Frdmjande av
organdonation

En vagledning for vardgivare och
verksamhetschefer

C
.6.3., Socialstyrelsen



Du fér gérna citera Socialstyrelsens texter om du uppger kdllan, exempelvis i
utbildningsmaterial fill sjélvkostnadspris, men du far inte anvdnda texternai
kommersiella sammanhang. Socialstyrelsen har ensamratt att bestdmma hur detta
verk fér anvandas, enligt lagen (1960:729) om upphovsratt till litteréra och konstnarliga
verk (upphovsratisiagen). Aven bilder, fotografier och illustrationer &r skyddade av
upphovsratten, och du mdste ha upphovsmannens fillstdnd fér att anvénda dem.

ISBN 978-91-7555-279-8
Artikelnummer 2015-2-29

Publicerad www.socialstyrelsen.se, februari 2015


http://www.socialstyrelsen.se/

Forord

I Socialstyrelsens uppdrag ingér att folja utvecklingen inom hélso- och
sjukvarden i donations- och transplantationsfrdgor och ta de initiativ som
detta kan ge anledning till. Utifran arliga rapporter av antalet organdonatorer
1 Sverige har Socialstyrelsen tillsammans med Donationsradet
uppméirksammat behovet av en véigledning for att identifiera fler
organdonatorer. Vigledningen syftar darmed till att stodja landstingen och
regionerna i arbetet for en 6kad organdonation, genom att ge dem bésta
tillgdngliga kunskap pd omradet. Den riktar sig framst till vardgivare och
verksamhetschefer ansvariga for organdonation.

Projektledaren Carin Franzén har ansvarat for vigledningen, i samrad med
Donationsradet och Socialstyrelsens vetenskapliga rad for organ- och
vévnadsdonation.

AnneMarie Danon
Avdelningschef for Kunskapsstod
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Sammanfattning

Socialstyrelsen presenterar i denna vigledning rekommendationer for att 6ka
antalet organdonationer inom hélso- och sjukvéarden. Végledningens
rekommendationer inom de olika omradena &r tankta att stodja vardgivare
och verksamhetschefer som &r ansvariga for organdonation och ar baserade
pa basta tillgdngliga kunskap.

Rekommendationerna delas upp i foljande omraden:

» Skapa en organisation som frimjar organdonation
* Ge stod till intensivvérdspersonal
* Ge stod till ndrstdende

Vigledningen pekar pa att det inte dr en isolerad insats ifrdn hélso- och
sjukvérden som avgor antal organdonationer. Socialstyrelsens beddmning ar
att hélso- och sjukvarden ska organiseras s att donationsverksamheten
fungerar optimalt. Detta kan exempelvis innebéra ett 6kat samarbete mellan
transplantationscentra och intensivvard nationellt.

Vidare betonar vigledningen vikten av att intensivvardspersonal far en
adekvat utbildning i donationsprocessen och i samtalsmetodik. Har har
verksamhetschefen det yttersta ansvaret. Kompetensen hos
donationsansvariga lakare och donationsansvariga sjukskoterskor kan med
fordel anvandas som resurs for utbildning och fardighetstraning for
intensivvardspersonal.

En tydlig framgangsfaktor for att framja fler organdonatorer ar stod till
ndrstdende. Det dr mycket betydelsefullt att stor hdnsyn tas vad géller form,
plats och tidpunkt for samtalen med nérstdende.
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Inledning

I denna végledning presenterar Socialstyrelsen ett antal rekommendationer
for att 6ka antalet organdonatorer. Syftet med vigledningen ér att stodja
landstingen och regionerna i arbetet for 6kad organdonation, genom att ge
dem basta tillgdngliga kunskap pa omradet.

Vigledningens rekommendationer géller patienter som vardas i en
intensivvardssituation och vars tillstand kan tdnkas leda till organdonation.

Nuldget for organdonation i Sverige

Organdonation dr en viktig del av den svenska hélso- och sjukvéarden. En
enda organdonator kan rddda livet pé flera personer, eftersom det dr mgjligt
att transplantera mer dn ett organ, till en eller flera patienter. Det har skett en
svag okning av organdonatorer under de senaste aren i Sverige, men de
behover bli dnnu fler.

Socialstyrelsen bevakar utvecklingen inom hélso- och sjukvarden i do-
nations- och transplantationsfragor och har sedan 2010 arligen publicerat en
kartlaggning dver antalet organdonationer 1 Sverige. I den senaste rapporten
[1] faststélls att 151 avlidna patienter blev organdonatorer under 2013. Ur ett
nationellt perspektiv dr det en 6kning med 7 procent sedan aret innan, men
det finns stora regionala variationer. Det totala antalet transplanterade organ
okade ndgot under 2013, men fortfarande &r efterfrdgan pa organ storre én
tillgangen. Vidare gav Socialstyrelsen i april 2014 ut en vigledning med en
uppdatering av tidigare rekommendationer for donationsansvarig ldkare
(DAL) och donationsansvarig sjukskoterska (DAS). Véagledningen riktar sig
till vardgivare och verksamhetschefer inom hilso- och sjukvarden och syftar
till att tydliggéra DAL:s och DAS:s funktioner och arbetsuppgifter [2].

En utredning av omrddet pagadr

For ndrvarande pagar en nationell statlig utredning (Dir. 2013:25) av
donations- och transplantationsomradet. Utredningen syftar till att sdkerstélla
en fortsatt vil fungerande donations- och transplantationsverksamhet 1
Sverige samt att mgjliggora ett 6kat antal organdonatorer och tillgingliga
organ fOr transplantation. De omrédden som omfattas 1 utredningen é&r:

* information till allménheten och dess mojlighet att ta stéllning till do-
nation

» vardgivarnas organisation och arbetssitt och deras betydelse for do-
nations- och transplantationsverksamheten

* fOrutsdttningarna att bedriva donationsframjande insatser 1 varden

* uppgiftsutbytet med Scandiatransplant.

