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1 Baggrund

Ministeren for Sundhed og Forebyggelse nedsatte i 2013 en arbejdsgruppe’ med det formél at
udarbejde en raekke anbefalinger til en national handlingsplan for organdonation. Malet med
handlingsplanen er at styrke transplantationsomradet, sadan at sa mange som muligt med behov
for et nyt organ far mulighed for transplantation gennem:

e atsikre en fortsat positiv holdning til organdonation og transplantation hos befolkningen
samt

e at sikre stadig opmarksomhed pa muligheden for organdonation og transplantation i sund-
hedsveesenet

P& den baggrund blev der i 2014 udarbejdet en handlingsplan® med 23 initiativer, som alle skul-
le veere med til at styrke transplantationsomradet. Anbefalingerne fordeler sig pa falgende seks
omrader:

1. Bedre anvendelse af eksisterende donorpotentiale

2. Bedre omsorg for pargrende

3. Donorpleje tidligere i forlgbet hos uafvendeligt deende

4. Mulighed for flere levende donorer (nyretransplantationer)
5. Transplantation af organer fra hjertedade donorer

6. Initiativer for at fa flere til at tage stilling til organdonation.

I tilknytning til dette har Sundhedsstyrelsen udarbejdet denne status pa handlingsplanen. Rap-
porten gennemgar de 23 initiativer for at evaluere, hvorvidt malsatningerne er naet, eller om der
er behov for at styrke indsatsen yderligere pa det geeldende omrade. I bilag 1 findes en oversigt
over alle handlingsplanens anbefalinger og status pa implementering.

t http://www.organdonation.dk/siteassets/om-os/nyheder/--2015/2014/arbejdsgruppens-anbefalinger-til-handlingsplan-for-
organdonation.pdf

2 http://www.sum.dk/Aktuelt/Publikationer/~/media/Filer%20-%20Publikationer_i_pdf/2014/National-handlingsplan-for-
organdonation/Handlingsplan-organdonation-08072014-.ashx
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2 Indledning

Hjernedgdskriteriet blev indfert ved lov i 1990. Far indferelsen af hjernedgdskriteriet var det
alene muligt at transplantere nyrer udtaget fra hjertedgde donorer. Med indfarelsen af hjerne-
dedskriteriet blev det herudover muligt at transplantere hjerter, lever og lunger fra donorer, hvor
der er konstateret uopretteligt ophgr af al funktion i hjernen.

Hjernedgdskriteriet

Danmark har siden 1990 haft to dgdskriterier: Hjerteded og hjernedad. Langt de fleste
mennesker der ved hjertedgd, hvor hjertet holder op med at sl, og vejrtreekningen standser
—en uoprettelig tilstand.

Hjernedgd er ligeledes en uoprettelig tilstand, dvs. at hvis hjernen er dad, kan den ikke
bringes til at fungere igen. Den hjernedgde kan veere tilkoblet en respirator, som gar, at
vejrtraekningen kan holdes i gang, selvom hjernen er dgd. Den intensive behandling med re-
spirator, vaeske og medicin ger det muligt at holde organerne i live, sa organerne kan done-
res til et andet menneske. Hvis leegerne stopper med behandling, vil den hjernedades hjerte
og vejrtreekning efterhanden stoppe.

| de tilfeelde, hvor hjernen der ferst, kan organdonation blive en mulighed. Danmark har
omkring 150-200 tilfaelde om aret, hvor hjernen dar farst. Nar der kun er sa fa, der potenti-
elt kan blive organdonorer, er det vigtigt, at sa mange som muligt tilkendegiver deres hold-
ning til organdonation for at gge antallet af organer til radighed for transplantation. Ligele-
des er det vigtigt, at hospitalerne identificerer samtlige potentielle donorer.

Der har i mange ar veeret en betydelig opbakning til organdonation i befolkningen — over 80 %
af danskerne angav i 2015, at de har en positiv eller meget positiv holdning til organdonation.®
Arbejdsgruppen for handlingsplan for organdonation gnskede at fastholde og gerne styrke den
positive holdning i befolkningen, herunder anspore til, at befolkningen tager stilling til organ-
donation, da det alt andet lige ger samtalen om organdonation med pargrende nemmere, hvis de
pargrende kender afdgdes holdning. Der er derfor ogsa lgbende blevet igangsat initiativer, som
skal gare det lettere at tilkendegive sin holdning i donorregistret samt blevet gennemfart kam-
pagner, oplysningsindsatser og holdningsundersggelser.

Indsatsen i forhold til at styrke organdonation i sundhedsvasenet, blev veesentligt styrket i 2008
med oprettelsen af Dansk Center for Organdonation (DCO). Formalet med at oprette DCO var
at optimere indsatsen for organdonation pa landets hospitaler gennem kvalitetssikring, koordine-
ring og undervisning. Dette er blandt andet sket gennem udpegninger af ngglepersoner pa alle
intensivafdelinger, etablering af organdonationskorps, uddannelsestilbud og aktivitetsmonitore-
ring.

Der er sidenhen tilkommet en borgerrettet rolle, hvor DCO i samarbejde med Sundhedsstyrelsen
og patientforeninger arbejder for oplysning om organdonation.

? https://sst.dk/da/sygdom-og-behandling/organdonation/~/media/6278EFDF9D7741FFB3765D0063D718E8.ashx
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Den nationale handlingsplan for organdonation tog afsat i og byggede videre pa disse indsatser
som Sundhedsstyrelsen og DCO i samarbejde med en reekke andre aktgrer har gennemfart i are-

nes lgb.

Fakta om organdonation

Ca. 400 personer star pa venteliste til et nyt organ. Hvert ar der patienter pa ventelisten. |
2016 dagde 29 far de fik et nyt organ.

