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1. Inledning

Europeiska kommissionen publicerade 2008 en handlingsplan fér organdonationer
och transplantationer vars mél var att éka tillgdngen till, kvaliteten p& och sdker-
heten hos transplantationer samt att forbattra transplantationssystemens effektivi-
tet och funktion. P& basis av detta fillsatte social- och hdlsovardsministeriet (SHM)
véren 2013 en expertgrupp som utarbetade en nationell handlingsplan fér organ-
donationer och organtransplantationer for dren 2015-2018. Mdlet med handlings-
planen var att alla patienter som enligt sin sjukdom och en medicinsk bed®mning
har nytta av en organtransplantation ska f& ett valfungerande transplantat i ratt
tid och pd lika villkor och att organdonationsverksamheten dr normal verksamhet
pd& sjukhuset.

Utifrdn handlingsplanen har man skapat en riksomfattande graderad organisation
fér organdonationsverksamheten. Vid varje donatorsjukhus finns en organdona-
tionsarbetsgrupp samt en Idkare och koordinator som ansvarar fér organdona-
tionen. Anvisningarna fér organdonationsverksamheten har férenhetligats, alla
donatorsjukhus har anvisningar och féljer med sin verksamhet. Utbildningen har ef-
fektiviserats och utifrdn den riksomfattande auditeringen av uppgifter om avlidna
vet vi att endast 3,6 procent av potentiella organdonatorer inte identifieras, men
att behandlingarna fortfarande begrédnsas med 6,1 procent utan att mojligheten
till organdonation dvervags (2021).

Organtransplantationerna har etablerat sig inom hélso- och sjukvérden och beho-
vet av dem har dkat. | Finland genomférs fortfarande for f& organtransplantationer
i forndllande fill behovet, eftersom det rdder sténdig brist p& organ som I&dmpar sig
for organtransplantation. For att uppnd det kvantitativa malet for organtransplan-
tationer i Finland beddms det behdvas minst 30 hjarnddéda organdonatorer per en
miljon invénare (pmp, per million population). Nationellt har detta mal inte upp-
ndtts. Antalet organdonatorer varierar betydligt fran ar till &r och per omrdde.

En optimal fransplantationsverksamhet forutsatter att hela organdonations- och
transplantationskedjan fungerar, samt multiprofessionellt samarbete. Mjligheten
till organdonation ér en del av god vard i livets slutskede och respekt for patien-
tens vilja. Organdonationsverksamheten kraver kontinuerlig utveckling, eftersom
en del av de patienter som vantar pd organtransplantation fortfarande avlider pd
grund av att det inte finns n&got Idmpligt organ fér dem.

| enlighet med SHM:s verksamhetsplan har organdonationsverksamheten utveck-
lats och i och med detta har det uppstdtt ett behov av en ny verksamhetsplan fér
organdonations- och transplantationsverksamheten, dér man beaktar fordndrade
verksamhetssatt samt skapar nya mal och planer for att uppnd dem.
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2. Atgdrder som vidtagits utifran
handlingsplanen 2015-2018 och
uppnhaende av malen

Huvudmdlet med den nationella handlingsplanen var att alla patienter som enligt
sin sjukdom och en medicinsk beddmning har nytta av en organtransplantation
ska f& ett organtransplantat i ratt tid och pd lika villkkor. Organdonationsverksam-
heten kraver kontinuerlig utveckling, eftersom en del av de patienter som vantar
p& organtransplantation fortfarande avlider p& grund av de inte far ett Idmpligt
organ i fid

Identifieringen av organdonatorer har férbattrats avsevart. Enligt auditeringen av
uppgifterna om avlidna som utférdes av donatorsjukhusen 2021 férblir endast 3,6
procent av eventuella organdonatorer oidentifierade och behandlingarna be-
gransas till 6,1 procent utan att madjligheten till organdonation dvervags. | borjan
av 2000-talet férblev ndstan 50 procent av organdonatorerna oidentifierade.

Transplantationscentrumet har skapat noggrannare kriterier for sjukhusen for att
remittera patienter till vard, i syfte att forbdttra j@mlikheten i den regionala vérdhdan-
visningen. Behorighetskriterierna fér organdonatorer har &ndrats sé& att de motsva-
rar behovet av fransplantationer, vilkket har lett till att antalet organtransplantationer
har 6kat.

Organdonation som en del av sjukhusets normala verksamhet

Méjligheten till organdonation kommer man i allt hdgre grad indg i vérdkedjan for
varje kritiskt sjuk patient, frdn och med den prehospitala akutsjukvarden. Beddém-
ningen av madjligheten till organdonation lyfts fram i lera av chefsdverlGkarnas anvis-
ningar om begrénsning av vérden och vard i livets slutskede.

Organdonation har allmént godkénts som indikation for intensivvérd i hela landet.
Detta méjliggdr en hdgklassig vard av potentiella organdonatorer samt vard vars
enda mal ér organdonation. Under de senaste d&ren har endast enstaka organdona-
torer forlorats pd grund av att det inte har hittats ndgon intensivvardsplats fér dem.

Antalet organdonatorer per ar bor vara 30 organdonatorer per en miljon
invanare (pmp)

Varje organdonator ar en maojlig multiorgandonator, dvs. en organdonator som
donerar mer dn en typ av organ. Ar 2015 var 67,5 procent av alla organdonatorer
multiorgandonatorer och 2021 var siffran 74 procent.
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Antalet organdonatorer varierar betydligt fran ér till &r och per omréde. Mdélet att
antalet organdonatorer ska vara 30 pmp har uppndtts endast ndgra génger inom
de olika universitetssjukhusens ansvarsomraden. | jdmforelse med de dvriga nordiska
ldnderna finns det dock i genomsnitt fler déda organdonatorer i Finland. Foér levande

organdonatorer ligger de dvriga nordiska l&nderna fére Finland (se bild pd sidan 41).
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F&r att 8ka antalet organdonatorer har man vid universitetssjukhusen boérjat férbere-
da och pilottesta verksamheten "organdonation efter att blodcirkulationen avstan-
nat och konstaterande att déden intratt”. Efter pilotprojektet utvarderas och plane-
ras verksamhetens fortsattning och utvidgning fill att gdlla alla donatorsjukhus.

Under verksamhetsplanen 2015-2018 har antalet personer som vantar p& organ-
transplantation 6kat, s& bedémningen av ett tillrdckligt antal organdonatorer ska
uppdateras i denna verksamhetsplan.

Overvakning av organdonations- och transplantationsverksamheten

Organdonations- och transplantationsverksamheten é@r noggrant reglerad, dver-
vakad och anvisad i lag. Mdlet ar transparens i verksamheten, férebyggande av
missoruk och strdvan efter ekonomisk nytta, spérbarhet av organ och vavnader,
tilhandahdllande av hégklassig och jamlik vérd, organtransplantatens kvalitet och
sGkerhet samt sGkerstallande av transplantatens tillg&nglighet.

SAkerhets- och utvecklingscentret for Iikemedelsomrddet Fimea har sedan 2013
regelbundet inspekterat donatorsjukhusen i enlighet med den s.k. vévnadslagen
(Lagen om anvdndning av mdanskliga organ, vavnader och celler for medicinska
andamdl, 101/2001). Inga allvarliga brister har observerats och alla donatorsjukhus
har kontrollerats med godkdnt resultat. De observerade bristerna har berott pd att
det inte har funnits tillr&ckligt med tid for att utféra uppgifterna, eftersom det inte har
funnits sarskilda resurser for organdonationsverksamheten.

Organisering av organdonationsverksamheten

| SHM:s nationella handlingsplan fér organdonationer och transplantationer konsta-
terades att det i Finland inte har funnits n&gon riksomfattande aktér som styr organ-
donationsverksamheten.

Ansvaret for planeringen och samordningen av den riksomfattande helheten av
organdonationsverksamheten gavs fill Helsingfors och Nylands sjukvArdsdistrikt HUS
genom en s.k. centraliseringsférordning (Statsrddets férordning om arbetsfordel-
ningen och cenftraliseringen av vissa uppgifter inom den specialiserade sjukvarden,
582/2017). Aven organtransplantationerna har centraliserats till HUS pd riksnivd. Or-
ganisationerna for organdonations- och transplantationsverksamheten ar helt sepa-
rata frdn varandra inom HUS.

Den riksomfattande styrgruppen fér organdonationsverksamheten som grundats vid
HUS ansvarar for utvecklingen och koordineringen av organdonationsverksamheten
(HUS chefsdverldkares beslut 117/2019). For att verkstalla styrgruppens beslut har
man inrattat en riksomfattande koordinatorbefattning fér organdonationer. Donao-
torsjukhusen har upplevt att den riksomfattande organdonationskoordinatorns verk-
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samhet och stéd ar nddvandiga: anvisningarna har utvecklats och férenhetligats
och minimikraven for verksamheten har kunnat uppfyllas i hela landet.

Organdonationsverksamheten ar organiserad och differentierad. Alla centralsjukhus
i vart land fungerar som donatorsjukhus. Universitetssjuknusen ansvarar for styrningen,
uppféliningen och utbildningen av verksamheten inom sitt eget omrdde. Vid varje
donatorsjukhus finns organdonationsarbetsgrupper som ansvarar for verksamheten.
Verksamheten leds av en |dkare och arbetsgruppen bestdr av en organdonations-
koordinator samt representanter for enheter som &ér centrala for verksamheten.

Vid varje donatorsjukhus finns en anvisning for organdonationsverksamheten som
tGcker den aktiva behandlingen i bérjan av hela vardkedjan fér en kritiskt sjuk neuro-
logisk patient fram fill organuttagsoperationen. Fimea kontrollerar att anvisningarna
féljer féreskrifterna och att de foljs.

Fo&r sjukhusens arbetsgrupper, ansvariga Idkare och organdonationskoordinatorer
som ansvarar for organdonationer har det i anvisningen vid varje donatorsjukhus
utarbetats arbetsbeskrivningar som baserar sig pd SHM:s handlingsplan. Man strd-
var efter att folja dessa faststallda anvisningar, men donatorsjukhusen har inte fill-
rackliga resurser for arbetet och organdonationsverksamheten skots i allmdnhet vid
sidan av den egna tjdnsten utan allokerad arbetstid. | och med organiseringen av
verksamheten och férankringen av &tgdrdsprogrammet har organdonationskoordi-
natorernas och arbetsgruppernas arbetsbild ocksd fordndrats avsevart. Sarskilt vid
universitetssjukhusen har befattningsbeskrivningen fér organdonationskoordinatorer
utvidgats. Numera deltar de férutom i sitt eget omrdde dven i utvecklingen och sto-
det av organdonationsverksamheten i hela landet, fill skillnad frdn vad som faststallts
i SHM:s handlingsplan 2015-2018. De dr de viktigaste samarbetspartnerna fér den
riksomfattande organdonationskoordinatorn.

Rapportering och kvalitetssakring av organdonationsverksamheten

Yrkesutbildade personer inom organdonations- och transplantationsverksamheten
har i samarbete utarbetat enhetliga nationella anvisningar och handbdcker for or-
gandonationsverksamheten for att forenhetliga organdonationsverksamheten och
sGkerstdlla en jadmn kvalitet.

Enligt den nationella handlingsplanen foljer varje donatorsjukhus sin egen verksam-
het (auditering av uppgifter om avlidna). Med hjdlp av databasen som skapats av
Uledborgs universitetssjukhus (OYS) har man foljt upp orsakerna fill att organdonatio-
nen inte har genomforts for en eventuell organdonator. Den erhdlina informationen
har samlats in pd riksnivd (2017-2021), s& det har varit mojligt att jdmfora sjukhusens
resultat. Responsen har kunnat ges pd ett mdlinriktat satt och utbildningarna har pla-
nerats utifr&n auditeringsresultaten.
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Utifr&n resultaten av auditeringen av uppgifterna om avlidna (2021) vet vi att vi
genom utbildning har kunnat férbattra identifieringen av organdonatorer och att
behandlingarna inte I&ngre begrdnsas avsevart utan att dvervaga mojligheten till
organdonation.

T
[ Ei
[ "-.
3 i 1 3
y ok
]
[==——n]
1F Parraiign i 1

Utvecklingen av nyckeltalen fér verksamheten 2017-2021. Siffrorna presenteras i pro-
cent av de eventuella organdonatorer som identifierats utifrdn auditeringsprogram-
met fér uppgifter om avlidna.

Auditeringsprogrammet 6verférdes 2021 frdn sjukhusens egna register till ett natio-
nellt kvalitetsregister (HUS riksomfattande register for auditering av organdonatorer).
Registret fors av HUS. P& s& satt mojliggdrs en noggrannare analys av resultaten,
uppfdljining i realfid och en nationell jdmfdrelse av resultaten. Auditeringssystemet
uppdateras kontinuerligt.

Alla patienter i organtransplantationskd, organdonatorer och personer som f&tt
organtransplantation statistikfors bdde i Scandiatransplants register och i HUS organ-
transplantationsregister, dar man samlar uppgifter frdn tiden fére transplantationen,
organdonationsoperationen och organtransplantationsoperationen, uppgifter vid
tidpunkten for transplantationen och uppfdliningsuppgifter. | registret kan man spéra
alla mottagare och donatorer av organtransplantationer som utférts i Finland. Aven
de uppgifter om uppfdlining av levande njurdonatorer som lagen férutsatter regist-
reras i Transplantationsregistret.
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Njurtransplantation fran levande donator

Malet med handlingsplanen var att dka antalet njurtransplantationer frdn levande
donatorer fill 10 transplantationer per en miljion invénare (pmp) fram ftill 2020, men
detta mal har inte uppnatts. Tilliggsresurserna och den s.k. dndringen av vévnadslo-
gen erhdlls forst under 2019 och detta har fordrdjt uppndendet av malet.