Utredningen ska enligt ett tillaggsdirektiv (Dir. 2014:83) dven kartlagga och
analysera forfarandena kring erséttningen till levande donatorer. Uppdraget
ska slutredovisas senast den 1 oktober 2015 [3, 4].
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Satsning p& donationsfrdmjande arbete

Viavnadsridet som dr en del av Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) har
utarbetat en handlingsplan for donationsfrimjande arbete inom vardgivar-
organisationen [5]. I denna handlingsplan ingar bland annat forslag for att
oOka hélso- och sjukvardspersonalens kunskap om donation och tydliggdra
deras ansvar. Handlingsplanen tar upp de utbildningar som finns inom organ-
och vdvnadsdonation. Ddr ingdr exempelvis en webbaserad basutbildning om
donation, som riktar sig till all hdlso- och sjukvardspersonal. Dessutom finns
en grundutbildning om organdonation som riktar sig framst till
intensivvardspersonal, samt en grundutbildning om vévnadsdonation riktad
till personal som arbetar med detta. Utover dessa kurser finns dven
pabyggnadsutbildningar inom bade organ- och vivnadsdonation. Dessa
utbildningar introducerades under 2014.

H&lso- och sjukvardens ansvar fér
organdonation

Det finns ett flertal lagar och foreskrifter som beskriver hur hilso- och
sjukvarden ska bedrivas sé att den uppfyller kraven pa god vérd. De
grundliaggande bestimmelserna finns i hilso- och sjukvardslagen (1982:763),
HSL, i patientlagen (2014:821), PL, 1 patientsékerhetslagen (2010:659), PSL,
och i patientdatalagen (2008:355), PDL.

Vérdgivare inom hélso- och sjukvarden har ocksa en skyldighet att framja
organ- och vivnadsdonation. Detta framgar av Socialstyrelsens foreskrifter
(SOSFS 2009:30) om donation och tillvaratagande av vdvnader och celler
samt i Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2012:14) om hantering av
minskliga organ avsedda for transplantation. Har framgér vardgivarens
ansvar att se till att det i donationsverksamheten finns tillgang till en DAL
och en DAS.

Basta tillgangliga kunskap
Underlag

I april 2013 anordnade Socialstyrelsen tillsammans med ordférande i
Donationsradet en workshop om behov av kunskapsstyrande material om
donation. De medverkande var framst kliniskt verksamma personer inom
organdonation. Syftet var att ta fram vilka omrdden de ansag prioriterade.
I workshopen framkom betydelsen av utbildning till personal, stdd till
nérstaende och en organisation som understddjer donationsprocessen.
De rekommendationer som Socialstyrelsen ger i denna végledning ar

baserade pa aktuellt regelverk och bista tillgidngliga kunskap i form av
vetenskap och beprovad erfarenhet. Rekommendationerna grundas pa:

» Aktuella lagar och foreskrifter.

* En kartldggning av publicerade vetenskapliga studier inom tre omraden:
utbildning for intensivvardspersonal, stdd till ndrstdende och en organisa-
tion som frimjar donationsprocessen. (Metodbeskrivning for
kunskapsunderlag, se bilaga 1.)
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* En nationell enkdt till verksamhetschefer samt donationsansvariga likare
och sjukskoterskor. Enkéterna syftar till att beskriva praxis i nuldge samt
identifiera faktorer som kan 6ka antalet donatorer. (Enkdt, se bilaga 2.)
Dessa underlag har bearbetats, vigts samman och innefattats i underlaget
for Socialstyrelsens rekommendationer.

* Beprovad erfarenhet inhdmtad genom dialog med professionen och
experter inom donationsomradet sdsom regionala donationsansvariga
lakare (RDAL), regionala donationsansvariga sjukskoterskor (RDAS),
Donationsradet och Socialstyrelsens vetenskapliga rad for organ- och
vdvnadsdonation.

Vardering

Virderingen av underlaget har gjorts i samrad med Donationsradet och
Socialstyrelsens vetenskapliga rad for organ- och vivnadsdonation. Hur
rekommendationerna kan ta sig uttryck i verksamheten &r slutgiltigt
framtagna i samrdd med Socialstyrelsens vetenskapliga rad for organ- och
viavnadsdonation.

Remiss

Remiss for metodbeskrivning och tabeller for vetenskapligt underlag samt
slutremiss for végledningen i sin helhet har sénts till RDAL, RDAS,
Donationsradet, Vavnadsrddet inom SKL och Socialstyrelsens vetenskapliga
rad for organ- och vivnadsdonation. Fore fardigstéllandet av vigledningen
har samtliga remissynpunkter beaktats och bearbetats.
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Ordlista organdonation

Mojlig donator

Potentiell donator

Lamplig donator

Aktuell donator

Faktisk donator

Donationsverksamhet

Donationsprocess

Intensivvard
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Patient med svér nytillkommen hjarnskada, som
vardas i respirator vid ankomst till eller under
vardtiden pd IVA dir patientens hjdrnfunktioner
inte dr metaboliskt eller farmakologiskt
paverkade och samtliga av 1-3 nedan ar
uppfyllda:

1. RLS > 7 eller GCS <4

2. Bortfall av spontanandning eller minst en
kranialnervsreflex

3. Hog sannolikhet for utveckling av total hjarn-
infarkt

En mojlig donator som misstinks ha utvecklat en
total hjarninfarkt och dir man planerar
konstatera dodsfallet med direkta kriterier

En potentiell donator som konstaterats avliden
med de direkta kriterierna, dir medgivande for
donation finns och som &r medicinskt lamplig
som donator

En lamplig donator dir hudincision gjorts i syfte
att ta tillvara organ for transplantation eller dir
minst ett organ tagits ut for att transplanteras

En aktuell donator dar minst ett organ har tagits
till vara och transplanterats

Verksamhet som omfattar den del av virdkedjan
som intréffar fore ingrepp for tillvaratagande av
organ vid vardinréttning dir donatorn vérdas
eller véardats

De steg av en donation fran uppmérksammandet
av en mojlig donator till och med
tillvaratagandet och nérstaendekontakten ar
avslutad

Med intensivvard menas dvervakning, diag-
nostik, behandling och omvardnad av patienter
med manifest eller hotande svikt 1 vitala funk-
tioner. Arbetet bedrivs i arbetslag med
specialiserad personal néra patienten



Rekommendationer for att dka
antalet organdonationer

De rekommendationer som Socialstyrelsen tagit fram for att 6ka antalet
organdonationer, delas upp inom tre huvudsakliga omraden:

» Att vardgivarna skapar en organisation som fradmjar organdonation
* Att stod ges till narstaende
* Att utbildning ges till hdlso- och sjukvardspersonal

I detta avsnitt presenteras de tre omrddena nérmare.

