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Introduktion

Antallet af nyredonationer i Danmark daekker ikke behovet for organer. Derud-
over har det i en arraekke varet en udfordring, at patienter i @stdanmark ven-
ter laengere pa en nyre, end patienter i resten af landet.

Forskellen i ventetid til nyretransplantation mellem @st- og Vestdanmark blev
undersggt af Sundhedsstyrelsen i 2018. Her indkaldte man transplantationscen-
trene til en drgftelse af muligheden for en faelles venteliste for at komme pro-
blematikken med de ulige ventetider til livs. Konklusionen blev at beholde de
tre separate ventelister, en for hvert transplantationscenter, da en faelles ven-
teliste blot ville flytte patienter rundt, men ikke lgse det bagvedliggende pro-
blem, at der er national mangel pa nyrer til transplantation.

Udfordringen ved forskelle i ventetid til nyretransplantation blev dog ikke lgst,
og problematikken blev taget op igen i 2021. Pa baggrund af en artikel i Politi-
ken bad Sundhedsudvalget ministeren forholde sig til muligheden for at lave en
faelles venteliste (. Derudover palagde Folketinget regeringen at drgfte beho-

vet for at styrke indsatsen for levende nyredonation med Folketingets partier
@,

Sundhedsstyrelsen inviterede derfor transplantationscentrene i Region Midtjyl-
land, Region Syddanmark og Region Hovedstaden sammen med Dansk Center
for Organdonation (DCO), Nyreforeningen og repraesentanter fra Region Nord-
jylland og Region Sjaelland til en drgftelse af ventelisterne og initiativer for ny-
retransplantation og organdonation generelt. Inden mgdet blev organisatio-
nerne bedt om at indsende redeggarelser, som sammen med drgftelser pa mg-
det har dannet grundlag for denne afdakning, som fokuserer bade pa nyredo-
nation og pa initiativer til at styrke organdonation generelt.

Afdaekningen er en generel beskrivelse af nyredonationsomradet med fokus pa
om der er organisatoriske forskelle, forskelle i opggrelse af ventetid eller andre
forskelle som kan forklare den ulige ventetid. Derudover indeholder afdaeknin-
gen en beskrivelse af de initiativer, som er indfert bade nationalt og regionalt
for at styrke donationsomradet generelt. Afdakningen har ikke til mal at lave
et dybdegaende analysearbejde eller komme med nye anbefalinger pa omra-
det, men har til formal at danne ramme for et videre arbejde.
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Resume

Ved udgangen af 2022 stod der 460 danske patienter pa venteliste til et nyt or-
gan, hvoraf hovedparten, 388, ventede pa en nyre. 14 patienter dede i 2022,
mens de ventede pa en nyretransplantation.

Udgangspunktet for organtransplantation i Danmark er tre transplantationscen-
tre, der udreder, transplanterer og fglger patienter fra tre geografiske omra-
der. Transplantation af nyrer er en hgjt specialiseret funktion, der foregar pa
henholdsvis Rigshospitalet, Aarhus Universitetshospital og Odense Universitets-
hospital. Patienter pa Sjeelland star pa venteliste til en ny nyre i laengere tid
end patienter pa Fyn og i Jylland.

Set over en arrakke har Region Syddanmark haft den hgjeste donorrate blandt
afdede og Region Sjaelland har siden 2013 haft den laveste donorrate. Region
Sjeelland har dog ikke en neurointensiv afdeling, hvor man normalt vil finde de
fleste potentielle donorer. Det samme manster tegner sig nar man kigger pa
donorrater fordelt pa transplantationscentre. Her har Odense Universitetsho-
spital i en arraskke haft hgjere donorrater blandt bade afdede og levende do-
norer end bade Aarhus Universitetshospital og Rigshospitalet, hvor sidstnavnte
har ligget lavest.

Det har vaeret foreslaet, at man kunne komme forskellene i ventetid til livs ved
at indfere én faelles venteliste. Sundhedsstyrelsen er ud fra dreftelser med
transplantationscentrene i Region Midtjylland, Region Syddanmark og Region
Hovedstaden samt med Dansk Center for Organdonation (DCO), Nyreforeningen
og reprasentanter fra Region Nordjylland og Region Sjaelland kommet frem til
at den overordnede udfordring fortsat er forskellen i donorrater mellem regio-
nerne, bade nar det geelder afdede og levende donorer. Pa mader med de in-
volverede parter og ud fra skriftlige redegerelser er det undersegt, om der
kunne vaere organisatoriske eller opgarelsesmetodiske forskelle mellem regio-
nerne, som kunne forklare den ulige ventetid.

Det har ikke vaeret muligt at finde nogen klar arsag til forskellen i ventetid
mellem landsdele udover at donorraten for bade afdade og levende donorer er
forskellig. Sundhedsstyrelsen vurderer derfor, at en samlet venteliste ikke vil
lase den underliggende udfordring med mangel pa donorer. Det primaere fokus
ber derfor vaere pa at @ge antallet af donorer i hele Danmark.

Med henblik pa at @ge antallet af organdonorer i Danmark er der siden udarbej-
delsen af handlingsplanen for organdonation i 2014 implementeret mange initi-
ativer bade nationalt, regionalt og lokalt pa de enkelte hospitaler. Disse inklu-
derer blandt andet uddannelse af donationsansvarlige naglepersoner, informa-
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tion til det @vrige personale pa sygehusene, en national guideline for orgando-
nation, monitorering pa hospitalerne og samarbejde pa tvaers af afdelinger, sy-
gehuse og regioner. Alle disse tiltag har bidraget til at antallet af afdede dono-
rer i Danmark er steget fra 58 i 2013 til henholdsvis 124 i 2020, 105 i 2021 og 85
i 2022.