For att nd mdlet inrGttades i bdrjan av 2019 en nationell koordinator fér levande do-
natorer vid HUS for att utveckla och instruera verksamheten. | takt med att verksam-
heten utvecklades och transplantationerna fran levande donatorer 6kade inrdtta-
des en annan koordinatortjanst vid HUS i borjan av 2021.

Andringen av den s& kallade vé&vnadslagen som tradde i kraft i mars 2019 mjlig-
gjorde s& kallad icke-riktad levande organdonation, samt gav méjligheten Gven

for andra an patientens forstagradsslaktingar eller makar att fungera som donator.

| praktiken blev anonyma altruistiska organdonationer och s.k. korsdonationer majli-
ga. Av de 46 njurtransplantationer av levande donatorer som genomfordes 2021 var
11 organdonationer av andra an patientens ndrmaste familjemedlemmar. Effekter-
na av dessa atgdrder forvantas bli synliga inom ett par dr.
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Levande njurdonatorer 2014-2021 per en miljon invdnare (pmp).

Organdonationens kostnader fér donatorn har kartlagts. Njurdonationen orso-
kar fortfarande donatorn b&de inkomstbortfall och kostnader. Lagé&ndringen som
innehdller ersattning fér dessa kostnader har inte framjats.
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Utbildningar och introduktion av personalen

En god vérd av organdonatorn under hela vérdkedjan har varit ett av malen i hand-
lingsplanen och utifrdn detta har alla yrkesgrupper beaktats i utbildningsprogram-
men frdn och med den prehospitala akutsjukvarden. | utbildningarna har man beto-
nat identifiering av organdonatorer, gott bemdtande av narstdende och forstéelse
av begreppet hjarnddd.

Enligt verksamhetsplanen har det drliga riksomfattande utbildningsevenemanget for
donatorsjukhusen etablerats. Den utbildning som universitetssjukhuset ordnar for sitt
omrdde och varje donatorsjukhus egna érliga utbildningstillfdllen har kunnat ordnas
inom en del av universitetssjukhusens ansvarsomraden.

Sjukhusvis har man stravat efter att utarbeta infroduktionsprogram och arbetsbeskriv-
ningar for olika yrkesgrupper och ansvarspersoner. Identifieringen av en orgando-
nator ar en del av infroduktionsprogrammet i en del enheter dar man kan méta en
potentiell organdonator.

Regelbundna, riksomfattande kartldggningar av personalens attityder och med-
vetenhet inleddes 2020. Av dem som svarade pd kartldggningen skulle 88 procent
donera sina organ efter sin ddd, men endast 59 procent ké&nde fill sin ndrstdendes
organdonationsvilja. De framsta orsakerna fill att yrkespersoner inte vill donera sina
organ ar personliga skdl, rédslan fér att organen inte duger eller att de gér till ndgon
som infe fortj@nar dem. 28 procent av yrkespersonerna férstod inte begreppet hjarn-
ddd och 41 procent av respondenterna trodde att beslutet om organens uttagbar-
het fattas av ndgon annan an transplantationskirurgen. Dessa resultat visar att det
fortfarande finns ett behov av konfinuerlig utbildning.

Oka medvetenheten och informationen om organdonationer och
transplantationer till medborgarna

Ansvaret for att 6ka medborgarnas medvetenhet ligger i praktiken hos Njur- och
leverférbundet, dven om de inte har fatt tillrGickliga resurser for detta. For att dka
medborgarnas medvetenhet ordnar Njur- och leverférbundet Transplantationsveck-
an varje ar samtidigt med de dvriga europeiska Idnderna.

Organdonationskortet och dess mobilapplikation &r i bruk och Njur- och leverférbun-
det ansvarar fér underhdllet av dem. De bestdller medborgarnas attitydenkdt vart-
annat ér (senast 2021). 31 procent av respondenterna anség sig k&nna till sin nérstd-
endes organdonationsvilja. Mdlet med den féregdende handlingsplanen var att 70
procent skulle ha berdttat om sin organdonationsvilia for en ndrstdende.

Forutom Njur- och leverforbundet har dven HUS informerat om organtransplantatio-
ner och organdonationer bland annat genom pressmeddelanden och publikatio-
ner i sociala medier.
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| SHM:s handlingsplan féreslogs att en kommunikationssektion skulle inrattas for att
koordinera kommunikationen fill befolkningen, men av resursska@l har den inte kunnat
grundas. Man har férsékt intensifiera samarbetet med HUS kommunikation och Njur-
och leverférbundet. Okad medvetenhet om organdonation ékar antalet orgando-
natorer (Organ donation and Transplantation, Facts, figures and European Union
Action, European Parliamentary Research Service, 2021).

Barnet som organdonator och organtransplantationer pa barn

| den féregdende handlingsplanen behandlades organtransplantationer pé barn,
inte organdonationer av barn. Efter att handlingsplanen utarbetades har man utar-
betat nationella anvisningar om barnet som organdonator och om konstaterande
av hjérnddd.

Det finns valdigt f& barnorgandonatorer och inte ens de yrkespersoner som arbetar
pd intensivvardsavdelningar méter varje ér en barndonator. Det &r mycket viktigt
att alla potentiella minderdriga donatorer identifieras vid alla enheter i vart land dér
man vAardar neurologiskt kritiskt sjuka barnpatienter.

Organtransplantation @r en allmént godkdnd behandlingsform fér svéra organska-
dor dven hos barn. Organtransplantationsverksamheten for barn i Finland har kon-
centrerats till Nya barnsjukhuset. Over 500 barn eller unga har f&tt organtransplantat
fore 2022.

Resultaten av organtransplantationer pd barn dr i internationell jmforelse utmdarkta
i Finland, 70-95 procent av patienterna klarar sig. Efter fransplantationen &r barnens
och ungas uppvaxt och utveckling huvudsakligen normal och livskvaliteten ar god.
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3. Mal for organdonations- och
transplantationsverksamheten 2023-2033

Organdonations- och transplantationsverksamheten krdver kontinuerlig utveckling,
eftersom en del av de patienter som vantar p& organtransplantation fortfarande
avlider pd& grund av att det inte finns ndgot I&mpligt organ fér dem. Fér att orgando-
nations- och transplantationsverksamheten ska kunna vidareutvecklas presenteras
konkreta utvecklingsobjekt i slutet av varje del.

1. Huvudmalet med den nationella handlingsplanen ér att alla patienter som
enligt sin sjukdom och en medicinsk bedomning har nytta av en organtrans-
plantation ska fa ett organtransplantat i ratt tid och pa lika villkor.

2. Organdonationer och vavnadsdonationer hér fill sjukhusets normala verksamhet

a. Enhetlig vardvag for donatorer till alla donatorsjukhus
b. Organdonation &r en del av god vard i livets slutskede

c. Vardbegrdnsning ska inte gbéras utan att dvervéga mojligheten fill
organdonation

d. Organdonation efter att blodcirkulationen avstannat och déden
konstaterats dr en del av organdonationsverksamheten.

3. Oka medvetenheten om organ- och vévnadsdonationens betydelse for
medborgare, yrkesutbildade personer och beslutsfattare

a. Allt fler berattar for sina ndrstdende om sin vilja att donera organ och
vavnader

b. Allt fler &r medvetna om maojligheten fill levande njurdonation
c. TillrGckliga resurser ska garanteras for personalutbildning och utbildning

4. Tillréckliga multiprofessionella resurser for det riksomfattande stodet som HUS
erbjuder

a. Eft enhetligt introduktions- och utbildningsmaterial skapas for
donatorsjukhusen

b. Uppratthdllande av fortgdende utbildning och medvetenhet pd
nationell nivé till donatorsjukhusen
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5. Varje donatorsjukhus ska ha tillrackliga resurser for att sakerstdlla en hdogklassig
utveckling och uppfdljning av organdonationen

a. Organdonationsverksamhet direkt under sjukhusets ledning

b. Varje sjukhus har en egen budget fér organdonationsverksamheten fér
att técka sjukhusets behov

c. Varden av organdonatorn ar avgiftsfri for de ndrstdende
d. Uppfélining och utveckling av den egna verksamheten

6. Mdtet med donatorns narstdende utvecklas

a. Inragttande av ett expertnatverk
b. Inledande av erfarenhetsexpertverksamhet

7. Utveckling av levande njurdonation

a. Verksamhetsansvarig for varje sjukhus som undersdker levande
njurdonatorer

b. Full ersattning for kostnader for levande njurdonatorer
c. Utveckling av psykosocialt stdéd som erbjuds njurdonatorer

8. Intensifierat nordiskt samarbete

a. En organdonationsgrupp skapas i samband med Scandiatransplant

9. Undertecknande och ratificering av Europarddets avtal om organhandel
(Convention against Trafficking in Human Organs, Council of Europe Treaty
Series 216, 2015)
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4. Beskrivning av organisationen

Organdonationsorganisation

Organiseringen av organdonationsverksamheten inleddes genom att man gav
HUS ansvar for planeringen och samordningen av den riksomfattande helheten av
organdonationsverksamheten genom den s.k. centraliseringsférordningen. Utifrén
detta har en riksomfattande styrgrupp fér organdonationsverksamheten inrattats
vid HUS (HUS chefsdverldkares beslut 117/2019) fér att ansvara fér den nationella
utvecklingen, styrningen och uppfdljningen. Universitetssjukhusen fick ansvar for
styrningen, uppfdljningen och utbildningen av verksamheten inom sitt eget samar-
betsomrdde. Alla centralsjukhus i vart land fungerar som donatorsjukhus. Transplan-
tationsbyrdn koordinerar alla organdonationer och transplantationer.

Enligt den s& kallade vavnadslagen hér styrningen och dévervakningen av organ-
donations- och transplantationsverksamheten till Fimea, som lyder under social-
och hdlsovardsministeriet. | den praktiska organdonations- och transplantations-
verksamheten samarbetar man med Scandiatransplant. Samarbetet mellan de
nordiska organisationerna och ansvarspersonerna fér organdonationsverksam-
heten bor utvecklas.

Att 6ka medvetenheten om organdonationer b&de foér yrkespersoner och med-
borgare har konstaterats vara det effektivaste sattet att dka antalet orgando-
natorer (Organ donation and transplantation, Facts, figures and European Union
action, EPRS | European Parliamentary Research Service, April 2020). Numera ar
kommunikationen och substanskompetensen decentraliserad mellan patientorga-
nisationerna, donatorsjukhusen och den riksomfattande styrgruppen fér orgando-
nationsverksamheten. Mdlet ér att kartldgga inréttandet av ett separat stédcenter
for organdonationsverksamheten, som skulle ansvara fér medborgarkommuniko-
tionen, utbildningen av yrkesutbildade personer och styrningen av organdona-
tionsverksamheten (sdsom bl.a. i Danmark och Australien).
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Kymmenedalens Kajanalands Seindjoki S:t Michels Satakunta
centralsjukhus centralsjukhus centralsjukhus centralsjukhus centralsjukhus

Organ
transplan-

Avervak-

HYKS oYS$ TAYS KYS Aucs

ningsmyn-
dighet

tations
centrum

Nationell styrgrupp

Utvecklar, ger anvisningar och félier upp

Patientorganisa- Nationell organdonationskoordinator
tioner verkstdller styrgruppens beslut
21 elinluovutussairaalaa 5 yliopistollista sairaalaa
¢ Moniammatilliset elinluovutustydryhmat ¢ Oman alueen elinluovutussairaaloiden tuki
¢ Elinluovutustoimintaa johtaa I&&kari Koordinoi oman alueensa toimintaa

¢ Elinluovutuskoordinaattori ¢ Oman alueen koulutusvastuu
¢ Konsultaatiotuki

Organisationen fér organdonationsverksamheten 2022. Frdn och med bérjan av
2023 upphdr sjukvardsdistriktens verksamhet och vélférdsomrddena ansvarar fér
social- och hdlsovardstjéinsterna. Fér den regionala samordningen, utvecklingen
och samarbetet bildas fem samarbetsomraden.

Utvecklingsobjekt
* Intensifiera samarbetet p& nationell och regional nivé

* | samband med Scandiatransplant strdvar man efter att skapa en egen
samnordisk organdonationsarbetsgrupp

* Mdjligheten att inratta ett riksomfattande multiprofessionellt centfrum som
stdder organdonationsverksamheten kartldggs

o kommunikationens och medvetenhetens andel bor betonas

Organisationen for organtransplantationsverksamheten

Transplantationsverksamheten har centraliserats till HUS pd riksnivd genom en s.k.
cenftraliseringsférordning och Transplantationscentret ansvarar fér de atgdrder
som foreskrivs for det i lag. Vid fransplantationscentrumet finns tre enheter: Or-
gantransplantationsenheten vid Gastrocentrum ansvarar for transplantationer i
bukomrddet, enheten vid Hjart- och lungcentrum ansvarar fér transplantationer i
brostkorgen och resultatenheten vid Sjukvard fér barn och unga ansvarar fér or-
gantransplantationer pd barn. Transplantationscentrumets Transplantationsbyrd
koordinerar alla organtransplantationer i vart land.
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HUS ar en dgarmedlem i den samnordiska organdonations- och transplantorga-
nisationen Scandiatransplant som koordinerar transplantationsverksamheten i de
nordiska l&nderna enligt gemensamt dverenskomna regler.