Antal donorer 2012 2013 2014 2015 2016
Fra afdgde 73 58 79 85 89
Fra levende 77 107 110 119 109
lalt 150 165 189 204 198
Transplanterede organer 2012 2013 2014 2015| 2016
Hjerte 26 17 32 27 29
Nyrer - fra afdgde 137 108 139 154 154
Nyrer - fra levende 77 107 110 119 109
Lever 48 42 47 58 59
Lunger 30 31 29 35 29

En donor er defineret som en donor, hvorfra mindst ét organ er transplanteret. Der anvendes
i gennemsnit 3,4 organer pr. donor.

| Danmark kan organdonation foretages pa alle landets intensivafdelinger. Organtransplanta-
tion finder sted pa et af de tre transplantationscentre pa henholdsvis Aarhus Universitetsho-

spital, Odense Universitetshospital og Rigshospitalet.
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3 Status pa initiativer i handlingsplanen

Handlingsplanens overordnede mal er at sikre en fortsat positiv holdning til organdonation i be-
folkningen, samt sikre stadig opmaerksomhed pa muligheden for organdonation og transplanta-
tion i sundhedsveesenet. | tilknytning til dette er der fastsat to overordnede malsatninger for
handlingsplanen:

Malene er at:
e gge pargrendes accept af donation til 85 % inden 2020 samt

o gge afdelingernes opmeerksomhed pa donorer, sa max 5 % af afdelinger overser, at en pati-
ents tilstand kan fare til hjerneded.

| 2015 accepterede 79 % af de pargrende organdonation, hvorfor denne mélsatning endnu ikke
er opfyldt. Der er dog tale om en forbedring fra 2014, hvor kun 69 % af de pargrende acceptere-
de organdonation.

Til gengeeld viste seneste arsrapport fra DCO, at der i 2015 kun forekom tre tilfeelde pa lands-
plan, hvor organdonation ikke var overvejet pa intensivafdelingerne. Det er under 2 % af dgds-
faldene, hvormed handlingsplanens anden mélsatning er opfyldt for andet ar i traek”.

Foruden handlingsplanens to overordnede malseatninger er der formuleret 23 anbefalinger, som
fordeler sig pa falgende seks omrader:

1. Bedre anvendelse af eksisterende donorpotentiale

2. Bedre omsorg for pargrende

3. Donorpleje tidligere i forlgbet hos uafvendeligt deende

4. Mulighed for flere levende donorer (nyretransplantationer)
5. Transplantation af organer fra hjertedede donorer

6. Initiativer for at fa flere til at tage stilling til organdonation.

I bilag 1 er der en samlet oversigt over samtlige anbefalinger, relaterede initiativer og status pa
implementeringen af disse samt dertilhgrende links til udgivne rapporter, handbgger mm.

3.1 Bedre anvendelse af eksisterende donorpotentiale

De farste 9 initiativer har til formal at sikre en mere effektiv anvendelse af det eksisterende do-
norpotentiale pa landets intensivafdelinger. Langt starstedelen af donororganer i Danmark
stammer fra patienter, som er erkleeret hjernedgde pa en af landets intensivafdelinger, og ar-
bejdsgruppen gnskede med anbefalingerne at satte fokus pa identificering af faktorer der farer

* http://ipaper.ipapercms.dk/RM/DanskCenterforOrgandonation/rsrapport2015/
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til, at potentielle organdonorer og organer eventuelt ikke udnyttes i processen fra konstateret
hjernedgd til transplantation.

Udnyttelse af donorpotentiale

I 2015 indberettede intensivafdelingerne i alt 2.795 dadsfald, savel hjertedgde som hjerne-
dade, til Organdonationsdatabasen via Landspatientregistret. Af de 2.795 afdgde var der 739
tilfeelde (26 %), hvor der var mistanke om, eller pavist en degdelig hjerneskade. De 739 pati-
enter udgjorde dermed patientgruppen for donordetektion, og hvor det derfor var relevant, at
personalet pa intensivafdelingerne var opmarksomme pa muligheden for organdonation.

Af de 739 patienter i detektionsgruppen var der 472 tilfeelde (64 %), hvor patienternes til-
stand ikke opfyldte betingelserne for at konstatere hjernedgd, hvilket vil sige, at patienterne
ikke var bevidstlgse, reaktionslgse og respirationslgse. 267 patienter var dermed umiddel-
bart potentielle donorer, heraf blev 87 organdonorer. De180 patienter som ikke blev dono-
rer, var for 102 patienter begrundet af en leegefaglig vurdering, for 64 patienter begrundet i
samtykkebetingede arsager, og for 14 patienter begrundet i gvrige arsager, eller ikke be-
grundet.

For at opna yderligere viden om frafald af donorpotentiale anbefalede arbejdsgruppen at styrke
monitoreringen pa omradet ved fglgende initiativer:

1. Transplantationscentrene udarbejder feelles retningslinjer for registrering af data i forbindel-
se med donormelding fra intensivafdelingerne til transplantationscentrene

2. Transplantationscentrene etablerer i samarbejde med Dansk Center for Organdonation en
national monitorering vedrgrende frafald af donorpotentiale pa transplantationscentrene
samt retningslinjer for opfalgning pa monitoreringens resultater.

Det blev efterfglgende besluttet, at Rigshospitalet skulle foresta etablering og drift af en falles
database, som i 2016 har veret i afprgvning pa Rigshospitalet og de to gvrige transplantations-
centre. Databasen forventes i drift primo 2017.

For yderligere at minimere tabet af egnede organdonorer gnskede arbejdsgruppen at styrke or-
ganiseringen af indsatsen og ledelsesansvaret ved fglgende initiativer:

3. Hospitalsledelserne, intensivafdelingernes ledelser og Dansk Center for Organdonation af-
deekker “best practice’ for hospitalernes anvendelse af donorpotentiale samt malrettet deling
af ’best practice’ mellem hospitalerne og de enkelte afdelinger

4. Dansk Center for Organdonation, Sundhedsstyrelsen samt de involverede hospitals- og af-
delingsledelser reviderer ngglepersonsordningen pa intensivafdelingerne med udgangspunkt
i afdekningen af best practice, samt beskrivelse af en funktion som donationsansvarlig hos-
pitalsnggleperson, som skal understgtte det tveergaende arbejde med organdonation inden
for samme hospital

5. Sundhedsstyrelsen indskriver ngglepersonsordningen i specialevejledningen for anastesio-
logi ved specialegennemgangen i 2014 sammen med minimumskrav til intensivafdelinger-
nes beredskab for at gennemfgre organdonation
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6. Regionerne, hospitalsledelserne og afdelingsledelserne formaliserer kvalitetsudvikling af
omradet via ledelsesopfalgning fra hospitalsledelsen og regionerne i forbindelse med rap-
portering fra Organdonationsdatabasen.