Vigledningens rekommendationer bor ses i sin helhet, men i
beddmningsrutorna finns tva olika nivéer: fyllda och ofyllda punkter. De
fyllda punkterna beror strukturella och dvergripande omraden. Dessa ar
tankta att framst vigleda virdgivare och verksamhetschefer i arbetet for att
framja organdonation inom hélso- och sjukvarden. De ofyllda punkterna
pekar pé hur detta kan ta sig uttryck i1 verksamheten. Beddmningarna som &r
formulerade med ordet ska bygger pa lagstod, medan ordet b6r anvénds vid
rekommendationer.
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Skapa en organisation som fradmjar
organdonation

Socialstyrelsens bedomning

e Halso- och sjukvarden ska organiseras sé att donations-
verksamheten fungerar optimalt.

(@]

Verksamhetschefer bor 1 verksamhetens kvalitets- och
ledningssystem tydliggora vilka uppdrag och mandat
donationsansvariga lédkare och sjukskoterskor har.

Verksamhetschefer for intensivvardsavdelningar bor verka for
att dven patienter som befinner sig i en intensivvardssituation
pa andra vdrdenheter, och dir utveckling mot mdjlig donator
kan forvéntas, bereds plats pa intensivvardsavdelningen.

Relevanta sokord for donationsprocessen bor inga i journal-
systemet.

Verksamhetschefen bor kvalitetssékra donationsverksamheten
genom uppfoljning av antalet organdonatorer (exempelvis via
Vivnadsradets framtagna maétetal).

o Ett okat samarbete bor ske mellan transplantationscentra och
intensivvarden.

Ansvarig ldkare bor uppmuntras att informera jourhavande
transplantationskoordinator om en mdjlig donator, det vill sdga
innan doden ar faststilld.

Ansvarig intensivvardslidkare bor utreda varje potentiell
organdonator 1 samradd med transplantationscentrat.
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Beddmningen ovan baseras pa Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad
(SOSFS 2012:14, SOSFS 2009:30 och SOSFS 2011:9), den vetenskapliga
kartldggning och den nationella enkét som gjorts i samband med denna
véigledning. De ofyllda punkterna pekar pd hur detta kan ta sig uttryck i den
kliniska verksamheten. Dessa dr framtagna i samrad med Socialstyrelsens
vetenskapliga rad for organ- och vdvnadsdonation.

Vardgivarens skyldighet att frimja organ- och vivnadsdonation framgér av
Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2009:30) om donation och tillvara-
tagande av vivnader och celler och Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS
2012:14) om hantering av ménskliga organ avsedda for transplantation.

Nir det géller donationsansvariga lakare och sjukskoterskor (DAL respektive
DAS) publicerade Socialstyrelsen 1 april 2014 en uppdaterad véagledning med
rekommendationer for dessa yrkesroller, som tydliggor deras funktioner och
arbetsuppgifter. I vigledningen framgér att deras uppdrag dven bor vara
beskrivet i vardgivarens linjeorganisation [2]. Den nationella enkéten som
Socialstyrelsen nu har gjort visar att DAL och DAS uppdrag visserligen &r
inkluderat i arbetsbeskrivningarna men att uppdraget i storre utstrickning
behdver inga och beskrivas i1 vardgivarens linjeorganisation. Av enkéten
framgar dven att majoriteten av DAL och DAS finns ute i den kliniska
verksamheten. Bdde verksamhetschefer, DAL och DAS uppger att en viktig
faktor for att mojliggora fler organdonatorer ar att mojliga donatorer dven
uppméirksammas pa andra vardenheter, som exempelvis akutmottagningar.
Det vetenskapliga kunskapsunderlaget visar vidare att en organisations-
modell som ticker ett flertal nivaer har betydelse for ett 6kat antal donatorer.
Ett exempel pa detta &r ett fungerande samarbete mellan lokalt och regionalt
donationsansvariga, vilket frimjar donationsarbetet [6, 7]. Aven lirande
sammankomster med andra yrkesgrupper har ett positivt utfall for donation

[8].
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Ge stod fill intensivvardspersonal

Socialstyrelsens bedomning

e Verksamhetschefer bor sdkerstélla att intensivvardspersonal far
utbildning i donationsprocessen och i samtalsmetodik med nar-
stdende.

e DAL och DAS kompetens bor anvindas som resurs for utbildning
och fardighetstrianing.

o DAL och DAS bér informera intensivvardspersonal om
relevanta utbildningar i organdonation.

o DAL och DAS bér dven delta aktivt i utbildning av personalen.

e [ DAL och DAS uppdrag bor inga att stodja berord
intensivvardspersonal, till exempel i samband med
nirstdendesamtal.

Bedomningen ovan baseras pa den nationella enkiten och den vetenskapliga
kartlaggningen som gjorts i samband med denna végledning. De ofyllda
punkterna pekar pa hur detta kan ta sig uttryck i den kliniska verksamheten.
Dessa ar framtagna i samrdd med Socialstyrelsens vetenskapliga rad for
organ- och vivnadsdonation.

En organdonation dr en hiindelse som sdllan forekommer inom hélso- och
sjukvarden. For att intensivvardspersonalen i dessa situationer pa ett optimalt
sdtt ska kunna ge stod till patientens narstdende krivs utbildning i sdvil
donationsprocessen som samtalsmetodik. Att utbildning &r viktig for hélso-
och sjukvérdspersonalen bekréftas av den vetenskapliga kartliggningen. Hér
framkommer att utbildning ger medarbetarna kunskap och trygghet i
samtalen med nérstdende [14-19], vilket underlittar 1 det unika vardmotet.

