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Referat fra made i styregruppen for Dansk Center for Organdonation 13. september
2017

Til stede::

Marlene Ghrberg Krag, og Maria Herlev Ahrenfeldt, Sundhedsstyrelsen, Helle Haubro Andersen,
Dansk Center for Organdonation, Jane Brothagen, Danske Regioner, Preben Sgrensen, Aalborg
Universitetshospital, Claus Thomsen og Lars llkjaer, Aarhus Universitetshospital, Per E. Jargensen
og Allan Rasmussen, Rigshospitalet, Annette Boe, Odense Universitetshospital, Kim Hagh, Hjerte-
foreningen, Anne Brandt, Lungeforeningen, Jan Rishave, Nyreforeningen, Pernille Bundgaard Ko-
foed-Nielsen, Dansk Transplantationsselskab, Niels Agerlin, Dansk Neurokirurgisk Selskab,

Fravaerende:

Morten Noreng, Aalborg Universitetshospital, Judith Mglgaard, Odense Universitetshospital, Inge
Krogh Severinsen, Dansk Selskab for Anaestesiologi og Intensiv Medicin, Marika S. Poulsen,
Dansk Neurologisk Selskab

1. Praesentation af medlemmerne og godkendelse af dagsorden
Marlene Ghrberg Krag bed velkommen og orienterede om, at hun pt. varetager formandsska-
bet for styregruppen efter Lisbeth Haeg-Jensen. Dansk Neurologisk Selskab har udpeget Mari-
ka S. Poulsen som repraesentant i styregruppen.
Dagsorden blev godkendt.

2. Orientering om arsrapport 2016 fra Organdonationsdatabasen / Helle Haubro Andersen
Der blev orienteret om nggletal fra donations- og transplantationsaktiviteten i 2016, samt om
opfyldelsen af de nationale kvalitetsindikatorer i 2016 og arsager til frafald af potentielle dono-
rer i intensivafdelingerne. Det blev understreget, at de regions- og afdelingsspecifikke kvalitets-
indikatorer daekker over forholdsvis fa patientforlgb, og at der bgr udvises stor forsigtighed med
sammenligning pa tveers af regioner og afdelinger. De eksakte tal fremgar ikke af arsrapporten,
men afdelingerne/ hospitalet kan f& deres egne tal, disse har DCO altid med til det arlige mede
med intensivafdelingen.

Donationsaktiviteten er jeevnt stigende og i 2016 blev donorraten (donorer pr. mio. indbyggere)
opgjort til 17,5 og der blev transplanteret omkring 66 patienter pr. mio. indbyggere. | forhold til
de avrige europeeiske lande, placerer det Danmark i den bedre halvdel, hvilket ogsa afspejler,
at der i Danmark transplanteres mange nyrer fra levende donorer. Praesentationen fra mgdet
er vedlagt referatet.

3. Status for National Handlingsplan for Organdonation / Maria Herlev Ahrenfeldt
Sundhedsstyrelsen publicerede i januar 2017 Status pa handlingsplan for organdonation, som
var udsendt til mgdet. Langt de fleste af handlingsplanens punkter er gennemfart og styre-
gruppen udtrykte stor anerkendelse af den indsats, som DCO bidrager med, og som farer til, at
vi nationalt er pa vej til en succes pa dette omrade.

Patientforeningerne efterlyste en malsaetning for Sundhedsstyrelsens videre arbejde med nud-
ging og tilkendegav, at de meget gerne vil bidrage med viden og erfaringer til denne indsats.
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Sundhedsstyrelsen oplyste i den forbindelse, at der eventuelt vil blive igangsat et ny nudging
forsag i 2018 i samarbejde med sundhed.dk. Nyreforeningen papegede, at der burde veere sat
ind med starre landsdaekkende kampagner i oplysningsarbejdet. Sundhedsstyrelsen oplyste i
forlaengelse heraf, at Sundhedsstyrelsen har faet produceret to film om hjernededskriteriet til at
laegge op pa Facebook, hjemmesider og pa hospitalernes info-skeerme. Filmene vil i forbindel-
se med Organdonationsdagen blive udsendt igen. Patientforeningerne efterlyste i den forbin-
delse, at der med udsendelsen ogsa blev oplyst om den tiltaenkte anvendelse.