Status i 2016 er, at afdaekning af best practice er afsluttet og rapporteret ved udgangen af 2014,
og "Handbog i implementering af best practice i organdonationsforlgbet”® er udgivet i maj
2016.

Den falles nationale funktionsbeskrivelse for donationsansvarlig nggleperson er revideret og
udgivet i februar 2015 og i august 2016 og er indskrevet i specialevejledning for anastesiologi
april 2016 (version til ansggning), og vil fremga af den endelige specialevejledning nar denne
treeder i kraft i 2017.

Funktionen som donationsansvarlig hospitalsnggleperson har veeret uklar for hospitalsledelser-
ne, og der er ingen hospitaler som ved udgangen af 2016 er i gang med at afprgve funktionen
som hospitalsnggleperson.

Rigshospitalet, Odense Universitetshospital og Aarhus Universitetshospital har, overfor styre-
gruppen for DCO, tilkendegivet, at de har inddraget kvalitetsopfalgningen pa organdonations-
omradet pa samme vis som andet kvalitetsarbejde pa hospitalerne. Der er ikke foretaget en sy-
stematisk opfalgning i forhold til regionerne og de gvrige hospitalsledelser. DCO drgfter én
gang arligt med hver af afdelingerne deres specifikke monitoreringstal fra organdonationsdata-
basen.

Endelig kom arbejdsgruppen med en anbefaling om at standardisere procedurer og retningslinjer
i forlgbet fra patient til donor til modtager, og anbefalede konkret at:

7. De relevante vejledninger fra Dansk Neurokirurgisk Selskab, Dansk Selskab for Anastesio-
logi og Intensiv Medicin, Dansk Neurologisk Selskab skal medvirke til at skabe en praksis,
sa ophar af behandling af dgende patienter med omfattende skader i hjernen ikke sker, far
muligheden for organdonation er undersggt.

| 2015 udkom Dansk Selskab for Anastesiologi og Intensiv Medicin med en revideret version af
"Rekommandation — Behandling af organdonorer". Fremadrettet vil Dansk Center for Orgando-
nation fortsat have fokus pa, om muligheden for organdonation beskrives i relevante vejlednin-
ger og instrukser fra de videnskabelige selskaber.

Et andet vigtigt aspekt i forhold til at sikre bedre anvendelse af det eksisterende donorpotentiale
er sundhedspersonalets opmarksomhed pa muligheden for organdonation, herunder at undersg-
ge, om der foreligger eller kan indhentes samtykke til organdonation. Sundhedslovens § 53 be-
skriver reglerne for samtykke til transplantation fra afdgde personer, men arbejdsgruppen vurde-
rede, at der var behov for en revision af vejledning nr. 101 af 08/12/2006 om samtykke til trans-
plantation fra afdgde personer og anbefalede derfor, at:

8. Sundhedsstyrelsen reviderer vejledning nr. 101 af 08/12/2006 om samtykke til transplanta-
tion fra afdgde personer med henblik pa at tydeliggare, at leegen forud for behandlingsophar

5http://ipaper.ipapercms.dk/RM/Dans:k(:enterfororgandonation/BestPractice/Hndbogiimplementeringafbestpracticeiorgandonationsforlbetl
?referrer=http://www.organdonation.dk/om-os/nyheder/nyheder-2016/handbog-til-implementering-af-best-practice/
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altid ber undersgge afdades og/eller de pargrendes stillingtagen til organdonation i tilfelde,
hvor en patients tilstand ger, at donation kan blive relevant

9. Regionerne fglger systematisk op pa anvendelsen af den reviderede vejledning pa de enkelte
hospitaler samt har fokus pa ledelsesansvaret for, at der i relevante tilfaelde altid bliver taget
stilling til organdonation.

Vejledningen har efterfalgende veeret under revision og Styrelsen for Patientsikkerhed forventer
at publicere den reviderede vejledning primo 2017.

3.11 Sammenfatning

Initiativerne i de konkrete anbefalinger i forhold til at sikre bedre anvendelse af det eksisterende
donorpotentiale anses for opfyldt, men det er endnu for tidligt at vurdere, hvorvidt initiativerne
har haft en effekt i forhold til at minimere tabet af potentielle donorer. Sundhedsstyrelsen og
DCO vil fortsat falge omradet dels via indberetningerne til Organdonationsdatabasen samt via
den nye database vedrgrende frafald af donorpotentiale.

3.2 Bedre omsorg for de pargrende til en donor

Som pérgrende er det en stor og hard beslutning at skulle tage stilling til organdonation midt i
en svar situation, og arbejdsgruppen kom derfor med en raekke anbefalinger for, hvordan der
kan gives bedre omsorg til de pargrende til en donor:

10. Hospitalsledelserne og afdelingsledelserne tilbyder alle donorpérgrende en opfelgende sam-
tale med den afdeling, hvor afdgde var organdonor

11. Dansk Center for Organdonation og patientforeningerne etablerer et pargrendeforum pa net-
tet og et arligt netveerksmade, hvor pargrende far mulighed for at fa informationer og kom-
me i dialog med andre, der har veret pargrende i et donationsforlgb. I dette arbejde skal
indarbejdes en officiel anerkendelse af villigheden til at donere. Pargrende skal endvidere
tilbydes at blive inddraget i den videre udvikling af pargrendeomradet

12. Hospitalsledelserne og afdelingsledelserne standardiserer metoden for tilbagemelding og in-
formation til de pargrende, sa det altid er enkelt at fa information om, hvordan det er gaet
med modtagerne, uanset hvor lang tid, der er gaet siden donationen.

13. Dansk Center for Organdonation udvikler informationsmateriale til bgrn, som er pargrende i
et donationsforlgb.

Den opfglgende samtale er blevet draftet pa samtlige intensivafdelinger i lgbet af 2015, og ho-
vedkonklusionen er, at 36 ud af 38 intensivafdelinger, ved udgangen af 2015, tilbyder en opfal-
gende samtale. Den opfglgende samtale er skrevet ind i "Best practice for organdonation”® fra
2014. Det er ligeledes indskrevet, at de pargrende kan oplyses om, hvordan det er gaet med
modtagerne af organerne.