Beskrivning av organtransplantationsverksamheten

Organtransplantation och leverkirurgiska enheten

Enhetens 6verldkare ansvarar fér fransplantationer i bukomrddet, under 6verlékaren
verkar I&karna samt transplantationsbyrdns anstdlida, fransplantationskoordinato-
rerna och systemsekreteraren. Till Transplantationsbyrdns arbete hor att genomfo-
ra organdonationer i praktiken. Organtransplantationskoordinatorerna tar emot
donatorns uppgifter, formedlar dessa till fransplantationskirurgerna fér buken och
brostkorgen, som beslutar vilka organ som kan anvdndas. Koordinatorerna organi-
serar fransporter, uttagsoperationer och transplantationer, sdkerstaller eventuella
organtransporter inom ramen fér det nordiska samarbetet, skéter om donatorernas
och transplantationernas registeruppgifter samt registrerar de uppgifter som behdvs
i hela processen i databaserna. Koordinatorerna uppratthdller ocksé uppfdljnings-
uppgifter och deltar i personalutbildningar.

Transplantationskirurgerna fér bukomrddet beslutar om férundersékningar av mot-
tagarna av njur-, bukspottkortel-, lever- och tarmtransplantationer samt inséttning
av moftagarna pd vantelistorna. De utfor uttagningsoperationer samt sjélva organ-
transplantationerna och ansvarar fér vérden av patienterna efter tfransplantationen
till en borjan tillsammans med IGkarna pd intensivvardsavdelningen, i dterhémtnings-
fasen p& vardavdelningarna och efter utskrivningen tilsammans med Idkarna pd
patienternas egna sjukhus. Till uppgifterna hér ocksé att utarbeta anvisningar och
utbildning. Kirurgerna faststaller tillsammans med internmedicinska I&kare inom varje
specialitet vilka uppgifter som ska lagras i registren.

Organtransplantationsenheten vid Hjart- och lungcentrum

Avdelningsdverldkaren ansvarar for hjart- och lungtransplantationer tillsammans
med hjartkirurger, kardiologer, lungldkare och hjart- och lungtransplantationskoor-
dinatorer som deltar i organtransplantationerna. Beslutet om att placera en patient
p& organtransplantationslistan fattas vid ett multiprofessionellt méte ddr alla team-
medlemmar deltar. Fér den perioperativa varden ansvarar i huvudsak hjartkirurger,
pd& hjartkirurgiska intensivvdrdsavdelningen i samarbete med hjdrtanestesiologer,
och for uppfdliningen efter fransplantationen pd motsvarande satt kardiologer, lung-
|Gkare och hjart- och lungtransplantationskoordinatorer. Dessutom skoter koordina-
torerna uppfdliningen av patienter som véntar p& organtransplantation, organiserar
logistiken for hjart- och lungfransplantationer, perfusionen av organen vid uttagso-
perationen, skoter kvalitetsregistret for hjart- och lungtransplantationer samt deltar
vid behov i hjart- och lungdonationsprocessen och uppratthdllandet av registret
inom den nordiska takorganisationen Scandiatransplant.

Nationell handlingsplan for organdonations- och fransplantationsverksamhet 2023-2033 16



Organtransplantationer pa barn

Lakare som ansvarar fér organtransplantationer vid resultatenheten Sjukvérd for
barn och unga ansvarar for barntransplantationsverksamheten tillsammans med
transplantationskoordinatorn. Deras uppgift &r att placera patienterna pd transplan-
tationslistorna, folja upp fére och efter fransplantationen samt félja upp patienter-
nas fransition i vuxen dalder tillsammans med ansvariga fransplantationskirurger och
specialskdtare. Vuxenkirurger tar hand om uttagningen av organ som kommer till
barnen, férbereder vid behov transplantatet s& att det IGdmpar sig for barnet (ndr-
mast operationer pd levern) samt deltar vid behov sjdlv i fransplantationen. Organ-
transplantationer p& barn utfors av hjdrtkirurger och gastroenterologiska kirurger. Vid
organtransplantation av barn ér samarbetet sarskilt viktigt, eftersom valet av trans-
plantat sker mellan vuxenkirurger och Iékare som ansvarar for transplantationer p&
barn samt kirurger som utfor transplantationen. Kvalitetsfaktorerna i de olika skedena
av operationen och detaljerna och faserna i sjdlva dtgdrderna ska bedémas nog-
grant separat fér varje fransplantation.

Utvecklingsobjekt
* Intensifierat samarbete mellan olika organdonationsaktérer
* Forbattrat samarbete mellan organtransplantationsenheter

* Tryggande av ftillrédcklig utbildning
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5. Riksomfattande styrgrupp for
organdonationsverksamheten

Genom den sd kallade centraliseringsférordningen gavs HUS ansvaret fér planering-
en och samordningen av den riksomfattande helheten av organdonationsverksam-
heten. Utifr&n forordningen har en riksomfattande styrgrupp fér organdonationsverk-
samheten inrattats vid HUS (HUS chefsdverldkares beslut 117/2019).

Styrgruppen ska bestd av representanter for alla universitetssjukhus, tvé andra do-
natorsjukhus, Transplantationscentrumet, Institutet fér hdlsa och valfard (THL), Social-
och hdalsovérdsministeriet (SHM) och Fimea. Genom en omfattande representation
fér man en bred syn pd utmaningarna och utvecklingsbehoven inom orgando-
nationsverksamheten och battre mojligheter att pdverka. Vid behov hér gruppen
experter frdn olika instanser. Styrgruppen sammantréder tvé gdnger om &ret. Den
riksomfattande organdonationskoordinatorn ér ordférande fér styrgruppen och
verkstdller dess bes|ut.

Styrgruppen ansvarar fér utvecklingen, styrningen, anvisningarna och uppfdljningen
av organdonationsverksamheten. Dess uppgift &r ocksé att koordinera utbildning-
en i anslutning fill organdonationsverksamheten och &rligen ordna en utbildning for
ansvarspersonerna vid donatorsjukhusen. Styrgruppen ansvarar for att skapa och
producera riksomfattande enhetliga anvisningar samt utbildnings- och introduktions-
material.

P& basis av bemyndigandet i den s.k. centraliseringsférordningen ska styrgruppens
anvisningar féljas. Donatorsjukhusen ska anpassa sin verksamhet enligt dessa anvis-
ningar for att organdonationsverksamheten ska vara nationellt enhetlig och av jédmn
kvalitet.

Utvecklingsobjekt

* styrgruppen tar ett stérre ansvar for att ge anvisningar fér den nationella
organdonationsverksamheten

* styrgruppen utarbetar en Arsrapport dver sin verksamhet och sina anvis-
ningar. Denna skickas for kdnnedom till alla nyckelpersoner inom orgando-
nationsverksamheten, de dvervakande myndigheterna och fill chefsdver-
l&dkarnas mote for alla transplantationssjukhus for fortsatta dtgdrder

* styrgruppen planerar de regionala utbildnings- och utvecklingsbehoven
utifrdn donatorsjukhusens verksamhetsberattelser och auditeringsresultat
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6. Riksomfattande
organdonationskoordinator

Den riksomfattande organdonationskoordinatorn har till uppgift att styra, koordinera,
férenhetliga, utveckla och félja upp den nationella organdonationsverksamheten
utifrén de utvecklingstbbehov som observerats. Ett omfattande samarbete med andra
aktérer som deltar i organdonations- och transplantationsverksamheten ar vésentligt
for att organdonationsverksamheten ska kunna utvecklas. Koordinatorns huvudsak-
liga samarbetspartner ar universitetssjukhusens organdonationskoordinatorer, och
detta samarbete har gjort det méjligt att utveckla organdonationsverksamheten.

Till den riksomfattande organdonationskoordinatorns uppgifter hor att ge stéd Hill
donatorsjukhusen. Arliga besdk och samarbetsmdten med lokala organdonations-
aktiva skapar en grund fér en god organdonationsverksamhet. Den riksomfattande
organdonationskoordinatorn hor till styrgrupperna fér alla universitetssjukhus, vilket
ger aktuell information om den regionala organisationen och resursférdelningen.
Detta underl@ttar anvisningarna fér verksamheten.

Koordinatorn ger fillsammans med den riksomfattande styrgruppen anvisningar om
utbildning i organdonationsverksamhet och stoder donatorsjukhusen i att ordna
interna utbildningar. Koordinatorn ansvarar fér att ordna den riksomfattande utbild-
ningen for donatorsjukhusen arligen, tillsammans med styrgruppen.

Koordinatorn analyserar de revisioner som genomférs av donatorsjukhusen och for-
medlar responsen till donatorsjukhusen. | samarbete med donatorsjukhusen planeras
nddvandiga &tgdrder utifrdn auditeringsresultaten for att frdmja organdonations-
verksamheten.

Koordinatorn ger aktérerna vid donatorsjuknusen rdd i organisatoriska och praktiska
frdgor som gdller organdonationerna. Koordinatorn félier Fimeas inspektionsbesdk
p& donatorsjukhusen och hjdlper vid behov till med att genomféra de atgdrder som
krdvs.

Koordinatorn samarbetar med olika aktdérer som deltar i organdonations- och trans-
plantationsverksamheten ndr det gdller kommunikationen fill allménheten.

Den riksomfattande organdonationskoordinatorn samarbetar med myndigheter
(SHM, Valvira, THL och Fimea) (bl.a. lagberedning, anvisningar) och fungerar som
kontaktperson for formedling av viktiga meddelanden mellan myndigheter och
organdonationsaktiviteter.

Att bekanta sig med olika I&dnders organdonationsverksamhet mojliggdr och skapar
nya idéer for det nationella utvecklingsarbetet. Natverksbildningen forbattrar det
internationella samarbetet och konsulteringsmojligheterna.
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Koordinatorn deltar i beredningen av nya funktioner och férankringen
av dem.

Den riksomfattande koordinatorns verksamhet bdr dnnu utvecklas och fillréckliga
verksamhetsférutsattningar och stéd bor skapas for den. Styrgruppen skapar ramar
fér verksamheten, men som en ensam aktdr behdver den riksomfattande koordina-
torn stod for att de praktiska frégorna ska kunna genomféras pd ett hogklassigt séift.

Utvecklingsobjekt

* Den riksomfattande organdonationskoordinatorn behdver hjdlp av en
person som kanner till organdonationsverksamheten, behdarskar digitala
verktyg och kan samarbeta multiprofessionellt dver sjukvardsdistrikten

* Natverkande med organdonationsaktérer i olika lGnder
* TillrGcklig finansiering fér den riksomfattande organdonationsverksamheten
* Det riksomfattande stédet fill donatorsjukhusen bdr dkas

o skapa utbildnings- och introduktionspaket i samarbete med den riksom-
fattande styrgruppen fér organdonationsverksamheten

- etablera de d&rliga samarbetsmdtena med donatorsjukhusen
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7. Overvakning av och stéd

for organdonations- och
transplantationsverksamheten fran
myndigheterna

Social- och hdlsov&rdsministeriet (SHM) har identifierat ett méngfacetterat behov av
att férnya vavnadsregleringen bdde vad gdller den egentliga vavnadslagstiftningen
och till exempel bestdmmelserna om utredande av dddsorsak. | regeringsprogram-
met borde man f& noteringar om vavnadslagen och utredandet av dédsorsaken.
Ar 2022 fick Europeiska kommissionen ett férslag fill revidering av bestémmelserna
om vévnader, blod och celler. | detta sammanhang strdvar man ocksé efter atft be-
akta det nationella regleringsbehovet.

Enligt gdllande statsr&dets férordning om arbetsférdelningen och centraliseringen
av vissa uppgifter inom den specialiserade sjukvarden (582/2017) ansvarar HUS fér
en riksomfattande planering och samordning av organdonationsverksamheten som
helhet. Verkstallandet har inte n&tt aktérerna nationellt, s& SHM fortsatter att stéda
styrgruppen som lyder under HUS, bland annat genom att publicera verksamhets-
planen vid SHM:s evenemang. SHM forbinder sig att dven i fortséttningen stodja stall-
ningen fér den styrgrupp som ftillsatts av HUS, sé& att donatorsjukhusen férbinder sig fill
styrgruppens verksamhetsanvisningar.

SAkerhets- och utvecklingscentret for Idkemedelsomrddet Fimea har dvervakat or-
gandonations- och transplantationsverksamhetens kvalitet och sdkerhet sedan 2013,
d& EU-direktivet om verksamheten (Europaparlamentets och rédets direktiv 2010/53/
EU om kvalitets- och sékerhetskrav for organ avsedda fér tfransplantation) sattes i
kraft i Finland. Syftet med direktivet ar att garantera organtransplantatens kvalitet
och s@kerhet samt en omfattande spdrbarhet av verksamheten inom hela EU.