Det er Sundhedsstyrelsens vurdering, at det primaere fokus fremadrettet skal
besta i at styrke de initiativer, der allerede er implementeret for at gge antal-
let af organdonorer generelt og reducere forskellen i ventetiden mellem regio-
nerne. Isar samarbejdet mellem afdelingerne pa hospitalerne, mellem hospi-
talerne og mellem regionerne bar styrkes endnu mere. Derudover vil vi fremad-
rettet have fokus pa nye muligheder for at gge antallet af bade levende og
dede donorer. Udvidelse af donation efter cirkulatorisk ded (DCD)forventes im-
plementeret i lgbet af 2023 og pa sigt at @ge donorpotentialet betydeligt.
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1. Organdonation i Danmark

| 2022 var der i alt 84 afdede organdonorer og 78 levende donorer i Danmark
(figur 1). Af de 78 levende donorer var alle nyredonationer. Nedenfor (figur 2
og 3) ses, hvordan donorerne var fordelt pa de tre transplantationscentre Rigs-
hospitalet, Odense Universitetshospital og Aarhus Universitetshospital. Selvom
tallene varierer fra ar til ar, er der overordnet sket en stigning i antallet af or-
gandonorer. Antal donorer i 2022 |a betydeligt lavere end de foregaende seks
ar. Der er ikke en abenlys forklaring, men det er blevet drgftet pa et styre-
gruppemgde for Dansk Center for Organdonation, om det kan vaere relateret til
et generelt presset sundhedsvaesen.
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Figur 1. Antal organdonorer i Danmark. Alle levende donorer var nyredonorer bortset fra 1 lever-
donor i 2021 og 3 leverdonorer i 2020. De afdede donorer er ’actual deceased donors’ 3.
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gur 2. Antal afdede donorer (’actual deceased donors’) fordelt pa centre. RH = Rigshospitalet,
OUH = Odense Universitetshospital, AUH = Aarhus Universitetshospital @)
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gur 3. Antal levende donorer fordelt pa centre. Alle donorer var nyredonorer bortset fra 1 lever-
donor i 2021 og 3 leverdonorer i 2020. RH = Rigshospitalet, OUH = Odense Universitetshospital,
AUH = Aarhus Universitetshospital )
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1.1. Donorrate

Donorraten er et udtryk for antal donorer pr. million indbyggere, hvorfra der er
udtaget mindst ét organ til transplantation. Da antallet af donorer varierer fra
ar til ar, varierer donorraten ogsa. Donoraten varierer desuden en del mellem
de danske regioner. | 2022 var donorraten for afdede lavest i Region Sjaelland
og hgjest i Region Nordjylland. Set over en arrakke har Region Syddanmark
dog haft den hgjeste donorrate og Region Hovedstaden har ligget lavere end de
gvrige regioner, med neurointensiv afdeling. Region Sjalland har alle ar haft
en lavere donorrate end de andre regioner, men er heller ikke umiddelbar sam-
menlignelig med de @vrige regioner, da der ikke er en neurointensiv afdeling i
regionen. Det er hovedsageligt pa de neurointensive afdelinger, at patienter
med store skader i hjernen er indlagt og dermed pa disse afdelinger, at mulige
afdgde donorer findes.

Tabel 1. Donorrater blandt afdede i Danmark fordelt pa regioner

o MO S g et
2022 25,2 13,3 15,4 0 16,9
2021 20,3 12,7 21,2 7,1 23,6
2020 23,7 21,0 32,7 4,8 20,5
2019 20,3 16,6 30,2 6,0 14,1
2018 23,7 21,2 24,5 3,6 13,6
2017 22,1 19,0 23,8 6,0 17,0
2016 25,5 11,8 29,6 1,2 17,7
2015 20,5 21,7 15,7 3,6 14,0
2014 18,9 14,0 13,3 2,4 18,7
2013 15,5 12,5 8,3 6,1 10,3

Er donor overfart til et universitetshospital i en anden region indgar donor i opgarelsen i den pa-
gaeldende region. Er opgjort som antal actual donors pr. mio. indbyggere i regionen ved udgan-
gen af det pagaeldende ar @

| figur 4 og 5 ses donorraten for henholdsvis afdede og levende donorer fordelt
pa transplantationscentrene. For 2021 og 2022 har der varet mindre variation
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mellem centrene med hensyn til afdede donorer end der har vaeret de for-
gangne ar. Odense Universitetshospital har i en arraekke haft hgjere donorrater
blandt bade afdade og levende donorer end bade Aarhus Universitetshospital
og Rigshospitalet, hvor sidstnaevnte har ligget lavest.
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Figur 4: Donorrater for afdede donorer fordelt pa centre. RH = Rigshospitalet, OUH = Odense Uni-
versitetshospital, AUH = Aarhus Universitetshospital. Donorer fra Region Nordjylland og Region
Midtjylland er lagt sammen under AUH, mens donorer fra Region Sjaelland og Region Hovedstaden
er lagt sammen under RH G- 3)
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Figur 5: Donorrater for levende donorer fordelt pa centre. RH = Rigshospitalet, OUH = Odense
Universitetshospital, AUH = Aarhus Universitetshospital. Alle donorer var nyredonorer bortset fra
1 leverdonor i 2021 og 3 leverdonorer i 2020 @. 3

1.2. Donorpotentiale blandt afdede

For at organdonation fra en afdad donor kan blive en mulighed, er det afgg-
rende, at intensivafdelingerne konstant er opmarksomme pa potentielle dono-
rer. Der er derfor fastsat en standard om, at laegerne i hgjst 5 % af tilfaldene
ma overse en potentiel organdonor. En standard som har vaeret opfyldt siden
2015. Opgarelsen viser saledes, at laegerne i stort set alle de relevante tilfaelde
pa intensivafdelingerne havde overvejet muligheden for organdonation.
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Figur 6. Andelen af potentielle donorer hvor laegerne ikke havde overvejet muligheden for organ-
donation 2013-2021 ©

| 2021 indberettede intensivafdelingerne i alt 2.000 dadsfald. | 249 af tilfael-
dene var betingelserne for at konstatere hjernededen opfyldt og ud af disse
blev 105 donorer.

