdmtats for patienter som avlidit (med diagnoskoder
[60-163) inom 3 dagar efter ankomst till sjukhus. Hir innefattas patienter
med blodpropp eller spontan blédning i hjarnan. Aven data fran SIR har
inhdmtats for patienter som avlidit inom 3 dagar fran ankomst till [VA med
diagnoskoder 160-163. Differensen mellan dessa dataunderlag ger ungefar
800 patienter per ar. Av dessa faller av naturliga skél ett stort antal bort,
exempelvis pa grund av medicinska kontraindikationer och negativ
donationsvilja. Aven om endast en brakdel av de omkring 800 patienterna
per ér skulle kunna bli organdonatorer, hade till exempel 5 procent bidragit
till ytterligare cirka 40 organdonatorer per ar. Detta skulle mojliggdra
betydligt fler livriddande transplantationer.

En optimering av sjukvardsresurser inom den egna regionen kan behdvas for
att mota utvecklingen med ett potentiellt 6kat tillflode av donatorer. Mot
bakgrund av den rddande situationen med brist pa intensivvardsplatser
och intensivvérdssjukskoterskor 1 Sverige, behover samverkan ske i
storre omfattning mellan sjukhus och/eller intensivvardsenheter for att
identifiera alla mdjliga donatorer.

Atgarder

Nedan foljer atgéarder i fokusomrade 2. Varje dtgird har en malsittning och
en huvudaktor. Med huvudaktdren avses den aktdr som har ansvar att starta
och leda arbetet med att genomfora atgérden, i samverkan med andra
berorda aktdrer. Om en atgérd omfattar flera nivaer (nationellt, regionalt,
lokalt) ar det den hogsta niva som blir ledande aktor, det vill sdga
implementeringen paborjas forst pa nationell niva och dérefter pd regional
och lokal niva.
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2.1 Nationell konsensus och ett ordnat inforande av

nya metoder och tekniker

Nationellt

Regionalt

Lokalt

Atgéard

Malséattning

Nationell
samordning kring
implementeringen
av nya metoder och
tekniker for
organdonation och
transplantation

Oka antalet
organdonatorer
genom framtida
mojligheter

Stoédjande funktion
av nya metoder och
tekniker for att
utvidga poolen av
organdonatorer och
transplantationer
framover

Regional satsning
pa framtidens
metoder och
tekniker

Utveckla och
implementera lokala
instruktioner och
rutiner utifran de
metoder och
tekniker som
kommer kunna
majliggora
organdonation och
transplantation pa
sikt

Relevant personal ar
rustad for donations-
och transplantations-
arbete utifran

framtida mojligheter

Huvudaktor Transplantations- Sjukvardsregional Verksamhetschefer
centrum, niva
Socialstyrelsen,
NPO PIVoT

Atgirden avser att stodja den framtida medicinska utvecklingen med nya
innovationer inom omradet. Vid inférandet av nya tekniker och metoder
inom omradet behovs ett nationellt ordnat inférande, sdrskilt om dessa kan
ha betydelse for ménniskovirde och integritet. Det finns en bestimmelse i
3 kap. 5 § HSL om att vardgivaren ska se till att en sddan diagnos- och
behandlingsmetod har bedomts fran individ- och samhaéllsetiska aspekter.
P& donations- och transplantationsomradet dr exempel pa nya metoder som
overvdgs TA-NRP (Thoracoabdominal Normothermic Regional Perfusion),
uDCD (uncontrolled DCD), Xenotransplantation med flera. Har behdvs
dven nationell samordning och bred konsensus, utdver etisk och juridisk
genomlysning. Metoderna har etiska implikationer och en etisk utvirdering
ar darfor av storsta betydelse for att bibehalla allménhetens hoga fortroende
for donationsverksamheten, sa att den hoga donationsviljan inte dventyras.
Socialstyrelsen bedomer att denna atgird bor aterfinnas inom alla nivéaer —
nationellt, regionalt och lokalt med syftet att vidareutveckla donations- och
transplantationsomréadet. Flera huvudaktorer behover samverka for att driva
arbetet pa nationell niva. I detta ingér dven att tydliggora vilka aktdrer som
ansvarar for vad i en implementeringsprocess.
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2.2 Oka antalet organ och dess kvalitet

Regionalt Lokalt

Atgéard Oka kunskapen om betydelsen Utféra optimal organbevarande
av optimal organbevarande behandling och tillgodose
behandling resurser for det

Malséattning Maximera antalet Maximera antalet
omhéandertagna organ fran omhéandertagna organ fran
varje organdonator varje organdonator

Huvudaktor Regionala donations- och Verksamhetschefer
transplantationsorganisationer

Atgiirden syftar till att tillvarata s& manga organ med sa hog kvalitet som
mojligt frén varje enskild donator. Det innebér en intensifierad och
optimerad organbevarande behandling for att pa bista sitt forbereda organen
infor tillvaratagandet. Detta forutsitter kunskap och behdver tillgodoses
genom kontinuerliga utbildningstillfdllen. Socialstyrelsen bedomer att dessa
aspekter ar viktiga for att maximera antalet omhéndertagna organ av god
kvalitet per donator.

2.3 Identifiering inom intensivvarden

Lokalt

Atgéard Utoka aktiv identifiering av méjliga organdonatorer inom
intensivvarden

Malséattning Varje mojlig organdonator identifieras inom intensivvarden

Huvudaktor Verksamhetschefer

Atgirden handlar om en utdkad identifiering inom intensivvéarden. En aktiv
identifiering av mgjliga organdonatorer inom intensivvarden kan ske pé
olika sitt utifrdn lokala organisatoriska forutsattningar. Det kan exempelvis
innefatta att stdrka kompetensutveckling hos personal, och att genomfora
regional journalgranskning, se dtgérd 4.4. Socialstyrelsen bedomer att
genom en forstarkt aktiv identifiering kan ytterligare fler mojliga
organdonatorer uppmérksammas vilket dirmed kan leda till fler
transplantationer.
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2.4 Nationellt program ICOD

Nationellt

Regionalt

Lokalt

Atgéard

Malséattning

Huvudaktor

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

Utdkad identifiering
av mojliga donatorer
pa sjukhusen i
denna grupp

NPO PIVoT

Regional
stodfunktion for att
identifiera moéjliga
organdonatorer
utanfor
intensivvarden efter
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 och
andra relevanta
diagnoser, utanfor
intensivvarden efter
brytpunktsbeslut

Optimera
identifiering av
mojliga donatorer
utanfor
intensivvarden

Verksamhetschefer

Atgiirden avser att stirka kompetensen och ge stdd till berdrd personal i
verksamheter utanfor intensivvarden, genom ett nationellt program som
lokalt implementeras for att underlétta identifiering av mdjliga donatorer
efter brytpunktsbeslut. Programmet erbjuder stod och bidrar till relevant
kompetensutveckling som stirker personalens formaga att identifiera
mdjliga donatorer och bidra till sjukvardens donationsframjande arbete.
Socialstyrelsen bedomer att ett nationellt program stérker regionala och
lokala insatser, och ddrigenom 6kar mojligheten att fler patienter identifieras
som mojliga donatorer utanfor intensivvarden.

2.5 Identifiering utanfor intensivvarden

Lokalt

Atgéard

Malséattning

Huvudaktor

Utveckla och 6ka identifieringen av mdjliga organdonatorer utanfor

intensivvarden (ICOD)

Alla mojliga donatorer identifieras utanfor intensivvarden

Verksamhetschefer

Atgirden avser identifiering av méjliga organdonatorer p4 enheter utanfor
intensivvarden, som behdver utvecklas och 0ka. Identifieringen av mojliga
organdonatorer pd enheter utanfor intensivvarden kan ske pa olika sitt
utifran lokala organisatoriska forutséttningar sasom exempelvis via
donationsombud. Ytterst handlar det om att donationsfragan ska

49




Donation - en nationell angelagenhet

uppmarksammas vid véard av en patient vars liv inte gér att rddda och som
uppfyller kriterierna for mojlig donator. Socialstyrelsen bedomer att genom
en utokad identifiering utanfor intensivvarden kan fler mdjliga
organdonatorer uppméarksammas.

Atgdéirden dr kopplad till, men behdver inte inviinta 2.4 ”’Nationellt program
ICOD”, 2.6 ”Donation i vardprogram” och 2.7 "Donationsombud”.

2.6 Donation i vardprogram

Nationellt

Atgéard

Malséattning

Huvudaktor

Utreda och inkludera donationsmdjligheten i relevanta befintliga
vardprogram, nar varden bedéms utsiktslos for patientens egen

skull

Organdonation uppmarksammas i relevanta vardprogram

NPO PIVoT

Atgirden syftar till att identifiera relevanta vardprogram inom och utanfor
intensivvarden for att inkludera mojligheten till donation. Det ingér redan
idag 1 nagra vardprogram, och dialog har inletts gillande ytterligare
vardprogram. Socialstyrelsen bedomer att donationsmgjligheten ska beaktas,
eftersom donation ska vara en naturlig fraga i livets slutskede.

2.7 Donationsombud

Nationellt

Regionalt

Lokalt

Atgéard

Malsattning

Huvudaktor

Nationellt stod for
inférande av
donationsombud
utanfor
intensivvarden
(avser ICOD)

Donationsombud
etableras pa
regional niva utifran
en gemensam
nationell grund

NPO PIVoT

Stodja inforandet av
Donationsombud pa
relevanta enheter
utanfor
intensivvarden
(avser ICOD)

Etablera
Donationsombud
som forstarker
identifieringen av
mojliga donatorer

Sjukvardsregional
niva (RPO)

Etablera
Donationsombud pa
relevanta enheter
utanfor
intensivvarden
(avser ICOD)

Etablera
Donationsombud
som forstarker
identifieringen av
mojliga donatorer

Verksamhetschefer

Atgirden syftar till att stirka identifieringen av mdjliga donatorer utanfor
intensivvarden genom att infora donationsombud pa akutmottagning och
vardavdelning dir relevanta patientgrupper vardas. Det handlar framst om
akut- och neurologisk véard. Socialstyrelsen kan bistda NPO PIVoT i det
nationella stodet for inférandet av donationsombuden, enligt atgérd 1.3,
vilket kan innefatta donationsombudens yrkeskategori, roll, ansvar och
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utbildning. P4 regional niva behdvs stdd 1 etableringen av donationsombud
for respektive region. Det &r pa regional och lokal nivad man dr bast lampad
att bedoma vilka enheter som bor inféra donationsombud pa respektive
sjukhus, da forutsdttningarna varierar beroende pa sjukhusens storlek och
organisation. Donationsombudets huvudsakliga uppgift ar att
uppmérksamma intensivvards- eller narkoslidkare pa patienter som kan bli
aktuella for organdonation, samt att bidra med kunskap och stod till 6vrig
personal inom enheten. Socialstyrelsen bedomer att dtgérden bidrar till att
fler donatorer identifieras och dirmed 6kar mojligheten att fler organ kan
transplanteras.

Atgdirden dr frimst beroende av att 1.3 " Uppdragsbeskrivning och
arbetsbeskrivning”, 2.4 "Nationellt program ICOD” och 2.6 "Donation i
vardprogram” forst paborjats.

2.8 Uppmarksamma mojligheten till donation i
journalsystemen

Nationellt

Atgéard Utreda mojligheten att ta fram en informationsspecifikation, utifran
Socialstyrelsens standarder for att beskriva halsodata, med
utgangspunkt i intensivvardens brytpunktsbeslut.
Informationsspecifikationen skulle anvandas for nationell
implementering i vardinformationssystemen for att
uppmarksamma moéjliga donatorer.

Malséattning Donationsméjligheten uppmarksammas i journalsystemen efter
IVA-brytpunktsbeslut for att inga méjliga donatorer ska forbises

Huvudaktoér Socialstyrelsen

Atgiirden handlar om att utreda mojligheten att ta fram en
informationsspecifikation med utgdngspunkt i intensivvardens
brytpunktsbeslut, utformad i enlighet med Socialstyrelsens standarder for
hélsodata, exempelvis nationell informationsstruktur (NI) och relevanta
kodverk. En sadan specifikation ska kunna implementeras i
vardinformationssystemen och fungera som en automatisk paminnelse
(exempelvis ett popup-fonster) for att uppméarksamma mdjliga donatorer 1
samband med att brytpunktsbeslut dokumenteras. Beroende pé utredningens
resultat syftar atgérden till att koda och strukturera journalinformationen vid
identifiering av mdjliga donatorer, sa att systemet automatiskt kan flagga
detta. For att sdkerstilla en likvardig tillampning bedomer Socialstyrelsen att
en nationell likriktning i samtliga journalsystem ar nddviandig. Pa sikt, kan
utvecklingen innebira att 4ven journalsystem pa enheter utanfor
intensivvarden omfattas. Det kan dven bli aktuellt att utreda om atgérden
kan prioriteras i systemutvecklingen genom till exempel forfattningsstod.
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Fokusomrade 3
Oka kunskap och kompetens
inom donation och transplantation

Detta fokusomrade syftar till att:

e Oka allmanhetens kunskap om organdonation och
transplantation

e Oka personalens fardighet, kompetens och trygghet inom hela
donationsprocessen

e sakerstalla kontinuerligt stéd och vagledning for berérd personal.