Kartlaggningen pekar pé att utbildning inom de ndmnda omradena dven
har ett positivt utfall for antalet organdonatorer. Detta stimmer vl dverens
med svaren 1 den nationella enkéten, diar bade verksamhetschefer, DAL och
DAS uppger utbildning som en framgingsfaktor for att mojliggora fler
organdonatorer. I enkéten uppger verksamhetschefer att savél teoretisk
utbildning som férdighetstrdning inom donationsprocessen saknas for ménga
av medarbetarna inom intensivvarden. Samtidigt skattar DAL och DAS
sjdlva att de har tillrdckligt med utbildning for sitt uppdrag.
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Ge stod till narstdende

Socialstyrelsens bedomning

e De nirstdende bor fa stdd av intensivvardspersonal vid en mojlig
donation, oavsett den avlidnes instillning till donation.

o Nir fragan om samtycke till donation utreds ska stor hénsyn tas
till samtalets utformning (form, plats och tidpunkt).

o Journal ska foras Over relevanta delar av narstaendesamtal.

o Naérstaende bor erbjudas tid for att vara tillsammans med och ta
avsked av den avlidne dven efter avslutad operation.

o Efter ett dodsfall bor en uppfoljning med nérstdende ske fran
intensivvérden.

Beddmningen ovan baseras pa Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad
(SOSFS 2011:7), vetenskaplig kartliggning och den nationella enkét som
gjorts 1 samband med denna végledning. De ofyllda punkterna pekar pd hur
detta kan ta sig uttryck i den kliniska verksamheten. Dessa dr framtagna i
samrdd med Socialstyrelsens vetenskapliga rdd for organ- och
vdvnadsdonation.

I den nationella enkéten skattas stod till ndrstdende som en
framgangsfaktor for att mojliggora fler organdonatorer. Detta styrks av den
vetenskapliga kartliggningen, som visar att det ar betydelsefullt for
nédrstaende att bade f4 god och léttforstaelig information om
donationsprocessen som helhet och kunskap om hjarndddsbegreppet. Detta
okar de ndrstaendes trygghet och tillit till hdlso- och sjukvarden i stort, samt
stiarker deras fortroende for varden av patienten (den mdjliga donatorn).
Studier pekar ocksa pa att detta kan ha en indirekt betydelse for att de
nirstdende inte ska motsitta sig organdonation (vetoratt) [9, 10].

I Sverige dr den avlidnes vilja avgorande for donation, och
nédrstdendesamtalen dr dven hdr av central betydelse. Samtalet om samtycke
till donation bor hallas vid lamplig tidpunkt och stor hansyn bor tas till
samtalets form, plats och tidpunkt. Ett stod fran hilso- och sjukvarden ar
viktigt for de nérstdende oavsett den avlidnes instéllning till donation.

Vad som ska dokumenteras i journal vid nédrstdendesamtal framgar av
Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad (SOSFS 2011:7) om
livsuppehallande behandling. I linje med detta bor utredningen av
donationsviljan och den behandling donatorn erhallit dokumenteras.
Dokumentationen kan vara till stéd i den diskussion som kan uppkomma
med de nirstaende efter dodsfallet. Informationen kan ocksa vara till hjilp 1
sorgearbetet fOor de nérstiende och forklara och ge svar pa fragor som de inte
kunnat ta till sig under den akuta krisen.
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En annan viktig del i stodet till nirstdende ér att ge dem tid och utrymme
att vara tillsammans och ta avsked av den avlidne [11]. Aven hilso- och
sjukvardens uppfoljning efter dodsfallet indikeras vara betydelsefullt for de
nérstdende 1 sorgeprocessen [12]. Detta forstédrks i en interventionsstudie som
visar vikten av att den avlidne hedras. I studien inledde
transplantationskoordinatorn med att siga nigra ord fran de narstadende, foljt
av en kort stunds tystnad [13]. Studien visar att savil de nérstdende som den
berérda personalen upplevde ceremonin som positiv och respektfull. Studien
pekar pa ett positivt utfall av antalet donatorer for de sjukhus som anvint
denna intervention i jdmforelse med sjukhus som inte anvént den.
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Donationsrddet

Heidi Stensmyren, ordférande

Asa Sandgren Akerman, SKL

Hékan Hedman, ordférande i Njurforbundet

Lars Backman, transplantationskirurg, dverldkare, Uppsala Akademiska
sjukhuset, tom 20140630

Per Lindner, transplantationskirurg, verksamhetschef, Sahlgrenska Sjukhuset,
fran 20140701

Bengt-Ake Henriksson, dverlikare, docent, vetenskapligt rid for organ- och
vidvnadsdonation/regional donationsansvarig likare i Vastra Gotaland tom
20140630

Michael Wanecek, dverldkare, vetenskapligt rad for organ- och vdavnads-
donation/donationsansvarig likare, CAPIO, St:Gorans sjukhus, fran
20140701

Cecilia Reinikainen Diamant, regionalt ansvarig sjukskoterska,

Norra regionen

Mali Sjetne, vdvnadskordinator, vivnadsbanken, Lund

Henrik Ripa, Kommunstyrelsens ordférande Lerum, fd riksdagsledamot M,
tom 20140630. For nirvarande vakant
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Experter

Bengt-Ake Henriksson, dverlikare, docent, vetenskapligt rad for organ- och
viavnadsdonation/regional donationsansvarig ldkare i Véstra Gotaland
Michael Wanecek, dverldkare, vetenskapligt rad for organ- och vdavnads-
donation/donationsansvarig ldkare CAPIO, St:Gorans sjukhus

Regionala donationsansvariga Idkare
Bertil Andersson, Vistra Gotaland regionen
Peter Desatnik, Sodra regionen

Kristina Hambreus-Jonzon, Stockholm regionen
Anders Rydvall, Norra regionen

Stefan Strom, Uppsala-Orebro regionen

Kristina Soderlind Rutberg, Syd-Ostra regionen

Regionala donationsansvariga sjukskdterskor
Cecilia Reinikainen Diamant, Norra regionen

Hans Lindblom, Stockholm regionen

Ulrika Peetz-Hansson, Sodra regionen

Ingrid Sandgren, Vistra Gotaland regionen

Marianne Sandkvist, Uppsala-Orebro regionen

Annika Sandstrém, Uppsala-Orebro regionen

SKL/Vavnadsradet

Jan Forslid, Vavnadsradet
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Bilaga 1. Metodbeskrivhing och
tabeller for vetenskapligt underlag
Metodbeskrivning for
kunskapsunderlag

Kunskapsunderlaget dr en sammanstillning av vetenskapliga artiklar utford
enligt den process for kartliggning som tillimpas pa Socialstyrelsen.