© http://www.organdonation.dk/siteassets/3.-om-organdonation/best-practice/best-practice-for-organdonation-final.pdf
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| regi af Dansk Center for Organdonation er der etableret et internetbaseret pargrendeforum og
et arligt netveerksmede, hvor pargrende far mulighed for at fa informationer og komme i dialog
med andre, der har veeret pargrende i et donationsforlgb. Farste pargrendedag er afholdt i sep-
tember 2016. Netbaseret pargrendeforum er en del af hjemmesiden ”Oplysning om Organdona-
tion”, som er den borgerrettede platform udviklet af DCO. Dansk Center for Organdonation har
ligeledes, efter anbefaling fra arbejdsgruppen, udviklet informationsmateriale til bgrn, som er
pargrende i et donationsforlgb.

Diagnosen hjernedgd er en betingelse for, at organdonation kan finde sted, og det kan blive
ngdvendigt at supplere den kliniske hjernedgdsundersggelse med en rgntgenundersggelse. Ikke
alle hospitaler rader over dette udstyr, hvorfor det kan blive ngdvendigt at overflytte patienten
til et andet hospital. Derfor anbefalede arbejdsgruppen at:

14. Regionerne sikrer, at pargrende ikke har udgifter i tilknytning til overflytning af en patient
med henblik pa diagnosticering af hjerneded og gennemfgrelse af organdonation. Udgifter-
ne afholdes af regionerne pr. kulance for at undga, at der opstar tilfelde, hvor pargrende
undlader at gennemfgre donation af gkonomiske grunde.

Lokale instrukser til vejledning af relevant sygehuspersonale, herunder kerselskontorer, er un-
der udarbejdelse. I instrukserne vil det fremga, at det er den region, hvor organdonor har bopzl,
der er ansvarlig for at afholde udgiften.

3.2.1 Sammenfatning

Som pargrende til en potentiel donor er det en stor og sveer beslutning at skulle tage stilling til
organdonation midt i sorgen, og det er derfor vigtigt med fortsat fokus pa dette omrade. Sund-
hedsstyrelsen anbefaler, at man tager stilling til organdonation og forteeller sine neermeste, hvad
man mener, sa de pargrende er bedre rustet i tilfeelde af eksempelvis en ulykke.

Herudover er det vigtigt at sikre gode rammer for de pargrende pa hospitalerne, hvorfor Sund-
hedsstyrelsen og DCO har fortsat fokus pa dette. Blandt andet har Sundhedsstyrelsen i samar-
bejde med DCO i 2014 revideret en pjece til pararende om hjernedgd og organdonation’ og
DCO har i 2014 udgivet en guideline for kommunikation med pargrende om hjernedgd og or-
gandonation®.

3.3 Donorpleje tidligere i forlgbet hos uafvendeligt deende

De farste initiativer i handlingsplanen omfatter anvendelsen af det eksisterende donorpotentiale
pa landets intensivafdelinger, men arbejdsgruppen gnskede ogsa at sette fokus pa en eventuel
udvidelse af donorpotentialet ved tidligere pleje i forlgbet hos uafvendeligt deende. Mange af de
valg, der treeffes i den praehospitale fase, har betydning for, om en patient kan blive organdonor,
da det er en forudsatning, at patienten er intuberet og tilkoblet respirator.

" https://sst.dk/da/udgivelser/2014/~/media/27097047533443879DD6D3CF5C392608.ashx

8 http://www.organdonation.dk/siteassets/3.-om-organdonation/best-practice/guideline-for-kommunikation-med-parorende-om-hjernedod-
og-organdonation.pdf
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DCO igangsatte i 2013 et projekt, der havde fokus pa patientforlgb uden for de intensive afde-
linger, og det blev derfor nedskrevet i handlingsplanen, at:

15. Dansk Center for Organdonation fremlagger efter afslutningen af projektet om donorpoten-
tialet uden for intensivafdelingerne en besvarelse af kommissoriets spgrgsmal for styre-
gruppen for Dansk Center for Organdonation med henblik pa evt. initiering af endringer i
organiseringen af opgaver forud for og i forbindelse med organdonation.

DCO udgav rapporten ”Organdonorpotentialet preehospitalt og pa et dansk

tal®” i juni 2015 og fremlagde resultaterne fra undersggelsen for styregruppen i september 2015.
Efter styregruppen for DCO havde drgftet anbefalingerne i undersggelserne, udsendte Sund-
hedsstyrelsen 25. september 2015 en raekke anbefalinger til ledelserne af praehospitalet og til re-
gionerne bl.a. om tiltag, der kan medvirke til at sikre, at arbejdsgangene i praehospitalet og in-
trahospitalt ikke hindrer en optimal anvendelse af donorpotentialet, samt at hospitalerne overve-
jer en dataopsamling pa hospitalsniveau, sa omradet kan fglges teet.

3.3.1 Sammenfatning

Det fremgar af regionernes tilbagemeldinger vedrgrende de anbefalede tiltag, at der fortsat bar
vaere fokus pa dette omrade af handlingsplanen, og det videre arbejde ligger i nu de preehospita-
le funktioner og i regionerne/pa Universitetshospitalerne. Pa styregruppemadet for DCO i sep-
tember 2016 var der enighed om at fastholde anbefalingerne som nationale strategipunkter for
DCQ’s arbejde frem mod 2020.

3.4  Flere donationer fra levende donorer (nyretransplantationer)

Transplantationer fra levende donoror er primeert relevant i forhold til nyrepatienter. Arbejds-
gruppen lagde veegt pa, at der fortsat skal veere fokus pa nyredonation fra afdgde, da der er risici
forbundet med operation pé levende donorer, men for at deekke behovet for nyrer til meget syge
nyrepatienter, er der behov for at se pA mulighederne for at gennemfare flere transplantationer
fra levende donorer. | praksis gennemfgres nyredonationer kun, hvor der er en familiemassig
tilknytning til modtageren, eller hvor donor pa anden made er tat knyttet til modtageren.

Arbejdsgruppen anbefalede derfor, at:

16. Transplantationscentrene indfgrer ensartede pakkeforlgb, der sikrer et optimalt tidsforlgb
(hverken for hurtigt eller for langsomt) for donationer fra levende donorer.