2.000

dgdsfald indberettet fra intensivafde-
lingerne

| 592 tilfaelde

var en dgdelig skade i hjer-
nen misteenkt eller pavist

| 343 tilfaelde var betin-
gelserne* for at an-
vende hjernedadskrite-
riet ikke opfyldt

| 249 tilfeelde var
betingelserne* for at

anvende hjerne-
dadskriteriet opfyldt

105
blev organdonoer

Figur 7. Arsager til frafald af donorpotentialet - opggrelse fra 2021. *Bevidstles, reaktionslas og
respirationslgs ©

Arsagerne til at de resterende 144 potentielle donorer ikke blev realiseret for-
deler sig inden for fglgende kategorier:

» Laegefaglige/kliniske arsager 53%

« Samtykkebetingede arsager 34%

» Kapacitets-eller ressourceproblemer 1%
o Andre arsager/arsager ikke angivet 13%

Det kan ikke udelukkes, at der blandt de 343 patienter, hvor betingelserne for
at konstatere hjernedgden ikke var opfyldt, kan vaere en andel, der ville kunne
vaere blevet donorer, hvis respiratorbehandlingen var fortsat. Som ved den av-
rige registrering vil der vaere et vist frafald, eksempelvis pa grund af medicin-
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ske omstaendigheder eller manglende samtykke til organdonation. Opmaerk-
somheden pa denne gruppe betyder, at det nu er praksis, at patienter med om-
fattende hjerneskader respiratorbehandles op til 3-5 dagn efter ophgr af livs-
forlaengende behandling for at afvente, om hjernedaden eventuelt indtraeffer.
Dette foregar i taet dialog med den naermeste familie. Denne andring af prak-
sis har formentlig bidraget til den stigende donorrate.

1.3. Donationsvillighed

Sundhedsstyrelsens holdningsundersagelse fra 2021 ) viser, at to ud af tre dan-
skere har taget stilling til organdonation ved enten at registrere sig i donorregi-
stret, udfylde et donorkort eller fortalle det til deres pararende. Nar man ude-
lukkende ser pa Organdonorregistret, lader der ikke til at vaere forskel mellem
regionerne pa hvor mange personer, som registrerer deres holdning (se Figur 8).
| Organdonorregistret har de registrerede overvejende sagt ja til organdonation;
5% har registeret et forbud mens 2% har registreret at de ikke ved, hvad deres
holdning er. Det er ikke undersggt, om der er regionale forskelle pa, om de re-
gistrerede har sagt ja eller nej til donation.

25% ¢ P 27 %

Nordjylland Midtjylland
124.000 registrerede ’ ‘ /300.339 registrerede

27%
Hovedstaden

432.037 registrerede

24% ¢
Syddanmark 26 %

’
— Sjeelland
252.921 registrerede w j

184.062 registrerede

Figur 8. Antallet af registrerede i Organdonorregistret fordelt pa bopaelsregion per 31. december
2022 ®

1.4. Nyretransplantationer

Udgangspunktet for organtransplantation i Danmark er tre transplantationscen-
tre, der udreder, transplanterer og fglger patienter fra tre geografiske omra-
der. Transplantation af nyrer er en hgjt specialiseret funktion, der foregar pa
henholdsvis Rigshospitalet, Aarhus Universitetshospital og Odense Universitets-
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hospital. Der er frit sygehusvalg i Danmark, men som udgangspunkt er patien-
ter fra Region Nordjylland og Region Midtjylland tilknyttet Aarhus Universitets-
hospital, patienter fra Region Syddanmark tilknyttet Odense Universitetshospi-
tal, og patienter fra Region Sjaelland og Region Hovedstaden tilknyttet Rigsho-
spitalet.

Patienter, der har behov for en nyretransplantation, opskrives pa venteliste til
transplantation pa et transplantationscenter. Laengden af ventelisten afspejler
ikke kun nyredonationsraten, men ogsa transplantationsraten med nyrer fra le-
vende donorer, ligesom praksis for tilmelding og framelding er bestemmende
for ventetidens laengde. En venteliste til transplantation er ikke en liste, man
automatisk rykker op pa, og hvor tildelingen foregar efter tur. | stedet tildeles
en nyre fra en ded person den person, nyren passer bedst til efter laegefaglige
kriterier.

Ved udgangen af 2022 stod i alt 460 patienter pa venteliste til et organ, hvoraf
388 patienter var pa venteliste til en nyre. Antallet af patienter pa venteliste
til en nyre har vaeret mere eller mindre konstant i de seneste ar. Hovedparten
(191) stod pa Rigshospitalets venteliste. Ventelisten til Aarhus Universitetsho-
spital og Odense Universitetshospital var pa henholdsvis 100 og 97 personer pr.
1 januar 2023. Det hgjere antal pa venteliste til Rigshospitalet har gennem
arene ligeledes vaeret konstant. Det er dog vigtigt at bemaerke, at der pa grund
af befolkningstallet i Region Sjeelland og Region Hovedstaden naturligt er vae-
sentligt flere personer tilknyttet Rigshospitalets venteliste.