Urval av vetenskapliga artiklar

Mojligheten att finna ett anvéndbart beslutsunderlag kar avsevért nir man
utgér ifran en strukturerad fragestillning. I projektet har Socialstyrelsen med
hjalp av donationsradet och Socialstyrelsens vetenskapliga rdd for organ- och
viavnadsdonation strukturerat litteratursokningen med hjélp av
fragestillningar och anvindande av PICO-modellen. Forkortningen stir for
participants — eller population, intervention — eller atgérd, comparison — eller
jamforelse med annan metod eller ingen atgérd, outcome — eller utfall, jmf
(Utvdrdering av metoder i hélso- och sjukvarden — en handbok, SBU 2011).

For att inkludera en artikel har kraven inom
olika omraden varit:

Utbildning fill intensivvéardspersonal

Vilka effekter/indikationer for en 6kad organdonation har man funnit vid
olika typer av utbildningar som exempelvis European Training Program on
Organ Donation (ETPOD) och European Donor Hospital Education
Programme (EDHEP)?

* Finns samband mellan utbildningsinsatser som exempelvis ETPOD och
EDHEP och personalens instéllning till att varda en mdjlig donator,
samtala med nérstdende etc och fler organdonatorer?

PICO frdga

P-Personal inom intensivvardsavdelning

[-Utbildning

C-

O-Tryggare och sdkrare i sina bedomningar vilket kan ge fler organdonatorer
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Stod till nérstdende i donationsprocessen

Kan intensivvardspersonalen genom bemd&tande och samtal skapa
forutséttningar for ett positivt svar ifrdn nérstdende for organdonation?

* Finns samband mellan hur nérstdende upplevt sitt stéd under
donationsprocessen av personal och utfallet for ett ja till donation?

* Finns det samband mellan bemd&tandet ifrén intensivvardspersonalen till
ndrstdende och antalet veton av nérstdende till donation?

PICO frdga

P-Nirstaende till mojlig donator

[-Information, samtal, stod under donationsprocessen

C-

O-Nirstaendes trygghet i beslutet vilket kan ge fler organdonatorer

Organisation som frdmjar donationsprocessen

Finns det organisatoriska modeller nationellt och internationellt i hilso- och
sjukvarden som kan 0ka antalet organdonationer?

* Finns samband mellan beskrivna faktorer i organisationsmodeller och
organdonationer?

* Finns samband mellan ackrediterade sjukhus for organdonation och
organdonationer?

PICO frdga

P-Hilso- och sjukvarden
[-Organisations Modeller

C-

0-Okat antal organdonatorer

Utover ovanstdende kriterier 1 PICO har sokningen avgrénsats till artiklar
skrivna pa engelska, danska, norska eller svenska. Informationssékningen
skedde 1 elektroniska databaser. Sokstrategierna for databassokningarna
formulerades och genomfordes av en av Socialstyrelsens
informationsspecialister 1 samradd med projektledaren. Vid s6kning i
databaserna kombinerades kontrollerade sdktermer och fritextord.
Inledningsvis gjordes en bred sokning i databasen PubMed i syfte att
identifiera relevanta systematiska oversikter. Separata databassokningar
gjordes for utbildning till intensivvardspersonal, stéd till nirstaende i
donationsprocessen och organisation som framjar donationsprocessen.
Sokningarna avgransades till att tdcka in vetenskaplig litteratur frdn 2004 och
framat.
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|ldentifiering av relevant litteratur

Vi har anvint oss av tre sokstrategier for att identifiera 1amplig litteratur;

systematisk sokning av relevanta databaser
relevanta organisationers webbplatser
muntlig kommunikation

Systematisk sokning i databaser

PubMed

Cinahl

SveMed+
Cochrane library

Relevanta organisationers webbplatser

SKL;Vavnadsradet
http://www.vavnad.se/cms/sites/vavnadsradet/home.html
Organdonation Statens Medicinskt Etiska rad
http://www.smer.se/teman/organdonation/

Donation av viavnader och organ. SFAI:s riktlinjer for donation av organ
och vivnader http://www.sfai.se/riktlinjer/donation-av-v%C3%A4vnader-
och-organ

Svenska Intensivvardsregistret http://www.icuregswe.org/sv/For-
patienter/Organdonation/

OFO Organisationen for Organdonation i Mellansverige
http://www.ofomellansverige.se/

EDHEP European Donor Hospital Education Programme
http://www.ofomellansverige.se/EDHEP/broschyr_edhep.pdf

ETPOD European Training Program on Organ Donation
http://etpod.il3.ub.edu/

TPM Transplant Procurement Management
ttp://www.tpm.org/dti_training.php?L.=EN

Muntlig kommunikation med omrddesexperter

For att hdlla en god omvérldsbevakning badde vad géller pagaende forskning
och kliniskt arbete inom for kunskapsunderlaget identifierade omraden, har
kontakt tagits med sévél forskning som kliniska foretradare inom
donationsomradet.
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Granskning och inklusion av funna
publikationer

Referensgranskningen utférdes genom (i) granskning av abstract, (ii)
fulltextgranskning och (iii) studier som ingick i den slutliga granskningen.

Granskning av abstract

For varje referens gjordes en manuell beddmning via genomlésning av
abstract och vidare en bedomning utifran aktuella inklusionskriterier enligt
PICO. En exklusion gjordes for de publikationer som enligt abstract inte
uppfyllde inklusionskriterier enligt PICO.