3.1 Status for revision af vejledning om indhentelse af samtykke

Der er herudover to udestaende punkter i National Handlingsplan for organdonation; 1) Vejled-
ning nr. 101 af 08/12/2006 om samtykke til transplantation fra afdede personer skal revideres
med henblik pa at tydeliggare, at laegen forud for behandlingsopher altid bgr undersgge afdg-
des og/eller de pargrendes stillingtagen til organdonation i tilfaelde, hvor en patients tilstand
gor, at donation kan blive relevant. 2) Nér vejledningen er udsendt, skal regionerne og hospi-
talsledelserne fglge op pa, at vejledningen efterleves.

Styrelsen for Patientsikkerhed har fortsat vejledningen under bearbejdelse, og Sundhedsstyrel-
sen vil falge op pa, hvornar revisionen bliver faerdiggjort. Styregruppen for Organdonationsda-
tabasen arbejder med udvikling af intensivafdelingernes registreringer til databasen, og har
herunder opmaerksomhed pd, om der kan udarbejdes kvalitetsindikatorer, som kan understgtte
regionernes og hospitalsledelsernes opfalgning pa, at organdonation er undersggt i alle rele-
vante tilfaelde.

3.2 Orientering om og drgftelse af tilbagemeldinger fra universitetshospitalerne vedr. fo-
kuspunkter for indsatsen pa hospitalerne

Pa DCO's styregruppemgde i september 2016 blev det besluttet at holde fast i anbefalingerne
om fokus pa visitation til intensivafdelingerne og pa at skabe kapacitet pa intensivafdelingerne,
monitorering af dadsfald uden for intensiv, hvor der ikke er taget stilling til organdonation, best
practice for organdonation og hospitalsnagleperson, som nationale strategipunkter frem til
2020. Sundhedsstyrelsen, DCO og direktarerne for de fire universitetshospitaler har d. 22. juni
2017 holdt et opfalgende made vedr. disse anbefalinger. | forlaengelse af dette made har uni-
versitetshospitalerne fremsendt en uddybende redegarelse for indsatserne.

Vedr. fokuspunkt 1: Data til at dokumentere, om der er patienter, udenfor de intensive
afdelinger, som afgar ved deden som fglge af en hjernelaesion, uden der er taget stilling
til om organdonation er en mulighed.

Der var enighed om, at de fleste data allerede er til stede i systemet, men at der skal udvikles
en algoritme til at identificere patienterne. Aalborg Universitetshospital har udviklet en saddan
algoritme, som der dog skal arbejdes med yderligere. OUH oplyste, at de har nedsat en ar-
bejdsgruppe og vil lave et pilotprojekt omkring dataopsamling med fgrste mgde i oktober 2017
med fremlaeggelse af projektet i 2018.

Det blev aftalt, at algoritmen fgrst afprgves internt p& Aalborg Universitetshospital, og der vil
blive koordineret med de avrige 3 universitetshospitaler med henblik pa videre udbredelse. Pa
baggrund af erfaringerne vurderes det, om algoritmen kan tages i brug pa de gvrige hospitaler.

Vedr. fokuspunkt 2: Prioritering af indlaeggelse af patienter med cerebrale skader, som
kan fore til hjernedod pa intensivafdeling.

OUH orienterede om deres tveergaende retningslinje, som er implementeret pa hospitalet, og
at resultatet er maerkbart aget fokus pa donorpotentialet. AUH orienterede om at bevidstheds-
pavirkede patienter og andre patienter med tegn pa hjerneskade har et saerligt fokus i Akutaf-
delingen. Bevidsthedspavirkede patienter og patienter med tegn pa akut alvorlig hjerneskade
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indlzegges pa Intensiv afdeling, Neurologisk afdeling eller Neurokirurgisk afdeling - det geelder
ogsa patienter, hvor den videre behandling synes udsigtslas, med mindre szerlige forhold gor
sig geeldende og patienten afgjort ikke er potentiel organdonor. Aalborg Universitetshospital
har ligeledes udarbejdet en retningslinje, som bliver implementeret i labet af efteraret 2017.
Rigshospitalet oplyste, at det nye donationsudvalg blandt andet har til formal at sikre, at alle
potentielle organdonorer identificeres. Der var enighed om, at det er vigtigt at inddrage specielt
de neurologiske afdelinger i det fortsatte arbejde.