Kommunikation allmanhet

Kinnedom och tillricklig kunskap om organdonation och transplantation
behover oka i samhéllet. Socialstyrelsens har tidigare genomfort
informationskampanjer for att uppmérksamma omradet. Det behdvs dock
fortsatta kontinuerliga informationsinsatser till allménheten for att lyfta fram
syftet och nyttan med organdonation utover att paminna och betona vikten
av att ta stdllning i Donationsregistret samt prata med sina nérstaende.

Kommunikation profession

Det finns ett tydligt behov av att stirka utbildningsinsatser inom
organdonations- och transplantationsprocessen. Att driva organdonations-
processer kriver sirskild kunskap, kompetens och fardighet. Detta innefattar
bland annat att kunna identifiera en mdjlig donator, kdnnedom om regelverk
och rutiner samt fardighet i att halla samtal med nérstaende angaende bryt-
punktsbeslut och samtyckesutredning. En vélutbildad personal &r mer rustad
och kénner 6kad trygghet 1 att medverka 1 och driva organdonationsarbete.
Dessutom har transplantationskoordinatorn med sin specialistkompetens en
central roll i samordning och kontinuerlig vdgledning till berérd personal
genom hela donationsprocessen.

Det finns ett behov av fler platser pa de nationella utbildningarna inom
Viavnadsradets regi da efterfragan ér stor. Dessutom finns ett tydligt behov
av att stirka utbildningsinsatserna inom organdonation och transplantation
vid Sveriges universitet och ldrositen.

Eftersom en organdonation dr en séllanhéndelse, 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 for personal som arbetar inom
varden dar en mojlig organdonator kan identifieras och vardas.

Har finns samlad information fér 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.

Atgéarder

Nedan foljer atgéarder i fokusomrade 3. Varje dtgdrd har en malsittning och
en huvudaktor. Med huvudaktdren avses den aktdr som har ansvar att starta
upp och leda arbetet med att genomfora atgéarden, i samverkan med andra
berdrda aktdrer. Om en dtgérd omfattar flera nivaer (nationellt, regionalt,
lokalt) dr det den hogsta niva som blir ledande aktor, det vill sédga
implementeringen paborjas forst pa nationell niva och direfter pa regional
och lokal niva.

3.1 Nationella informationskampanjer

Nationellt

Atgérd Genomfdra riktade nationella informationskampanjer inom
donation- och transplantationsomradet

Malsattning Oka allménhetens kunskap om donation och nyttan av
transplantation samt vikten av att géra sin installning till donation
kand

Huvudaktoér Socialstyrelsen

Gemensam atgard med vavnadsdonation, atgard 4.2

Atgirden syftar till att 6ka allménhetens kiinnedom och kunskap om vikten
av organdonation, med fokus pa den livriddande behandling som en
transplantation kan innebéra. Det dr angeldget att betona betydelsen av att
var och en behover ta stéllning i donationsfragan. Socialstyrelsen har noterat
en minskning i antalet nyregistreringar i Donationsregistret.

Malet dr att nd ut brett i befolkningen med hénsyn till olika aldrar, sprak och
kulturella bakgrunder, i linje med Sveriges mangkulturella samhélle.
Socialstyrelsen bedomer att med ytterligare formedling av kunskap till
allménheten kan donationsomradet lyftas i samhillet, vilket kan fa fler
medborgare att gora sin instéllning till donation kind.
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3.2 Informationsmaterial fér barn och ungdomar

Nationellt

Atgéard Ta fram och implementera aldersanpassat informationsmaterial for
barn och ungdomar

Malsattning Bidra till en grundlaggande kunskap om donation och
transplantation for barn och ungdomar

Huvudaktér Socialstyrelsen

Atgirden innebir att ge grundliggande kunskap om donation och
transplantation till barn och ungdomar, fran forskola till gymnasiealder. Det
behover tas fram aldersanpassat informationsmaterial for spridning i kanaler
dér barn ar aktiva. Materialet kan dven erbjudas for undervisning.

En del i denna étgird avser att gora en forstudie for att se utfallen i lander
dér det digitala utbildningsprogrammet “’the Organmites Programme” &r
infort. Storbritannien grundade detta digitala och globala utbildningsmaterial
2016. Utbildningsmaterialet anvinds idag av Kanada samt flera europeiska
lander och stdds dven av European Society of Organ Transplantation
(ESOT). Genom tidig kunskap hos barn och ungdomar ges en
grundforstaelse for omradet som sedan med stdd av forédldrar, 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.

Atgdéirden invéntar forst genomforande av 3.1 "Nationella
informationskampanjer”.

3.3 Ta fram kunskapsmaterial - del 1

Nationellt Lokalt

Atgérd Fortlépande ta fram och Genomfora lokal teoretisk och
tillgodose efterfragan av praktisk traning inom
uppdaterat kunskapsmaterial donationsprocessen

for vardpersonal, som
komplement till befintligt.

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

Huvudaktor NPO PIVoT / NAG Donation, Verksamhetschefer
Socialstyrelsen
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Atgirden avser att utifrdn kliniska behov ta fram kunskapsmaterial for
teoretisk och praktisk trining inom donations- och transplantationsomradet.
Kunskapsmaterial och utbildningar placeras med fordel pa den digitala
plattformen Donationsguiden. Anvindare dr berdrda enheter pa lokal niva.
Atgirden syftar till att ge personalen fordjupad kunskap och trygghet i att
hantera olika moment under donationsprocessen. Detta dr ett komplement
till redan befintliga utbildningar som Véavnadsradet 4r huvudman for och
ersitter inte dessa. Som exempel ska en instruktionsfilm for klinisk
neurologisk undersékning (KNUS) spelas in i slutet av 2025. Aven en
digital basutbildning for vardpersonal planeras tas fram och etableras inom

sjukvarden.

3.3 Ta fram kunskapsmaterial - del 2 etik

Nationellt

Regionalt

Lokalt

Atgéard

Malsattning

Huvudaktor

Ta fram nationellt
grundmaterial for
utbildning inom etik
samt en struktur for
etisk reflektion i
vardorganisationen

Berdérd ledning och
vardpersonal ska ha
goda
forutsattningar for
etisk reflektion

Socialstyrelsen

Stédja identifiering
av regional
kompetens i etik for
att utbilda i och
facilitera etisk
reflektion

Kunskap ska
tillgangliggoras, och
stod for etisk
reflektion och
beslutsfattande ska
finnas

Regionalt
donationscentrum,
sjukvardsregional
ledning

Skapa lokal struktur
och forum fér
konstruktiv etisk
reflektion

Verksamheten ska
ha kompetens att
identifiera och
hantera kliniska
Overvaganden av
etisk karaktar

Verksamhetschefer

Atgiirden innefattar att ta fram nationellt grundmaterial i etik for utbildning
till alla berdrda i organisationen inom donation och transplantation, till sévél
yttersta ledning som klinisk verksam personal. Detta material kan
exempelvis innehélla fallbeskrivningar. Atgirden handlar ocksé om att
stodja relevanta verksamheter pa lokal nivé rorande etisk reflektion i syfte
att avlasta medarbetare och ge trygghet och forberedelse for vidare arbete.
Socialstyrelsen bedomer att ett nationellt grundmaterial i etisk reflektion kan
ge stod. Aterkommande etisk reflektion pé lokal niva beddms vara av virde
for att bland annat minimera etisk stress hos berdrd personal.
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3.4 Oversyn av utbildning inom donation vid
larosaten

Nationellt

Atgéard Nationell kartldggning av utbildningsinsatser inom donation och
transplantation for grund- och specialistutbildningar till Idkare och
sjukskéterskor vid landets larosaten. Utifran resultat ta fram forslag
pa atgarder for att nd malsattningen.

Malsattning Forstarka utbildningsinsatser inom donation och transplantation for
att sakerstalla att Idkare och sjukskéterskor innehar grundlaggande
kunskap om donation och transplantation.

Huvudaktér Socialstyrelsen

Gemensam atgard med vavnadsdonation, atgard 4.1

Atgirden syftar till att siikerstilla att likare och sjukskoterskor far
grundldggande kunskaper om donation redan under sin utbildning.

En kartldggning utférdes 2020 som visade en utvecklingspotential gillande
innehall, antal timmar samt examinationsformer. Under hdsten 2025
genom{ors en ny kartldggning av utbildningsinsatser for lakare och
sjukskoterskor pa grund- och specialistutbildningar. Beroende pa resultat,
kommer relevanta atgérder att foreslas i syfte att inkludera specifik
utbildning om donation/transplantation i berérda utbildningsplaner och
larandemalen. Denna atgird é&r ett led i att forstirka utbildningsinsatserna
inom omréadet med det yttersta syftet att oka antalet organ- och
vivnadsdonatorer.

3.5 Nationella Donationslinjen

Regionalt

Atgérd Permanenta den nationella telefonjourlinjen bemannad av lakare
med bred erfarenhet av och gedigen kunskap om organdonation

Malsattning Mojliggora fler organdonationer genom att sakerstalla tillgang till
hog kompetens kring medicinska och legala fragor samt att
donationsprocesser drivs med hég medicinsk kvalitet

Huvudaktor Sjukvardsregional niva

Atgiirden syftar till att sikerstélla nationellt likvirdiga forutsittningar och en
hog kvalitet i donationsprocessen, vilket bidrar till en jamlik vard. Atgirden
omfattar sdvil vuxna som pediatriska mojliga organdonatorer.
Donationsprocesserna blir mer och mer komplexa vilket innebér att en
nationell medicinsk beredskapslinje med bred kompetens ger savil stod som
trygghet 1 de situationer dir den lokala kompetensen inte riacker till.
Beredskapslinjen startades forst upp i nagra regioner med ett positivt utfall,
dérefter Oppnades den for samtal fran samtliga regioner i augusti 2025.
Malet ér att beredskapslinjen ska bemannas av ldkare frin samtliga
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sjukvérdsregioner. Respektive sjukvérdsregion blir huvudman.
Donationslinjen dr 4ven en mgjlighet att f4 en nationell Gverblick 6ver vilka
fragestillningar och behov av kompetenshdjning som finns.
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Fokusomrade 4

Starka uppfoljning, analys och
utveckling av donations- och
transplantationsverksamheter

Detta fokusomrade syftar till att:

e skapa forutsattningar att fortlépande f6lja upp donations- och
transplantationsresultat

o fortsatta utveckla datasammanstallning och dverblick 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
nivéer: for enskilda sjukhus, regioner, sjukvardsregioner och nationellt.

Uppfoljningen behdver omfatta indikatorer och matt som inverkar pa
donations- och transplantationsprocessen och som kan stodja utveckling av
omradet, underlitta jimforelser och ge mojlighet att f6lja trender.

Utvecklade analyser behovs pé flera nivéer. Dessa 0kar forstaelsen av hur
det praktiska arbetet genomfors och vad som bidrar till goda resultat.
Resultat frdn analyser av bakomliggande orsaker och forutsattningar som
paverkat arbetet dr da viktiga, oavsett om resultaten &r positiva eller
negativa. Analyserna ger underlag for kontinuerlig utveckling inom béade
donation och transplantation. Analysresultat och slutsatser behdver
aterkopplas till den niva i organisationen som har mandat att sitta in
lampliga insatser. Det dr darfor viktigt att kommunikation och
informationsoverforing mellan olika nivéer av organisationen dr
vélfungerande. I nuléget saknas detta, eller &r otillrdckligt, pd ménga hall.

