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Referat fra made i styregruppen for Dansk Center for Organdonation 7. september
2016

Til stede: Lisbeth Hoeg-Jensen, Marlene @hrberg Krag, og Maria Herlev Ahrenfeldt, Sund-
hedsstyrelsen, Helle Haubro Andersen, Dansk Center for Organdonation, Jane Brot-
hagen, Danske Regioner, Preben Sgrensen, Aalborg Universitetshospital, Claus
Thomsen og Lars llkjaer, Aarhus Universitetshospital (videoforbindelse), Per E. Jor-
gensen og Allan Rasmussen, Rigshospitalet, Annette Boe, Odense Universitetshospi-
tal, Kim Hagh, Hjerteforeningen, Jan Rishave, Nyreforeningen, Inge Krogh Severin-
sen, Dansk Selskab for Anaestesiologi og Intensiv Medicin, Pernille Bundgaard Kofo-
ed-Nielsen, Dansk Transplantationsselskab (videoforbindelse), Niels Agerlin, Dansk
Neurokirurgisk Selskab

Afbud: Judith Mglgaard, Odense Universitetshospital, Morten Noreng, Aalborg Universitets-
hospital, Anne Brandt, Lungeforeningen

Ikke mgdt: Eva Rahbaek, Dansk Neurologisk Selskab

1. Preesentation af medlemmerne og godkendelse af dagsorden
Lisbeth Hoeg-Jensen, enhedschef, Evidens, Uddannelse og Beredskab orienterede om, at hun
erstatter Sgren Brostrgm, som formand for styregruppen. Opgaverne vedr. organdonation og
transplantation varetages i enheden primeert af Maria Herlev Ahrenfeldt. Marlene @hrberg Krag
er sektionsleder i enheden.
Lisbeth Hoeg-Jensen bad velkommen til nyudpegede medlemmer af styregruppen:
Hospitalsdirektar Per E. Jargensen, Rigshospitalet som erstatter tidligere hospitalsdirektar
Jannik Hilsted, Direktor Kim Hogh, Hjerteforeningen, erstatter medlem af Hjerteforeningen
Preben Quist-Sarensen og overleege Pemille Bundgaard Kofoed-Nielsen, Dansk Transplanta-
tionsselskab, som erstatter overleege Finn Gustavson.

2. Orientering om arsrapport 2015 fra Organdonationsdatabasen
Arsrapport 2015 Organdonationsdatabasen med et resumé var udsendt til madet.
Helle Haubro Andersen gennemgik arsagerne til frafald af potentielle donorer i 2015 og oriente-
rede om de nationale kvalitetsindikatorer i 2015 og over den fgrste 5 ars-periode.
Overordnet gar udviklingen i den rigtige retning:
To maltal for, hvor ofte hjernedgdsdiagnosen ikke kunne stilles, er udgaet: Der har i over 5 ar
ikke veeret registreret tilfaelde, hvor den kliniske hjernedadsundersagelse ikke kunne suppleres
med en seerlig rantgenundersggelse eller tilfaelde, hvor der ikke var en speciallaege i et af neu-
rofagene til radighed.
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| 2015 forekom kun 3 tilfeelde pa landsplan, hvor organdonation ikke var overvejet pa intensiv-
afdelinger — maltallet er for andet ar i treek opfyldt. Malet i Handlingsplanen er ogsa opfyldt for
andet ar i treek.

Pa landsplan var der kontakt til transplantationscentrene i 77 % af de tilfeelde, hvor den leege-
faglige vurdering Ia til grund for, at patienten ikke skulle vaere donor. Mélet er at det sker i 95 %
af tilfeeldene, men der ses en klar forbedring over de sidste 5 ar—i 2011 var det 30 %

Pargrende afslog organdonation i 21 % af de tilfeelde, hvor de blev informeret om, at orgando-
nation var en mulighed. Malet i Handlingsplanen er 15 %. Det er dog en forbedring i forhold til
2014, hvor afslagsprocenten pa landsplan var 31 %.

Bordet rundt — orientering og droftelse af status for gennemforelse af initiativerne i Na-
tional Handlingsplan for Organdonation

Medlemmerne orienterede om status for gennemforelsen af initiativer i National Handlingsplan
for Organdonation siden sidste mgde, og dreftede i forleengelse heraf strategiske fokuspunkter
i den fortsatte nationale koordinerede indsats pa omradet. Se vedhaeftede status.

Der var folgende kommentarer til regionernes tilbagemeldinger:

Preben Sgrensen gav udtryk for, at tilbagemeldingen fra Region Nordjylland om at man i regio-
nen vurderer, at der ikke overses potentielle donorer uden for de intensive afdelinger, var be-
kymrende. Undersagelserne, der ligger til grund for Sundhedsstyrelsens anbefalinger, er netop
foretaget pa grundlag af data fra Region Nordjylland og disse data viser rent faktisk det mod-
satte. Preben Sgrensen henviste til tilbagemeldingen fra Region Syddanmark, og anbefalede
at styregruppen opfordrer regionerne til at ivaerksaette lignende initiativer som i Region Syd-
danmark, hvor man pa Odense Universitetshospital har indfart en tvaergaende retningslinje.
Denne retningslinje skal medvirke til gget opmaerksomhed i neurologisk afdeling, andre medi-
cinske afdelinger og i faelles akutmodtagelsen p4, at patienter med dgdelige leesioner i hjernen
visiteres til en af de intensive afdelinger, hvor stillingtagen til behandlingsniveau og eventuel
organdonation skal finde sted.