Vedr. fokuspunkt 3: Hospitalsnogleperson

DCO havde forinden mgdet lavet et notat om funktionerne i en hospitalsnggleperson, hvor det
fremgar at hospitalsnagglepersonen er teenkt som en tveergaende funktion pa tveers af afdelin-
gerne pa hospitalet. Opgaverne behgver dog ikke ngdvendigvis at vaere forankret i én person.
Det blev hertil kommenteret, at da der er forskellig organisering pa de forskellige hospitaler,
kan det veere sveert at udvikle en model, der passer til alle.

Aalborg Universitetshospital orienterede om, at funktionen allerede er delvist daekket i deres
nuvaerende organisation, men det vil blive drgftet naermere lokalt. OUH har valgt ikke at indfgre
en hospitalsnagleperson, men har i stedet nedsat en programledelse. Programledelsen vil
drafte emnet pa naeste programledelsesmade. Rigshospitalet vil ligeledes tage emnet op i det
nye donationsudvalg. AUH er interesseret i at indga i et samarbejde med DCO om en forsggs-
ordning vedrgrende hospitalsnggleperson, og det blev derfor besluttet, at AUH i samarbejde
med DCO, laver et pilotprojekt som styregruppen efterfalgende kan falge op pa.

Overordnet blev det besluttet i styregruppen, at der fortsat skal veere fokus pa disse anbefalin-
ger. DCO indkalder til et mgde i foraret med Sundhedsstyrelsen og hospitalsdirektarerne, hvor
der vil blive fulgt op pa anbefalingerne, specifikt fokuspunkt 1 og 3.

3.3 Nedsaettelse af en national arbejdsgruppe vedr. donation efter hjertedod
Ifalge National Handlingsplan for Organdonation drgftes initiativer i forbindelse med donation
efter hjertededskriteriet i styregruppen for DCO.

Helle Haubro Andersen orienterede om, at DCO og Dansk Transplantationsselskab i januar
2017 afholdte et symposium om donation efter hjertededskriteriet (Donation after Circulatory
Death; DCD), hvor omkring 150 lseger og sygeplejersker deltog. | forlaengelse heraf har DCO
faciliteret, at der er nedsat en national arbejdsgruppe, som vil skabe national konsensus om de
overordnede retningslinjer for DCD proceduren, far nogle transplantationsafdelinger iveerksaet-
ter DCD. Arbejdsgruppens kommissorium var udsendt med dagsordenen. Arbejdsgruppens
sammensaetning og processen fremgar heraf.

Baggrunden for at begynde arbejdet med DCD, har veeret et gnske om at gge antallet af or-
gandonorer til gavn for patienter pa venteliste til organer. Der har vaeret bekymring for, om ind-
forelsen af DCD samlet set ville reducere antallet af donororganer p.g.a. konvertering af dona-
tion fra hjernedade, hvor multiorgandonation er en mulighed, til DCD, hvor bl.a. hjertet ikke tid-
ligere har kunnet anvendes til transplantation. Inden for de seneste ar ses dog en medicinsk og
teknologisk udvikling, som gar at kvaliteten af organerne i det hele taget fra DCD-donorer bliver
stadigt bedre, hvilket kan gere det aktuelt at udnytte dette donorpotentiale ogsa i Danmark.

Den nationale arbejdsgruppe arbejder pt. med forslag til retningslinjer inden for falgende omra-
der:

1. Beslutning om DCD - beslutning om ophgr af aktiv behandling skal vaere fuldsteendig uaf-
hzengig af, om organdonation er en mulighed.
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2. Potentielle DCD-donorer — hvilke patienter er kandidater til donation efter DCD-procedurer.

3. Donationsforberedende organbeskyttelse for afslutning af aktiv behandling — hvilke indgreb
kan foretages med henblik pa donation far respiratorbehandlingen afsluttes — kliniske, juridiske
og etiske overvejelser.

4. Dgdsdiagnosticering — hjertedadskriteriet skal vaere opfyldt far organerne udtages med
henblik pa transplantation — hvornar kan irreversibelt ophar af hjertevirksomhed og vejrtraek-
ning med sikkerhed konstateres.

5. Donorbehandling efter dadens indtreeden er konstateret — hvilke indgreb kan foretages efter
dadens indtraeden er konstateret og frem til organerne opereres ud — kliniske, juridiske og eti-
ske overvejelser.

Arbejdsgruppen forventer herefter at forelaegge arbejdet for Sundhedsstyrelsen.

