DANSK CENTER FOR
ORGANDONATION
30. november 2009

Referat af mgde i styregruppen for

Dansk Center for Organdonation.

Mandag den 23. november 2009,
;&rhusUniversitetshospital, Skejby

Til stede:

Lone de Neergaard, Sundhedsstyrelsen

Bjgrn Ursin Knudsen, Sundhedsstyrelsen

Kristjar Skajaa, Arhus Universitetshospital, Skejby

Inger Palfelt, Rigshospitalet Transplantationskoordinator

Stig Hedegaard Kristensen, Nyreforeningen

Sgren Schwartz Sgrensen, Dansk Transplantations Selskab

Inge Krogh Severinsen, Dansk Selskab for An@stesiologi og intensiv
medicin

Pia Lauenborg, Skejby Transplantationskoordinator

Annette Boe, Odense Universitetshospital Transplantationskoordinator
Preben Qvist-Sgrensen, Hjerteforeningen

Ole Wayland Hansen, Danmarks Lungeforening

Helle Haubro Andersen, Dansk Center for Organdonation

Afbud:

Anna Trige-Jensen, Danske Regioner

Jannik Hilsted, Rigshospitalet

Peter Frandsen, Odense Universitetshospital

Michael Kosteljanetz, Dansk Neurokirurgisk Selskab

. Godkendelse af dagsorden.
Dagsordenen blev godkendt.

Orientering om aktiviteter og status for indsatsomriaderne pr. novem-
ber 2009.

Vedlagte orientering om aktiviteter og status for indsatsomraderne jf. drsplan
2009 blev uddelt pa modet. Aktiviteterne vedr. indsatsomraderne gennemfo-

res 1 overensstemmelse med drsplanen for 2009.



Gennemgang af status for organdonationsdatabasens godkendelse som kli-
nisk kvalitetsdatabase blev suppleret med en orientering om de data, som re-
gistreres i databasen samt standarder og indikatorer, som den faglige styre-

gruppe for organdonationsdatabasen har fastlagt for omradet.

Helle Haubro Andersen orienterede om, at leger og sygeplejersker fra de
neurokirurgiske og neurointensive afdelinger, som er tilknyttet udryknings-
funktionen, indgar i et frivilligt vagtberedskab dog undtaget de sygeplejersker,
som indgar i organdonationskorps ST. Her afproves en ordning med egent-
lig radighedsvagt. Behovet for at organisere udrykningsfunktionen med ra-
dighedsvagt tages op efter det det forste halvar (december 2009).

Pa sporgsmailet om, hvorfor honoraret til speciallegerne, som udferer hjer-
nededsdiagnosticering, ikke betales af Centret, kunne Kristjar Skajaa oriente-
re om, at det var en beslutning, der var truffet af de involverede universitets-
hospitaler, som ogsa tidligere har afholdt disse udgifter.

Styregruppen tog orienteringen til efterretning.

. Arsplan 2010.

Styregruppen droftede indledningsvis oplagget vedr. kriterier for etablering
af nationale arbejdsgrupper, der er tilknyttet Dansk Center for Organdonati-
on. Der var enighed om at fremhave vigtigheden af generelt at inddrage vi-
den og erfaringer fra parerende (og patienter) i den faglige kvalificering af
anbefalinger til nationale indsatser pa omradet for organdonation. Hvordan
parerendes (og patienters) viden bedst inddrages i arbejdet bor afvejes kon-
kret 1 forhold til de aktuelle arbejdsgruppers kommissorium. Styregruppen
fandt, at der i forhold arbejdsgruppen, som skal arbejde med anbefalinger til
en koordineret og styrket indsats overfor parorende til organdonorer, skal
inddrages parerende ad hoc i arbejdet.

Styregruppen vurderede endvidere at det, i forhold til kommissorierne for de
ovrige arbejdsgrupper der nedsattes i 2010, ikke vil vare relevant med en di-
rekte representation af parerende eller patienter i arbejdsgrupperne. Notat
om kriterier for etablering af nationale arbejdsgrupper og bilagene til arspla-

nen tilrettes i overensstemmelse hermed.

Etablering af organdonationskorps.

Hovedopgaverne for organdonationskorpset i 2010 vil vaere aktiviteter pa af-
delingsniveau 1 form af undervisning, workshops i forlengelse af de afholdte
temadage, hjzlp til instrukser, implementering af monitoreringen samt evalu-
ering og udarbejdelse af anbefalinger til styregruppen vedr. organiseringen af

organdonationskorpset og retningslinier for korpset arbejde.