Till Fimeas tillsynsforfaranden hor att fora ett register dver de sjukhus som deltar i or-
gandonations- och transplantationsverksamheten samt att regelbundet inspektera
deras verksamhet. Fimea publicerar arligen ett sammandrag av organdonations-
och transplantationsverksamheten och tillsynen dver den.

Genom regelbundna inspektioner pd plats av donatorsjukhusen och Transplanta-
tionscentrumet beddms verksamhetens dverensstdmmelse med kraven med tanke
pd best@mmelserna. Vid inspektionerna gér man igenom
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e ansvarspersoner som utsetts for verksamheten och deras uppgifter

infroduktionen och utbildningen for personalen som deltar i verksamheten

personalens tillrdcklighet for anvisade uppgifter

hj&lp- och kvalitetssystemet som styr verksamheten

forfaringssatt och dokumentering av verksamheten under hela organdonao-
tions- och transplantationskedjan frdn identifiering av donatorn till uppfélining
av mottagaren av transplantatet.

Dessutom kommer Fimea att aktivt utvardera hur mdlen i denna verksamhetsplan
har uppndtts vid donatorsjuknusen och vid Transplantationscentret. Inspektionsob-
servationer och eventuella brister i verksamheten rapporteras i inspektionsprotokollet
som ocksd ska delges enhetens och sjukhusets ledning.

Fimea har sedan 2020 beviljat tillst&nd fér organtransplantation fér njurtransplanta-
tion av levande donatorer och stamcellstransplantation av minderériga donatorer.
Fimea stravar for sin del efter att utveckla tillstdndsprocessen s& att ansdknings- och
tillstdndsforfarandet i sin helhet skulle ske utan drojsmal, datasdkert och med hel-
tdckande anvisningar. Som utvecklingsobjekt har faststallts anvisningar fér donatorns
psykiatriska bed®dmning, kontroll av Myndigheten fér digitalisering och befolknings-
datas uppgifter som myndigheternas uppgift samt utredning av mojligheten aftt
utrdtta drenden elektroniskt.

Transplantationscentret rapporterar allvarliga farliga och skadliga hdndelser som
observerats i Finland. Anmalningar som gdller évriga nordiska I&nder kommer via
Scandiatransplants rapporteringssystem. Vid behandlingen av dessa skadliga hén-
delser faster Fimea sarskild uppmdarksamhet vid utredningen av de grundidggande
orsakerna till hdndelserna samt vid planeringen och genomfdérandet av korrigeran-
de och férebyggande &tgdrder.

Fimea och SHM deltar aktivt i Europeiska kommissionens mdten med behdriga myn-
digheter (Competent Author) och strévar efter att aktivt pdverka lagstiftningen om
verksamheten. Fimea formedlar aktuell information om organdonations- och transplan-
tationsverksamheten frdn kommissionen och Europeiska centrumet for férebyggande
och konftroll av sjukdomar (ECDC) till organdonations- och transplantationsaktérerna.

Den riksomfattande styrgruppen fér organdonationsverksamheten och Institutet fér
hdalsa och valfard (THL) har samarbetat till exempel i samband med lagreformer |
anslutning fill utredning av dédsorsak och konstaterande av dddsfall.

Rattsmedicinska enheten vid Institutet for hdlsa och valfard svarar for styrningen och
dvervakningen av utredningen av dédsorsak samt for de rattsmedicinska obduktio-
ner som polisen bestdmmer. Rattsmedicinska enheten vid Institutet for halsa och val-
fard har fér myndigheter och hdlso- och sjukvérden reserverat ett konsultationstele-
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fonnummer som beftjénar i drenden som gdller utredning av dédsorsak pd vardagar.
Enheten for rattsmedicin har ocksd reserverat ett konsultationstelefonnummer for
polisen for frdgor som gdller organdonationer och andra utredningar av dédsorsak
under jourtid. Vid planering av uttagning av organ frdn en avliden person som ska
genomgd en réttsmedicinsk utredning av dddsorsak och eventuellt obduktion ska
polisen och vid behov en rattsidkare konsulteras om organdonationen. Organ kan
tas nér polisen har konstaterat att det inte stdr utredningen av dédsorsaken.

Efter den rattsmedicinska obduktionen skickar THL ett prelimindrt sammandrag av
obduktionsfynden till polisen. N&r utredningen av dddsorsaken ar klar skickas alla
handlingar till polisen. Den lIdkare som behandlat patienten under hans eller hennes
livstid har mojlighet att begdra dessa handlingar av polisen som ansvarar fér utred-
ningen av dddsorsaken, som enligt eget dvervégande kan dverldta dem vidare.

THL ger respons till vévnadsinrattningarna om fynd som upptdckts efter den réttsme-
dicinska obduktionen. For att det ska vara mojligt att folja upp risksituationer i organ-
fransplantationsverksamheten i realtid vore det bra att inféra responspraxis dven i
organtransplantationsverksamheten.

For att utveckla samarbetet mellan organdonationsverksamheten och dédsorsaks-
utredningen hdlls i fortséttningen arligen ett samarbetsmote dér man kan ge émse-
sidig respons och utvecklingsforslag om fall som intréffat under &ret (bl.a. diskussion
om huruvida I&karna inte har beaktat behovet av rattsmedicinska undersdkningar
av dédsorsak eller om det behdvs separata anvisningar om IGkemedelsforgiftningar
eller narkotikaférgiftningar).

Utvecklingsobjekt

* SHM forbinder sig att dven i fortsattningen stodja staliningen for den styr-
grupp som tillsatts av HUS, sé& att donatorsjukhusen forbinder sig till styrgrup-
pens verksamhetsanvisningar

» Respons pd Fimeas inspektioner for k&innedom till sjukhusledningen

* Anvisningar om den psykiatriska beddmningen av donatorn nér det ar
frdga om njurdonation av en levande person, kontroll av Myndigheten for
digitalisering och befolkningsdatas uppgifter om sldktskapsforndllandet
avfardas och etablering av den elektroniska drendehanteringen

» Det &rliga gemensamma motet med THL om organdonationshdndelser ur
ett rGttsmedicinskt perspektiv

e Respons till Transplantationscentralen om rattsmedicinsk obduktion
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8. Organdonatorsjukhusets uppgifter

Uppgifterna for donatorsjukhusen definieras i den sé& kallade vavnadslagen. Dona-
torsjukhusen ar sjukhus som finns | Fimeas register dver donatorsjukhus och ddér det
finns vérd pd& minst intensivovervakningsniva.

Donatorsjukhuset har till uppgift att delta i den egna regionens organdonationsverk-
samhet och riksomfattande utvecklingsuppgifter

Uppgifter for varje donatorsjukhus
1. ldentifiera eventuella organdonatorer

2. Utreda och dokumentera den avlidnes eventuella uppfattning under livs-
tiden om tagande av organ och vavnader

3. Skéta den utredning av organ- och vavnadsdonationsprocessen som ges
till narstdende. Se till att de ndarstdende far stod. Ordna efterkontakt efter
organdonationen.

4. Ansvara fér varden av donatorn

5. Goéra ndédvandiga tilléggsundersdkningar fér att utreda organens tfrans-
plantationsduglighet

6. Instruerar och félja upp organ- och vévnadsdonationsverksamheten pd
det egna sjukhuset

7. Regelbundet ordna éndamdlsenlig utbildning for sjukhusets personall

8. Samarbeta med andra donatorsjukhus inom det egna universitetssjukhu-
sets samarbetsomrdde, organdonationsgruppen vid universitetssjukhuset
och den riksomfattande styrgruppen

9. Utan dréjsmdl underratta Transplantationscentrumet om risksituationer
och allvarliga negativa handelser

10. Auditera uppgifterna om avlidna och arligen rapportera nyckeltalen och
verksamheten for organdonationsverksamheten pd sjukhuset till det egna
sjukhusets ledning, styrgruppen fér organdonationsverksamheten och
den riksomfattande styrgruppen for organdonationsverksamheten
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Uppgifterna for organdonationsarbetsgrupperna/styrgruppen vid universitets-
sjukhusen

1. Koordinera organdonationsverksamheten inom organ och vavnader inom
sitt samarbetsomrdde och folja upp hur malen fér verksamheten uppnds

2. Ansvara fér den regionala utbildningen av organdonationsverksamheten

3. Erbjuda konsultationsstdd till donatorsjukhusen inom sitt samarbetsomrdde

Utvecklingsobjekt

* Varje donatorsjukhus skickar érligen en rapport om organdonationsverk-
samheten vid det egna sjukhuset till den riksomfattande styrgruppen for or-
gandonationsverksamheten. Denna rapport utarbetas av sjukhusets organ-
donationsarbetsgrupp och undertecknas av sjukhusets chefsdverldkare

* |dentifieringen av organdonatorer och vavnadsdonatorer bor forbattras

o Utbildning i organdonationsprocessen bér systematiskt inféras i utbild-
ningen och introduktionen av specialistiGkare som har jour pé sjukhus,
oberoende av specialitet

» Oka resurser for personer som ansvarar fér donation av organ och vavnader

* Frimja nya verksamhetsmodeller fér att 6ka antalet organdonatorer
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9. Befattningsbeskrivningar och uvppgifter
for organdonationsarbetsgruppen, den
ansvariga lakaren, organdonations-
koordinatorn och den ansvariga skotaren

Organdonationsarbetsgruppen vid donatorsjukhuset ansvarar fér styrningen, upp-
féliningen och rapporteringen av organdonationsverksamheten samt for utbild-
ningen och introduktionen av personalen i anslutning till organdonationsverksam-
heten vid det egna sjukhuset. Om ansvarspersonerna byts ut ska de introduceras
med deras arbetsbeskrivningar.

Organdonationsarbetsgruppen leds av den ansvariga ldkaren med en orgando-
nationskoordinator som arbetspar. Bada ska ha suppleanter. Varje donatorsjukhus
har en egen anvisning fér organdonationsverksamheten, ddr man har beaktat
varje sjukhus sérdrag.

Organdonationsverksamheten har ordnats enligt universitetssjukhusens samarbets-
omrdden. Varje universitetssjukhus ansvarar for styrningen, uppfdliningen och ut-
bildningen av verksamheten inom sitt eget samarbetsomrdde.

Arbetsbeskrivningarna fér organdonationsarbetsgruppen, den Idkare som ansvarar
fér organdonationsverksamheten, organdonationskoordinatorn och de ansvariga
vardarna beskrivs som exempel. Donatorsjukhusen kommer internt dverens om en
noggrannare arbetsférdelning och beskrivning av uppgifterna pd& sitt eget sjukhus.
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Organdonationsarbetsgruppen
Varje donatorsjukhus ska ha en organdonationsarbetsgrupp

Arbetsgruppens
medlemmar

| den multiprofessionella arbetsgruppen finns representanter for varje enhet
ddr man kan méta en potentiell organdonator

Ordférande ar den IGkare som ansvarar fér organdonationer pd sjukhuset

Organdonationskoordinator

Arbetsgruppen
sammantrader

minst en g&ng
per ar

| verksamheten beaktas lokala mal och praxis samt riksomfattande anvis-
ningar

Verksamheten ska vara regelbunden och kontinuerlig

Arbetsgruppens
uppgifter

Styr och félier upp organdonationsverksamheten vid sitt sjukhus
Ansvarar for atft sjukhuset har anvisningar for organdonationsverksamheten

Rapporterar fill sjukhusets chefsdverldkare och den riksomfattande styrgrup-
pen fér organdonationsverksamheten

Planerar sjukhusets utbildningar och intfroduktioner

Gor upp en arsplan och sdkerstdller att den genomférs tillsammans med
organdonationskoordinatorn och den ansvariga IGkaren

Utvecklar verksamheten utifrén respons frén det egna sjukhusets enheter,
den riksomfattande organdonationskoordinatorn och Transplantationscen-
frumet och auditeringen av det egna sjukhuset

Informerar de yrkesutbildade pd det egna sjukhuset om organdonationsverk-
samhetens betydelse

Naftionell handlingsplan fér organdonations- och transplantationsverksamhet 2023-2033 27



Lakare som ansvarar for organdonation

Ledning, plo-
nering och
utveckling av
organdonations-
verksamheten
fillsammans med
organdonations-
koordinatorn

Leder och utvecklar verksamheten tillsammans med sjukhusets organdona-
tionsarbetsgrupp

Uppratthdller och uppdaterar lokala vérdanvisningar utifrdn den riksomfart-
tande styrgruppen fér organdonationsverksamheten och Transplantationsboy-
rdns anvisningar samt Fimeas féreskrifter

Uppratthdller donatorns vardvég

Deltar i utvecklingen av det egna universitetssjukhusomrédet och den riksom-
fattande organdonationsverksamheten

Deltar i undersékningar och projekt

Kvalitet och Informerar Transplantationscentrumet om risksituationer och allvarliga skadli-
sGkerhet ga héndelser som pd&verkar organens kvalitet och sdkerhet
Auditerar, ger riktad respons pd basis av auditeringen och utarbetar rappor-
ten fillsammans med organdonationskoordinatorn
Planerar och genomfér de &tgérder som krévs fér att utveckla verksamheten
och sdkerstdlla kvaliteten tillsammans med organdonationsarbetsgruppen
Rapportering Folier upp och utvecklar verksamheten utifrdin respons frédn det egna sjuk-
och uppfdlining husets enheter, den riksomfattande organdonationskoordinatorn och Trans-
av orgando- plantationscentrumet samt auditeringen
nationsverk- . . o
samheten och Rapporterar om hur organdonationsverksamheten framskrider (s.k. arsrap-
respons port, chefsdverldkaren, organdonationsarbetsgruppen och nyckelenheterna
samt universitetssjukhusets organdonationsarbetsgrupp och den riksomfat-
tande styrgruppen for organdonationsverksamheten)
Svarar p& konsultationer som gdller organdonationsverksamheten
Utbildning Deltar i utbildningen av yrkesgrupper som moter organdonatorer och i infro-

dukfionen av nya arbetstagare samt féljer upp hur de genomfors
Informerar om v&rdanvisningar och uppdateringar