Fulltextgranskning

En bestillning av de publikationer som inte exkluderats vid genomldsning av
abstract gjordes. Dessa léstes ddrefter i fulltext. En ny bedomning gjordes
efter genomlédsning om dessa publikationer uppfyllde inklusionskriterierna
enligt PICO. For de publikationer som uppfyllde kravet dven i fulltext
inkluderades dessa 1 kunskapsunderlaget, om inte exkluderades de ifran
vidare analys. Referenser till de exkluderade fulltexterna med kommentar till
exkludering finns 1 tabellerna tva och fem.

Studier som ingick i den slutliga
granskningen

Utbildning fill intensivvéardspersonal

En sokning pé utbildning till intensivvardspersonal for att 6ka kunskap om
donation gjordes i PubMed i december 2013. Den resulterade i 168 traffar.
Nio referenser publicerade 2004 eller senare valdes for ndrmare granskning i
fulltext. Sex artiklar motsvarade PICO och inkluderades 1 kartldggningen,
medan tre artiklar exkluderades.
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Tabell 1. Inkluderade studier efter fulltextgranskning for utbildning till

personal inom intensivvarden

| tabellen nedan réknas de studier upp som ingdr i den systematiska kartidggningen
gdllande utbildning i donationsprocessen

Referens,typ av studie, kontext och

insats Antal (N) Utfall

Blok, m.fl. 2004. Prospekfiv Nederldnderna Att genomgadtt utbildning i
randomiserad studie. EDHEP Exprementiell EDHEP ger en hogre skattning
utbildning fill Idkare och sjukskdterskor  grupp 71. av sjélvkénsla och

inom intensivvard i Nederldnderna
och Storbritannien med uppfdljning
av sjalvkénsla och trygghet under 6
man efter utbildningstiliféllet i
j@mfdrelse med ingen EDHEP
utbildning

Muthny, m.fl. 2006. Prospektiv studie.
L&kare, sjukskdterskor och psykologer
inom intensivvarden i Tyskland som
genomgatt EDHEP utbildning.
Utbildningsinsats i en grupp utan
randomisering. Endast eftermdatning

Pelleriaux, m.fl. 2008. Prospektiv
randomiserad studie. EDHEP
utbildning pa& frivilligbasis for IGkare,
sjukskdter-skor och Gvrig personal
inom intensivvéarden i Belgien vid
universitetssjukhus i j@mforelse med
andra universitetssjukhus i Belgien dar
ingen EDHEP utbildning getts

Lin, m.fl. 2010. Prospektiv longtidunell
studie . Sjukskdterskor inom

intensivvard i Taiwan. Tre grupper ifrédn

olika typer av intensivvard dar
utbildningsinsatser for frémjande av
organdonation i form av fex video

utbildningar och repetionsutbildningar

getts. Ingen kontroligrupp

Konaka, m.fl. 2012. Kvantitativ.

Nyanstdllda koordinatorer pé sjukhus i

Japan fick genomgad utbildning
rérande ex hjarnddd, familjestdd etfc.
Ingen kontrollgrupp

Manyalich, m.fl. 2013. Personal p&
intensivvardsavdelningari 16 EU
I&nder, som genomgatt ETPOD
utbildning. Ingen kontrolligrupp men
j@mforelse fore och efter utbildning

Konftrollgrupp 61
Storbritannien
Experimentell
grupp 29
Kontrollgrupp 27

760 |akare,
sjukskdterskor,
psykologer

550
Intervention 199
Kontroll 351

10 kordinatorer

16 EU lander

sjalvfériroende for samtal med
sériande ndarstdende i
donationsprocessen i
j@mfdrelse med
konftrollgruppen. Effekten kvar
efter 6 manader

Att genomgdtt EDHEP
utbildning visar att deltagarna
blivit tryggare och sdkrare i
narstdendesamtal generellt
men aven vid samtal och
frégor som berdr donation
med de ndarstéende

Att genomgdtt EDHEP
utbildning visar pd ett tfryggare
och sdkrare bemdtande
gentemot ndrstdende i
donationsprocessen i
j@mfodrelse med
kontrollgruppen

Att genomgatt
utbildningsinsatserna visar ett
positivt utfall fér 6kad kunskap,
battre attityder och hégre
aktivitet fér organdonation

Den utbildning som
koordinatorerna genomgick
gav pad darsbasis ett utfall med
fler donatorer an tidigare

Utbildning i form av ETPOD ger
ett positivt utfall fér moéjliga
donatorer och faktiska
donatorer
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Tabell 2. Exkluderade studier efter fulltextgranskning for utbildning till
personal inom intensivvarden

| tabellen nedan réknas de studier upp som exkluderats i den systematiska kartldggningen
gdllande utbildning i donationsprocessen

Referens Orsak till exkludering

Paez, G, Valero, R, Manyalich, M. Training of health care students PICO: Felaktig

and professionals: a pivotal element in the process of optimal population och gj
organ donation awareness and professionalization. Transplantation  utbildnings korrelerat
proceedings. 2009; 41(6):2025-9.

Fukushima, N, Konaka, S, Kato, O, Ashikari, J. Professional PICO: Felaktig

education and hospital development for organ donation. population. Inte

Transplantation proceedings. 2012; 44(4):848-50. ndgot utfall for
utbildning

Fukushima, N, Konaka, S, Kato, O, Ashikari, J. Professional PICO: Inte ndgot utfall

education and hospital development for organ donation. for utbildning

Transplantation proceedings. 2012; 44(4):848-50.

Stod till nérstdende i donationsprocessen

Redan vid forsta sokningen som syftade till att hitta systematiska dversikter
inom omrédet organdonation identifierades tre relevanta systematiska
oversikter som motsvarade fragan om stdd till nérstdende. Alla tre
granskades 1 fulltext och inkluderades i kartliggningen. I syfte att eventuellt
hitta relevanta priméra studier fran 2012 och framat, gjordes en
kompletterande sokning i PubMed som resulterade i 13 artiklar. Av dessa
lastes tre 1 fulltext och inkluderades i kartldggningen.