Aven uppfoljning av méjliga organdonatorer dir donation av nigon
anledning inte kom till stdnd, &r ett viktigt underlag for fortlopande
forbattringsarbete och for utvirdering av resultaten, inte minst pa lokal och
regional niva.
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Atgarder

Nedan foljer atgéarder i fokusomrade 4. Varje atgird har en malsittning och
en huvudaktor. Med huvudaktoren avses den aktdr som har ansvar att starta
upp och leda arbetet med att genomfora atgirden, i samverkan med andra
berdrda aktdrer. Om en atgird omfattar flera nivaer (nationellt, regionalt,
lokalt) dr det den hdgsta niva som blir ledande aktor, dvs implementeringen
paborjas forst pa nationell niva och dérefter pd regional och lokal niva.

4.1 Kvalitetsindikatorer inom intensivvarden

Nationellt

Atgéard Kontinuerligt férbattra och vidareutveckla kvalitetsindikatorer fér
DBD och DCD inom intensivvarden

Malséattning Kvalitetsindikatorer som forbattrar verksamheterna inom
donationsomradet

Huvudaktor NPO PIVoT / NAG Donation

Atgirden avser att kontinuerligt forbittra och vidareutveckla befintliga
kvalitetsindikatorer inom intensivvarden for DBD och DCD. Indikatorerna
syftar till att stodja arbetet for en 6kad organdonation och riktar sig fraimst
till vardgivare och verksamhetschefer ansvariga for organdonation.
Insamlande av data sker via Svensk Intensivvardsregister. Utfallet ligger till
grund for ett kontinuerligt utvecklingsarbete pa lokal och regional niva.
Socialstyrelsen bedomer att en systematisk uppfoljning pa samtliga nivéer
verkar for en jimlik vérd.

4.2 Samlad statistik

Nationellt

Atgérd Kontinuerligt inhamta och tillgangliggéra en férdjupad samlad
statistik inom donation och transplantation

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

Huvudaktor Socialstyrelsen

Atgirden innebir att samla in statistik om donationer och transplantationer
fran nationella och internationella kéllor och tillgangliggdra dessa pa
Socialstyrelsens webbplats. Dessa data utgor ett underlag for uppfoljning,
utvérdering, jamforelse och utveckling. Exempelvis ér det av betydelse att
kunna koppla ihop donationstal och mottagartal pa regional niva, samt for
att folja trender. Socialstyrelsen bedomer att denna atgérd ar till nytta for
savil berorda verksamheter som myndigheter for analys och utveckling av
omrédet.
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4.3 Kvalitetsindikatorer utanfor intensivvarden

Nationellt

Atgéard

Malsattning

Huvudaktor

donationsomradet

NPO PIVoT

Utveckla och kontinuerligt forbattra kvalitetsindikatorer for
narliggande verksamheter utanfér intensivvarden

Kvalitetsindikatorer leder till forbattringar i verksamheterna for

Atgirden innebir att forbereda for att ta fram, utveckla och kontinuerligt
forbéttra kvalitetsindikatorer for nirliggande verksamheter utanfor
intensivvarden dir organdonatorer kan finnas. Indikatorerna syftar till att
stodja arbetet for en 6kad organdonation och riktar sig framst till vardgivare
och verksamhetschefer som ar ansvariga for berdrda enheter. Utfallet
behover pé sikt ligga till grund for ett kontinuerligt utvecklingsarbete pa
lokal och regional niva. Socialstyrelsen beddmer att en systematisk

uppfoljning pé samtliga nivéer verkar for en jamlik vard.

Atgdéirden dir beroende av att 2.4 "Nationellt program ICOD”, 2.6
“Donation i vardprogram”, 2.7 ”Donationsombud” och 2.5 Identifiering
utanfor intensivvarden” forst implementerats.

4.4 Journalgranskning

Nationellt

Regionalt

Lokalt

Atgéard

Malsattning

Huvudaktor

Etablera en likriktad
nationell extern
journalgranskning av
dodsfallinom
intensivvarden,
avseende donation

Kvalitetsgranskning
och uppféljning av
donationsarbetet

NPO PIVoT / NAG
Donation

Initiera extern
monitorering med
journalgranskning av
doédsfall 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

Atgiirden avser implementering av extern journalgranskning av dodsfall
mellan intensivvardsenheter inom regionen. Utifran en nationell
granskningsmall, behdver granskaren folja och utvérdera insatser inom
regionen via “audits”. Denna granskning syftar till 6kad kvalité, utveckling,
uppfoljning och utvirdering av donationsarbetet. Socialstyrelsen bedomer
att denna atgérd, som initierades i sddra sjukvardsregionen, ger mdjlighet till
ett 0kat ldrande och ett stirkt samarbete mellan kliniker i respektive region.
Det bidrar dven till ett mer jdmlikt arbete over landet.
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4.5 Regional och lokal arlig uppféljning

Regionalt Lokalt

Atgéard Pa regional niva inhamta Genomfora en arlig uppféljning
samlade data for utfall inom mellan verksamhetschefer och
donation och transplantation sjukhusledning gallande analys

av donationsprocesser och dess
resultat inom donation och
transplantation

Malsattning Att tillgangliggéra samlade data | Resultat analyseras, utvarderas

for bade donation och och relevanta atgarder satts in
transplantation for att férbattra utfallet
Huvudaktér Regionala donations- och Verksamhetschefer och

transplantationsorganisationer sjukhusledning

Atgirden innebir pé regional niva att inhimta samlade data gillande
donationer, men dven for transplantationer fran respektive center. Genom
arliga lokala moten mellan verksamhetschefer inom berérda enheter och
sjukhusledning, skapas en struktur for att tillsammans f6lja upp och fé en
samlad bild 6ver fjolarets resultat. Beroende pa utfallet sitts relevanta
insatser in pa berord enhet. Socialstyrelsen beddmer att denna kontinuerliga
uppfoljning med dialog leder till ett optimerat resultat géllande donatorer
och transplantationer.

4.6 Nationell arlig uppféljning

Nationellt

Atgérd Etablera en arena for arligt nationellt méte gallande donations- och
transplantationsutfallen

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

Huvudaktor Socialstyrelsen

Atgirden innebir ett &rligt méte pa en gemensam arena mellan hdgre chefer
ansvariga for organdonation och transplantation, samt med Socialstyrelsen.
Forslagsvis vid samma tidpunkt varje r. Motet syftar till en konstruktiv
dialog for att kontinuerligt f6lja upp, utvirdera genomfort arbete och enas
om en gemensam riktning framat for det fortsatta arbetet med
handlingsplanens atgérder. Socialstyrelsen bedomer att denna atgérd ger
mdjligheter och stdd for berérda huvudmén att skapa édnnu béttre
forutsittningar for utveckling av omradet.

Atgiirden dr beroende av att dtgérd 4.5 “’Regional och lokal drlig
uppfoljning” forst genomfors.
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Donation och transplantation av
vavnad

I Sverige behandlas varje ar Gver tusen patienter med transplanterad vivnad
frén avlidna donatorer. De vdvnader som transplanteras fran avlidna donatorer
ar framfor allt hornhinnor, hjartklaffar, hud, senor och strukturellt ben.

Vivnadstransplantation bidrar till bittre levnadsforutsittningar och hogre
livskvalitet. Vissa vdvnader, som hud och hjirtklaffar, kan ocksé vara
livsforldngande och livrdddande. Vivnadstransplantationer, som ndstan
uteslutande &r planerad kirurgi, genomfors pa méanga av landets sjukhus.
Transplantation av hornhinnor gors primért pa universitetssjukhusen.
Strukturellt ben och senor transplanteras inom de specialiserade ortopediska
verksamheterna.

Bréannskadevarden &r nationellt hdgspecialiserad akutsjukvard och kréaver ett
robust lager av donatorhud for att kunna upprétthalla en katastrofmedicinsk
beredskap. Det finns tva nationellt hgspecialiserade brinnskadecentrum i
Sverige: Link6ping och Uppsala. Brannskadecentrum i Uppsala anvinder
hud fran avlidna donatorer. Barnhjértkirurgi (hjartklaffar for barn) ar aven
den koncentrerad till landets nationellt hogspecialiserade enheter (Skénes
Universitetssjukhus i Lund och Sahlgrenska Universitetssjukhus i
Goteborg). Hjartklaffar for vuxna transplanteras pa nagra av landets
thoraxkirurgiska kliniker.

Vavnadsverksamhetens process

Det rader inte brist pa vidvnadsdonatorer pd samma sitt som for
organdonatorer. Vivnadsdonation frin avlidna dr ingen sédllanhéndelse, och
det &r teoretiskt mojligt att utreda s manga vavnadsdonatorer som behovs
for att ticka behovet av vidvnad. Vavnadsdonation gar att utreda vid de flesta
dddsfall, men det dr endast ett par procent som blir faktiska donatorer av de
tusentals avlidna som utreds for vdvnadsdonation.

Orsakerna till det stora bortfallet 4r bristande resurser, organisatoriska,
tidsméssiga och legala forutsattningar samt de hogt stidllda vivnadsspecifika
kraven. Eftersom bortfallet &r stort dr det viktigt att s& manga avlidna som
mdjligt kan identifieras for utredning i tidigt skede.

Hanteringen av vévnad skiljer sig fran hanteringen av organ. Vavnader ér
inte forsorjda med syresatt blod nér de tas tillvara, och hélso- och sjukvarden
har dérfor langre tid pa sig for tillvaratagandet av vivnad jaimfort med organ.
Blodprover for smittester maste dock tas inom 24 timmar efter att ddden
intrétt for att en vavnadsdonation ska kunna vara mojlig. Oklar tidpunkt for
dodsfallet kan dérfor vara en kontraindikation. Vavnader behover sillan
matchas mellan donator och mottagare. Vivnad prepareras innan den kan
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transplanteras och kan forvaras olika ldnge innan transplantation.
Exempelvis kan hornhinnor forvaras i fem till sju veckor och hud i upp till
fem ar.

Figur 3. Vavnadsverksamhetens process for vavnad fran avlidna donatorer

Identifiering av Donation och Bearbetning Uppféljning
avliden fér utredning tillvaratagande

= Utredning av Bestallning av
* Overvakning av donationsvilia “madﬂr;\gs fl * Sparbarhet
' pl
system dar aviidna Smmprovtagnmg * Bearbetning - Rapportering till
idenitifieras * Utredning av de 5 » Transplantation myndighet (IVO)
Bedomning av e s TR | [ Aeerrapporteri
* i vawvnad fran aviiden . * Atefrapportering
logistik/tidsgranser AT Godksnnande till vavnadsinrattning
« Kontakt med ‘Ir.mspur! il - FOrvarin 5
+ Ev. polisiar process ; attning 9 * Uppfoljning
- « Frislappa av e
* Kontakt med (Utamning) Uppfol
tillvaratagandeenhet ;:er?:n:l{:‘gn?n?;o 3
(t ex register)
Bérhus, RMV, polisen, RDC, Tilly 9
vivnadsinrittningar m.fl. enhet enhet

Vivnadstransplantation &r i de flesta fall planerad kirurgi och riskerar dérfor
att nedprioriteras gentemot akut verksamhet. Aven om vivnadtransplantat
finns tillgidngliga kan begransningar i operationsresurser (vardpersonal,
operationspersonal och operationslokal) ibland omdjliggéra transplantation.
Bristen pa viavnadstransplantat i kombination med brist pa
transplantationsmojligheter gor situationen komplex.

Vavnadsverksamhetens organisation

Till skillnad fran organdonationsprocessen, som oftast sker pa en
intensivvardsavdelning, dr vdvnadsdonationsprocessen uppdelad pa flera
fristdende organisationer. Identifiering och utredning av avliden for
viavnadsdonation och sjdlva tillvaratagandet tillhor olika verksamhets- och
ansvarsomraden och finns inte i linjeverksamheten inom hélso- och
sjukvarden och rattsmedicin.

Vavnadsverksamhet

Vavnadsverksamheten omfattar hela kedjan fran identifiering och
utredning av avliden tilltankt donator till tillvaratagande,
preparering, kontroll, férvaring, frisldppning, transport och
transplantation av vavnad.
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Identifiering

Identifiering av avlidna for vdvnadsdonation (inklusive delar av den
medicinska utredningen och tillvaratagande av vdvnader) sker framst vid ett
trettiotal barhus samt vid de sex rittsmedicinska enheterna. Aven andra
yrkesgrupper som kommer i1 kontakt med avlidna, till exempel polis eller
personal inom dldreomsorgen, kan ha en viktig roll i att identifiera mojliga
donatorer pa orter dér vivnadsverksamhet bedrivs. Darfor behover dessa
yrkesgrupper kéinna till lokala rutiner for att mgjliggora en eventuell
donation.