Uppratthdller sin yrkesskicklighet
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Organdonationskoordinator
Varje donatorsjukhus ska ha en organdonationskoordinator

Ledning, plo-
nering och
utveckling av
organdonations-
verksamheten
fillsammans med
den ansvariga
|Gkaren

Folier de nationella anvisningarna och anpassar dem fill det egna sjukhusets praxis
tilsammans med den I&kare som ansvarar fér organdonationsverksamheten
Uppratthdller verksamhetsanvisningen for sjukhusets organdonationsverksamhet

Sakerstaller att anvisningarna for organdonationsverksamheten ér uppdate-
rad och enhetligai alla enheter

Sammankallar organdonationsarbetsgruppen

Kvalitet och sa-
kerhet

Auditerar, ger riktad respons pd basis av auditeringen och utarbetar rap-
porten fillsammans med den ansvariga Idkaren som en del av kvalitetssdk-
ringen och uppfdljiningen av den egna verksamheten

Svarar p& konsultationer som gdller organdonationsverksamheten

Deltar i identifieringen och varden av organdonatorn enligt den egna ar-
betsbeskrivningen

Ser till att risksituationer och allvarliga skadliga handelser som pdverkar or-
ganens kvalitet och sédkerhet anmdails till Transplantationscentrumet

Genomfér personalens attitydkartiiggning och ger respons p& den

Rapportering Folier upp och utvecklar verksamheten vid det egna sjukhusets enheter, den

och uppfdlining riksomfattande organdonationskoordinatorn och Transplantationscentrumet

av orgando- utifrdin responsen och auditeringen av den egna verksamheten

nationsverk- Rapporterar om genomférandet av organdonationsverksamheten (s.k. arsrap-

samheten och e e .

resDONS port, direktor till dverl@karen, organdonationsarbetsgruppen och nyckelenheter-
P na samt till universitetssjuknusets organdonationsarbetsgrupp och den riksomfat-

tande styrgruppen fér organdonationsverksamheten)
Utbildning Deltar i utbildningen av yrkesgrupper som madter organdonatorer och i intro-

duktionen av nya arbetstagare samt féljer upp hur de genomfors
Stoder och deltar vid behov i organdonationsprocessen
Beaktar i utbildningen méten med och stéd for ndrstdende
Nd&tverkar multiprofessionellt

Uppratthdller sin yrkesskicklighet

Kommunikation

Fungerar som sjukhusets kontaktperson fér organdonationer

Informerar organdonationsarbetsgruppen och sjukhusets personal om vérad-
anvisningarna och uppdateringarna av dem

Okar medvetenheten om organdonations- och transplantationsverksamheten
for hela sjukhusets personal med beaktande av det mangkulturella perspektivet

Beaktar och stéder nérstdende och ansvarar enligt sjukhusets praxis for
efterkontakt

Allmd&nna dren-
den

Framija praxis fér defusing och arbetshandledning s& att den motsvarar sjuk-
husets verksamhet

Ser till att sjukhusets interna praxis fér organdonation fungerar
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Ansvarsperson for organdonationsverksamheten
Vid varje enhet dé&r donatorn kan métas ska det finnas en ansvarsperson for organdonations-

verksamheten

Att vara ansvarig
person vid avdel-
ningen

Fungerar som kontakfperson och férmedlare av meddelanden till sin
egen enhet

Ser till att enhetens vardanvisningar ér uppdaterade
Utvecklar och félier upp enhetens verksamhet

Deltar i organdonationsarbetsgruppens och vardarndtverkens mdten en-
ligt sjukhusets praxis

Meddelar pé sin avdelning den I&kare som ansvarar fér negativa hdndel-
ser i samband med organdonationsverksamheten och organdonationsko-
ordinatorn

Utbildning

Planerar och ordnar utbildningar fér sin egen enhet

Skoéter infroduktionen av enhetens nya anstdllda och dokumenteringen
enligt sjukhusets praxis

Deltar i anordnandet av lokala organdonationsutbildningar

Upprdatthéller sin yrkesskicklighet

Universitetssjukhusets koordinator
Utdver befattningsbeskrivningen for koordinatorn fér donatorsjukhuset hor féljande uppgifter till

koordinatorn

Koordinering, upp-
féljning, utveckling
och utbildning av
verksamheten inom
det egna universi-
tetssjukhusomrédet

Ordna méten och utbildningar inom det egna universitetssjukhusets samar-
betsomréde

Styra och stéda verksamheten inom det egna omrédet

Samarbete med
den riksomfattande
organdonationsko-
ordinatorn

Deltar regelbundet i utvecklingen av den nationella verksamheten i
samarbete med organdonationskoordinatorerna vid andra universitets-
sjukhus

Deltar i den riksomfattande utbildningsdagen fér donatorsjukhusen

Som medlem

Riksomfattande styrgrupp fér organdonationsverksamheten

Deltagande i un-
dersdkningar och
projekt
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Utvecklingsobjekt

* Personer som ansvarar féor organdonationer ska garanteras tillrécklig ar-
betstid for att utféra uppgifterna.

o Arbeftsinsatsen av personerna som ansvarar fér organdonationer ska vi-
sas i budgeten fér sjukhusets ledning. Organdonationsverksamheten har
omfattande konsekvenser fér sjukhusets verksamhet. Genom att budge-
tera verksamheten under sjukhusets ledning férhindrar man att kostna-
derna belastar en enskild sjukhusenhet.

* Universitetssjukhuset ansvarar for att organdonationsverksamheten inom
det egna samarbetsomrddet fungerar smidigt. For att detta ansvar ska
kunna skoétas ar det motiverat att varje universitetssjukhus har en orgando-
nationskoordinator pd heltid och att den ansvariga Idkaren vid varje uni-
versitetssjukhus allokeras 20 procent arbetstid. Arbetstidsinsatsen for koordi-
natorn for donatorsjukhuset borde vara 10 procent och fér den ansvariga
|&karen 5 procent.

* Nd&r ansvarspersonen byts ut ska den nya personen introduceras i sin uppgift

* Rekommendation om allokerad arbetstid fér ansvarspersoner

Arbetsbeskrivning Behov av arbetstid for
arbetsbeskrivningar, minimi

Ansvarig l&kare vid universitetssjukhus 1 dag/1 vecka = 20%

Universitetssjukhusets organdonationskoordinator P& heltid = 100%

Ansvarig lI&kare vid donatorsjukhuset 1 dag/mdnad = 5%

Organdonationskoordinator vid donatorsjukhuset 1 dag/2-3 veckor = 10%

Enheternas ansvarspersoner fér organdonationer 1 dag/mdénad = 5%

+ suppleant fér varje ansvarsperson beroende pd arbetsbeskrivningen for

den person som ersatts 1 dag/mdénad

+ externa utbildningar: inhemska och utldndska 2-3/ar
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10. Egen uppfoljning av organ-donations-
och transplantationsarbetets kvalitet och
funktion

Till kvalitetssékringen av organdonationsverksamheten hor objektiv uppfdlining av or-
gandonationsverksamheten och nationell kollegial utvardering. Detta har godkants
i verksamhetsanvisningen for alla donatorsjukhus. Donatorsjukhusen foljer upp upp-
gifferna om avlidna genom att auditera antalet potentiella organdonatorer samt
orsakerna till att organdonationen inte har genomforts fér en eventuell donator.

Det nationella kvalitetsregistret (HUS riksomfattande auditeringsregister dver organ-
donatorer) gér det méjligt att hitta férlorade organdonatorer, ldngvarig uppfdlining
och jamférelse mellan olika donatorsjukhus. Utifrén auditeringsresultaten kan man
rikta utbildningen och korrigerande atgdrder bdttre. Resultaten av auditeringen
rapporteras fill sjukhusets ledning, det regionala universitetscentralsjukhuset och den
riksomfattande styrgruppen for organdonationsverksamheten.

Personalens attityd och medvetenhet om organdonations- och transplantationsverksam-
heten foljs upp och kartldggs vart tredje dr genom en enhetlig och riksomfattande enkdt.

Transplantationscentrumet ska sdkerstdlla att organets kvalitet och sdkerhet dr adek-
vata. Transplantationscentrumet ansvarar for tagandet och transplantationen av
organet samt godkdnner donatorn och vdlier mottagaren.

Kvalitetssékringen av transplantationsverksamheten grundar sig p& vérdanvisningar
och etablerad vardpraxis samt uppfolining av levande organdonatorer och patien-
ter som genomgadtt en organtransplantation (HUS transplantationsregister).

Den nationella anvisningen om vérd av organdonatorer och tilvaratagande av organ
(HUS transplantationscentrum) férenhetligar vérden av hjérddda organdonatorer pé
donatorsjukhus. Transplantationskirurgermna fattar beslut om maojligheten till organdonation
utifrén de forhandsuppgifter och undersdkningsresultat som gjorts pd donatorsjukhusen.

Patienterna vdals till listan i vaintan pd organtransplantation pd remiss fréin special-
sjukhusen i det egna omrddet vid transplantationsenheternas multiprofessionella
vardmoten. Beddmningen av Iémpligheten fér organtransplantation grundar sig pd
bakgrundsuppgifter, utférda undersdkningar och expertutldtanden. Man har strévat
efter att férenhetliga kriterierna fér organtransplantation sé& att patienterna fér ett
organtransplantat i rétt tid och pa lika villkor.

Njurtransplantationer frén levande donatorer beddms av en multiprofessionell ar-
betsgrupp utifrdn remisser. Den lagstadgade uppfdljningen av levande organdona-
torer och personer som genomgatt transplantation grundar sig p& HUS transplanta-
tionscenfrums anvisningar.
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Organtransplantationsenheterna (HUS Gastrocentrum, HUS Hjért- och lungcentrum
och HUS Sjukvard fér barn och unga) féljer alla patienter som har fatt en organtrans-
plantation och ger vard- och konsultationshjdlp. Behandlingen av komplikationer
har koncentrerats fill HUS.

Enheten for specialiserad sjukvérd pd den egna orten ansvarar fér uppféliningen av
levande organdonatorer och patienter som genomgdtt en organtransplantation.
Dessa uppgifter registreras vid organtransplantationsenheten i HUS transplantations-
reqister och vidare i det samnordiska Scandiatransplant-registret.

Transplantationscentret rapporterar eventuella negativa héndelser vid donatorsjuk-
husen till tillsynsmyndigheten (Skerhets- och utvecklingscentret for Ibkemedelsom-
r&det, Fimea). Transplantationscentret Idmnar drligen sin verksamhetsberdttelse om
organdonationer och transplantationer till Fimea.

Utvecklingsobjekt

» Sakerstallande av kvaliteten pd den nationella auditeringen av uppgifter
om avlidna

o For att sakerstdlla en enhetlig auditering utvecklas korsauditeringen mel-
lan sjukhusen

o Tilhandahdllande av regelbunden auditeringsutbildning

o Rapportering av auditeringsresultaten till donatorsjukhusens chefsdverld-
kare och styrgrupp

* Den nationella personalens attityd- och medvetenhetskartldggning ge-
nomfors vart tredje ar

* Transplantationscentrumet féljer upp sin verksamhet

o Uppdatering av uppfdljnings- och registeruppgifternas aktualitet och
téckning en gdng per ar

- Mdanatlig multiprofessionell uppfdlining av potentiella organdonatorer
som intfe har genomforts

> Arlig uppfdélining och rapportering av resultaten av organtransplantatio-
ner (bl.a. till Fimea)

* Nya uppfdljningsobjekt i HUS transplantationsregister
o Organspecifika grunder fér underk&nnande skapas

> Responsen pd varje organdonationshéndelse till donatorsjukhuset utvecklas
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11. Enhetlig verksamhetsmodell for alla
donatorsjukhus

SHM:s arbetsgrupp 2015-2018 stdllde i sin slutrapport upp som mal att uppnd nivan
30 hjdrndéda organdonatorer per en miljion invénare (pmp) i Finland. De regionala
skillnaderna i sjukfrekvensen eller den normala arliga variationen forklarar inte de nu-
varande skillnaderna i antalet organdonatorer mellan de olika universitetssjukhusens
samarbetsomrdden (Se bild pd sidan 5). Eftersom en del av sjukvardsdistrikten under
vissa Ar har natt mdlet, mdste det anses vara realistiskt.

Eftersom man fortfarande forlorar patienter pd grund av att man inte hittar ett Idmp-
ligt transplantat for dem i tid och varje ar satter in nya patienter i véintan p& organ-
fransplantation, finns det ett behov av att dka antalet transplantationer. Fér att
antalet personer som véntar p& organtransplantation inte ska dka fér nérvarande
behdvs 170 (31 pmp) déda organdonatorer per &r och dessutom ska mdélet vara 70
njurtransplantationer frdn levande donatorer. Enligt nuvarande kunskap antar man
att behovet av organtransplantationer kommer att 6ka under de kommande 10
dren, varvid det behdvs 40 pmp déda organdonatorer och 80 transplantationer per
ar frdn levande donatorer.

ldentifieringen av organ- och vavnadsdonatorn samt samarbetet med patientens
ndrstdende har en central roll for att dka antalet organdonatorer.