Tabel 2. Antal patienter pa venteliste til nyretransplantation (aktive)

2022 191 97 100 388
2021 187 72 87 346
2020 204 77 87 368
2019 211 59 99 369
2018 221 73 111 405
2017 241 33 104 378
2016 256 29 106 391
2015 227 45 75 347

2014 234 35 73 342
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2013 234 42 62 347

RH = Rigshospitalet, OUH = Odense Universitetshospital, AUH = Aarhus Universitetshospital @)

| 2022 blev der foretaget 164 nyretransplantationer fra afdade donorer. Heraf
foregik 66 af dem pa Rigshospitalet, 35 pa Odense Universitetshospital og 66 pa
Aarhus Universitetshospital. Fra levende donorer blev der i 2022 foretaget 78
nyretransplantationer. Heraf foregik 27 af dem pa Rigshospitalet, 18 pa Odense
Universitetshospital og 33 pa Aarhus Universitetshospital. Generelt er donation
af en nyre fra en levende donor faldet de seneste ar.

| nedenstaende tabel er antallet opgjort, som antal patienter, der har modta-
get en ny nyre. Der kan veaere flere donerede nyrer end patienter, da én pa-
tient kan fa transplanteret to nyrer.

Tabel 3. Antal nyretransplanterede patienter med nyre fra afdede og levende
donorer

(] (&} (] (0}

(&} o (] o (] o (] o

O c O c o jo O c

s o2y 2 g db e e

£ &8/ % &|% &% 3§

2022 66 27 35 18 63 33 164 78

2021 91 17 46 20 47 31 184 68

2020 68 30 59 19 73 29 200 78
2019 62 26 66 31 61 30 189 87
2018 52 31 37 23 69 23 158 77
2017 59 40 47 19 57 33 163 92
2016 52 37 51 37 49 35 152 109
2015 52 M 32 45 69 33 153 119
2014 62 36 25 4 51 33 138 110
2013 42 38 18 36 48 33 108 107

RH = Rigshospitalet, OUH = Odense Universitetshospital, AUH = Aarhus Universitetshospital @)
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Desvaerre er der hvert ar patienter, som dgr, mens de star pa venteliste til en
ny nyre. | 2022 var der i alt 14 personer som dade. Antal dade pa venteliste til
en ny nyre ser overordnet ud til at vaere faldende.

Tabel 4. Antal patienter som der mens de star pa venteliste til en nyre

[ [ ow | an | ow ]
2 3 14

2022 9

2021 5 1 1 7
2020 4 3 4 11
2019 10 2 3 13
2018 22 3 5 30
2017 12 3 7 22
2016 14 5 1 20
2015 10 2 3 15
2014 11 1 4 16
2013 21 0 1 22

RH = Rigshospitalet, OUH = Odense Universitetshospital, AUH = Aarhus Universitetshospital @)
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2. Beskrivelse af regionale for-
skelle for nyretransplantation

De regionale forskelle i ventetid til en ny nyre er tidligere blevet bergrt i den
nationale handlingsplan for organdonation i 2014 samt pa mader med hospita-
lerne. Donationsraten fra afdede falges og analyseres taet i DCO og draeftes ved
hvert styregruppemgde for DCO, hvor Sundhedsstyrelsen har formandskabet.
Herudover afholdes labende mgder mellem DCO og hospitalerne. Der har i den
forbindelse ikke kunnet papeges kapacitetsproblemer, deciderede fejl eller for-
skelle i procedurer som forklaring pa det lavere antal afdede donorer i @stdan-
mark.

Da Sundhedsstyrelsen i 2018 afdackkede forskellene i ventetid pa en ny nyre,
blev en af konklusionerne at beholde tre separate ventelister, da det blev for-
modet, at der med en feelles venteliste ville vaere en risiko for at miste det
lokale engagement, som betyder meget i forhold til at satte fokus pa opsporing
af potentielle donorer. Desuden var der blandt transplantationscentrene enighed
om, at en faelles venteliste ikke ville vaere en god lasning pa problemet med
forskelle i ventetider, da det formentlig blot ville resultere i, at patienter blev
flyttet fra en region til en anden region, f.eks. fra Region Sjaelland til Region
Syddanmark. En faelles venteliste ville altsa naeppe give flere transplantationer
i Danmark. Der blev dog spekuleret i, om forskellene i ventetid kunne forklares
ved forskellige opgarelsesmetoder, regionale forskelle i donationsvillighed eller
forskelle i patientgrupper.

I 2021 indkaldte Sundhedsstyrelsen igen de tre transplantationscentre til sam-
men med reprasentanter fra Region Nordjylland, Region Sjaelland samt DCO at
drofte problemstillingen. Inden madet blev deltagerne anmodet om en redegg-
relse over ventelisterne, allokation af organer samt udfordringer og initiativer
til at @ge donorpotentialet. Formalet med madet og redegarelserne var primaert
at finde frem til mulige arsager til forskellen i ventetid mellem landsdelene.

Nedenfor er en overordnet gennemgang af de aspekter, som blev undersagt som
mulige forklaringer pa forskelle i ventetid.

2.1. Visitation til venteliste

Der findes ikke nationale vejledninger eller retningslinjer for, hvilke kriterier
der skal opfyldes for at blive registreret pa venteliste til nyretransplantation.
Patienter bliver visiteret til venteliste til nyretransplantation ud fra internatio-
nale vejledninger med tilpasninger til danske forhold. En patient kan komme pa
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venteliste ved terminalt nyresvigt. Desuden skal patienten efter information
vaere motiveret for transplantation, og patienten ma ikke have sygdom eller an-
dre forhold, der gar transplantation uhensigtsmaessig.