17. Transplantationscentrene udviser starre abenhed i tilgangen til, hvem der kan veere donorer

18. Transplantationscentrene etablerer tilbud fra transplantationscentrene om at understgtte pa-
tienternes henvendelse til eget netvaerk vedr. muligheden for at donere en nyre.

Odense Universitetshospital har pa vegne af alle tre transplantationscentre i september 2016 op-
lyst styregruppen for DCO, at de tre centre har udarbejdet et pakkeforlgb for potentielle levende

ghttp://ipaper.ipapercms.dk/RM/DanskCenterforOrgandonation/Rapportvedrrendeorgandonorpotentialetprhospitaltogpetdanskunivers.itets:
hospital/
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nyredonorer, som viser forlgbsgangen for en ukompliceret nyretransplantation med en levende
donor.

Herudover oplyser alle transplantationscentre nu om muligheden for at blive transplanteret med
en nyre fra en levende donor. Denne information gives bade i det ambulante forlgb, men ogsa i
forbindelse med undervisningen i patientskoler/patientgrupper. Patienterne opfordres til at med-
bringe pararende til konsultationerne, som sa ogsé kan hgre informationerne og reflektere over
disse. Alle tre centre oplyser pa hjemmesiden, at interesserede donorer kan henvende sig direkte
til centrene for at fa yderligere oplysninger og hvis gnsket pabegynde et udredningsforlgh. Der
kreeves ingen henvisning.

Parallelt med informationen om mulighed for nyretransplantation fra levende donor, bliver pati-
enterne ogsa oplyst om, hvilke krav der stilles en doner, der gnsker at donere sin nyre. Der skal
veere tale om en myndig, rask og frivillig person, men der er ikke noget specifikt krav om sleaegt-
skab.

| forbindelse med udformningen af anbefalingerne til handlingsplanen, sa arbejdsgruppen end-
videre pa mulighederne for at indfgre anonym nyredonation, som en mulighed for at imgde-
komme behovet for nyredonationer. Pa grund af befolkningens og sygehusenes/afdelingernes
starrelser vil kravet om anonymitet dog veere sveert at overholde i Danmark, og dertil vil der vee-
re tale om meget fa donorer.

34.1 Sammenfatning
Initiativerne i forhold til anbefalingerne i handlingsplanen anses opfyldt, og der er fortsat stor

abenhed og velvillighed omkring mulige levende donorer. Omvendt er der ogsa stor fokus pa
sikkerheden og mulige fysiske og/eller psykiske helbredsimplikationer, for donor. Sundheds- og
@ldreministeren har i 2016 bedt Etisk Rad om at se naermere pa de etiske problemstillinger, der
knytter sig til at tillade anonym nyredonation fra levende donorer. Etisk Rad regner med at
komme med sine anbefalinger i Igbet af 2017.

3.5 Transplantation af organer fra hjertedede donorer

Efter indfarelsen af hjernedgdskriteriet i 1990 er alle transplantationer foretaget med organer fra
afdgde, der opfylder hjernedgdskriteriet. Behovet for organer overstiger dog antallet af organ-
donorer og da et stigende antal lande benytter sig af organer, udtaget efter hjerteded, gnskede
arbejdsgruppen at overveje ulemper og fordele ved transplantation fra hjertedade.

En vaesentlig arsag til, at donation efter hjertedad ikke har vaeret praktiseret i starre omfang er,
at procedurerne i forbindelse med denne form for organdonation indebeerer, at organer er uden
ilttilfarsel i en periode efter ophar af hjertefunktion, og til dgdens indtreeden kan konstateres.
Manglende ilt pavirker organerne, og gger risikoen for nedsat eller manglende funktion af orga-
net efter transplantation.

Arbejdsgruppen anbefalede at:

19. Transplantationscentrene for nuveerende ikke iveerksatter generelle initiativer med henblik
pa at transplantere organer fra hjertedgde donorer. Transplantationer med lunger fra hjerte-
dade donorer kan overvejes, safremt den teknologiske udvikling giver nye muligheder for at
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anvende lunger, som har vaeret uden ilttilfarsel og uden nedkaling i en laengere periode ef-
ter, at dgdens indtreeden er konstateret.

351 Sammenfatning

Pa baggrund af arbejdsgruppens anbefaling om ikke at ivaerksatte generelle initiativer mhp.
transplantation af organer fra hjertedgde donorer er status i 2016, at der aktuelt ingen initiativer
er i den retning, men der foregar forskning pa omradet som fglges og som lgbende vil blive
draftet i styregruppen for Dansk Center for Organdonation.

3.6 Initiativer for at fa flere til at tage stilling til organdonation

Der har siden indfgrelsen af hjernedgdskriteriet i 1990 veeret en positiv udvikling i befolknin-
gens opbakning til organdonation i befolkningen — over 80 % af danskerne angiver i 2015, at de
har en positiv eller meget positiv holdning til organdonation. Pa trods af dette er det i dag kun
hver femte voksne dansker, der har registreret sig i Donorregistret™.

Da samtykke fra den afdgde selv eller pargrende er en betingelse for at organdonation kan gen-
nemfares, blev der i handlingsplanen sat fokus pa vigtigheden af en sterk borgerrettet indsats
for dels at stotte den positive holdning til organdonation i samfundet og dels at anspore dan-
skerne til at registrere deres holdninger i Donorregistret.

Donorregistret

Sundhedsstyrelsen oprettede samtidig med indfarelsen af hjernedgdskriteriet et donorregi-
ster, hvor man kan lade sin holdning til organdonation registrere. Sundhedspersonalet under-
sgger altid, om den patient, der muligvis kan blive organdonor, er registret i donorregistret.
Sundhedsstyrelsen anbefaler derfor, at man registrer sin holdning i donorregistret og ogsa
gerne drgfter beslutningen med sin familie, da et sikkert kendskab til afdgdes holdning letter
situationen betydeligt for bade pargrende og personale, safremt spgrgsmalet om organdona-
tion rejses i forbindelse med et dedsfald.

Ved udgangen af 2016 har nasten 1 million danskere tilmeldt sig donorregistret.