En eventuell organdonator boér hdnvisas till ratt vardplats snabbt och
flexibelt

Organdonation ar en indikation p& intensivvérden och i uppfoliningen bér potenti-
ella organdonatorer inte ldngre g& férlorade pd grund av att det saknas en inten-
sivvérdsplats. Det ar méjligt att faktorer som pdverkar antalet intensivvérdsplatser,
sdsom pandemier eller problem med tillgdngen pd personal, ocksd pdverkar organ-
donationsverksamheten.

Na&r en sannolik organdonator har identifierats boér man & ratt vérdplats s& snabbt som
maojligt. SGkerstallandet av patientens prognos och instalining till donation av organ och
vavnader ska inte utgdra ett hinder for att flytta patienten till den slutliga vardplatsen.

Varden bér inte begrdnsas utan organdonationsprévning

Storsta delen av de potentiella organdonatorerna transporteras fill sjukhuset av den
prehospitala akutsjukvdrden. Prognosen for en kritiskt sjuk neurologisk patient kan
konstateras vara tréstlos redan i ett tidigt skede av behandlingen.
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En begrdnsning av varden ska aldrig géras utan provning av mojligheten till organ-
donation. | patientdatasystemen bdr man skapa en pdminnelse om mojligheten fill
organdonation alltid ndr man begrénsar varden.

Organdonation bér héra till god vard i livets slutskede och detta bor tas upp i chefsd-
verlgkarnas anvisningar om god vérd i livets slutskede och begrdnsningar av vérden.

Uppfdljningens ldngd pa intensivvardsavdelningen

| frdga om en intensivvardspatient utan prognos ska mojligheten till organdonation
alltid dvervagas. Om situationen inte framskrider till hjarnddd ska man beddma moj-
ligheten fill organdonation efter att blodcirkulationen avstannat och konstaterande
av att déden intratt.

Praxis p& olika sjukhus betraffande uppfdliningstiden fér en sannolik organdonator
varierar fr&n en dag till dver en vecka. Om sannolikheten fér att organdonation
ska framskrida dar stor ska patienten foljas upp i minst fre dygn och vid behov éGven
l&ngre. Féreningen Duodecims etiska r&d har konstaterat att det inte finns ndgon
tidsgréns for uppfoljining av potentiella organdonatorer. God kommunikation och
samarbete med nérstGende dr viktigt i denna situation och varden far inte orsaka
patienten lidande.

Narstaendesamtal

Ett lyckat samtal med nérstdende skapar en positiv bild av organdonationsverksam-
heten och &r en viktig del av organdonationsprocessen. Det dr viktigt att reservera
tilrdckligt med fid for samtal med nérstdende. Syftet med narstGendesamtalet dr att
aven enligt lagen berdtta om betydelsen av donation av organ och vévnader och
utreda patientens egen organdonationsvilja.

Av finldndarna férhdller sig 83 procent positivt till organdonation (Medborgarnas
uppfattningar, 2021). Endast 22 procent av de yrkesutbildade personerna upplever
aft diskussionen om donation av organ och v&vnader med ndrstdende ar naturlig
(Personalens attitydkartiéggning 2020). | mé&nga Idnder &r personen som for sam-
tal med narstdende en organdonationsexpert som f&tt utbildning i samtal med
ndrstdende. | Finland férs samtal med narstdende vanligen under jourtid av den
jourhavande I&karen och under tjanstetid av en seniorldkare ndr en IGkare under
specialistutbildningeventuellt foljer med. Patientens ansvariga skdtare ska delta i
diskussionen for att férbdttra kommunikationen mellan de ndrstéende, sjukskdtaren
och ldkaren.

Man mdste skapa ett expertnatverk vars uppgift ar att utveckla utbildningen i be-
motande av ndrstdende och stddja yrkespersoner i det praktiska arbetet
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Utvecklingsobjekt

» Skapa riksomfattande standardiserade och enhetliga anvisningar for or-
gandonationsverksamheten

o Organdonatorns fillirdde fill ratt vardplats ska garanteras s& snabbt som
majligt

- Behandlingstiden pd intensivvérdsavdelningen ar tillrdckligt Idng for att
majligheten till organdonation ska kunna beddémas

* | patientdatasystemen skapas impulser for att komma indg méjligheten fill
organdonation ndr man begrdansar varden elektroniskt

o Det vore bra att bifoga blanketten med forsta uppgifter om potentiella
organdonatorer fill blankettdelen i donatorsjukhusens elektroniska data-
system

* ChefsdverlGkarens anvisning om anvisningar for det egna donatorsjukhuset

o Anvisningar for vard i livets slutskede: organdonationsprévningen dr en
del av god vérd av en déende patient och den ska alltid géras fére
vardbegrdnsningarna

> Anvisningar om hur organdonationsverksamheten ska ordnas pé ett an-
damdalsenligt satt i det egna omradet

» Motet med donatorns nérstéende utvecklas
» Okad utbildning om organdonationssamtal och méten med nérstdende
o InrG@ftande av ett expertnatverk
- Standardisering av stédpraxis som erbjuds ndrstdende

> Inledande av erfarenhetsexpertverksamhet
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12. Utvecklingsobjekt inom
organtransplantationsverksamheten

Malet med kvalitetssékringen och utvecklingen av verksamheten dr att 6ka antalet
organtransplantationer och sékerstdlla att resultaten hélls p& en hdg internationell
nivd. Over organtransplantationerna férs ett omfattande register dér man utéver
verksamhetssiffrorna ocksd kan se verksamhetens kvalitet. Uppfdliningen av frans-
plantationspatienter fortsatter fram fill dbden och dven dddsorsakerna registreras.

Under de senaste tio dren har antalet transplantationer ndstan férdubblats, trots att
antalet personer som véantar pd transplantation fortfarande dkar ndgot. For att korri-
gera detta har man inlett "organdonation efter att blodcirkulationen avstannat och
konstaterande att déden intratt” (Donation after Circulatoy Determination of De-
ath, DCDD). Pilotprojektet inleddes hdsten 2021 och avslutades den 1 augusti 2022.
P& grund av de goda resultaten fortsatter verksamheten med njurdonationer och
njurtransplantationer som en del av den &vriga transplantationsverksamheten. Verk-
samheten kommer att etableras under de kommande dren och det ar méjligt aft
DCDD-donatorer kommer att anvdndas dven vid transplantation av andra organ.
N&r antalet personer som vantar pd njurtransplantation har ékat betydligt har ocksé
de levande donatorernas verksamhet 6kat och man stravar efter att dka ytterligare.

| Finland &r resurserna inom organtransplantationsverksamheten internationellt

sett knappa. Den externa auditeringen av HUS fransplantationscentrum gjordes
2015 (External Audition of HUH Organ Transplantation Services 2015). Redan d&
konstaterades allvarliga brister i resurserna for verksamheten. Det dkade antalet
organtransplantationer har fortfarande inte beaktats i resursférdelningen for trans-
plantationsverksamheten. Verksamheten krdver mer resurser for alla delar av organ-
transplantationspatientens vardkedja, sGsom intensivvérds- och operationssalskapa-
citet, Idkare, sjukskdtare och annan personal.

Organdonatorernas, liksom transplantationspatienternas, medeldlder 6kar och del-
vis till foljd av detta maste dven organ av sémre kvalitet godkdnnas, eftersom éven
dessa har visat sig férbattra patientens livskvalitet och livsiGngdsprognos. Nya perfusi-
onsmaskiner kan goéra det majligt att sékerstdlla sddana organs funktion. Utveckling-
en har borjat med njurtransplantationer dér dessa maskiner anvands. Det dr dnnu
infe nddvandigt att anvanda perfusionsmaskiner vid levertransplantationer, men om
en utvidgning av indikationerna medfér fler patienter som véntar pd transplantation,
ska denna majlighet tas i bruk. For att sékerstdlla kvaliteten pd hjért- och lungtrans-
plantaten kan anvé@ndningen av perfusionsmaskiner vara fill nytta.

| ldnder dar antalet donatorer ar mindre dn hos oss har anvandningen av dessa
metoder etablerats som en del av transplantationsverksamheten. Aven vid organ-
donation, sarskilt i DCDD-verksamheten, har perfusion av hela kroppen inforts, varvid
syretillférseln fill de kommande transplantationsorganen hélls normal sé Idnge som
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majligt. Aven med dessa metoder kan man dka antalet donatorer utan att kvalite-
ten pd fransplantaten férsémras.

Vid levertransplantationer har man utvecklat beredskapen att dela ut ett fransplan-
tat frdn en donator till tvé mottagare, till exempel vanster sida till ett barn och hdoger
fill en vuxen (split liver), men denna teknik har tills vidare inte behdvts i Finland.

Indikationerna for fransplantationer har férandrats négot under hela verksamheten,
vid levertransplantationer kommer det att finnas nya indikationer fér tfransplanta-
tionsbehandling av kolorektalmetastaser och kroniska leversjukdomar som blivit
akuta. Andelen virushepatiter minskar daremot i och med de nya behandlingsmeto-
derna.

For att sdkerstdlla och utveckla en hog kvalitet pd organtransplantationerna behdvs
kontinuerlig forskning och internationellt samarbete. Det egna arbetet foljs upp med
hjdlp av inhemska och internationella kvalitetsregister, utifréin vika man utvarderar
verksamhetss@tten och planerar nddvandiga dndringar. Forskningsverksamheten ar
en vasentlig del av transplantationsverksamheten, eftersom det ar frdga om ett mul-
tiprofessionellt omréde som dri ett kontinuerligt utvecklingsskede nér det gdller att
forstd diagnostiseringen av sjukdomar, deras naturliga férlopp och faktorer i anslut-
ning ftill sj@lva transplantationerna.

Internationellt samarbete dr en férutséttning for transplantationsverksamheten béde
ndr det gdller att sdkerstdlla kvaliteten p& den och ndr det gdller utvecklingsobjekt.
Det har ansetts aft en [Gmplig befolkningsmdangd for ett transplantationscentrum ar
cirka 5 milioner, enligt vilken det ocksd i Finland endast finns ett transplantationscen-
tfrum. Samma princip iakttas i alla nordiska Iadnder. Genom att utvidga samarbetet
med hjdlp av Scandiatransplant-organisationen kan man sdkerstdlla att fransplanta-
tet hittas dven i brddskande fall eller i fall dér det ar svart att hitta ett IGmpligt tfrans-
plantat. Betydelsen av internationella kontakter framhdavs framfor allt i utbildningen,
forskningen och utvecklingen av verksamheten. Det enda sattet att sdkerstalla verk-
samheten med en enskild central ar att utbilda personal som utfoér tfransplantationer
Aven utomlands.

Utvecklingsobjekt
* s@kerstdllande och utveckling av organtransplantationernas kvalitet
* Oka antalet organtransplantationer

» godké&nnande av nya indikationer

utnyttjande av nya tekniker

oka resurserna

utldndskt samarbete inom forskning och utbildning
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13. Barn som organdonator och
organtransplantationer pa barn

Barn som organdonator

Det finns ingen nedre dldersgrdns for organdonatorer, dven smé barn och spdadbarn
kan vara organdonatorer. | Norden dr de minsta barnen som har fatt ett organtrans-
plantat under 6 manader gamla. Det &r mycket viktigt att alla potentiella minder-
driga donatorer identifieras vid alla enheter i vért land dér man vardar neurologiskt
kritiskt sjuka barnpatienter. Det finns valdigt f& barnorgandonatorer och inte ens yr-
kespersoner som arbetar pd intensivvardsavdelningar traffar varje ér en barmorgan-
donator. Med tanke pé& organtransplantationsverksamheten majliggér utbildning,
information och pd férhand dverenskomna tillvégagdngssatt vid vart lands nycke-
lenheter (intensivvéardsavdelningar, jourer och operationssalar) god och yrkeskunnig
vard av barnorgandonatorn, méten med de anhdériga och personalens ork.

B&da vérdnadshavarna ska ge sitt samtycke till att organen tas av den minderdri-
ga. Ett barns akuta kritiska sjukdom och déd &r en forkrossande kris for hela familjen.
Tillr&ickligt med tid ska reserveras for samtal med barnets ndrstéende, och man ska
strva efter att fora samtalen multiprofessionellt under tjanstetid under ledning av
en specialist. Det dr viktigt att egenvdrdaren deltar i alla samtal med nérstdende. |
diskussionerna ska man erbjuda tillrdckligt med information om organdonation och
man behdver inte skynda pd beslutsfattandet. Fordldrarna till en barnorgandonator
behdver professionellt stod under hela processen och de ska erbjudas mdjlighet till
efterkontakt.

Personalens ork bdr beaktas vid alla enheter dér man vérdar en potentiell barnor-
gandonator. Narst&dendesamtalen dr tunga och personalen bér erbjudas mojlighet
till avlastningssamtal efterdt. Varje ér férbjuds enskilda organdonationer av vérd-
nadshavare

Sérdragen i konstaterandet av hjarnddd hos barn och spddbarn och huvudprinci-
perna for vérden borde vara kdnda pd enheter som vardar neurologiskt kritiskt sjuka
barnpatienter i hela landet. Det finns valdigt f& barnorgandonatorer i vart land och
vid behov konsulteras intensivvardsavdelningen vid Nya barnsjukhuset.