Pa alle tre transplantationscentre baseres visitationen pa kliniske oplysninger
suppleret med diverse undersggelser, hvis omfang blandt andet afhaenger af pa-
tientens alder, sygdomshistorie og symptomer. Vurderingen af egnethed til
transplantation sker i samarbejde mellem nyrelaeger og de kirurger, der foreta-
ger transplantation. | vurderingen af komplekse patienter indgar ofte yderligere
vurderinger fra andre specialer, for eksempel hjertelaeger, kraeftlaeger, anae-
stesilaeger og lungelaeger. Efter dialog med transplantationscentrene, vurderer
Sundhedsstyrelsen, at visitation til venteliste foregar stort set ens pa alle centre.

2.2. Ventetid

Ventelisten til en nyretransplantation afspejler ventetiden til operation pa hvert
transplantationscenter, og idet nyretransplantationer foretages pa tre trans-
plantationscentre, er der som udgangspunkt tre ventelister. Fokus for transplan-
tationscentrenes redegerelse til Sundhedsstyrelsen var at undersage, om forskel-
len i ventetid kunne forklares af opggrelsesmade eller andre faktorer sasom
praksis for opskrivning pa venteliste, allokering af organer eller befolkningens
stillingtagen. En faelles redegorelse af ventetid fra de tre transplantationscentre
fremgar i Bilag 1, hvor det kan ses, at den gennemsnitlige ventetid er omtrent
dobbelt sa lang i @stdanmark som resten af landet.

Overordnet er der laengere ventetid til nyretransplantation pa Rigshospitalet end
pa Odense Universitetshospital og Aarhus Universitetshospital. Dette ses uanset
metode til opgarelse af ventetid. Nar det opggres, hvor mange patienter, der
har staet pa venteliste mere end et ar, ses samme tendens med laengere vente-
liste pa Rigshospitalet.
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Figur 9. Andel af patienter pa venteliste (aktiv) i mere end et ar i procent i 2020 ©

Det frie sygehusvalg betyder, at patienter kan skrives pa venteliste ved et andet
transplantationscenter end det deres bopaelsregion er tilknyttet. Pa Odense Uni-
versitetshospitals venteliste til nyretransplantation er der mange patienter, som
ikke bor i Region Syddanmark. | 2015 boede 16% af patienterne pa ventelisten i
en anden region. |1 2020 var dette tal steget til 40%, og det drejede sig stort set
kun om patienter fra Region Sjaelland og Region Hovedstaden. Dette kan muligvis
have noget at gare med, at nogle patienter ved, at der er laangere ventetid pa
Rigshospitalet. Der er blandt andet blevet informeret om problematikken i Ny-
reforeningens arsberetning('® og i medierne(. Det skal dog navnes, at det i
nogle tilfalde for borgere i Region Sjalland naturligt vil give mest mening at
vaere tilknyttet Odense Universitetshospital, da afstanden hertil kan vaere kor-
tere end til Rigshospitalet, alt efter hvor man bor i regionen.

Patienter kan blive bade midlertidigt og permanent frameldt ventelisten. Per-
manent framelding af ventelisten sker, hvis patienten har faet varig sygdom,
som gor at transplantation ikke laengere er en mulighed. En midlertidig framel-
ding kan ske, hvis patienten far en sygdom, som forventes at vaere midlertidig
og som gar, at vedkommende aktuelt ikke kan fa en transplantation. Dette kan
for eksempel vaere en infektion eller en anden operation. Desuden bliver man
midlertidigt frameldt, hvis man er ude at rejse, eller der er andre arsager til, at
man ikke kan mgde op pa sygehuset med kort varsel. Nar man er midlertidigt
frameldt kaldes det, at man er passiv pa venteliste.

Endvidere kan transplantationscentret vaelge af framelde patienten, hvis der er
mulighed for transplantation med en levende donor. Pa Aarhus Universitetsho-
spital og Odense Universitetshospital bliver patienter frameldt eller ikke skrevet
pa venteliste, hvis udredning af en levende donor er pabegyndt. Pa Rigshospita-
let er nyrepatienten pa venteliste indtil den potentielle donor er godkendt, og
der er fundet en dato for transplantation. Denne forskel i praksis kan dog ikke
forklare forskellene i ventetid, da denne stadig ses, hvis modtagere fra levende
donorer frasorteres.
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Tabel 5. Antal permanent frameldte patienter

I B TV I B
34

2022 16 10 8

2021 17 4 12 33
2020 18 6 8 32
2019 22 12 13 47
2018 33 5 6 44
2017 23 6 6 35
2016 18 4 7 29
2015 27 5 6 38
2014 23 1 10 34
2013 19 1 13 33

RH = Rigshospitalet, OUH = Odense Universitetshospital, AUH = Aarhus Universitetshospital @)

Af redegarelsen (se Bilag 1) fremgar det ligeledes at, patienter som dar eller
bliver permanent frameldt ventelisterne pa de tre transplantationscentre ikke
adskiller sig fra hinanden med hensyn til karakteristika som fx alder eller immu-
niseringsgrad. Hvis en patient er svaert immuniseret er det vanskeligere at finde
et organmatch. Hvis andelen af svaert immuniserede patienter udger en stgrre
andel i en region end i en anden, kunne dette potentielt have betydning for
ventelisten. Heller ikke her er der dog fundet nogen betydelig forskel mellem de
tre transplantationscentre.