Styregruppen tilsluttede sig, at evalueringen der skal fore frem til anbefalinger
til organisering af korpset og retningslinier for korpset opgaver opdeles i for-
hold til korpsets udrykningsfunktion og i forhold til opgaverne vedr. uddan-
nelsesaktiviteter samt opmearksomhedsskabende og -fastholdende aktiviteter.

Evaluering af organiseringen af opgaverne knyttet til de akutte donationsfor-
lob baseres pa data for hele 2010. Data til brug for denne evaluering omfatter
bl.a. registreringer af forskellige oplysninger 1 forbindelse med henvendelser
fra intensivafdelingerne til transplantationskoordineringsfunktionen pa hhv.
Skejby, Odense Universitetshospital og Rigshospitalet, herunder registrering
af de behov intensivafdelingerne har for bistand i forbindelse med donations-
forlobene. Centret tager kontakt til de tre universitetshospitaler med henblik
pa at fa etableret denne registrering for 2010.

Styrkelse af ngglepersonordningen

Instrukssamlingen pa www.organdonation ferdiggeres i samarbejde med in-
tensivafdelingerne og samlingen overgir herefter til drift og vedligeholdelse i

Centrets regi.

Evaluering af funktionsbeskrivelsen for donationsansvarlige neglepersoner
skal efter planen sattes 1 vaerk 1 slutningen af 2010. Styregruppen tilsluttede
sig, at der nedsaxttes en national arbejdsgruppe til at beskrive en relevant mo-
del for dette arbejde.

Medfinansiering af de ogede aktiviteter pa omradet for organdonation pa af-
delingerne. Styregruppen tilsluttede sig, at ordningen forsatter 1 2010 med et
belob pa 20.000 kr. pr. afdeling og pa samme vilkar som for 2009.

Centret modtager 1. februar 2010 afrapportering om de aktiviteter, afdelin-
gerne har gennemfort i 2009. Disse bearbejdes og presenteres efterfolgende
som et samlet idékatalog til inspiration for de donationsansvarlige nogleper-
soner og deres ledelser.

Certificering af donationsansvarlige neglepersoner

Der skal sikres en hoj kvalitet i det arbejde, som varetages af de donationsan-
svarlige neglepersoner. Dette kan bl.a. understottes ved, at noglepersonerne
gennemgar et beskrevet uddannelsesprogram. I EU-regi arbejdes med priori-
terede foranstaltninger til fremme af funktionen som donationsansvarlig neg-
leperson, hvilket pa leengere sigt kan fore til krav om nationale/internationale
akkrediteringsordninger pa omradet. Centret har anbefalet, at der nedsattes
en national arbejdsgruppe med henblik pa at undersoge eksisterende certifice-
ringsordninger for donationsansvarlige noglepersoner i de nordiske lande og
udvalgte lande inden for EU og at arbejdsgruppen pa den baggrund kommer
med anbefalinger til krav, som skal vare opfyldt for at kunne blive certificeret



som donationsansvarlig negleperson. Arbejdsgruppen skal endvidere under-
soge, hvilke uddannelsestilbud der evt. skal udvikles i den forbindelse.

Der var i styregruppen enighed om, at det ikke pa nuvarende tidspunkt er
hensigtsmaessigt at etablere en certificeringsordning for donationsansvarlige

noglepersoner.

Styregruppen anbefalede i stedet, at der etableres et tilbud om et uddannel-
sesprogram for de donationsansvarlige noglepersoner, og at der nedsattes en
nationale arbejdsgruppe, som i lebet af 2010 skal komme med anbefalinger til
et sidant uddannelsesprogram. Beskrivelsen af indsatsen i forhold til styrkelse

af noglepersonsordningen tilrettes i overensstemmelse hermed.

Monitorering af donationsaktiviteten.

Under forudsztning af at ansegningen om etablering af organdonationsdata-
basen bliver godkendt af Sundhedsstyrelsen som en klinisk kvalitetsdatabase
inden arets udgang, kan registrering af data pa intensivafdelinger foretages fra
april 2010. De donationsansvatlige neglepersoner udger et unikt netvaerk i
den sammenhang, og der er planlagt en rakke undervisningsdage, som skal

ruste noglepersoner til opgaven.
Styregruppen tilsluttede sig det videre arbejde pa omradet.

Udvikling af gvrige uddannelsestilbud.

Pa baggrund af evalueringen af det forste kursusforlgb i emnet organdonati-
on for studerende pa den legevidenskabelige kandidatuddannelse udbydes
endnu et kursus i fordret 2010. Herefter vurderes, om Centret fortsat vil ud-
byde kurset og mulighederne for at udbrede det til de ovrige sundhedsviden-
skabelige fakulteter.

Det forste e-learningskursus i emnet "Hjernedod" evalueres i slutningen af
2010, inden der evt. udvikles et nyt kursus for andre emner.