Utredning

Vivnadsdonationsutredningar skots idag av ett drygt tiotal instanser,
déribland regionala donationscentrum. Arbetet bygger ofta pa uppdrag via
avtal mellan de olika instanserna. En vivnadsinrittning ger ofta andra
organisationer och verksamheter i uppdrag att utfora identifiering,
donationsutredning och tillvaratagande.

Tillvaratagande

De vévnadsinréttningar som inte sjélva utfor tillvaratagandet av vavnader
har avtal med patologavdelning eller riattsmedicinsk enhet for
tillvaratagande. Réttsmedicinalverket (RMYV) saknar ett formellt uppdrag att
verka donationsfrimjande, men tillvaratar genom avtal dndd en betydande
del av det totala antalet vdvnader som tillvaratas for transplantation.

Bearbetning, forvaring och frislappning

Totalt dtta vivnadsinréttningar i Sverige bearbetar, forvarar och frisldpper
vévnader fran avlidna for transplantationséndamal (figur 4). Vdvnadsbanken
Lund ar en multivivnadsbank som formedlar kardiovaskular vdavnad,
hornhinnor och senor. Cell- och vivnadslaboratoriet for klinisk immunologi
och transfusionsmedicin pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Géteborg
hanterar och formedlar hjartklaffar och annan kardiovaskuldr vavnad.
Sveriges enda inrédttning som hanterar hud finns 1 Uppsala. I Stockholm,
Goteborg, Orebro, Lund och Umea finns viivnadsinrittningar som hanterar
ogonvavnad. Tva vévnadsinrédttningar importerar senor — Region
Stockholms védvnadsinréttning for ben och senor samt Vévnadsinréttningen
for ben och senor i Vistra Gotalandsregionen. Det finns en
vivnadsinrittning for ben och senor i Ostersund.
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Viavnadsinrattningarna i Lund och Goteborg har ett nidra samarbete med
vavnadsinrittningar i Skandinavien vad géller tillvaratagande och
formedling av kardiovaskuldr vivnad.

Det innebér att vdvnad tillvaratas i de andra skandinaviska ldnderna, men
bearbetas och forvaras vid en svensk vdvnadsinrdttning och dirifran
formedlas for transplantation till de samverkande ldnderna.

Vavnadsradet

Nationella radet for organ, vavnader, celler och blod (Vavnadsradet)
skapades 2009 med syftet att stdtta vavnadsverksamheterna i
implementeringen av EU-direktivet for vavnad.

Vavnadsradet har pa uppdrag av SKR idag ett nationellt
samverkansuppdrag. De regionala vavnadssamordnarna sitter i
Vavnadsradets arbetsutskott.

Under Vavnadsradet finns nationella verksamhetsomradesgrupper
(VOG) som utarbetar rekommendationer for till exempel
kontraindikatorer, medicinsk lamplighet och prepareringsmetoder.
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Figur 4. Vavnadsverksamheter som hanterar vavnader fran avlidna
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arbetar med vavnadsdonation inom intensivvarden.

Mer information om donation och transplantation av vavnad finns
i den lagesrapport om donation och transplantation av vavnader i
Sverige som Socialstyrelsen ger ut varje ar.
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Humanmaterialférordningen

I augusti 2024 tradde Europaparlamentets och radets forordning (EU)
2024/1938 av den 13 juni 2024 om kvalitets- och sidkerhetsstandarder for
humanbiologiskt material avsett for anvindning pa ménniska och om
upphévande av direktiven 2002/98/EG och 2004/23/EG
(humanmaterialforordningen) 1 kraft. Humanmaterialférordningen ska
tillimpas pa samtliga humanmaterial som tas tillvara for anvindning pa
méinniska och ersitter EU-direktiven for blod och blodprodukter samt for
vivnader och celler.! Férordningen ska bérja tillimpas inom EU/ESS frin
och med den 7 augusti 2027. Detta innebér att lagar, forordningar och de av
Socialstyrelsens foreskrifter som rér humanmaterial behdver anpassas till
det nya regelverket. Humanmaterialférordningen kommer att bli det nya
tillampliga regelverket for vivnadsverksamheten.

Humanmaterialforordningen stiller krav pa viss inrapportering av data,
bland annat att verksamheterna samlar in, sammanstéller och rapporterar
aktivitetsdata. For att stodja verksamheterna i detta, samt i syfte att
mojliggdra en nationell 6verblick dver efterfragan och tillgang pa vdvnad i
Sverige, bor en mekanism (ett systemstdd) tas fram som mdjliggor
insamling av data pa aggregerad nationell niva.

Enligt artikel 62 1 forordningen ska medlemsstaterna dvervéga alla rimliga
anstrangningar i syfte att sdkerstilla en kontinuerlig tillgdng pa kritiskt
humanmaterial.

Kritiskt humanmaterial & humanmaterial for vilket en otillrdcklig tillgang
kommer att medfora allvarlig skada eller risk for allvarlig skada pa
mottagares hilsa (artikel 3.2). Socialstyrelsen har gjort en preliminar
kartlaggning av vad som kan anses utgora kritiskt humanmaterial i en svensk
kontext (humanmaterial som har férméga att ridda liv). Arbete med att ta
fram tydligare kriterier for vad som utgdr kritiskt humanmaterial pagar pa
EU-niva.

Sverige har 1 och med humanmaterialférordningen ett ansvar att Gvervéga att
vidta atgérder for att sdkerstélla tillgangen pa vivnad sa att patienter i behov
av vivnadstransplantation kan erbjudas den. Av artikel 62 foljer vidare att
viavnadsverksamheter som hanterar kritiskt humanmaterial ska inritta
lampliga mekanismer for kontinuerlig uppfoljning av sina lager av sadant
humanmaterial och ska kunna vidarebefordra informationen till behdriga

! Denna EU-forordning ersitter de rddande Europaparlamentets och Radets direktiv 2002/98/EG om
faststillande av kvalitets- och sdkerhetsnormer for insamling, kontroll, framstillning, férvaring och
distribution av humanblod och blodkomponenter och Europaparlamentets och Rédets direktiv
2004/23/EG om faststéllande av kvalitets- och sakerhetsnormer for donation, tillvaratagande, kontroll,
bearbetning, konservering, forvaring och distribution av ménskliga vévnader och celler.
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myndigheter. Behdriga myndigheter ska i sin tur inrétta [dmpliga
mekanismer for att ta emot sddan information.

Om det uppstér betydande brister i tillgdngen pé kritiskt humanmaterial ska
enheterna vidare utfirda en varning till sina behdriga myndigheter.
Myndigheterna ska vidarebefordra varningen till den nationella SOHO-
myndigheten, som i sin tur ska 1dmna uppgiften till en nationell EU-
plattform for humanmaterial, 1 fall dér bristen pé tillgdng skulle kunna
paverka andra medlemsstater. EU-plattformen &r en internetbaserad
plattform — under utveckling — for informationsutbyte mellan
medlemsstaterna, EU-kommissionen, SOHO-enheter, EU:s expertorgan och
allménheten. Varningen far ocksé lamnas till EU-plattformen om bristen
skulle kunna atgérdas genom samarbete, inbegripet genom utbyte av
humanmaterial, mellan medlemsstaterna (artikel 64).

Forordningen stéller krav pd nationella beredskapsplaner, vilket forutsétter
lokala forsorjningsplaner, for humanmaterial med atgarder som ska vidtas
utan onddigt dréjsmal nir efterfragan eller tillgdngen pa kritiskt
humanmaterial utgor eller sannolikt kommer att utgora en allvarlig risk for
maénniskors hilsa (artikel 63).

Enligt artikel 4 i humanmaterialférordningen har Sverige mojlighet att
behalla eller infora stringare nationella atgirder nir det géiller kvalitet och
sdkerhet for humanmaterial an de som f6ljer av forordningen.

Sveriges vavnadsverksamhet star infor en fordndring i och med
anpassningen till humanmaterialférordningen. Vivnadsverksamheten
behover stirkas och ges forutséttningar att leva upp till de nya krav som
stélls. Socialstyrelsen har fatt ett regeringsuppdrag att genomfora de
forberedelser som behovs for att myndigheten ska kunna uppfylla uppdraget
som nationell SOHO-myndighet i enlighet med humanmaterialférordningen.

Socialstyrelsen har vidare ett ansvar att stodja vivnadsverksamheterna
utifran det instruktionsenliga ansvaret for bland annat nationell samordning
avseende fragor om donation och transplantation av organ och vévnader.

Atgirderna i den nationella handlingsplanen syftar framfor allt till att stodja
viavnadsverksamheten 1 anpassningen till humanmaterialférordningen.
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Véavnad fran avlidna - en typ av humanmaterial

Humanmaterial (humanbiologiskt material, Substances of Human
Origin; SoHO) ar allt material som tillvaratagits fran
manniskokroppen (undantaget solida organ).

Utmaningar och strukturella hinder

En optimal vivnadsverksamhet dr behovsstyrd. Med det menas att behovet
av vivnadstransplantat styr utredning och tillvaratagande av vdvnad.
Socialstyrelsen har under arbetet med handlingsplanen identifierat flera
utmaningar och strukturella hinder for en behovsstyrd och dndamaélsenlig
vivnadsverksambhet.

Vardgivarens ansvar otydligt

Regleringen av vardgivarens ansvar for att frimja tillgdngen pd viavnad ar
otillricklig och otydlig avseende vivnadsdonation. Enligt Socialstyrelsens
foreskrift (SOSFS 2009:30) ska virdgivaren ansvara for att ledningen inom
hilso- och sjukvarden ar organiserad sa att den verkar for att tilltinkta
donatorer identifieras och frdmjar donation och forsorjning av biologiskt
material. Samtidigt l1dmnar formuleringen verka for och frimjar donation
tolkningsutrymme for vardgivaren. Detta kan leda till varierande grad av
identifiering och utredning av vdvnadsdonatorer.

Nationell overblick i realtid saknas

Det finns idag ingen mdjlighet att i realtid se det samlade nationella behovet
av vavnader eller var i landet patienter i behov av vivnadstransplantation
finns och var transplantaten finns tillgdngliga. I dagslaget forlitar sig
verksamheterna pa lokala sammanstillningar. Avsaknad av nationell
overblick innebdr att det 1 dagslaget inte finns tillricklig information om
huruvida brist pa vivnad foreligger, eller hur omfattande en sddan brist i s&
fall ar. I och med inforandet av humanmaterialférordningen forstarks
behovet av en nationell 6verblick och uppfoljning, sirskilt avseende kritiskt
humanmaterial.

Det finns dérfor ingen mekanism pa plats for att svara pa om Sveriges
forsorjning av vévnad dr god och som kan ge momentana ldgesbilder, vilket
aven dr viktigt ur ett beredskapsperspektiv. Det finns ingen /ldttillgdanglig
nationell statistik pé antalet avlidna vivnadsdonatorer och antalet
genomforda vivnadstransplantationer. Exempel pa statistik rorande
transplantationer av senor finns i Svenska korsbandsregistret av hjartklaffar i
SWEDEHEART och av hornhinnor i Svenska Cornearegistret.
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Den uppf6ljning av vivnadsdonation som sker idag utfors enligt lokala
rutiner med risk for dubbelregistrering. De uppgifter Inspektionen for vard
och omsorg (IVO) samlar in arligen fran vdvnadsinriattningarna for vidare
rapportering till EU-kommissionen har ett annat syfte dn att svara pa den
nationella tillgangen och efterfragan pa vivnader i Sverige.

Den digitala infrastrukturen forsvarar

Identifiering och utredning av avliden for donation &r donationsprocessens
viktigaste steg. Den befintliga digitala infrastrukturen komplicerar arbetet.

Rédande lagstiftning tillater inte elektronisk direktatkomst till
patientjournaler over regiongranser och mellan vardgivare. Icke
interoperabla journalsystem forsvarar en effektiv och &ndamalsenlig
vavnadsdonationsutredning ytterligare.

Detta innebér att uppgifter om tilltinkta donatorer i patientjournaler hos
andra vardgivare maste hdmtas in per telefon eller fax, vilket kan innebéra
risker for mottagaren av viavnaden om nagon information saknas vid
utldmnandet (om till exempel smitta eller sjukdom). Det kan dven forsvara
och forsinka arbetet med donationsutredningar. I vissa fall innebér det att
identifiering och utredning av avlidna helt uteblir och att vivnadsverksamhet
ddrmed inte kan bedrivas i en region.

Socialstyrelsen har lamnat forslag till regeringen pa lagandringar som
mojliggor for vardgivare att, genom direktdtkomst eller annat
elektroniskt utlamnande, ta del av uppgifter i en patientjournal som
finns hos andra vardgivare for att kunna utreda de medicinska
forutsattningarna for donation av organ och vavnader. Socialstyrelsen
foreslar att lagandringarna ska trada i kraft den 1 juli 2026.