Organtransplantationer pa barn

Organtransplantation dr en allmdant godk&nd behandlingsform for svara, icke re-
versibla organskador dven hos barn. Beslut om organtransplantation fattas patient-
specifikt vid ett multiprofessionellt mote. Beslutet om forflyttning péverkas bland
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annat av grundsjukdomens karaktdr, patientens férutsattningar att klara av en stor
operation och den immunsuppressiva medicinering som foljer p& operationen och
som pdaverkar kroppens immunférsvar samt antagandet att organtransplantationen
foroattrar livskvaliteten.

Organtransplantationsverksamheten fér barn i Finland har koncentrerats till Nya
barnsjukhuset. Resultaten av organtransplantationer pd barn dr i internationell jdm-
forelse utmarkta i Finland, 70-95 procent av patienterna klarar sig. Ett barn som fatt
ett fransplantat behdver livsidng immunsuppressiv medicinering, men annars kan
det dagliga livet i évrigt vara normalt fér dldern. Efter transplantationen ér barnens
och ungas uppvaxt och utveckling huvudsakligen normal och livskvaliteten ér god.

Uppfdliningen av patienter som f&tt en organtransplantation som barn sker i samar-
bete med patientens hemsjukhus och koordineras av Njur- och organtransplanta-
tionsenheten vid Nya barnsjukhuset.

Transitionen fill uppfdlining vid enheter fér vuxna sker patientspecifikt vid 18-20 drs All-
der. Risken att forlora organtransplantatet dkar under och efter transitionen. Transitio-
nen féregds av systematisk introduktion av patienten och vardnadshavarna bland
annat i frégor som gdller patientens grundsjukdom, utférd organtransplantation och
immunsuppressiva ldkemedel. P& HUS har fransitionsprogrammet utarbetats i samar-
bete med enheter som vardar vuxna patienter. P& patientens hemsjukhus sker transi-
tionen enligt de lokala anvisningarna.

Utvecklingsobjekt for organdonationsverksamheten for barn
* utbildning i identifiering och vard av donatorer
» Oka personalens beredskap att mota i synnerhet nérstdende

* stdda personalens ork (debriefingverksamhet som en del av vérden av
barnet som organdonator)

Utvecklingsobjekt for organtransplantationsverksamheten for barn

e garantera tillrdckliga resurser for att verksamheten ska kunna genomfédras
pd ett hogklassigt satt

 frdmja smidiga fransaktioner
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14. Njurtransplantation fran levande donator

Enligt den sé kallade vévnadslagen kan en myndig person som kan fatta beslut om
sin behandling donera etft organ som inte aterbildas.

Donationen férutsatter tillstdnd av Fimea. En foérutsattning fér organdonationen ar att
donatorn inte far orsakas allvarlig fara eller oldgenhet av dtgérden och att det inte
finns ndgon annan lika effektiv véard att tillgd for att varda mottagaren. Donatorn ska
ge ett skriftligt, informerat samtycke fill dtgérden. Hen mdste vara medveten om be-
tydelsen av uttagningen och eventuella risker for sig sjalv och mottagaren. Donatorn
har ratt att ndr som helst utan att ange ndgon orsak aterta samtycket. En potentiell
donator beddms mycket noggrant. Syftet ar att sGkerstalla att organdonationen ar
sGker och frivilig samt att den inte innebdar forvarv eller erbjudande av ekonomiska
férdelar. Ovan ndmnda frivilighet och ekonomiska férdel beddms av en oberoende
specialist i psykiatri. Forskningsresultaten skickas fill Transplantationscentrumet, dér
transplantationskirurgen beslutar om organdonation.

Fordelar med njurtransplantation fran levande donatorer

En njurtransplantation frdn en levande donator innehdller ménga férdelar f6r pa-
tienten. Genom att 6ka antalet levande njurdonatorer kan man avsevart forodttra
genomférandet av varden i rétt tid och kostnadseffektiviteten hos patienter som
vantar pd njurtransplantation. N&r en 1dmplig levande donator hittas ér det mer
sannolikt att njurtransplantationen genomfors redan innan dialysbehandlingen
inleds (preventivt), patientens eventuella tid for dialysbehandling ér kortare och
proghosen efter transplantationen battre (Toolbox 2009-2015, Vanholder R 2019).

Status

i
| : - Iill'“ll i ‘ ‘lh | T

Antalet levande njurdonatorer i Norden och Estland. Kélla Scandiatransplant.org.
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Till arbetsbeskrivningen fér de nationella koordinatorerna fér levande donatorer hor
att utveckla verksamheten i hela landet och att bygga upp och uppratthdlla etft
nationellt samarbetsnadtverk. Dessutom omfattar arbetsbeskrivningen fér koordinato-
rerna for levande donatorer det nordiska samarbetet inom ramen fér programmet
for korsdonation (STEP).

Varje sjukvérdsdistrikt ska utse ansvarspersoner for levande njurdonationer (nefrolog
och sjukskdtare) for att framja uppbyggnaden av ett fungerande samarbetsnatverk.
Med hjdlp av de utsedda ansvarspersonerna kan man sdkerstalla att de aktuella an-
visningarna tillémpas i praktiken samt forbdttra j@mlikheten i vérden av patienterna.

F&r varje njurtransplantationspatient ska mojligheten fér en levande njurdonator be-
aktas och information om detta ska ges till njurpatienterna i ett tidigt skede. Lamp-
lighetskriterierna for levande donatorer ska vara enhetliga pd riksnivd och forsknings-
processen ska framskrida utan dréjsmdal.

Via ett fungerande samarbetsnétverk pd nationell nivé kan man 6ka hdlso- och
sjukvardspersonalens samt patienternas och deras ndrstdendes kunskaper om le-
vande njurdonationer. Medborgarnas medvetenhet om majligheterna till levande
njurdonation kan ékas i samarbete med Njur- och leverférbundet. TillrGckliga resurser
for verksamheten ska sdkerstdllas sé& att medborgarnas positiva férestaliningar om
organdonation kan uppratthdllas och starkas.

Lagen forutsatter att njurdonatorer féljs upp regelbundet och att donatorernas upp-
gifter antecknas i registret. Ansvaret for uppfdljningen av njurdonatorerna ligger hos
enheten for specialiserad sjukvard pd deras hemort. Dessa enheter ar ocksd skyldiga
att ldmna in uppfdljningsuppgifter till Transplantationscentret for registrering i registret
over efterkontroll av donatorer.

Verksamheten som njurdonator fér inte inverka p& donatorns hélsomdssiga och socio-
la stallning och donatorn far inte orsakas ekonomisk forlust. Fér en del donatorer upp-
stdr i nulaget inkomstbortfall i samband med undersékningar fére operationen och
sjukledighet efter operationen. Fér en del av donatorerna uppstdr kostnader for resor i
anslutning fill undersdkningar och operationer. Situationen ska korrigeras och man ska
sGkerstalla att donatorernas kostnader under processen ersatts Hill fullt belopp.

Det psykosociala stéd som erbjuds levande njurdonatorer, sdsom kamratstdd, ska
utvecklas i samarbete med Njur- och leverférbundet
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Utvecklingsobjekt
* Utse ansvarsteam med nefrologskdtare till nefrologiska enheter

» Oka antalet njurtransplantationer frdn levande donatorer till nordisk niva,
cirka 70 njurtransplantationer fradn levande donatorer per ar

» Oka hdlso- och sjukvé@rdspersonalens och medborgarnas k&innedom om
levande njurdonation

* Ansvaret for lagstadgad uppfdlining av levande njurdonatorer ligger hos
enheten for specialiserad sjukvard pd donatorns hemort

* Kostnaderna for njurdonatorer ska ersattas fill fullt belopp

* Det psykosociala stdd som erbjuds njurdonatorer bor utvecklas
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15. Utbildning och introduktion

Det centrala mdlet fér personalens utbildningar har varit att identifiera och vérda
en eventuell organdonator s& att organens anvandbarhet for organtransplantation
forblir s& god som majligt. En férutséttning for att mdlen ska uppnds ér att de perso-
ner som deltar i vérden av donatorn har Idmplig utbildning och introduktion. Utbild-
ningarna och intfroduktionen planeras specifikt utifrdn den information som erhdllits
utifrdn auditeringen, enk&terna om organdonations- och transplantationsverksam-
heten och responsen.

| den sé& kallade vévnadslagen (101/2001 § 20q) faststdlls att donatorsjukhuset regel-
bundet ska ordna dndamdlsenlig utbildning for sin personal. Utbildningen graderas
enligt lokal, regional och nationell nivé. For utbildningsboruk framstélls undervisnings-
material centraliserat med beaktande av olika utbildningsmetoder (till exempel
simulering och utbildningsvideor) fér bearbetning enligt varje sjukhus egna behov.
P& sjukhusen ordnas i samband med den europeiska organtransplantationsdagen
veckan fér organdonationsverksamhet, dd verksamheten synliggérs genom olika
evenemang, utbildningar och informationsinslag.

Styrgruppen ansvarar fér produktionen av nationellt undervisningsmaterial. Dona-
torsjukhusen ansvarar for produktionen av sitt eget utbildningsmaterial.

For att sGkerstdlla enhetlig nationell utbildning och intfroduktionsmaterial skapas ett
utbildnings- och introduktionspaket fér HalsobynPro, som omfattar hela organdona-
tionsprocessen. | HalsobynPro samlas aktuell och enhetlig information som &r fill-
gdnglig for alla yrkesutbildade inom hdlso- och sjukvdrden ndr och var som helst.

Infroduktion

Personalens introduktion i organdonationsverksamheten ska vara en del av det
normala introduktionsprogrammet i enheter dar man kan méta en donator. For aft
férenhetliga introduktionen fér ansvarspersonerna skapas en nationell infroduktions-
mall fér organdonationskoordinatorn, den ldkare som ansvarar fér organdonationen
samt de personer som ansvarar for organdonationen. Infroduktionen och utbildning-
en ska féljas upp och dokumenteras enligt sjukhusets praxis. Om ansvarspersonerna
byts ut ska de goras férirogna med sin arbetsbeskrivning.

Lokal utbildning

|dentifiering av en eventuell organdonator ar en av de viktigaste faktorerna for en
lyckad organdonationsverksamhet. For att identifieringen ska lyckas ska alla perso-
ner som deltar i vérden av kritiskt sjuka patienter erbjudas regelbunden, arlig och
lokal utbildning. Sjukhusets organdonationsarbetsgrupp ansvarar for sjukhusets inter-
na utbildning.
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Regional utbildning

Universitetssjukhuset erbjuder donatorsjukhusen inom sitt eget samarbetsomrdde
stdd inom olika delomré&den av organdonationsverksamheten. Universitetssjukhuset
ordnar é&rligen en regional organdonationsutbildning och ser fill att alla donatorsjuk-
hus i omrdadet far utbildning. Utdver uppratthdllandet av praktiska fardigheter i an-
slutning till organdonationsverksamheten ska man i utbildningarna erbjuda innehdll
om aktuella frégor i anslutning till verksamheten. Det ér viktigt att de personer som
ansvarar fér organdonationer inom universitetssjukhusens samarbetsomrdden bildar
natverk sinsemellan for att dela bdsta praxis och kompetens.

Riksomfattande utbildning

En géng per ar ordnas en riksomfattande utbildning fér ansvarspersonerna vid dona-
torsjukhusen. Den riksomfattande styrgruppen fér organdonations- och fransplanta-
tionsverksamheten och den riksomfattande organdonationskoordinatorn ansvarar
for planeringen och ordnandet av utbildningen. HUS stér fér kostnaderna for fillstéll-
ningen.

Utbildningen ska erbjuda information om aktuella frdgor och majlighet att natverka,
f& kamratstdd samt motivera ansvarspersoner fér att frdmja organdonationsverk-
samheten

Utbildningens och introduktionens mal

Malet med utbildningen av personalen vid donatorsjukhusen ar att personalen

1. Identifierar en eventuell organdonator
2. Kan agera enligt vardvagen for donatorer p& det egna sjukhuset

3. Kan vérda en donator enligt aktuella vérdanvisningar s& att organens an-
vandbarhet fér organtransplantation forblir s& god som maojligt

4. Forstdr krisen som drabbat donatorns narstdende, stéder dem och kan vid
behov ordna fortsatt stod

5. Forstér betydelsen av organdonation och transplantation fér bdde indivi-
den och samhdllet
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Utvecklingsobjekt

» Styrgruppen ansvarar fér att producera nationellt och enhetligt utbild-
nings- och introduktionsmaterial

o | HalsobynPro skapas ett utbildnings- och intfroduktionspaket som tacker
hela organdonationsprocessen

* Organdonation som en del av infroduktionsprogrammet i enheter dar
man kan mota en donator

* Grunderna for organdonation och organtransplantation inkluderas i utbild-
ningen av sjukskdtare, akutvardare, IGkare och ndrvérdare
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16. Kommunikation

Atft 6ka medvetenheten om organdonationer b&de for yrkespersoner och med-
borgare har konstaterats vara det effektivaste sattet att 6ka antalet organdonatorer
och transplantationer (Organ donation and transplantation, Facts, figures and Euro-
pean Union action, EPRS | European Parliamentary Research Service, April 2020).