FRAMJANDE AV ORGANDONATION
SOCIALSTYRELSEN



Tabell 3. Inkluderade studier efter fulltextgranskning for stod fill

ndrstaende

| tabellen nedan réknas de studier upp som ingdr i den systematiska kartidggningen
gdllande stod till narstdende i donationsprocessen

Referens,typ av studie, kontext
och insats

Antal (N)

Utfall

Simpkin, m.fl. 2009. Systematisk
oversikt innefattande aft
identifiera faktorer som har
betydelse fér den ndrstGdendes
beslut att tilléta organdonation
under donationsprocessen

de Groot, m.fl. 2012. Systematisk
Oversikt innefattande vad som
har betydelse fér den
ndrst&endes beslut for
organdonation vid potential
hjarndod

Walker, m.fl. 2013. Systematisk
oversikt innefattande faktorer
som har betydelse fér de
narstdendes beslut om
organdonation

Manzari,m.fl. 2012. Kvalitativ
studie. Iran. Intervju har gjorts
angdende erfarenheter av att
forfrégan om organdonation
stallts i samband med
narstdendes hjarmdsd

Ashkenazi, m.fl. 2013. Iran. En
utveckling avpersonalens saft
att méta ndérstdende vid hastig
forestdende dod, i syfte att de
ndarstdende blir s& val rustade
som majligt for det fortsatta
férloppet och sorgeprocess

14 familjer som gawv sitt
samtycke och 12
familjer som infe gav
sitt samtycke Hill
organdonationen

Journaler ifrdn organ
koordinatorer om
samtal med
ndrstdende, intervjuer
med aktuell
profession,
fokusgrupper och
stédgrupper med
ndrstdende som
samtyckt eller gj
samtyckt till donation

Att & en forstéelig information
om donationsprocessen som
helhet. Betydelsefullt i
processen ar att f& kunskap
om hjérndédsbegreppet. Hur
och nér samtalet genomfors
och vilket innehdll det har och
tidsaspekt indikerar ha
betydelse fér narstdendes
trygghet och fillit.

Den grunden har ocks&
betydelse fér att narstdende
ska tilldta organdonation

Ndarstdende samtal med
fingertoppskdnsia och ett
ovillkorligt stéd ifrén personalen
skapar férutsattningar for
trygghet i beslutet om
samtycke eller gj till donation.
Dessa samtal har ocksé en
grund i att de narstéende inte
Angrar sitt val i efterforioppet
oavsett ja eller nej

Att f& kunskap om
donationsprocessen och
kunskap om
hjadrndddsbegreppet.
Betydelsefullt att f& vara en
familj, d@r det finns tid att vara
fillsammans och ta avsked.
Betydelsefullt med fillit fill
personalen vad gdller vard av
den ndrstéende

Betydelsen av familjestdéd och
uppfdlining dven i
efterforioppet ifrdn hdlso- och
sjukvarden. Stédet och
uppfdliningen medverkar till att
man som ndrstdende kanner
sig frygga med beslutet
oavsett om samtycke gavs
eller ej

Betydelsen av métet med en
profession som har sjalvinsikt,
som &r "folisam” pd alla satt
maximerar for ett samtycke fill
donation samtidigt som de
ndrstdende hjdlps framat i
sorgeprocessen
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Referens,typ av studie, kontext
och insats Antal (N)

Utfall

Neidlinger, m.fl. 2013. Intervention 22 sjukhus
Randomiserad prospektiv studie.  Kontroll17 sjukhus
USA Innefattar hur de sjukhus

som omfattas av

intferventionsgruppen genomfor

en ceremoni for aft hedra

donatorn. Ceremonin

genomférs pd

operationsrummet innan uttags

operation och inleds med att

koordinatorn ber&ttar kort vem

donatorn var. Informationen

kommer via de narstdende fill

koordinator och avslutas med

15 sekunder av tystnad

Insatsen inne p&
operationsrummet visar ett
positivt utfall av fler donatorer i
jamfoérelse med de sjukhus dar
denna insats ej anvdnts. De
ndrstdende som formulerade
vem donatorn var upplevde
det positivt och respektfullt. De
k&nde att den avlidne blev
hedrad p& ett minnesvart satt.
Aven personalen pd sjukhuset
upplevde ceremonin som
positiv och vardig

Organisation som frdmjar donationsprocessen

I januari 2014 gjordes sokning i PubMed om organisationens betydelse for
organdonation. Sokningen avgransades till &ren 2004 och framét och
resulterade 1 147 tréffar. Efter screening av abstracten valdes sju referenser
for granskning i fulltext. Av dessa motsvarade fyra artiklar PICO och
inkluderades 1 kartldggningen, medan tre artiklar exkluderades.
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Tabell 4. Inkluderade studier efter fulltextgranskning for

organisation som framjar donationsprocessen

| tabellen nedan réknas de studier upp som ingdr i den systematiska kartidggningen

gdllande en organisation som frémjar donationsprocessen

Referens,typ av studie, kontext och insats Antal (N)

Utfall

Bleakley, m.fl. 2010. Storbritannien. -
Implementering av ett specifikt program
gdllande en férandring | vardorganisationen

i syfte att identifiera fler donatorer inom
intensivvard. Donation och
fransplantationskordinatorer har dé en

central roll och plats. En utbildningsinsats
gjordes ocksa fill 170 kliniskt verksamma
gdllande férandringen

Howard,m.fl.2007. Storbritannien. Intervention 95
Randomiserad prospektiv studie. Kliniskt sjukhus
verksam personal och personal ifrén Kontrollgrupp
fransplantation har tillsammans deltagit i 125 sjukhus
l&rande sessioner for att £ tillstdnd best

practices. Intervention och ren kontroligrupp

Zivcic-Cosic, m.fl.2013. Kroatien. En bred -
organisationsférandring utifrdn landets lagar,
moten mellan sjukhusets och nationella
transplantationskoordinatorer,
finansieringsmodeller etc

Rodriguez-Arias, m.fl. 2010. Spanien. Belyser -
betydelsen av en organisation som tacker

flera systemnivder med bland annat
fransplantationskordinatorer i fokus s&val

lokalt som nationellt

Insatsen har ett positivt
utfall for séval majliga
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Bilaga 2. Nationell enkat ftill
verksamhetschefer och
donationsansvariga ldkare och
sjukskoterskor

Enkat fill regionala och lokala DAL och DAS

Vérdprogram
-Finns det nagot regionalt vardprogram eller liknande som géller donation i

den verksamhet dir du arbetar?