Harmoniserat elektroniskt system for
notifiering av dodsfall saknas

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

Information om intrdffade dodsfall i syfte att utreda vdvnadsdonation ges
idag pa varierade sétt. Det kan uppsta en fordrojning mellan dédstidpunkten
och notifieringen som bidrar till ett ldgre antal utredda avlidna donatorer.

En del verksamheter har system for att elektroniskt hantera barhuslistor med
lasbehorighet for vivnadsutredare. I andra fall kontaktar vivnadsutredare
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barhuspersonal for att muntligen per telefon ga igenom barhuslistorna.
Andra metoder innebér att det gar en signal till vivnadsutredarens mobil
frén sjukhusavdelningars beldggningslistor nir personal pa avdelning
registrerar en avliden i journalsystemet. Réttsmedicin far frimst kinnedom
om avlidna via polisen, varpd en vivnadsdonationsutredning kan initieras.

Sarbar verksamhetsmodell

Det saknas idag en rikstdckande organisation eller struktur som har ett
tydligt uppdrag, resurser och mandat for att driva vdvnadsverksamheten
framat med rikstdckande fokus for samtliga vivnadstyper genom hela kedjan
(se tillhorande dokument).

For att optimera processerna kring vivnadsutredningsarbetet och for att
mdjliggora en behovsstyrd vivnadsverksamhet behdvs en sddan
organisering eller struktur.

Identifiering och utredning av vdvnadsdonatorer samt tillvaratagande av
vavnad dr inte tillstdndspliktig verksamhet och omfattas dirmed inte
rutinméssigt av IVO:s frekvenstillsyn. Inom Vavnadsradet finns for
nérvarande ingen grupp med sérskilt fokus pd donation och tillvaratagande
av viavnad. Representation fran utredar- och tillvaratagande gillande
donation fran avlidna forekommer inte i alla berérda VOG.

Arbetet inom vdvnadsverksamheten vilar ofta pa en liten arbetsgrupp eller
enstaka individer, vilket kan innebéra en sarbar verksamhetsmodell. Det
saknas en stabil langsiktig forsorjning av specialistkompetens inom
vivnadsverksamheten. Vavnadsdonationsutredare saknar ibland &dven
formella arbetsbeskrivningar. Dirtill rader det en ojimn tillgdng pa
vévnadsdonationsutredare och i vissa regioner saknas helt personer med
uppdrag att identifiera och utreda vavnadsdonatorer.

En sméskalig vivnadsverksamhet kan ha svart att uppratthalla kapacitet och
bibehélla kompetensen lokalt. Det kan vara svért att genomfora utbildningar,
eller ha rad att avsétta personal for att genomga utbildningar. Det far till
foljd att de fa utbildningstillfdllen som anordnas ibland stélls in pa grund av
for fa anmailda trots behovet av utbildningen.
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Grundlaggande forutsattningar

Malet med handlingsplanen ar en val fungerande
donationsverksamhet sa att fler organ och vavnader kan tas
tillvara, vilket i sin tur méjliggor att fler transplantationer kan
genomforas.

For att na detta mal behdver fem grundldggande forutsattningar
for vavnadsverksamheten finnas pa plats:

En hég donationsvilja i hela befolkningen.
Vavnadsverksamheten ar behovsstyrd.
Tydlig styrning och organisation.
Optimerad utredning av vavnadsdonatorer.
Adekvat kunskap.

Hog donations-
vilja i hela
befolkningen

Adekvat
kunskap
och kompetens

Tydlig
styrning och
organisation

Optimerad
utredning

av vavnads-
donatorer

En behovsstyrd
vavnads-
verksamhet
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En behovsstyrd

vavnadsverksamhet
En behovsstyrd vivnadsverksamhet innebér att
i bebwssyrd tillvaratagandet av vivnad styrs av behovet.

Efterfragan ar dynamisk och det kliniska behovet
styr. I en optimal vivnadsverksamhet moter tillgdngen efterfrégan.

Sverige behover vara sjalvforsorjande pa vavnad for att sakerstalla
vardens behov i normallage med mojlighet att skala upp vid 6kat
behov och utifran ett beredskapsperspektiv. Detta for att kunna
bidra till europeisk sjalvforsérjning men ocksa utifran malsattningen
i humanmaterialférordningen vad galler kritiskt humanmaterial
(artikel 62).

Transplantationsklinikernas behov styr ...

For att vivnadsverksamheten ska bli behovsstyrd krivs att det finns
information om vilken vivnad som behdver samlas in, vilken miangd och var
den behover anvindas. Transplantationsklinikernas behov av
vavnadstransplantat styr bestidllningarna till vivnadsinrattningarna, vilka i
sin tur styr tillvaratagandet av vdvnad och behovet av identifiering av
avliden for donationsutredning.

Det dr mojligt att kunna definiera lagernivaer utifran det kliniska behovet
och det sker en monitorering av nationell lagerstatus for att undvika bade
brist och dverlagring.

... med hjalp av ett rikstackande systemstdod

For att verksamheterna i realtid ska kunna folja det nationella behovet och
oka eller minska tillvaratagandet av viss vdvnad, krévs ett rikstickande
systemstod. Ett sddant systemstod kan d&ven varna om brist uppstar pa de
vavnader som klassas som kritiskt humanmaterial, som ett stod i
tillimningen av humanmaterialférordningen.

For en behovsstyrd vavnadsverksamhet maste det nationella
behovet av vavnadstransplantat vara klarlagt. Det maste aven finnas
ett systemstdd som ger en nationell dverblick av tillgdng och
efterfragan i realtid.
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Tydligt vilka vavnader som ska prioriteras

De tillvaratagande enheterna arbetar utifrdn det nationella behovet och det ar
tydligt infor varje utredning av tilltink donator vilka vdvnader som ska
prioriteras.

Tydlig styrning
och organisation

Det underlattar for regionerna att medverka till
forsorjningen av viavnad frén avlidna om
viavnadsverksamhetens organisation och struktur
ar kand.

For att kunna agera utifran det nationellt faststdllda behovet och for att leva
upp till mélsittningen i humanmaterialforordningen maste det vara mojligt
att stdlla krav pa vardgivare.

Vavnadsverksamheten samverkar utifran ett
nationellt perspektiv

Tydlig styrning och organisation innebir att vivnadsverksamheten &r
nationellt sammanhéllen, behovsstyrd och med fokus pa nationell
sjalvforsorjning och féormagan att kunna bidra till den europeiska
sjalvforsorjningen (av kritiska humanmaterial) i enlighet med
humanmaterialforordningens artikel 62.

Det dr mojligt att samverka Over regiongranserna for utredning av avlidna.
Det finns tillgéng till utredning och tillvaratagande 1 den omfattning som
behdvs. Regleringen av vardgivarens ansvar for detta ar tydligt.

Bristsituationer kan undvikas genom planerad insamling av vdvnad. Om det
rader brist pa ett vivnadstransplantat i den egna regionen &r det mojligt att
erhdlla den fran en annan region utan hinder. Importen inskrénks till att
omfatta endast vdvnader matchade pé individniva.

Erséttningsmodeller for kostnader mellan regionerna ér faststillda och utgor
inget hinder. Vérdgivaren sékerstéller stabil kompetensforsorjning.
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Optimerad utredning
av vavnadsdonatorer

En optimerad utredning av vdvnadsdonatorer
innebdr att systemet och bemanningen for
utredning av avlidna tilltdnkta donatorer ar
robust. De som utreder vidvnadsdonatorer
behover fa tidig kinnedom om dodsfall.

Information om avlidna for utredning kan inkomma till utredare pa flera sitt,
genom elektronisk 6vervakning av barhuslistor och pé annat sitt. Det finns
en enhetlig process for utredning av avliden och ett for &ndamalet sikert
nationellt system for tidig notifiering av avliden.

Regelverket och infrastrukturen mojliggor effektivt informationsutbyte dver
vardgivar- och regiongranser vad géller utredning av avlidna for
vévnadsdonation.

Adekvat kunskap

Det behover finnas kunskap inom sjukvérden,
sarskilt pa akutmottagning, inom intensivvarden
och andra vardavdelningar om nér vdvnads-
donation kan vara mgjlig.

Intensivvérdsldkare och sjukskoterskor behdver ha kunskap om mdjligheten
till vivnadsdonation i samband med vard av organdonator.
Sjukvérdspersonal behover ha kunskap och kompetens om hur en
vévnadsdonationsutredningsprocess initieras. Det dr viktigt att det finns
kunskap om vdvnadsdonation dven inom polis och kommunal verksamhet
och att det finns tydliga riktlinjer for hur personalen ska agera om en
situation uppstar da vivnadsdonation kan vara mojlig.
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Fokusomraden och atgarder

Handlingsplanen bestar av fyra prioriterade fokusomraden for
vavnad.

Dessa fokusomraden utgar fran de huvudsakliga utmaningarna
inom omradet och utgor en struktur for de tio atgarder som
finns med i handlingsplanen.

Alla atgarder ar pa nationell niva och samordnas tidsmassigt
med anpassningen till humanmaterialférordningen. Vissa av
insatserna kraver politiskt beslut och resurssattning av
Socialdepartementet for fortsatt utredning.

Sakerstalla stod till
vavnadsverksamheten

Hog donations-
vilja i hela
befolkningen

Adekvat Tydlig
kunskap styrning och
- och kompetens organisation
Oka kunskapen Majliggora

om vavnads- operativ styrning
donation och uppfdljning
Optimerad av vavnads-

utredning verksamheten
av vavnads-

donatorer

En behovsstyrd
vavnads-
verksamhet

Synliggora behovet av en
starkt vavnadsverksamhet
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Fokusomrade 1
Sakerstalla stod till
vavnadsverksamheten

Detta fokusomrade syftar till att:

mojliggora nationellt harmoniserade arbetssatt och rutiner
stédja vavnadsverksamheterna i anpassningen till
humanmaterialférordningen

skapa forutsattningar for att optimera vavnadsutredningsarbetet
och 6ka antalet vavnadsdonationer och tillgangen pa vavnad

Oka patientsakerheten.
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1.1 Nationellt stdd i samband med
anpassningen till humanmaterialférordningen

Humanmaterialférordningen innebar flera forandringar for
vavnadsverksamheten.

Nationelilt

Atgéard Genomlysning av EDQM:s Guide to the quality and safety of tissues
and cells for human application samt av European Centre for Disease
Prevention and Control’s (ECDC) Technical guidelines on the
prevention of donor-derived communicable disease transmission
through substances of human origin in the European Union and
European Economic Area (EU/EEA)).

Analysera om det kan behova inforas strangare nationella atgarder
inom donationsomradet, i enlighet med artikel 4 i
humanmaterialférordningen, for exempelvis vardgivarens ansvar
for att verka for ckad och resilient tillgang pa vavnader.

Utreda verksamheternas behov av st6d och identifiera vilken
styrning som behdvs pa nationell niva i fragor som inte omfattas av
humanmaterialférordningen, kompletterande akter och EDQM:s
guide och ECDC:s tekniska riktlinjer.

Malsattning Socialstyrelsen ska kartldgga verksamheternas behov av nationellt
stod (till exempel riktlinjer)

Huvudaktoér Socialstyrelsen

Beroende av Publiceringen av 6:e upplagan av EDQM:s Guide to the quality and
safety of tissues and cells for human application

Preliminar 2026
uppstart

Socialstyrelsen leder arbetet med att mojliggora framtagande av stodjande
insatser till exempel 1 form av nationella riktlinjer eller utbildningsinsatser
for att frimja Sveriges vdvnadsverksamhet.

Atgarden inkluderar att

e granska och analysera kommande (6:¢) upplaga av EDQM:s Guide to
the quality and safety of tissues and cells for human application

e exempelvis undersdka om det dr mojligt att dppna upp for en
provtagningstid langre dn 24-timmar utifran artikel 4 i
humanmaterialférordningen och EDQMs rapport, Understanding post-
mortem blood testing practices for tissue donation
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e utvdrdera behovet av nationell samordning och styrning for delar som
inte regleras genom humanmaterialforordningen och om det behdvs
strangare nationella atgarder &n humanmaterialforordningen

e utreda mojligheten att omformulera ”verka for” och “frimja”
vavnadsdonation i, samband med att Socialstyrelsens foreskrift (SOSFS
2009:30) upphivs eller revideras, for att tydliggora vardgivarens ansvar.