57 procent av medborgarna anser att organdonation diskuteras for lite (Medbor-
garnas uppfattning om organdonation, Kantar/ Njur- och leverférbundet, 2021). Av
hdlso- och sjukvArdspersonalen anser 42 procent att man diskuterar for lite om or-
gandonation pd sjukhusen och 61 procent anser att diskussionen i offentligheten ar
ofillrécklig (Personalens attitydkartidggning, 2020).

Kommunikationen riktas till medborgare, yrkesutbildade personer och hdlso- och
sjukvardspersonal samt beslutsfattare pd riks- och kommunnivé.

Kommunikation per malgrupp

| kommunikationen till medborgarna &r huvudbudskapet "organtransplantationer
r&ddar livet”. | kommunikationen pdminner man om att det ar mer sannolikt att man
sjalv behdver ett transplantationsorgan én att man &r organdonator.

Mdlet med kommunikationen ér att stérka medborgarnas positiva instalining till or-
gandonation. De uppmuntras att uttrycka sin organdonationsviljia och diskutera den
med sina ndrstdende. Endast 31 procent av medborgarna kénner till sina ndrstden-
des organdonationsvilja. Njur- och leverféroundet gor vartannat ér en attitydkart-
lGggning av medborgarnas uppfattningar om organdonation och organtransplan-
tationer.

Kommunikationen fill medborgarna sker dret runt p& webben och i sociala medier
samt med separata meddelanden, temaveckor och kampanjer. Kommunikations-
samarbetet mellan organisationer som administreras av njur- och leverféroundet
ansvarar for stérsta delen av kommunikationen till medborgarna.

| ett meddelande till yrkesutbildade personer ¢r huvudbudskapet "fler organdonao-
tioner och organtransplantationer behdvs” och mdalet ér att identifiera alla poten-
tiella donatorer. For att uppnd mdlen anvdnds sjukhusens egna hemsidor, sociala
medier och en arlig temavecka om organdonation for hela sjukhusets personal.

Huvudbudskapet i kommunikationen till beslutsfattarna &r att njurtransplantation
ar den mest kostnadseffektiva behandlingen som erbjuds och den enda botande
behandlingen vid lever-, hjart- och lungsvikt i slutskedet. Organtransplantationer ar
dessutom mdansklig vérd. Medvetenheten om betydelsen av organdonation och
organtransplantation samt om stdliningen for levande njurdonatorer 6kas.
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Malet ar att 6ka antalet organtransplantationer. For att dka antalet organtransplan-
tationer behdvs mer resurser for organdonationsarbetet, eftersom den faktor som
begrdnsar transplantationerna &r bristen pd& donatorer.

Riksdagens stddgrupp for njur-, lever- och organtransplantationspatienter gor ett
betydande arbete fér att 6ka medvetenheten hos beslutsfattarna.

Kommunikationsmadl
* Allt fler har berattat om sin organdonationsvilja
* Allt fler &@r beredda att donera sina organ
» Oppen kommunikation om organdonations- och transplantationsverksamheten

* Medborgardebatten okar

Utvecklingsobjekt
» Skapa en Iattillganglig webbplats med information fill medborgarna om
organdonationer och organtransplantationer

e TillrGckliga resurser ska garanteras for genomférandet av medborgarkom-
munikationen

» Oka kommunikationen i sociala medier om betydelsen av organdonation
och organtransplantation

o Oka samarbetet med beslutsfattarna
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17. Budget

Organdonationsverksamheten har inte haft nGgot anslag som reserverats fér den,
varken regionalt eller nationellt. Vid donatorsjukhusen har finansieringen erhdllits
frdn de enheter ddr de ansvariga personerna arbetar. | regel har intensivvards- och
anestesienheterna bekostat organdonationsutbildningarna och det material som
behovs.

Njurtransplantation dr den mest kostnadseffektiva av de behandlingar som sjukvar-
den erbjuder. En transplanterad njure sparar 40 000 euro per Ar efter det forsta dret
jamfort med dialysbehandling, och den berdknade halveringstiden fér njuren éar 20
&r. Organdonationsverksamheten har omfattande konsekvenser for sjukhusets verk-
samhet. Genom att budgetera verksamheten under sjukhusets ledning férhindrar
man att kostnaderna belastar en viss sjukhusenhet.

| budgeten fér varje donatorsjukhus ska man beakta rekommendationen om den
arbetstid som allokeras till ansvarspersonerna fér organdonationsverksamheten (se_
tabell p& sidan 31). Ovriga kostnader fér verksamheten &r att ordna utbildningar,
producera undervisningsmaterial, kommunicera och uppratthdlla den egna yrkes-
kompetensen (se tabell pd sidan 50).

Traditionellt sett har Njur- och leverférbundet i regel skdtt medborgarkommunika-
tionen, och kommunikationssamarbetet mellan de organisationer som férbundet
forvaltar har ansvarat fér denna. Verksamheten har finansierats genom beslut av
Social- och hdlsoorganisationernas understddscentral. Om finansieringen under de
kommande dren dverfors till statsbudgeten dr det skdl att beakta dess kontinuitet
och fillrdckliga niva. Det nuvarande understddet ér betydligt mindre én finansiering-
en av motsvarande verksamhet t.ex. i Sverige och Norge.

Utvecklingsobjekt
* Sjukhuset ska leda verksamheten

* En egen budget fér organdonationsverksamheten pd séval nationell nivé
som nivd p& donatorsjukhuset

* Finansieringen av Njur- och leverférbundet bor tfryggas
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Att beakta i kostnaderna for organdonationsverksamheten

Donatorsjukhusets kostnader

Ansvarig lIdkare avdelningsldkare 5%

Organdonationskoordinator 10%

Skétare med ansvar féor organdonation 3%

Utbildnings- och resekostnader, uppratthdliande av den egna yrkesskickligheten

Materialkostnader

Uppskattade kostnader sammanlagt €/ar uppskattning
19 000 €

Kostnader for universitetssjukhus

Ansvarig I&kare 20%

Organdonationskoordinator 100%

Utbildnings- och resekostnader

Materialkosthnader

Uppratthdllande av den egna yrkesskickligheten

Uppskattade kostnader sammanlagt, universitetssjukhuset €/ar uppskattning
98 000 €

Beaktas i kostnaderna for HUS riksomfattande ansvar

Organdonationskoordinator 100% 100000

Teknisk stodperson/ Specialplanerare 0 % -> 100 % 65000

Utbildnings- och resekostnader (organdonationskoordinator) 8000

Utbildnings- och resekostnader (specialplanerare) 4000

Riksomfattande utbildning vid donatorsjukhus 15000

Materialkostnader, undervisningsvideor 16000

Ovriga kostnader (auditering av BCB-uppgifter om avlidna) 30000

Kostnader fér kommunikation (andelen fér HUS kommunikation) 50000

Uppratthdllande av den egna yrkesskickligheten 4000

Uppskattade kostnader sammanlagt €/ar uppskattning

292000 €
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18. Kallforteckning och referenser

Nationell handlingsplan for organdonation och organtransplantation 2015-2018,
Social- och hdlsovéardsministeriets publikationer 2014:14

Konventionen om skydd av de mdnskliga rattigheterna och manniskans vardighet
inom biologi och medicin 24/2010

Europaparlamentets och radets direktiv 2010/53/EU om kvalitets- och sdkerhetskrav
fér organ avsedda fér transplantation det s.k. EU-direktivet

Kommissionens genomforandedirektiv 2012/25/EU den 9 oktober 2012 om anmadl-
ningsférfaranden for formedlingen av organ avsedda for transplantation mellan
medlemsstater

Tillaggsprotokollet till konventionen om manskliga rattigheter och biomedicin om
fransplantation av organ och vavnader av manskligt ursprung. Statsférdraget 24/2010

Statsradets forordning om arbetsférdelning och centralisering av vissa uppgifter
inom den specialiserade sjukvarden (582/2017), den s.k. centraliseringsférordningen

Foreskrifter om kvalitet och sakerhet 2/2014, Fimeas foreskrift

Uppgifter som ska dokumenteras om donatorn och organdonationsprotokollet
1/2016, Fimeas foreskrift

Riksomfattande beslut om inrattande av styrgruppen for organdonationsverksam-
heten, HUS Chefsoverlakares beslut 117/2019

Databas skapad av Uledborgs universitetssjukhus for auditering av uppgifter om
avlidna for att hitta orsakerna till att organdonatorer gar férlorade, Tero Ala-Kokko
och Sinikka Salkié 2013

Lagen om anvdndning av manskliga organ, vavnader och celler for medicinska
andamdal (101/2001) s.k. vévnadslagen

Organ donation and Transplantation, Facts, figures and European Union Action,
European Parliamentary Research Service, 2021

Toolbox Living Kidney Donation, Document developed by the Working Group on
Living Donation under the European Union “Action Plan on organ donation and
transplantation (2009-2015): Strengthened Cooperation between Member States

R Vanholder, VS Stel, KJ Jager, N Lameire, FLoud, et al. How to increase kidney
transplant activity throughout Europe—an advocacy review by the European Kid-
ney Health Alliance. Nephrology Dialysis Transplantation, 2019, 34: 1254-1261

Medborgarnas uppfattningar om organdonation, 2021 Kantar, bestdllare Njur- och
leverforbundet
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19. Arbetsgruppen

HUS

Eero Hartikka, transplantationskoordinator, Gastrocentrum
likka Helantera, nefrolog, docent, Gastrocentrum

Timo Jahnukainen, organtransplantationsldkare for barn, docent, Sjukvérd for barn
och unga

Niina Kauppinen, kommunikationschef, Kommunikation
Jenni Kippola, koordinator for levande njurdonatorer, Gastrocentrum

Anna-Maria Koivusalo, riksomfattande organdonationskoordinator, docent, admi-
nistration f&r HUCS sjukvArdsomréde

Lotta Laine, kommunikationsexpert, Kommunikation

Marko Lempinen, fransplantationskirurg, docent, Gastrocentrum

Karl Lemstrom, avdelningsoéverldkare, professor, Hjart- och lungcentrum

Heikki Makisalo, avdelningsdverldkare, professor, Gastrocentrum

Arno Nordin, &verldkare, docent, Gastrocentrum

Kukka Nurmi, organdonationskoordinator, administration fér HUCS sjukvérdsomréde
Antti Nykanen, specialistiékare, docent, Hjart- och lungcentrum

Saija Nase-Stalhammar, specialistiGkare, Intensivvardsavdelningen, Sjukvard for
barn och unga

Kirsi Rantanen, neurolog, Neurocentrum
Johanna Savikko, specialistidkare, docent, Gastrocentrum

Veli-Matti Ulander, administrativ dverldkare, docent, administration fér HUCS sjuk-
vardsomrdde

Tuija Uosukainen, organdonationskoordinator, Operationssalar, intensivvérd och
smartbehandling

Eija Valin, ekonomichef, Gastrocentrum
Elisa Ylinen, organtransplantationsidkare fér barn, docent, Sjukvard fér barn och unga

oYs
Tero Ala-Kokko, dverldkare, professor, infensivvardscentralen
Niina Keindnen, specialistidkare, intensivvardscentralen
Sinikka Salkié, organdonationskoordinator, intensivvardscentralen

KYS
Maarit Lang, specialistidkare, intensivvardsavdelningen
Toni Matkaselkd, organdonationskoordinator, intensivvérdsavdelningen
Tiina Sirkka, sjukskotare, Njurcentret
Eija Vaskelainen, organdonationskoordinator, intensivvérdsavdelningen
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TAYS

Jaakko Langsjo, specialistidkare, docent, intensivvardsavdelningen, Akutvardens
verksamhetsomréde

Satu Makela, nefrolog, docent, Njurcentret
Jyrki Ollikainen, neurolog, Neurocentrum
Salla Salin, organdonationskoordinator, HVK, Akutvardens verksamhetsomrdde

Aucs
Juha Grénlund, specidlistidkare, intensivvdardsavdelningen, Totek
Tiina Hdmaldinen, organdonationskoordinator, intensivvardsavdelningen, Totek

Mellersta Finlands sjukvardsdistrikt

Anni Pulkkinen, specidlistiékare, intensivvérd och dvervakning
Tiina-Mari Puumalainen, organdonationskoordinator, sjukskdtare HYH, intensivvard

och &évervakning
Kajanalands centralsjukhus

Thomas Riess, dverldkare, Operationsavdelningen
Marja Tirronen, organdonationskoordinator, Operationsavdelningen

Social- och halsovardsministeriet

Tuula Helander, FD, direktor
Sini Tervo, JM, regeringssekreterare

Sdkerhets- och utvecklingscentret for lakemedelsomradet Fimea

Minna Kymaldinen, specialsjukskdtare, inspektor
Anne Vaskunlahti, FD, sekfionschef

Institutet for halsa och valfard THL

Anti Virtanen, rattsiakare, Enheten for rattsmedicin
Sirkka Goebeler, ledande sakkunnig, docent, Rattsmedicinska enheten

Njur- och leverforbundet Magister i halsovetenskaper

Sari Hogstrom, TtM, verksamhetsledare
Petri Inomaa, kommunikationschef
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