2.3. Allokering af organer

Generelt fordeles nyrer fra afdede donorer efter reglerne i Scandiatransplant
suppleret med nationale, danske regler. De generelle principper er, at hgjt im-
muniserede og barn prioriteres ved organtilbud. Der tilstrabes altid det bedst
mulige immunologiske match mellem donor og recipient. Hvis to recipienter er
ligevaerdige, tildeles nyren til den, der har staet langst tid pa ventelisten.

Det lokale transplantationscenter kan tildele det enkelte organ til den recipient
som findes bedst egnhet ud fra en medicinsk helhedsvurdering. Det betyder, at
hvis medicinske forhold hos en modtager ger, at nyretransplantation skal ske
hurtigst muligt, har man lokalt mulighed for at opprioritere denne patient. Dette
er ensbetydende med, at andre patienter nedprioriteres. Pa grund af sidst-
navnte konsekvens af opprioritering af visse patienter, benyttes opprioriterings-
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muligheden kun i udvalgte tilfeelde. Det er vigtigt at have denne mulighed for
lokal prioritering, da det enkelte transplantationscenter kender alle patienter
pa egen venteliste, og hurtigt kan vurdere konsekvensen af op- eller nedpriori-
tering i de enkelte tilfaelde. Der ses generelt ikke forskel mellem centrene i
hvordan organer allokeres.

2.4. Opsamling pa de regionale forskelle

Selvom hvert transplantationscenter har deres egne interne regler og procedu-
rer, afviger de ikke vaesentligt fra hinanden, da der er falles overordnede allo-
keringsregler fra Scandiatransplant. Arsagen til de regionale forskelle i ventetid
til nyretransplantation kan heller ikke findes i hverken opggrelsesmetode, pa-
tientgruppe eller donationsvillighed. Forskellen i ventetid ma derfor formodes
at bero pa antal organer tilgaengelige for transplantation i hver region og ikke
forskelle i praksis.

Som beskrevet tidligere, og som det ses i Tabel 1, er der forskel pa donorraterne
for afdede i de forskellige regioner. Isaer i Region Sjaelland er donorraten lav, og
det ser ikke ud til at vaere kompenseret af en hgjere donorrate i Region Hoved-
staden.

En del af forskellen kan formentlig forklares ved, at der de seneste ar har vaeret
en stor indsats pa fx Odense Universitetshospital, hvor man har igangsat initiati-
ver med fokus pa blandt andet donordetektion og uddannelse af personale. Inden
indfarelsen af nye initiativer var donorraten ogsa lav i Region Syddanmark. Som
det vil fremga i naeste afsnit, har Region Hovedstaden og Region Sjalland de
seneste ar implementeret tiltag inspireret af de andre regioner. Det formodes
derfor, at de nyligt indfgrte initiativer med tiden vil ege donorraten her ogsa.
Som det ses i Tabel 1, var donorraten for fgrste gang i 2021 hgjest i Region
Hovedstaden, og den ser ud til at vaere stigende i Region Sjaelland. Man skal dog
vaere papasselig med at konkludere for meget pa tallene fra ar til ar, da de kan
variere meget, og der er ikke altid en abenlys arsag til udsvingene.

| naeste afsnit gennemgas nogle implementerede og planlagte initiativer for ny-
retransplantation og organdonation generelt.
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3. Initiativer til at sikre lige adgang
til nyretransplantation

Nedenfor er en redeggrelse af udfordringer og initiativer til at @ge antallet af
nyredonationer og sikre lige adgang til transplantation.

3.1. Udveksling internationalt og regionalt

Den nordiske organisation Scandiatransplant sikrer muligheden for et bedre
match og starre transplantationsmuligheder for immuniserede patienter. Med
udgangspunkt i faelles regler pa tvaers af 11 nordiske hospitaler organiserer Scan-
diatransplant udveksling af nyrer mellem landene. Nar der er et organtilbud fra
en afded donor, registreres dette hos Scandiatransplant. Udvaelgelsen og priori-
teringen af modtagere foregar pa baggrund af alder, immuniseringsgrad, blod-
og vaevstyper og eventuelle saerlige forhold hos patienten. Modtager af organet
forbliver i eget transplantationscenter, og donororganet transporteres til mod-
tageren. Da Scandiatransplant daekker et vaesentligt starre befolkningsomrade,
er mulighederne for at finde et egnet match i Scandiatransplant sterre, end hvis
der blot var tale om Danmark. Udvekslingen betinges af faelles regler, fastlagt
dels i Scandiatransplant og dels i Danmark. Det er personalet i transplantations-
centret, der arrangerer transport af organet. Isaer hvis denne transport skal fo-
rega med fly over landegraenser, kan det vare en stor opgave for personalet.
Det er dog ikke noget der indtil nu har staet i vejen for udvekslingen. | ca. 20%
af alle gennemfarte nyretransplantationer med organer fra afded donor, udveks-
les donororganet med et andet transplantationscenter i eller uden for Danmark.

3.2. Levende donorer

De senere ar er der implementeret flere initiativer med det formal at ege mu-
ligheden for levende nyredonation. | 2014 blev graensen for hvem det er muligt
at donere til rykket, sa en naer relation mellem donor og modtager ikke langere
er ngdvendig.