Foreskrifterna kommer att behova ses dver infor att
humanmaterialférordningen ska borja tillimpas. Arbetet med att revidera
eller upphéva relevanta foreskrifter kommer att pédbdrjas 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 under hosten

2026.

1.2 Vavnadsguiden

Arbetssatt, rutiner och relaterad dokumentation och instruktioner
kring vavnadsdonationer varierar 6ver landet.

Nationellt

Atgérd

Malséattning

Huvudaktor

Beroende av

Preliminar
uppstart

Utveckla en digital larande- och kunskapsplattform for utredning
och tillvaratagande av vavnad.

Underlatta anpassningen till humanmaterialférordningen samt
harmonisera definitioner och arbetsbetssatt.

Socialstyrelsen

Publiceringen av 6:e upplagan av EDQM:s Guide to the quality and
safety of tissues and cells for human application

Det som framkommer i atgard 1.1 Nationellt stéd i samband med
anpassningen till humanmaterialférordningen.

2026

Socialstyrelsen leder framtagandet av ett nationellt digitalt kunskapsstod
omfattande utredning och tillvaratagande av vdvnad till strukturen liknande
exempelvis Donationsguiden.

Atgarden inkluderar féljande:

e | genomfOrandet av dtgérden bor en utredning om hemvist genomforas
samt om hur atgdrden stodjer humanmaterialforordningens krav pa
kompetens hos personal (Artikel 37).
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e [ samband med ovan, bor dven vdvnadsrelaterad information och
arbetsmaterial 1 Donationsguiden och Nationella Donationspdrmarna
utokas.

1.3 Effektivare informationsutbyte vid
donationsutredningar

Nationellt

Atgérd Medverka till att I6sningar identifieras for ett effektivare
informationsutbyte mellan vardgivare och regioner vid
donationsutredningar.

Malsattning Optimera utredningen av de medicinska forutsattningarna for
donation av organ och vavnader.

Huvudaktor Socialstyrelsen
Beroende av Lagandring
Preliminar 2028
uppstart

Gemensam atgérd for organdonation, atgard 1.5

Gillande lagstiftning tillater inte elektronisk dtkomst till patientjournaler
over regiongrianser och mellan vardgivare. Icke-kompatibla journalsystem
forsvarar effektiva och @ndamalsenliga donationsutredningar bade vad avser
organ och vdvnader.

Socialstyrelsen avrapporterade i juni 2025 regeringsuppdraget att utreda
elektronisk atkomst till patientjournaler i syfte att utreda medicinsk
lamplighet infor donation.

Socialstyrelsens forslag syftar till att de réttsliga forutséttningarna kan skapas
for det informationsutbyte som behdvs. Om forslagen leder till att ny
lagstiftning kommer pa plats behdver verksamheterna stod for att kunna nyttja
de forbittrade mojligheterna, bland annat genom att se Over tekniska
l6sningar. Detta avser Socialstyrelsen stddja verksamheterna med om
forslagen antas av regeringen.

Atgarden inkluderar att
e formulera atgirder som kan skapa tekniska forutsattningar for ett
effektivt och andamélsenligt informationsutbyte

e identifiera verksamhetens behov av effektivare informationsutbyte
mellan virdgivare och regioner for att underlitta donationsutredningar i
enlighet med géllande ratt.

83


https://www.socialstyrelsen.se/contentassets/6f80ef115e14463aa0726761287c03fc/2025-6-9664.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/contentassets/6f80ef115e14463aa0726761287c03fc/2025-6-9664.pdf

Donation - en nationell angelagenhet

1.4 Kartlagga processerna vid notifiering av
dodsfall

Det saknas ett standardiserat elektroniskt nationellt system for en
tidig identifiering av avlidna infér utredning av tilltankta
vavnadsdonatorer.

Nationellt

Atgéard Kartldgg processerna vid dédsfallshantering och utred
mojligheter till att inféra en automatisk elektronisk signal vid
nyregistrerat doédsfall.

Malséattning Lamna forslag pa hur en notifiering av dodsfall kan ske sa att en
vavnadsdonationsutredning kan pabdrjas sa tidigt som mojligt
och fler avlidna hinner utredas.

Huvudaktér Socialstyrelsen
Preliminar 2029
uppstart

Socialstyrelsen leder arbetet med att ta fram en nulégesbild 6ver hur
registrering och identifiering av avliden sker (inom och utanfor sjukvarden).

Atgarderna inkluderar att
e genomlysa och redovisa olika aktorers uppdrag, roller och ansvar inom
omradet

e redogora for de olika administrativa processerna vid dodsfallshantering
(inklusive dodsbevis, dodsorsaksintyg och uppgifter om exakt
dddstidpunkt)

e undersoka existerande system (Webcert, barhuslistor, journalsystem med
flera).
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Fokusomrade 2

Mojliggora operativ styrning
och uppfoljning av
vavnadsverksamheten

Detta fokusomrade syftar till att:

e mojliggora aktuell nationell Iagesbild 6ver behovet av och
tillgangen pa vavnad (vavnadstyp och vavnadstransplantat)

e skapa forutsattningar for operativa beslut om tillvaratagande
och allokering av vavnad och utfarda varningar vid betydande
brist pa de vavnader fran avlidna som klassas som kritiskt
humanmaterial

e mojliggora en automatisk och systematisk uppféljning av
vavnadsverksamheten pa nationell niva.

For att Sveriges vdavnadsverksamhet ska kunna bli behovsstyrd méaste det
nationella behovet av vidvnadstransplantat och de lagernivéer som behdvs for
att Sverige ska vara sjalvforsorjande faststéllas. Det behdver finnas
mdjlighet att 6verblicka och forutse fordndringar i behovet av olika
vévnadstransplantat.

Med humanmaterialférordningen kommer krav pd inrapportering av data till
en EU-plattform som &ar under utveckling. Vidare ska de nationella SOHO-
myndigheterna, i vissa fall utan dréjsmal, kunna utfarda varningar avseende
bristande tillgdng pa kritiskt humanmaterial via denna plattform. For att
kunna uppna kraven behdver Sverige forst sdkerstilla att nationella
forutsittningar finns pa plats. Sverige ska ocksa enligt
humanmaterialforordningen verka for att uppna en tillricklig och
kontinuerlig tillgdng pa vdvnader som anses kritiska.

Det finns behov av ett systemstod med formaga att effektivt kunna f6lja och
mota aktuell efterfragan pa vévnadstransplantat. Detta verktyg behovs ocksa
for att systematiskt kunna analysera utvecklingen over tid och styra
verksamheten.
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2.1 Kartlagga det nationella behovet av
vavnadstransplantat

Det saknas nationell 6verblick éver tillgangen och efterfragan pa
vavnad i Sverige idag.

Nationelilt

Atgérd Kartlagga det nationella behovet av vdvnad (véavnadstyp och
vavnadstransplantat).

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

Huvudaktér Socialstyrelsen
Preliminar 2026
uppstart

Socialstyrelsen leder en nationell kartlaggning som mojliggor kvantifiering
av det nationella behovet och skapar forutsittningar for en behovsstyrd
nationellt sammanhallen vivnadsverksamhet med fokus pa sjalvforsorjning.

Atgarden inkluderar att

faststélla gemensamma definitioner och métetal

inventera nuvarande tillgdng och efterfragan, exempelvis kriterier for att
sdttas upp pa véntelista for att komma i frdga for transplantation

matematiskt beskriva behov och anvéndning 6ver tid
berdkna malnivaer for lagerhéllning per vdvnadstyp

identifiera och beskriva situationer och héndelser som péaverkar tillgang
och efterfrdgan pa ett sétt som anstridnger forsdrjningen av
vdvnadstransplantat

berdkna optimala lagernivéer under dessa situationer och héndelser.
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2.2 Utreda ett nationellt systemstod fér vavnad

Eftersom det saknas lattillganglig nationell vavnadsstatistik ar det
inte mojligt att fa en aktuell Iagesbild av tillgangliga transplantat for
nationell allokering eller for att identifiera nationellt behov och
planera for tillvaratagande.

Nationelilt

Atgéard Utreda och foresla hur ett nationellt systemstod for vavnad kan
utformas (inklusive dgarskap, andamal, innehall och atkomst).

Malséattning Stodja tillampningen for de vavnader fran avlidna som klassas som
kritiskt humanmaterial (artikel 62.3 och 64.3 i
humanmaterialférordningen), gallande betydande bristande
tillgang och méjlighet att utfarda varningar.

En aktuell 6verblick éver tillgdng pa vavnad och efterfragan pa
vavnadstransplantat och funktionalitet for att kunna moéta behovet
av vavnadstransplantat i hela landet, bade i normalldge och
bristsituationer.

Mojliggdr en automatisk och systematisk nationell uppféljning av
vavnadsverkssamheten.

Huvudaktor Socialstyrelsen

Beroende av Atgard 2.1 Kartlagga det nationella behovet av vavnadstransplantat.

Preliminar 2026
uppstart

Socialstyrelsen ska utreda och foresla hur ett nationellt systemstdd kan
utformas for att stodja tillimpningen av humanmaterialférordningen och
strdva mot en jamlik vard. Systemstddet ska kunna berékna och foresla
lagernivder samt forse verksamheterna med datadrivna beslutsstod som visar
lagerstatus, prognos och rekommendationer for prioritering vid
tillvaratagande for att optimera lagernivaerna. Systemstodet ska dven
indikera och varna for bristsituationer nationellt.

Socialstyrelsen ska tidigt utreda finansierings- och dgarskapsmodeller for
systemstodet och sdkerstélla att systemet svarar mot kraven 1
humanmaterialférordningen.

Inledningsvis genomfors ett pilotprojekt innefattandes ett begrinsat antal
vavnadstyper som preliminért definieras som kritiskt humanmaterial, vilket
ger vigledning till fortsatt arbete.
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Atgarden inkluderar att

identifiera behov av forfattningsstod

kartldgga existerande systemstod och integrationsmdjligheter for att
undvika dubbelarbete och mojliggéra adekvat datakvalitet

ta fram en gemensam nationell begreppsmodell

specificera krav pa systemstddets operativa, taktiska och strategiska
formagor, till exempel stod for optimering av lagernivaer och allokering,
rapportering och beslutsstod

utreda metoder for I6pande behovsdvervakning och tidiga indikationer
pa fordndringar, till exempel prognoser baserade pa historik, demografi
och medicinska indikationer

utreda modeller for finansiering, 4garskapsalternativ samt
ansvarsfordelning for utveckling, drift och forvaltning

utreda forutséttningar for rikstdckande allokering av respektive
vavnadstyp

ta fram nationell prioriteringsmatris som anger vilka vdvnader som ska
ha fortur vid tillvaratagande och under vilka scenarier; matrisen
utvecklas 1 mgjligaste man i linje med rekommendationerna i EDQM:s
Guide to the quality and safety of tissues and cells for human
application.

2.3 Kvalitetsindikatorer for vavnadsdonation

Det saknas uppdaterade nationella kvalitets- eller processindikatorer
for vavnadsdonation.

Nationelilt

Atgérd Utveckla och kontinuerligt forbattra kvalitets- och

processindikatorer for donation av vavnad fran avlidna.

Malséattning En systematisk uppféljning av kvalitets- och processindikatorer som

mojliggor verksamhetsutveckling och driver arbetet framat.
Socialstyrelsen lamnar forslag pa hur kvalitetsindikatorerna bor
foljas upp i forhallande till det nationella behovet.

Huvudaktor Socialstyrelsen
Preliminar 2026
uppstart
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Socialstyrelsen leder arbetet tillsammans med Vavnadsradet med att
utveckla kvalitetsindikatorer for donation av vdvnad frén avlidna.

Socialstyrelsen foljer fem av de totalt tolv kvalitetsindikatorerna for
organdonation fran avlidna, som tagits fram av Vavnadsradet i syfte att
kvalitetssdkra organdonationer hos vardgivaren. For vdvnad finns idag ingen
motsvarighet till detta.