Arbejdsgruppen foreslog blandt andet nudging som et veerktgj til at fa flere til at tilkendegive
deres holdning til organdonation, og anbefalede derfor at:

20. Sundhedsstyrelsen undersgger ibrugtagning af nudging for borgernes tilkendegivelse af stil-
lingtagen til organdonation, herunder undersgge de konkrete muligheder for etablering af
nudging pa hhv. borger.dk, sundhed.dk, og e-boks.

Sundhedsstyrelsen gennemfarte i 2015 et pilotprojekt med pop-up-skilt (nudging) pa Sund-
hed.dk, som overordnet blev vurderet positivt. Grundet nogle tekniske problemer og en sidelg-
bende kampagne om organdonation, er det dog sveert at vurdere projektets ngjagtige gennem-
slagskraft, hvorfor Sundhedsstyrelsen igangsetter et nyt forseg med nudging i 2017.

1% https://sst.dk/da/sygdom-og-behandling/organdonation/~/media/6278EFDF9D7741FFB3765D0063D718E8.ashx
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Herudover anbefalede arbejdsgruppen at:

21. Sundhed.dk og Sundhedsstyrelsen sikrer starre brugervenlighed ved tilmelding til Donorre-
gistret via sundhed.dk samt mulighed for at tilmelde sig via mobil eller tablet.

Denne mulighed er i dag implementeret.

For at skabe den ngdvendige debat og synlighed om organdonation i samfundet anbefalede ar-
bejdsgruppen desuden at:

22. Sundhedsstyrelsen, Patientforeningerne og Dansk Center for Organdonation indstifter en ar-
lig Organdonationsdag som platform for en arlig kampagne med det formal at skabe dialog
0g debat om organdonation

23. Dansk Center for Organdonation og patientforeningerne styrker sammenhangskraften i
kommunikationen om organdonation ved gennemfarelse af en strukturel ndring saledes, at
Oplysning om Organdonations sekretariatsfunktion overfares til Dansk Center for Organ-
donation

Opgaverne fra patientforeningssamarbejdet i Oplysning Om Organdonation er overfgrt til DCO
pr. 1. juni 2015, og der er etableret en arbejdsgruppe i DCO bestaende af DCO, Sundhedsstyrel-
sen og patientforeningerne, som medvirker i etablering og opfelgning af den arlige organdonati-
onsdag. Den farste organdonationsdag blev afholdt 8. oktober 2016, og nzste organdonations-
dag afholdes 14. oktober 2017.

3.6.1 Sammenfatning

De konkrete anbefalinger i handlingsplanen i forhold til den borgerrettede indsats er opfyldte,
og der er fortsat fokus pa dette omrade. Som navnt fortsatter bade organdonationsdagen og for-
sgg med nudging i 2017. Herudover planleegger Sundhedsstyrelsen i 2017 at gennemfare en
borgerrettet kampagne om hjernedad samt i samarbejde med DCO at udbygge siden Orgando-
nor.dk med en visuel formidling af data fra donorregistret.
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4 Konklusion

| handlingsplan for organdonation indgar 23 anbefalinger fordelt pa seks omrader:
1. Bedre anvendelse af eksisterende donorpotentiale

2. Bedre omsorg for pargrende

3. Donorpleje tidligere i forlgbet hos uafvendeligt dgende

4. Mulighed for flere levende donorer (nyretransplantationer)

5. Transplantation af organer fra hjertedede donorer

6. Initiativer for at fa flere til at tage stilling til organdonation.

Anbefalingerne er blevet fulgt Igbende af Sundhedsstyrelsen, Dansk Center for Organdonation

(DCO) og styregruppen for DCO. Status ved udgangen af 2016 er, at de fleste initiativer for at

fa flere donorer og udnytte donorpotentialet bedre er gennemfart. Der er en positiv holdning til

organdonation i samfundet og en vilje til at sette fokus pa donations- og transplantationsmulig-
heder og omsorg for de pargrende i disse forlgb.

Der er dog stadig behov for at styrke organdonationsomradet. Antallet af transplanterede er sti-
gende, men alligevel er 400 danskere i dag pa venteliste til at fa et nyt organ, og hvert ar der pa-
tienter pa ventelisten''. Flere danskere tilmelder sig organdonorregistret, men status er, at kun
en femtedel af den voksne befolkning har ladet sin holdning registre.

Sundhedsstyrelsen og DCO har fortsat fokus pa den borgerrettede indsats og gennemfarer en
reekke oplysningsindsatser i 2017, samt arbejder pa at sikre endnu stgrre gennemslagskraft for
Organdonationsdagen i 2017. | sundhedsveesenet, og i serdeleshed pa det pree- og intrahospitale
omrade, vil der fortsat veere fokus pa at forbedre procedurer og information og pa at sikre flere
organer til de patienter, der i dag venter pa at kunne fa et nyt organ.

™ http://organdonor.dk/tal-og-statistik/
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Bilag 1. Oversigt over initiativer i handlingsplanen

Forbedret udnyttelse af det eksisterende donorpotentiale
Handlingsplanens initiativ Status 2016

11

Transplantationscentrene ud- S
arbejder feelles retningslinjer Databasen forventes i drift primo

for registrering af data i for- 2017.

bindelse med donormelding fra
intensivafdelingerne til trans-
plantationscentrene

1.2

Transplantationscentrene etab-
lerer i samarbejde med Dansk
Center for Organdonation en
national monitorering vedre-
rende frafald af donorpotentia-
le pa transplantationscentrene
samt retningslinjer for opfalg-
ning pa monitoreringens resul-
tater.

1.3 Afdaekning af best practice er afsluttet
Hospitalsledelserne, intensiv-  og rapporteret ved udgangen af 2014.

afdelingernes ledelser og ) N )
Dansk Center for Organdona- Handbog i implementering af best

tion afdekker ’best practice’ ~ Practice er udgivet maj 2016.

for hospitalernes anvendelse af
donorpotentiale samt malrettet
deling af "best practice” mel-
lem hospitalerne og de enkelte
afdelinger.