Styregruppen tilsluttede sig det videre arbejde pd omridet.

Pirgrende til organdonorer

Ifolge arbejdsgrundlaget for Dansk Center for Organdonation skal Centret
medvirke til at sikre kvaliteten overfor parerende til organdonorer. 1 2010 ta-
ges fat pa en koordineret og styrket indsats af savel eksisterende som fremti-
dige tiltag overfor péirerende til organdonorer. Der nedsxttes en national
tveerdisciplinaer arbejdsgruppe 1 tilknytning til Dansk Center for Organdona-
tion, som skal identificere nuvarende tiltag og indkredse nye indsatsomrader.
Arbejdsgruppen skal endvidere prasentere konkrete handlingsforslag pa om-

radet.
Styregruppen tilsluttede sig det videre arbejde pd omridet.

4



Etisk Forum for organdonation

Der er behov for at styrke sundhedspersonalet kompetencer i klinisk etiske
overvejelser pa omradet for organdonation. Centret har anbefalet, at der etab-
leres et nationalt forum, hvor de etiske problemstillinger, der viser sig igen-
nem det daglige arbejde med organdonation i klinikken, kan identificeres og
analyseres med henblik pd at kvalificere de etiske diskussioner, som opstar pa
den baggrund.

Der var i styregruppen enighed om, at behovet for kompetenceudvikling i
den sammenhang er til stede. Opgaveomradet, som er beskrevet for dette fo-
rum, skal dog tydeliggores i forhold til, at sigtet er kompetenceudvikling og
ikke anbefalinger vedr. etiske overvejelser pd omridet for organdonation. Sty-
regruppen fandt i tilknytning hertil, at der skal findes en anden betegnelse for
dette forum, som mere klart signalerer opgaveomradet.

Styregruppen vurderede herudover, at det vil vare relevant, at en reprasen-
tant fra Patientorganisationen Danske Patienter indgar i udvalget, og Danske
Patienter kontaktes med henblik p4 at finde interesserede til dette arbejde.

Beskrivelsen tilrettes i overensstemmelse hermed.

Budget 2010.
Budgettet 2010 indeholder et driftsbudget pa 7.970.000 kr. samt etablerings-
udgifter pa i alt 250.000 kr., samlet budget for 2010 i alt 8.220.000 kr.

Ved gennemgang af budgettet blev det fremhavet, at der fra 2010 vil vare
dels en etableringsudgift og dels en driftsudgift i forbindelse med den kliniske
kvalitetsdatabase. De afsatte midler til organdonationskorpset afspejler, at or-
ganiseringen af organdonationskorpset evalueres i 2010 med henblik pa anbe-
falinger til opbygning og retningslinier for korpset. Der forventes ansat en
kontormedarbejder til administrativ support, medens de leeger og sygeplejet-
ske, der skal varetage opgaverne i den permanente ordning for organdonati-

onskorpset, forst forventes ansat primo 2011.

Styregruppen tilsluttede sig, at budgettet kan fremsendes til Ministeriet for
Sundhed og Forebyggelse uden kommentarer.

Magadeplan for 2010.
Det blev fastlagt folgende moder i 2010:
7. juni i Odense

22. november i Kgbenhavn

Eventuelt.
Preben Qvist-Sorensen enskede, at styregruppen forholder sig til en mere
konkret malsetning for Centret eller milepzle, som Centret skal nd, f.cks.



burde der kunne fastlegges et mal for donorraten i Danmark med henblik p4,
at man pa sigt kan udvikle/fa tilfort flere ressourcer til Centeret, herunder og-

sd meget gerne til forskning inden for organdonationsomrédet.

Flere gav udtryk for, at der ikke pa nuvarende tidspunkt er tilstreekkelig vi-
den om, hvilket donorpotentiale der er i Danmark, og at det derfor ikke vil
veere muligt at fastlegge mal i forhold til f.eks. donorraten. Andre papegede,
at kvalitetsdatabasens indikatorer og standarder er et udtryk for kvalitetsmal,
og at Centrets arsplan et udtryk for de milepale, som Centret skal nd i en gi-
ven periode. Der var saledes ikke tilslutning til, at fastsatte yderligere mal for

Centrets arbejde pa nuvarende tidspunkt.

Seren Schwartz Serensen efterlyste et overblik over, hvem der reprasenterer
omradet for organdonation i de efterhanden mange forskellige fora, der er
etableret inden for EU og i andre internationale / nordiske sammenhznge.
Lone de Neergaard foreslog, at styregruppens medlemmer i forlengelsen af

det naste styregruppemeode far skabt dette overblik.

Lone de Neergaard

Mgdeleder /
Helle Haubro Andersen
Referent

Godkendt af styregruppen febrnar 2070