Atgarden inkluderar att

e isamverkan med Sveriges vivnadsverksamheter definiera och
harmonisera begrepp (som utredning, identifiering) vilket bland annat
inbegriper en nationell definition av mojlig 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)

e formulera nationella kvalitetsindikatorer for vivnadsdonation med
utgangspunkt i dokumentet Miétetal for vavnadsdonation inklusive
malnivaer

e undersoka hur dessa indikatorer kan inkorporeras i ett nationellt
systemstod for vavnad

e undersdka mojligheten att infora inrapportering av organdonatorer som
aven blir vdvnadsdonatorer (multidonatorer) i ett nationellt systemstod

e kartldgga samtliga donationsverksamheters rapporteringsstruktur och
former for uppfoljning av donationsresultat.
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Fokusomrade 3
Synliggora behovet av en
starkt vavnadsverksamhet

Detta fokusomrade syftar till att:

mojliggdra en behovsstyrd och &ndamalsenlig
vavnadsverksamhet dver hela landet (utifran kriterier som
beredskap, hallbarhet, resurseffektivitet, kvalitet och jamlik vard)

skapa forutsattningar for att Sverige ska kunna tillhandahalla
kontinuerlig och tillracklig tillgang (lagerhalining) pa de vavnader
fran avlidna som klassas som kritiskt humanmaterial

mojliggora fortsatt framtagande av nationella beredskaps- och
forsorjningsplaner for de vavnader fran avlidna som klassas som
kritiskt humanmaterial

skapa forutsattningar for en professionaliserad struktur och
starkt svensk forsknings- och innovationskultur inom
vavnadsomradet.

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

Verksamheterna behdver ges forutsittningar att leva upp till
humanmaterialforordnigen. Detta krdver en oversyn av hur
vivnadsverksamheten i Sverige bor organiseras genom nationell styrning
och regional struktur. En forutséttning for detta dr en utredning for att kunna
ge forslag pa effektiva insatser och samtidigt skapa forutsittningar for
tillampningen av humanmaterialférordningen.
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3.1 En robust och resilient vavnadsverksamhet

Det saknas en nationell aktor eller gruppering med ett tydligt
mandat och med resurser att driva alla delar av
vavnadsverksamheten framat i hela Sverige.

Nationellt

Atgéard Utreda och foresla hur vavnadsverksamheten kan organiseras pa
ett andamalsenligt satt for att moéjliggora en behovsstyrd
verksamhet och underlatta tillampningen av
humanmaterialférordningen.

Resultat 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

Beroende av Nytt regeringsuppdrag

Preliminar 2027

uppstart

Atgarden inkluderar att

genomfora en konsekvensanalys for att utreda en lamplig
organisationsmodell utifran forslag som framkommit i dialog med
viavnadsverksamheterna, till exempel regionala donationscentrum (RDC)
for vdvnad, digitalt rikstickande utredarcentrum och ambulerande
tillvaratagande team. I analysen tas hinsyn till sela vivnadsprocessen
(det vill siga identifiering och utredning av avliden tilltinkt donator,
tillvaratagande, preparering, kontroll, férvaring, frislippning, transport
och transplantation).

vidareutveckla stodjande atgirder for de verksamheter som hanterar de
vavnader fran avlidna som klassas som kritiskt humanmaterial tas fram i
syfte att uppna en tillracklig tillging.

1 arbetet med att identifiera strategier for att utveckla och optimera
Sveriges viavnadsverksamhet gora en omvarldsanalys.
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Internationell utblick

Tva féregangslander i Europa inom vavnadsomradet ar
Nederlanderna och Storbritannien. Bagge lander tillampar formodat
samtycke och har valutvecklade skraddarsydda systemstdd och
tillganglig statistik for vavnad, dock med olika organisatoriska och
rattsliga forutsattningar. Till skillnad mot Sverige har de bada en
nationell styrning av vavnadsverksamheten.

Dutch Transplant Foundation (NTS) kommer tillsammans med dess
partners utveckla en strategi for 2025-2030. Bade Nederlandernas
tre-delade verksamhetsmodell och den helhetslésning som finns i
Storbritannien star i kontrast mot den svenska modellen dar en
nationell struktur saknas.

En helhetslésning i Storbritannien

Vardgivarnas kliniska behov styr vdvnadsverksamheten i
Storbritannien. National Health Service Blood and Transplant (NHSBT)
Tissue and Eye Services ar en av Europas stérsta vavnadsbanker och
har anvants som modell for verksamheter i andra lander, exempelvis
Kanada. Storbritanniens handlingsplaner och strategi for
vavnadsdonation har lett till ett nationellt forandringsarbete.

Den lI6pande verksamheten fungerar idag utifrdn de framtagna
handlingsplanerna dar den nationella aktéren NHSBT Tissue and Eye
Services har en helhetslsning for identifiering, utredning,
tillvaratagande, preparering, kontroll, lagerhallning och frislappning
av vavnader utifran ett nationellt anvandarperspektiv.

Strategin ar att NHS ska vara den i Storbritannien féredragna
leverantdren av hogkvalitativa och kostnadseffektiva
vavnadstransplantat nationellt, genom att lata verksamheten utga
fran vardgivarnas kliniska behov.

Tredelad struktur i Nederlanderna

Nederlandernas vavnadsverksamhet har ett skraddarsytt nationellt
systemstod. Nederlanderna ar framstaende inom omradet med en
hég donationsfrekvens.

Nederlanderna har bland annat primart tre rikstackande
vavnadsverksamheter; NTS som pa uppdrag av nederlandska
halsoministeriet bland annat har operativt nationellt ansvarar for
utredning, samordning och allokering; WUON som pa uppdrag av
NTS utgér landets tillvaratagandeenhet; samt ETB-Bislife som ar en
av Europas stérsta vavnadsbanker.
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Eokusomréde 4
Oka kunskapen om
vavhadsdonation

Detta fokusomrade syftar till att:

e sakerstalla att grund- och specialistutbildning for lakare och
sjukskoterskor innehaller grundldaggande undervisning om organ
och vavnadsdonation

e 0Oka allmanhetens kunskap om organ- och vavnadsdonation och
vikten av att ta stallning till donation

4.1 Oversyn av utbildning inom donation vid
|arosaten

Det saknas grundléaggande utbildning om organ- och
vavnadsdonation i utbildning for lakare och sjukskoéterskor.

Nationellt

Atgérd Genomfbéra en nationell kartldaggning av utbildningsinsatser inom
donation och transplantation fér grund- och specialistutbildningar
till Idkare och sjukskoterskor vid landets larosaten. Utifran resultat
ta fram forslag pa 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
Preliminar Paborjad
uppstart

Gemensam atgard med organdonation, atgard 3.4

Atgirden syftar till att séikerstilla att likare och sjukskdterskor far
grundldggande kunskaper om donation redan under sin utbildning.

En kartldggning utfordes 2020 som visade en utvecklingspotential gillande
innehéll, antal timmar samt examinationsformer. Under 2025 genomfors en
ny kartldggning av utbildningsinsatser for lakare och sjukskdterskor pa
grund- och specialistutbildningar. Beroende pa resultat, kommer relevanta
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atgérder att foreslas 1 syfte att inkludera specifik utbildning om donation och
transplantation i berdrda utbildningsplaner och lirandemalen. Denna atgard
ar ett led 1 att forstdrka utbildningsinsatserna inom omradet med det yttersta
syftet att 6ka antalet organ- och vdvnadsdonatorer.

4.2 Nationella informationskampanjer

Informationsinsatser om vavnadsdonation har historiskt sett varit
begransade. Kunskapen om behovet av organ- och vavnads-
donation i samhallet ar lag.

Nationellt

Atgéard Genomfbra riktade nationella informationskampanjer inom
donations- och transplantationsomradet.

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

Huvudaktér Socialstyrelsen

Beroende av Regeringsuppdrag eller ytterligare medel

Preliminar 2026
uppstart

Gemensam atgard for organdonation, atgard 3.1

Atgiirden syftar till att 6ka allminhetens kiinnedom och kunskap om vikten
av organ och vdvnadsdonation, med fokus pa den livrdddande behandling
som en transplantation kan innebdra. Det dr angeldget att betona betydelsen
av att var och en behover ta stillning 1 donationsfragan. Socialstyrelsen har
noterat en minskning i antalet nyregistreringar i Donationsregistret. Malet ar
att na ut brett 1 befolkningen med hénsyn till olika &ldrar, sprak och
kulturella bakgrunder, i linje med Sveriges mangkulturella samhélle.
Socialstyrelsen bedomer att med ytterligare kunskap till allmédnheten kan
donationsomrddet lyftas i samhéllet och fa fler medborgare att gora sin
instéllning till donation kénd.

Denna atgérd stimmer 6verens med artikel 62.2 b (b) i
humanmaterialférordningen om att sdkerstélla att strategier for rekrytering
och bibehéllande av donatorer av humanmaterial tillimpas nar det géller
kritiskt humanmaterial, inbegripet kommunikationskampanjer och
utbildningsprogram.
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Tidslinje
Arbetet med atgirderna i handlingsplanen é&r ett lagarbete med komplexa
uppgifter. Nagra av atgirderna i handlingsplanen ar beroende av varandra.

En viss atgérd kan inte starta forrdn en annan har paborjats, medan andra
kan ske parallellt.

Fram till augusti 2027 prioriteras de atgirder som &r kopplade till
anpassningen till humanmaterialférordningen.

Vissa av atgédrderna dr dessutom beroende av publicering av nésta upplaga
av EDQM:s Guide to the quality and safety of tissues and cells for human
application (6:e upplagan) vilket forvéntas tidigast hosten 2026.
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Figur 5. Preliminar tidsplan

1.1 Nationellt stod i samband med

anpassningen till humanmaterialférordningen

1.2 Vavnadsguiden

1.3 Effektivare informationsutbyte vid
donationsutredningar

1.4 Kartldgga processerna vid notifiering

av dodsfall

2.1 Kartldgga det nationella
behovet av vavnadstransplantat

2.3 Kvalitetsindikatorer for vavnadsdonation

3.1 En robust och resilient vavnadsverksamhet

4.2 Genomfora riktade nationella informationskampanjer

HT 2025 VT 2026 HT 2026 HT 2027 VT 2028 HT 2028 VT 2029 HT 2029 VT 2030 HT 2030
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Kallor

Kaillorna som anges ska inte ses som en uttdmmande utan ir en
sammanfattning av de mest centrala kédllorna som anvénts vid framtagningen
av handlingsplanen.

Lagar och férordningar

Donation- och transplantationsverksamheterna omfattas av samma
grundldggande bestimmelser som all hélso- och sjukvérd, till exempel
hilso- och sjukvardslagen (2017:30), patientdatalagen (2008:355),
patientlagen (2014:821) och patientsdkerhetslagen (2010:659). Donation och
transplantation av organ och vavnader regleras av savél EU som i svensk
lagstiftning. Vidare styrs donations- och transplantationsomradet av
specifika lagar och bindande foreskrifter. Har foljer en sammanstillning
over relevanta lagar, forordningar och foreskrifter pd omradet.

EU-lagstiftning

Europaparlamentets och Rédets forordning (EU) 2024/1938 av den 13 juni
2024 om kvalitets- och sdkerhetsstandarder for humanbiologiskt material
avsett for anvindning pa ménniska (humanmaterialférordningen). EU-
forordningen tridde i kraft den 7 augusti 2024 och ska borja tillimpas den 7
augusti 2027.

Forordningen ersétter Europaparlamentets och Radets direktiv 2002/98/EG
om faststdllande av kvalitets- och sdkerhetsnormer for insamling, kontroll,
framstéllning, forvaring och distribution av humanblod och
blodkomponenter och Europaparlamentets och Radets direktiv 2004/23/EG
om faststidllande av kvalitets- och sdkerhetsnormer for donation,
tillvaratagande, kontroll, bearbetning, konservering, forvaring och
distribution av ménskliga vévnader och celler.

Nar humanmaterialférordningen borjar tillampas kommer flera nya
begrepp att introduceras, till exempel kommer den tillstandspliktiga
verksamheten utféras vid SoHO-inrattningar, donatorer av
humanmaterial kommer att bendmnas SoHO-donatorer och
bearbetat humanmaterial benamnas SoHO-preparat.
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Europarlamentets och rédets direktiv 2010/53/EU av den 7 juli 2010 om
kvalitets- och sdkerhetsnormer for méinskliga organ avsedda for
transplantation

Direktivet genomfordes i nationell ritt genom lagen (2012:263) om
kvalitets- och sdkerhetsnormer vid hantering av méinskliga organ.

Lagar
Haélso- och sjukvardslagen (2017:30)

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

Offentlighets- och sekretesslagen (2009:400)

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

Lagen (1995:831) om transplantation m.m.
Lagen (1987:269) om kriterier for bestimmande av méinniskans dod

Lagen (2012:263) om kvalitets- och sdkerhetsnormer vid hantering av
ménskliga organ

Lagen (2008:286) om kvalitets- och sdkerhetsnormer vid hantering av
méinskliga vivnader och celler

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

Forordningar

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

Patientsdkerhetsforordningen (2010:1369)

Hailso- och sjukvardsférordningen (2017:80)
Patientdataforordningen (2008:360)

Offentlighets- och sekretessforordningen (2009:641)

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

Forordningen (2018:307) om donationsregister hos Socialstyrelsen
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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 hélso- och sjukvéarden

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

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

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

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

Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad (SOSFS 2009:32) om
anviandning av vavnader och celler i hdlso- och sjukvarden och vid klinisk
forskning m.m.