I 2019 blev nyreudvekslingsprogrammet ScandiaTransplant Kidney Exchange Pro-
gramme (STEP) igangsat ('2. Programmet er et samarbejde mellem de skandina-
viske transplantationscentre tilknyttet Scandiatransplant. Formalet med STEP er
at muliggere levende nyredonation i de tilfalde, hvor der blandt de naermeste
er en person, som gerne vil vaere nyredonor, men hvor det ikke er muligt pa
grund af fx blodtype eller antistoffer. Pa denne made kan en donor, der gnsker
at hjaelpe en naertstaende nyresyg person, donere sin ene nyre anonymt til en
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anden, ukendt nyresyg person. Til gengald modtager den naertstaende en nyre
fra en anden modtagers nyredonor. Nyreudvekslinger kan finde sted mellem to
eller flere deltagende par. | perioden 2019-2022 har 17 danskere modtaget en
nyre igennem STEP.

Med oprettelsen af Dansk Center for Anonym Levende Nyredonation (3 blev det
i 2019 i Danmark muligt at donere sin ene nyre til en person, man ikke kender.
Ved udgangen af 2021 havde centret haft ni henvendelser, og én donation var
blevet foretaget.

Pa trods af de indferte initiativer har antallet af nyretransplantationer fra le-
vende donorer vaeret faldende i en arraekke. Danmark la dog i 2021 stadig pa en
global 15. plads over levende nyredonation med en donorrate pa 11,7 (se Figur
10).
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Figur 10. Nyretransplantationsrater fra levende donorer i 2021 (4
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Det er blevet draftet, hvorvidt antallet af levende nyredonorer falder, nar an-
tallet af donationer fra afdede stiger. Begrundelsen kan vaere, at patienterne pa
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venteliste ofte kender hinanden, og hvis man kan se, at andre patienter hurtigt
far en ny nyre fra en afded donor, vil vedkommende muligvis vare mere tilba-
geholdende med at spgrge en pargrende. Dette er ikke undersagt i rapporten.

Netop at spgrge pargrende om donation er en af de udfordringer, som er blevet
fremhaevet af regionerne. Praksis pa hospitalerne er, at patienten selv opsager
mulige levende nyredonorer med stgtte i det donorinformationsmateriale, som
udleveres fra afdelingerne eller kan findes pa afdelingernes hjemmesider. En
mulig levende nyredonor oplyser selv hospitalet om sit donationsgnske. Regio-
nerne rapporterer, at nyresyge finder det udfordrende at sparge familie og/eller
omgangskreds om muligheden for nyredonation til trods for, at nar de pargrende
oplyses om muligheder, forlab og risici med mere, opleves interesse for at vaere
nyredonor med et relativt lille frafald.

Der er umiddelbart ikke nogen organisatoriske problemer omkring levende ny-
redonation i regionerne. Der synes heller ikke at vaere vaesentlig forskel pa den
fremgangsmade, hvormed forskellige afdelinger nar ud til potentielle levende
donorer. | regionernes redeggarelse er det blevet foreslaet, at man kan ggre mere
for at ensrette og oplyse bedre om muligheden for at vaere levende nyredonor,
f.eks. ved at hospitalerne sender informationsmateriale ud pa vegne af parg-
rende eller laver en sakaldt mentorordning, som er set i andre lande.

3.3. En faelles venteliste eller tre separate

For at sikre lige adgang til nyretransplantation, kan man overveje at samle de
tre ventelister til én national venteliste.

Som beskrevet tidligere, er den vasentligste grund til forskelle i ventetid ikke,
at der er forskelle i praksis i de forskellige regioner, men at donorraten fra bade
afdede og levende donorer i @stdanmark er lavere end i Vestdanmark. Region
Sjaelland har de senere ar haft en markant lavere donorrate end de gvrige regio-
ner, men der er som navnt heller ikke en neurointensiv afdeling. | Region Ho-
vedstaden har donorraten ligeledes i flere ar ligget under donorraten i Vestdan-
mark. Den mest naerliggende forklaring er, at man i nogle regioner har haft en
mere dedikeret indsats for at potentielle donorer blev identificeres. Da venteli-
steproblematikken ikke anses at vaere begrundet i kapacitetsudfordringer, men
farst og fremmest skyldes et generelt nationalt underskud af organer, bar fokus
fortsat vaere pa at regionerne laerer af hinanden, og at de gode erfaringer med
at anvende donorpotentialet implementeres nationalt.

At samle de tre ventelister til én liste vil altsa ikke lgse den problematik, at der
er sa stor variation i donorraterne. Transplantationscentrene argumenterer her-
udover for, at en ulempe ved en falles venteliste kunne vaere at man mister det
lokale engagement, som betyder meget i forhold til at saette fokus pa opsporing
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af potentielle donorer. Kendskabet til egne patienter er afggrende, idet en ven-
teliste til transplantation ikke er en liste, man automatisk rykker op pa, og hvor
tildelingen foregar efter tur. | stedet tildeles en nyre fra en ded person, den
person nyren passer bedst til efter laegelige kriterier.

Der er ingen hurtige lasninger pa ventelistelisteproblematikken, men som be-
skrevet ovenfor er der et behov for at styrke og udbrede de initiativer, der alle-
rede er implementeret regionalt for at gge antallet af organdonorer generelt og
reducere forskellen i ventetiden mellem regionerne. Isaer samarbejdet mellem
afdelingerne pa hospitalerne, mellem hospitalerne og mellem regionerne bar
styrkes endnu mere.
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4, Generelle initiativer til at oge
donorpotentialet

Da en staerk national indsats gavner hele organdonationsomradet og dermed ogsa
vil vaere med til at gge donorpotentialet i @stdanmark, vil Sundhedsstyrelsen
fastholde det nationale fokus og fokusere pa initiativer som gger donorraten og
nyretransplantation generelt. Det er fortsat vigtigt, at der er opmaerksomhed pa
og information om organdonation fra savel levende som afdade donorer.