Anne Brandt havde bedt Helle Haubro Andersen om at viderebringe en bekymring fra Lunge-
foreningen i forbindelse med de modtagne tilbagemeldinger fra regionerne. Lungeforeningen er
bekymret for, om de nationale mal vil blive naet, nar regionerne, fraset Region Syddanmark,
giver udtryk for, at de ikke har igangsat initiativer, der kan efterleve anbefalingerne fra Sund-
hedsstyrelsen, og at nogle regioner heller ikke mener, at der er behov for en sterre indsats end
den nuveerende. Anne Brandt opfordrede til, at man pa madet drafter, hvordan styregruppen
kan medbvirke til, at regionerne falger de gode eksempler fra Region Syddanmark, som viser at
handling pa anbefalingerne farer til gget donationsaktivitet.

Pa spargsmalet fra Lisbeth Hagh- Jensens om der burde veere en kontakt fra Sundhedsstyrel-
sen til direktarniveauet i regionerne om det fortsatte arbejde, gjorde Claus Thomsen opmaerk-
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som pa, at det i givet fald skulle veere meget tydeligt, hvilken opgave regionsdirektarerne skulle
lose.

Per Jargensen gav udtryk for, at Rigshospitalet var i gang med en audit pa hospitalsniveau.
Indtil videre er det seerdels vanskeligt at dokumentere, om potentielle donorer bliver overset pa
Rigshospitalet og i resten af Region Hovedstaden, men man er opmaerksom pa den store for-
skel i donorraten i Jst- og Vestdanmark. Der er en seerlig problematik i forhold til Region Sjeel-
land, hvor bronegere hospitaler visiterer patienter til Odense Universitetshospital, hvoraf nogle
kan komme til at indga i Syddanmarks donortal. Per Jargensen bad om bistand fra DCO til det
videre arbejde.

Der var enighed i styregruppen om at fastholde anbefalingerne fra Sundhedsstyrelsen som na-
tionale strategipunkter frem til 2020, som foreslaet af DCO.

Jan Rishave tilkendegav, at indsatsen overfor de levende nyredonorer burde varetages af
DCO. Han papegede, at de levende donorer ikke fik samme anerkendelse som de afdgde do-
norer, og at Nyreforeningen stod meget alene med dette arbejde.

Styregruppens gvrige medlemmer fandt, at indsatsen i forhold til de levende donorer bedst blev
varetaget af de tre nyreafdelinger, som har en taet kontakt til modtagerne af nyrer, de levende
nyredonorer og deres pargrende. Pernille Bundgaard Kofoed-Nielsen opfordrede Nyreforenin-
gen til at sende hende en beskrivelse af det behov, som foreningen ser i forhold til opfalgning
og anderkendelse af de levende nyredonorer. Dansk Transplantationsselskab vil i givet fald
veere behjeelpelig i det videre arbejde.

Styregruppen havde ikke yderligere bemaerkninger til de gvrige orienteringer fra medlemmer-
ne.

. Arsplan og budget 2017

Helle Haubro Andersen gennemgik Arsplan 2017 og fremhaevede, at DCO's indsats for at fast-
holde og @ge hospitalernes kvalitet i arbejdet med organdonation fra 2017, udover indsatsen i
intensivafdelingerne, ogsa henvender sig til faelles akutmodtagelser, neurologiske afdelinger,
og evrige afdelinger, hvor der kan gares en indsats for at detektere og anvende et donorpoten-
tiale. Herudover understatter DCO hospitalernes / regionernes initiativer, der har fokus pa at
gennemfare anbefalingerne fra Sundhedsstyrelsen til preehospitalet, faelles akutmodtagelserne
og den tvaergdende indsats mellem afdelingerne pa det enkelte hospital.

Styregruppen havde ingen bemaerkninger til Arsplan 2017.

Budgetforslag 2017 til Sundheds- og Aldreministeriet indeholder udgifter for i alt 8.1 mio. kr.
svarende til forventet bevilling i finansloven for 2017.

Styregruppen havde ingen bemaerkninger til budgettet og anbefalede DCO, at safremt regn-
skabet for 2016 udviser et mindreforbrug at sege Sundheds-og Aldreministeriet om, at belabet
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kan anvendes til de nye opgaver, som DCO har faet tilfart i medfer af National Handlingsplan
for Organdonation, bl.a. pargrendeforum og pargrendedag, udvikling og medvirken i Orgando-
nationsdagen og @vrige aktiviteter i oplysningsindsatsen om organdonation.

Arsplan 2017 og Budget 2017 fremsendes til Sundheds- og Zldreministeriet i forbindelse med
ansggning om udbetaling af bevilling for 2017.

5. Modedato i 2017
Der foreslas ét mgde 13. september 2017 - i Sundhedsstyrelsen.

6. Eventuelt
Styregruppen drgftede, om der skulle arbejdes videre med at undersege mulighederne for at
etablere Leerings- og kvalitetsteam pa omradet for organdonation. Kim Hgeg gav udtryk for, at
det ville veere et rigtig godt signal til regionerne om, at dette omrade kan indteenkes i deres kva-
litetsarbejde. Jane Brothagen undersgger neermere om dette omrade vil vaere egnet til regio-
nernes Leerings- og kvalitetsteam, og om et projekt pa dette omrade i givet fald vil have en
chance for at blive prioriteret blandt de mange andre ansggninger til regionerne.

Maodeleder Referenter

Lisbeth Hoeg-Jensen Helle Haubro Andersen / Maria Herlev Ahrenfeldt

Godkendt 17. november 2016