14

Dansk Center for Organdona-  Den feelles nationale funktionsbeskri-
tion, Sundhedsstyrelsen samt velse for donationsansvarlig nggleper-
de involverede hospitals- og son er revideret og udgivet i februar
afdelingsledelser reviderer 2015.

ngglepersonsordningen pa in-

Link

http://www.organdonation.dk/s

iteassets/3.-om-

organdonation/best-

practice/best-practice-for-

organdonation-final.pdf

http://ipaper.ipapercms.dk/RM/

DanskCenterforOrgandonati-

on/BestPractice/Hndbogiimple

menteringafbestpracticeiorgan-

donationsforlbet/

http://www.organdonation.dk/s

iteassets/for-

nogleperso-
ner/filer/funktionsbeskrivelsen-

donationsansvarlige-

noglepersoner-final-februar-
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tensivafdelingerne med ud-
gangspunkt i afdeekningen af
best practice, samt beskrivelse
af en funktion som donation-
sansvarlig hospitalsnggleper-
son, som skal understgtte det
tvaergaende arbejde med or-
gandonation inden for samme
hospital.

15

Sundhedsstyrelsen indskriver
ngglepersonsordningen i spe-
cialevejledningen for anaste-
siologi ved specialegennem-
gangen i 2014 sammen med
minimumskrav til intensivaf-
delingernes beredskab for at
gennemfgre organdonation.

1.6

Regionerne, hospitalsledelser-
ne og afdelingsledelserne for-
maliserer kvalitetsudvikling af
omradet via ledelsesopfalg-
ning fra hospitalsledelsen og
regionerne i forbindelse med
rapportering fra Organdonati-
onsdatabasen.

1.7

De relevante vejledninger fra
Dansk Neurokirurgisk Selskab,
Dansk Selskab for Anzstesio-
logi og Intensiv Medicin,
Dansk Neurologisk Selskab
skal medvirke til at skabe en
praksis, sa ophgr af behandling
af dgende patienter med omfat-
tende skader i hjernen ikke
sker, far muligheden for or-
gandonation er undersggt.

Der var enighed pa styregruppemgdet
for DCO september 2016 om at fast-
holde anbefalingerne som nationale
strategipunkter.

Er indskrevet i specialevejledning for
anastesiologi april 2016 (version til
ansggning), og vil fremga af speciale-
vejledningen nar denne forventes at
treede i kraft marts 2017.

RH, OUH, AUH har allerede en kvali-
tetsorganisation vedr. organdonations-
omradet. Organisationen har samme
status som andet kvalitetsarbejde pa
hospitalerne.

DCO drgfter én gang arligt med hver
af afdelingerne, deres specifikke moni-
toreringstal fra organdonationsdataba-
sen

”"Rekommandation vedr. organdonati-
on”. Revideret 2015 af Dansk Center
for Organdonation, Dansk Selskab for
Anastesiologi og Intensiv Medicin,
Dansk Transplantationsselskab og
Dansk Neurokirurgisk Selskab.

Dette sker kontinuerligt som et led i
vedligeholdelse af Den Nationale
Guideline for Organdonation.

2015.pdf

http://sundhedsstyrelsen.dk/da/
Feeds/~/~/media/B8939AB585
7740B08A60920C14BEF855.a
shx

http://www.organdonation.dk/o

rgandonationsdatabasen/

http://www.dasaim.dk/wp-

con-
tent/uploads/2015/12/Rekom-
organdonation-2015-

okt vs2 alle-dok-samlet.pdf

http://www.organdonatio
n.dk/guideline/
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1.8

Sundhedsstyrelsen reviderer
vejledning nr. 101 af
08/12/2006 om samtykke til
transplantation fra afdede per-
soner med henblik pa at tyde-
liggare, at legen forud for be-
handlingsophgr altid bgr un-
dersgge afdades og/eller de pa-
ragrendes stillingtagen til or-
gandonation i tilfeelde, hvor en
patients tilstand ger, at donati-
on kan blive relevant.

1.9

Regionerne falger systematisk

op pa anvendelsen af den revi-

derede vejledning pa de enkel-
te hospitaler samt har fokus pa
ledelsesansvaret for, at der i re-
levante tilfelde altid bliver ta-

get stilling til organdonation

Styrelsen for Patientsikkerhed forven-
ter at udgive den reviderede vejledning
primo 2017.

Afventer den reviderede vejledning.

Bedre omsorg for de pargrende til en donor

1.10

Hospitalsledelserne og afde-
lingsledelserne tilbyder alle
donorpargrende en opfglgende
samtale med den afdeling,
hvor afdgde var organdonor.

1.11

Dansk Center for Organdona-
tion og patientforeningerne
etablerer et pargrendeforum pa
nettet og et arligt netvaerksmg-
de, hvor pargrende far mulig-
hed for at fa informationer og
komme i dialog med andre, der
har veeret pargrende i et dona-

Dette er draftet pa samtlige intensivaf-
delinger i lgbet af 2015, og hovedkon-
klusionen er, at 36 ud af 38 intensivaf-
delinger, ved udgangen af 2015, tilby-
der en opfglgende samtale.

Den opfglgende samtale er skrevet ind
i Best practice for organdonation 2014,

Den farste pargrendedag er afholdt i
september 2016.

Netbaseret pargrendeforum er en del af
hjemmesiden ”Oplysning om Organ-
donation”, som er den borgerrettede
platform.

http://www.organdonation.dk/s

iteassets/3.-om-

organdonation/best-

practice/best-practice-for-

organdonation-final.pdf

http://www.organdonatio
n.dk/om-

organdonati-
on/parorendedag/

http://organdonor.dk/for-
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tionsforlgb. | dette arbejde skal
indarbejdes en officiel aner-
kendelse af villigheden til at
donere. Pargrende skal endvi-
dere tilbydes at blive inddraget
i den videre udvikling af parg-
rendeomradet.

1.12

Hospitalsledelserne og afde-
lingsledelserne standardiserer
metoden for tilbagemelding og
information til de pargrende,
sa det altid er enkelt at fa in-
formation om, hvordan det er
gaet med modtagerne, uanset
hvor lang tid, der er gaet siden
donationen.

1.13

Dansk Center for Organdona-
tion udvikler informationsma-
teriale til bgrn, som er parg-
rende i et donationsforlgb.