Ja, Nej, Under framtagande. Kommentarsmojlighet.

-Finns det nagot lokalt vardprogram eller liknande som géller donation i den
verksamhet dér du arbetar?

Ja, Nej, Under framtagande. Kommentarsmojlighet.

Ditt uppdrag som donationsansvarig ldkare (DAL) eller donationsansvarig
sjukskdterska (DAS)

-Ar ditt uppdrag som DAL eller DAS tydliggjort i en arbetsbeskrivning eller
motsvarande?

Ja, Nej. Kommentarsmojlighet.

-Ar ditt uppdrag och ansvar som DAL eller DAS beskrivet i
linjeorganisationen?

Ja, Nej, Under framtagande. Kommentarsmgjlighet.

-Anser du som DAL eller DAS att du har tillrackligt med tid avsatt {for ditt
uppdrag?

Ja, Nej. Kommentarsmojlighet: ange timmar per vecka eller
tjanstgoringsgrad (procent).

-Arbetar du som DAL eller DAS ocksé i1 den kliniska verksamheten?

Ja, Nej. Kommentarsmojlighet.

-Anser du som DAL eller DAS att du har tillrdckligt med utbildning for
uppdraget?

Ja, Nej. Om Nej, vad saknas? Kommentarsmojlighet.

-Ingér det i ditt uppdrag som DAL eller DAS att halla utbildningar och
fardighetstraning inom donationsomridet (motsvarande exempelvis
hjartlungraddning eller traumaomhiandertagande) for Gvrig personal i den
verksamhet dér du arbetar ?

Ja, Nej. Kommentarsmojlighet.

Anser du som DAL eller DAS att du har mdjlighet att ge adekvat kunskap
och stod till dina kolleger i en donationssituation?

Ja, Nej. Om nej, hur skulle dina méjligheter att stdédja dina kollegor kunna bli
battre? Kommentarsmojlighet.
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Forbittringsmojligheter

Vilka faktorer anser du skulle kunna mdjliggora fler donatorer (du kan
vélja flera svar)?

Utbildning

Utokat antal intensivvardsplatser

Att fler patienter identifieras pa andra enheter (exempelvis pa
akutmottagningar) for vidare véard pa intensivvardsavdelning

Stod fran personalen till ndrstdende under hela donationsprocessen

En organisationsmodell dér donationsansvariga ldkare och sjukskoterskor
samt transplantationskoordinatorer arbetar tillsammans i hogre
utstrackning 4n idag

Annat: (fritextmojlighet)

Enkat till verksamhetschefer inom donatfion

Kvalitets- och ledningssystem

-Finns ett kvalitets- och ledningssystem i din verksamhet, anpassat for
donationsomradet?

Ja, Nej, Under framtagande. Kommentarsmojlighet.

Donationsansvarig lakare (DAL) och donationsansvarig sjukskoterska (DAS)
-Finns funktionerna donationsansvarig ldkare (DAL) och donationsansvarig
sjukskoterska (DAS) i din verksamhet?

Ja, Nej, Under tillsdttning. Kommentarsmojlighet.

-Finns innehéllet i DAL och DAS uppdrag tydliggjorda i en
arbetsbeskrivning eller motsvarande?

Ja, Nej. Kommentarsmojlighet.

-Finns uppdrag och ansvar for DAL och DAS beskrivet i
linjeorganisationen?

Ja, Nej, Under framtagande. Kommentarsmdjlighet.

-Har DAL och DAS tid avsatt for sitt uppdrag?

Ja, Nej. Kommentarsmdgjlighet: ange timmar per vecka eller
tjanstgoringsgrad (procent).

-Ersitts DAS och DAL vid ldngre frdnvaro som exempelvis sjukdom eller
fordldraledighet?

Ja, Nej. Kommentarsmojlighet.

-Ar funktionerna DAL och DAS bemannade med personer som har en
anknytning till den kliniska verksamheten?

Ja, Nej. Kommentarsmojlighet.

Vardprogram
-Finns det ndgot aktuellt regionalt vardprogram eller liknande som géller

donation?

Ja, Nej, Under framtagande

-Har du som verksamhetschef godkint att utnyttja regionalt vardprogram
som lokalt vrdprogram?

Ja, Nej
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-Finns det nagot aktuellt lokalt vardprogram eller liknande som géller
donation 1 din verksamhet?

Ja, Nej, Under framtagande. Kommentarsmojlighet.

-Om inte nagot aktuellt lokalt vardprogram finns, anvinds da
”donationspdrmen” som lokalt vardprogram?

Ja, Nej, Ej aktuellt. Kommentarsmdjlighet.

-Har du som verksamhetschef godkint ”donationspdrmen” som ett lokalt
vardprogram?

Ja, Nej. Kommentarsmojlighet.

Utbildning

-Genomgdr alla intensivvardsldkare och intensivvardssjukskoterskor i din
verksamhet utbildning inom donationsomradet?

Ja, Nej. Kommentarsmojlighet.

-Ges kontinuerlig fardighetstrining inom donationsomradet pa motsvarande
sdtt som exempelvis for hjéirt- och lungrdddning och
traumaomhéndertagande?

Ja, Nej. Kommentarsmojlighet.

Forbattringsmojligheter

Vilka faktorer anser du skulle kunna mojliggora fler donatorer (du kan vélja
flera svar)?

Utbildning

Utokat antal intensivvardsplatser

Att fler patienter identifieras pa andra enheter (exempelvis pa
akutmottagningar) for fortsatt vird pa intensivvardsavdelning

Stod fran personalen till ndrstdende under hela donationsprocessen

En organisationsmodell dir donationsansvariga ldkare och sjukskoterskor
samt transplantationskoordinatorer arbetar tillsammans i hdgre utstrackning
dn idag

Annat: (fritextmdjlighet)
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