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

Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad (HSLF-FS 2015:15) om vissa
atgdrder 1 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 radsslutsatser

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 rddslutsatser, Council conclusions on enhancing organ
donation and transplantation, 16568/24, Council of the European Union,
2024
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Lagpropositioner och Statens offentliga
utredningar
Nya regler for organdonation Prop. 2021/22:128

Organbevarande behandling f6r donation SOU 2019:26

Organdonation SOU 2015:84

Ovrigt
Slutrapport DCD-projektet — Summering av fyra drs arbete med inforande

av DCD, Viavnadsradet 2020

Vagledningar och kunskapsstod

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

Organdonation och transplantation i Sverige 2023, Socialstyrelsen 2024
Vivnadsdonation 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 lakare och donationsansvarig sjukskoterska — En
véagledning for vardgivare och verksamhetschefer ansvariga for organ- och
vivnadsdonation, Socialstyrelsen 2022

Kartldggning av utbildning 1 organ- och vivnadsdonation for lakare och
sjukskdterskor vid landets ldrosdten, Socialstyrelsen 2020

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

Uppdrag att utreda forutséttningarna for rollen som nationell SOHO-
myndighet i enlighet med artikel 5.4 i den kommande EU-férordningen om
kvalitets- och sdkerhetsstandarder for humanbiologiskt material avsett for
anviandning pa manniska och om upphévande av direktiven 2002/98/EG och
2004/23/EG (humanmaterialforordningen) (S2024/01111)

Uppdrag att forbereda infor humanmaterialforordningen: 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) publicerad 17
juni 2025, Artikelnummer: 2025-6-9595

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 rétt till foljd 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 atkomst till
patientjournaler vid utredning av de medicinska forutsittningarna for
donation av biologiskt material (S2025/00208), publicerad 30 juni 2025,
Artikelnummer: 2025-6-9664

Plats for vard - Forslag till en nationell plan for att minska bristen pa
vérdplatser i hdlso- och sjukvarden, S2023/00679 (delvis), publicerad 3 juni
2024.
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https://www.socialstyrelsen.se/contentassets/12764ca99b244cc68f752f4a74ebe188/2025-1-9436.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/contentassets/ca9af78245ac4ff8a16fc413e3a545f7/2025-6-9595.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/contentassets/6f80ef115e14463aa0726761287c03fc/2025-6-9664.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/contentassets/25f1ada213c247e7aefc205654f53329/2024-5-9098.pdf

Forkortningar

DAL
DAS

DBD

DCD

DOSS

DUS

ECDC

EDQM

ESOT

ICOD

IVO
KNUS
NAG
NDC

NEX

NHSBT

NHV

NPO PIVoT

Donationsansvarig likare
Donationsansvarig sjukskoterska

Donation dé doden intréffar efter priméar
hjarnskada, Donation after Brain Death.

Donation da doden intréffar till foljd av
cirkulationsstillestdnd, Donation after
Circulatory Death.
Donationsspecialiserad sjukskdterska

Donationsansvarig underskdterska

European Centre for Disease Prevention
and Control

European Directorate for the Quality of
Medicines & HealthCare

European Society of Organ
Transplantation

Intensive Care to facilitate Organ
Donation

Inspektionen for vard och omsorg
Klinisk neurologisk undersokning
Nationell Arbetsgrupp Donation
Nationellt Donationscentrum

Nationell expertgrupp for organ- och
viavnadsdonation

National Health Service Blood and
Transplant

Nationell hogspecialiserad vard

Nationellt programomrade perioperativ
vard, intensivvard och transplantation
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NPO Nationell patientdversikt

NTS Dutch Transplant Foundation

PMI Per miljon invénare

RDAL Regionalt Donationsansvarig ldkare

RDAS Regionalt Donationsansvarig
sjukskdterska

RDC Regionalt Donationscentrum

RMV Réttsmedicinalverket

SFAI An/IVA Svensk Forening for Anestesi och
Intensivvard
Riksforeningen for Anestesi och
Intensivvard

SIR Svenska intensivvardsregistret

SKR Sveriges Kommuner och Regioner

SoHO Substance of Human Origin (dmnen av

ménskligt ursprung)

TA-NRP Thoracoabdominal Normothermic
Regional Perfusion

uDCD uncontrolled DCD
VOG Verksamhetsomradesgrupp
QALY Quality-Adjusted Life Year

(kvalitetsjusterat levnadsar)
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Forklaringar

Brytpunktsbeslut

Direkta kriterier

Donationsguiden

Frislappt vivnad

Hanterad vivnad

Humanmaterial

ICOD (Intensive Care to
facilitate Organ Donation)

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

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

En samlad nationell, digital plattform
over donationsprocessen, framtagen for
vardpersonal.

Viavnad godkénd for distribution for
anvindning pa méanniska eller
overforing till en annan aktdr, till
exempel for vidare bearbetning med
eller utan atersandning.

Vivnad som tillvaratagits och
behandlats for anvdndning pd ménniska.

Humanmaterial (humanbiologiskt
material, Substances of Human Origin;
SoHO) ar allt material som tillvaratagits
fran manniskokroppen (undantaget
solida organ), oavsett om det bestdr av
celler eller inte och oavsett om cellerna
dr viabla eller inte, inbegripet SOHO-
preparat som &r resultatet av bearbetning
av sadant material.

Svensk definition:

Organbevarande behandling som
initieras utanfor [IVA efter
brytpunktbeslut enbart for att utreda
forutsittningar for organdonation.
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Indirekta kriterier

Intensivvird

Kritiskt humanmaterial

Kvalitetsindikator

Majlig organdonator DBD

Majlig organdonator DCD

Nationell hogspecialiserad
vard (NHV)

(definitionen framtagen av Nationella
Expertgruppen for Organ- och
Vivnadsdonation och dérefter
accepterad av Socialstyrelsen).

Faststidllande 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.

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

Humanmaterial for vilken en otillracklig
tillgang kommer att medfora allvarlig
skada eller risk for allvarlig skada pa
mottagares hélsa eller ett allvarligt
avbrott i tillverkningen av produkter
som omfattas av annan
unionslagstiftning, dér en otillracklig
tillgdng pd sddana produkter kommer att
medfora allvarlig skada eller risk for
allvarlig skada pd ménniskors hélsa.

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

Patient med svar nytillkommen
hjarnskada, och dér punkt 1-2
nedan dr uppfyllda:

1.RLS>6eller GCS <5

2. Nytillkommet bortfall av minst en
kranialnervsreflex.

Patient med allvarlig livshotande
sjukdom, dédr intensivvardsbehandling
inte ldngre &r till gagn for patienten och
brytpunktsbeslut har fattats. Stabil i
vitala parametrar under pagaende
livsuppehallande/organbevarande
behandling.

Nationell hogspecialiserad vard (tidigare
kallat rikssjukvard) ar offentligt
finansierad vard som bedrivs vid som
mest fem enheter 1 landet och dér bara
ett fatal vardgivare kan uppfylla kraven
pa kompetens, tillgidnglighet och arbete i
multidisciplindra team.
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Nationell SoOHO-myndighet

Organbevarande behandling

Organdonationsprocess

Preparerad vavnad

Scandiatransplant

Sjukvérdsregion

SoHO-donatorer

SoHO-enhet

Den nationella SoOHO-myndigheten ska
framst ansvara for att samordna utbytet
av information med EU-kommissionen
och med andra medlemsstaters
nationella SoOHO-myndigheter, samt
utfora en rad uppgifter som specificeras
1 humanmaterialférordningen.

Intensivvardsinsatser och andra atgérder
som efter brytpunktsbeslut ges till en
patient, vars liv inte gér att radda, for att
bevara organens funktion eller forbéttra
forutsittningarna for transplantation.
Organdonationsprocessen pagar fran att
en mojlig organdonator
uppmérksammas till och med att
kontakten med narstaende &r avslutad.

Vivnad som bearbetats eller tillpassats
till ett transplantat.

Samarbetsorganisation for utbyte av
organ mellan de nordiska linderna och
Estland.

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

Donatorer av humanmaterial som
definierat i humanmateriaférordningen
(innefattar vdvnadsdonatorer).

En enhet som utfor en eller flera av
foljande SoHO-aktiviteter:

* Registrering, granskning,
lakarundersokning, testning av SoHO-
donatorer

* Testning av personer fran vilka
humanmaterial tillvaratas for autolog
anvindning eller anvdndning inom ett
forhallande

* Tillvaratagande, bearbetning,
kvalitetskontroll, forvaring,
frislappning, distribution, import, export
av humanmaterial

* Anvindning pa méanniska (till exempel
transplantation), registrering av kliniska
resultat (inom ramen for ett
tillstandsforfarande av SoHO-preparat.
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SoHO-inrittning

SoHO-preparat

Tilltinkt vivnadsdonator

Total hjidrninfarkt

Transplantationskoordinator

Visceral transplantation

Vivnadsradet

En SoHO-enhet som utfor en eller flera
av foljande SoHO-aktiviteter:

* bade bearbetning och forvaring

* frislappning

* import

* export.

Humanmaterial som har genomgétt
bearbetning, har en specifik klinisk
indikation och &r avsett for anvindning
pa ménniska eller for distribution. I
denna skrift avser detta humanmaterial
fran avlidna vdvnadsdonatorer.

Avliden under utredning for
vidvnadsdonation.

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

Specialistsjukskoterska pa avancerad
niva verksam som
transplantationskoordinator, samordnar
hela donationsprocessen.

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

Nationella radet for organ, vavnader,
celler och blod.
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Socialstyrelsens Nationella Donationscentrum

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

Myndigheten ér en normerande myndighet och ansvarar enligt sin
instruktion? fér bland annat nationell samordning och
kunskapsspridning inom organ- och vavnadsomradet samt for
regelgivning inom vard och omsorg. Myndigheten ansvarar for den
arliga nationella systematiska uppféljningen av donations- och
transplantationsverksamheten i Sverige.

Socialstyrelsens Nationella Donationscentrum (NDC) ar nationell
kontaktpunkt for fragor om organ, blod och blodsékerhet, samt
celler och vavnader.

NDC stodjer det donationsframjande arbetet inom halso- och
sjukvarden och stravar efter att na en 6kad donationsfrekvens med
bibehallen patientsakerhet.

NDC forvaltar Socialstyrelsens donationsregister och har i sitt
uppdrag att ge allmanheten kontinuerlig information i fragor som
ror donation och transplantation, samt att underlatta for den
enskilde att gdra sin installning till donation kand. Myndigheten
initierar en arligen dterkommande kampanjvecka, Donationsveckan,
for att uppmana allmanheten att registrera sig i Donationsregistret.

NDC representerar Sverige i europeiska samarbetsorgan sasom
Samordningsstyrelsen fér humanmaterial och deltar i Europaradets
olika kommittéer och expertgrupper inom European Directorate for
the Quality of Medicines & HealthCare (EDQM) som bland annat
utarbetar riktlinjer fér blodverksamhet, vavnads- och organdonation.

2 Se Férordning (2015:284) med instruktion for Socialstyrelsen.
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Den nationella handlingsplanen fér donation och transplantation av
organ och vavnad galler for aren 2026-2030. Planen faststaller den
gemensamma inriktningen for arbetet inom omradet under de
kommande fem aren.

Arbetet med att pa regeringens uppdraqg ta fram den nationella
handlingsplanen har skett i ndra samarbete med berirda
verksamheter i samtliga Sveriges regioner:

Sveriges Kommuner och Regioner (5KR)
Verksamhetschefer inom intenshvwarden

Verksamhetschefer inom vavnadsverksamheten med ansvar for
vavnadsinrattningar, identifiering, donationsutredning och
tillvaratagande

Verksamhetschefer inom transplantation
Vavnadsradets arbetsutskott
Expertgrupper och sakkunniga
Rattsmedicinalverket

Representanter for sjukvardsregionerna

Kunskapsstyrningsorganisationen med den nationelia
arbetsgruppen (NAG) for donation med professionsforetradare
fran intensivwarden och transplantation, samt
patientforetradare fran Mer Organ Donation (MOD).
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