1.14

Regionerne sikrer, at pargren-
de ikke har udgifter i tilknyt-
ning til overflytning af en pati-
ent med henblik pa diagnosti-
cering af hjernedgd og gen-
nemfgarelse af organdonation.
Udgifterne afholdes af regio-
nerne pr. kulance for at undga,
at der opstar tilfeelde, hvor pa-
rerende undlader at gennemfo-
re donation af gkonomiske
grunde.

Transplantationscentrene orienterer in-
tensivafdelinger om, hvordan det er
gaet med de donerede organer, og op-
lysningerne kan (anonymiseret) vide-
regives til de pargrende.

Det er indskrevet i "Best practice for
organdonation” 2014, at de pargrende
kan oplyses om, hvordan det er gaet
med modtagerne af organerne.

Materiale om organdonation og trans-
plantation til barn er trykt og udsendt
til samtlige intensivafdelinger og de
transplanterende afdelinger, som har
gnsket det.

Netversionen er etableret pa hjemme-
siden Organdonor.dk

Lokale instrukser til vejledning af re-
levant sygehuspersonale, herunder
karselskontorer, hvor det fremgar, at
det er den region, hvor organmodtage-
ren har bopal, der er ansvarlig for at
afholde udgiften, er under udarbejdel-
se.

paaroerende/

http://www.organdonation.dk/s

iteassets/3.-om-

organdonation/best-

practice/best-practice-for-

organdonation-final.pdf

http://www.organdonor.dk/for-
boern.aspx
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Donorpleje tidligt i forlgbet hos uafvendeligt deende

Handlingsplanens initiativ

2.1

Dansk Center for Organdona-
tion fremlaegger efter afslut-
ningen af projektet om donor-
potentialet uden for intensiv
afdelingerne en besvarelse af
kommissoriets spargsmal for
styregruppen for Dansk Center
for Organdonation med hen-
blik pa evt. initiering af &n-
dringer i organiseringen af op-
gaver forud for og i forbindel-
se med organdonation.

Status 2016

Rapport om organdonorpotentialet
preehospitalt og pa et dansk universi-
tetshospital er udgivet januar 2016.

Det videre arbejde ligger i de
preehospitale funktioner og i regioner-
ne/pa Universitetshospitalerne.

Der var enighed pa styregruppemgdet
for DCO i september 2016 om at fast-
holde anbefalingerne som nationale
strategipunkter.

Mulighed for flere levende donorer

Handlingsplanens initiativ

3.1

Transplantationscentrene ind-
farer ensartede pakkeforlgb,
der sikrer et optimalt tidsforlgb
(hverken for hurtigt eller for
langsomt) for donationer fra
levende donorer.

3.2

Transplantationscentrene udvi-
ser stgrre abenhed i tilgangen
til, hvem der kan veere dono-
rer.

3.3

Transplantationscentrene etab-
lerer tilbud fra transplantati-
onscentrene om at understgtte
patienternes henvendelse til
eget netveerk om muligheden
for at donere en nyre. Tilbud-
det skal gives til de patienter,
der gnsker det.

Status 2016

De tre transplantationscentre har udar-
bejdet en samlet beskrivelse, som blev
dreftet pa styregruppemadet for DCO

7. september 2016 og der var enighed

om at tilslutte sig beskrivelsen.

Pakkeforlgbet er offentliggjort pa
OUH’s infonet.

Link

http://ipaper.ipapercms.dk/RM/

DanskCenterforOrgandonati-

on/Rapportvedrrendeorgandon

orpotentialetprhospitaltogpet-

danskuniversitetshospital/

Link

http://ekstern.infonet.regi
onsyddan-
mark.dk/Files/dokumentl
34777.htm
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Transplantation af organer fra hjertedgde donorer

Handlingsplanens initiativ

4.1

Transplantationscentrene
iveerkseetter for nuveerende ik-
ke generelle initiativer med
henblik pa at transplantere or-
ganer fra hjertedede donorer.
Transplantationer med lunger
fra hjertedgde donorer kan
overvejes, safremt den tekno-
logiske udvikling giver nye
muligheder for at anvende
lunger, som har veeret uden ilt-

tilfarsel og uden nedkaling i en

leengere periode efter, at do-
dens indtreeden er konstateret.

Status 2016

Der er aktuelt ingen initiativer i den
retning, men der foregar forskning pa
omradet som falges og vil blive dreftes
i DCOs styregruppe.

Initiativer for at fa flere til at tage stilling til organdonation

Handlingsplanens initiativ

51

Sundhedsstyrelsen undersgger
ibrugtagning af nudging for
borgernes tilkendegivelse af
stillingtagen til organdonation,
herunder undersgges de kon-
krete muligheder for etablering
af nudging pa hhv. borger.dk,
sundhed.dk, og e-boks.

5.2

Sundhed.dk og Sundhedssty-
relsen sikrer stagrre brugerven-
lighed ved tilmelding til Do-
norregistret via sundhed.dk
samt mulighed for at tilmelde
sig via mobil eller tablet.

53

Sundhedsstyrelsen, Patientfor-
eningerne og Dansk Center for
Organdonation indstifter en ar-

Status medio 2016

Sundhedsstyrelsen har gennemfart et
pilotprojekt med pop-up-skilt (nud-
ging) pa Sundhed.dk i 2015.

Sundhedsstyrelsen igangsatter et nyt
forsgg med nudging i 2017.

Tilmeldingssystemet er nu tilgeengeligt
pa mobil og tablets.

Opgaverne fra patientforeningssamar-
bejdet i Oplysning Om Organdonation

Link

Link
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lig Organdonationsdag som
platform for en arlig kampagne
med det formal at skabe dialog
og debat om organdonation.

54

Dansk Center for Organdona-
tion og patientforeningerne
styrker sammenhangskraften i
kommunikationen om organ-
donation ved gennemfarelse af
en strukturel &ndring saledes,
at Oplysning om Organdonati-
ons sekretariatsfunktion over-
fares til Dansk Center for Or-
gandonation

er overfart til DCO pr. 1. juni 2015.

Der er etableret en arbejdsgruppe i
DCO bestaende af DCO, Sundhedssty-
relsen og patientforeningerne. Ar-
bejdsgruppen medvirker i etablering
og opfalgning pa den arlige orgando-
nationsdag.
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