4. Arsplan og budget 2018
Helle Haubro Andersen gennemgik arsplanen og budgettet under ét.

DCO har i 2016 og 2017 modtaget enkeltstaende bevillinger fra Sundheds — og ZAldreministe-
riet til deekning af udgifterne ved de opgaver, som DCO har faet tilfert i medfer af National
Handlingsplan for Organdonation, bl.a. pararendeforum og pargrendedag, udvikling og medvir-
ken i Organdonationsdagen og avrige aktiviteter i oplysningsindsatsen om organdonation. Ud-
gangspunktet for det fremlagte budget er, at disse udgifter fra 2018 afholdes inden for DCO's
driftsbudget.

Styregruppen gav udtryk for, at det var bekymrende, at en del af de midler, som oprindeligt var
afsat til indsatsen pa hospitalerne, fremadrettet skal anvendes til at lafte de mere borgerrettede
aktiviteter, som DCO har faet tilfort fra National Handlingsplan for Organdonation samtidig
med, at midlerne, som kan anvendes til disse opgaver er steerkt begreensede.

| det fremlagte budget eendres princippet for DCO's medfinansiering af intensivafdelingernes
aktiviteter, fra at alle intensivafsnit modtager en medfinansiering pa 20.000 kr. til. at intensivaf-
delingerne kan sege om medfinansiering af konkrete indsatser med op til 20.000 kr. inden for
en pulje pa i alt 500.000 kr. — det er en reduktion pa 380.000 i forhold til tidligere ar.

Der blev givet udtryk for bekymring for, at en sadan reducering, kan medfagre en aktivitetsned-
gang for nogle af de afdelinger, som sjaeldent har organdonorer. DCO har opmaerksomhed
omkring dette og vil p& naeste styregruppemgade redeggare for, hvordan midlerne er fordelt i
2018.

Styregruppen tilsluttede sig herudover, at et eventuelt mindreforbrug fra driftsmidlerne sages
overfort til det efterfalgende ar.

Der var ingen bemaerkninger til Arsplan 2018.

5. Opfolgning fra sidste made
Jane Brodthagen orienterede om, hvor langt man er med etablering af lserings- og kvalitets-
team i regionerne. Der er udvalgt 3 omrader, hvor der er igangsat leerings- og kvalitetsteams:
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e Det specialiserede palliative omrade
e Apopleksi
e Rationel brug af antibiotika

Et laerings- og kvalitetsteam er et nationalt netvaerk af klinikere og ledere fra relevante afdelin-
ger og enheder samt en ekspertgruppe, der arbejder med kvalitetsforbedringer pa et udvalgt
omrade med afsaet i kliniske kvalitetsdatabaser. Laerings- og kvalitetsteams skal understatte,
at der sker kvalitetsforbedringer pa udvalgte omrader med utilfredsstillende kvalitet eller stor
variation og der skal etableres to til tre nye leerings- og kvalitetsteams om aret.

De helt overordnede kriterier for valg af emner for nye leerings- og kvalitetsteams er, at:

o der ikke er en tilfredsstillende kvalitet pa omradet, og/eller
e der er en uhensigtsmaessig variation i behandlingskvaliteten eller forlabet.

Der var enighed i styregruppen om, at organdonation umiddelbart ikke synes at opfylde kriteri-
erne.

6. Modedato i 2018
Naeste mgde afholdes i Sundhedsstyrelsen 12. september 2018 kl. 10-13

7. Gensidig orientering bordet rundt
o Det Etiske Rad har i juni udtalt sig om formodet og informeret samtykke til organdonation,
samt om fordele og ulemper ved donation af nyre fra anonym, levende donor. Et stort flertal
af Radets medlemmer udtalte sig for at bevare informeret (udtrykkeligt) samtykke til organ-
donation. Endvidere var der et flertal i Radet for at abne for muligheden for anonyme leven-
de donorer. Der er endnu ikke udmeldinger om, hvilke tiltag der skal ivaerkseettes pa bag-
rund af Radets udtalelser.

e Lungeforeningen afholder en national lungekonference i anledning af 25-aret for lunge-
transplantation og Organdonationsdag 2017. Temaet er ”De fantastiske lunger”, og er for
de fagprofessionelle. Styregruppens medlemmer er velkomne - se programmet her. Der
afholdes senere pa eftermiddagen et program for de lungetransplanterede og deres famili-
er.

o Dansk Transplantationsselskab afholder Arsmade d. 25. oktober, ogsa her er styregrup-
pens medlemmer velkomne til at deltage. Se programmet her

Maodeleder Referenter

Marlene Ohrberg Krag Helle Haubro Andersen / Maria Herlev Ahrenfeldt