Nedenstaende gennemgang af nuvaerende initiativer er baseret pa de redeggrel-
ser, regionerne og DCO har sendt til Sundhedsstyrelsen. Det er ikke alle initiati-
ver som er beskrevet i nedenstaende, men de er inkluderet, for at illustrere, at
der er rigtig mange ting, som allerede er blevet implementeret.

4.1. Regionale initiativer

| alle regioner har man efterhanden implementeret mange tiltag for at gge do-
norraten. Nedenstaende beskrivelse er mere eller mindre ordrette udsnit af re-
gionernes redegarelser.

4.1.1. Region Nordjylland

Aalborg Universitetshospital har arbejdet med udfordringer lokalt og regionalt
bade pa det faglige og organisatoriske niveau. Der er nedsat et organdonations-
rad med kommissorium og fast madekadence og mader ved behov. Organdona-
tionsradet bestar blandt andet af den donationsansvarlige lage og sygeplejer-
ske, repraesentanter fra Den Praehospitale Virksomhed, fra hvert hospital i re-
gionen, og fra akutmodtagelserne.

Der er labende dialogmader i relevante afdelinger pa Aalborg Universitetshospi-
tal med deltagelse af DCO.

4.1.2. Region Midtjylland

I 2020 er der blevet oprettet et faelles netvaerk for organdonation. Her deltager
reprasentanter fra de afdelinger, som er involveret i et organdonationsforlgb
med henblik pa at dele viden, optimere samarbejdet og sikre en struktur pa
hospitalet, som saetter fokus pa muligheden for organdonation hos alle patien-
ter, som der af svaere skader pa hjernen.

| 2021 er der blevet udarbejdet en falles retningslinje for organdonation pa Aar-
hus Universitetshospital. Der sigtes mod, at retningslinjen kan gares regional.
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4.1.3. Region Syddanmark

Siden 2013 har man haft stor fokus pa donordetektion og uddannelse af nagle-
personer via DCO samt stgtte af grunduddannelse af laeger og sygeplejersker fra
de relevante specialer (anaestesi/intensiv/neurologi). De seneste ar er fokus ble-
vet udvidet til personale i akutmodtagelserne og prachospitalt for at @ge donor-
potentialet. Derudover foreligger der instrukser tvaerregionalt for donordetek-
tion og lokale instrukser omhandlende detektion, kommunikation, lovgivning om
og behandling af donorer samt let IT-adgang til guidelines fra DCO.

Noglepersonale deltager arligt i undervisning under DCOs arsmade, og sygehu-
sene deltager arligt i oplysningskampagner fra DCO ved fx organdonationsdagen.

Region Syddanmark star foran en sammenlaegning, hvor Neurologisk Afdeling
flyttes fra Senderborg til Abenra. | Abenra er der i forvejen et fokus pa orgando-
nation, som skal styrkes yderligere efter sammenlagningen. Gennem DCO er der
planlagt et tilbud om lokal undervisning i Abenra fra bade neurologer, anaestesi-
ologer og anaestesisygeplejersker. Dermed er det habet, at man kan styrke flyt-
teprocessen og samtidig holde fokus pa organdonation.

4.1.4. Region Sjaelland

Med baggrund i den lavere donorrate i Region Sjaelland er der sat fokus pa or-
gandonation bade fra sygehusenes side, fra Regionshusets side og fra Regionsra-
dets side. | budgetaftalen for 2021 satte Regionsradet penge af til ansaettelse af
en regional nagleperson for organdonation, som blev ansat 1. november 2020.

Den regionale nggleperson skal styrke opmaerksomheden pa organdonation, ind-
samle data og understgtte, at der fremadrettet sker en stigning i antallet af
organtransplantationer fra afdede donorer fra Region Sjaelland. Naglepersonens
overordnede opgave er at systematisere og koordinere arbejdet med at optimere
udnyttelsen af donorpotentialet. Herunder medvirke til at afhjaelpe de organi-
satoriske, kliniske og holdningsmaessige barrierer der kan vare, for at orgando-
nation kan finde sted. Funktionen skal ligeledes bidrage til implementering af
nationale indsatser og anbefalinger. Det er desuden ngglepersonens opgave at
udbygge det tvaerregionale samarbejde om organdonation mellem Region Sjael-
land og Region Hovedstaden.

Efter ansattelse af den regionale nggleperson, er der ivaerksat et kvalitetsfor-
bedringsprojekt, med fokus pa at identificere patienter med dedelige hjerneska-
der, hvor organdonation ikke er blevet overvejet og behandling er afsluttet uden
stillingtagen til muligt donationsforlgb. Pa baggrund af projektet er der identi-
ficeret en raekke fokuspunkter, blandt andet:

e Skaerpet opmaerksomhed pa og tidlig opdagelse af mulige donorer.
o Etablering af praksis med, at alle potentielle donorer meldes til transplan-
tationscentret ved klinisk tegn pa, at patienten maske vil hjerneds. Det er
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dermed transplantationscentret, som traeffer beslutning om, hvorvidt pa-
tienten kan godkendes som donor.

¢ Ingen patienter med dedelig skade i hjernen afsluttes far organdonation er
overvejet.

Udover naevnte kvalitetsforbedringsprojekt har Region Sjaelland i deres redego-
relse oplistet en lang raekke aktiviteter, der er implementeret, igangsat eller
planlagt i den kommende tid.

4.1.5. Region Hovedstaden

Rigshospitalet har etableret et donationsudvalg, som har til formal at age op-
maerksomheden pa organdonationsmulighederne og sikre, at alle potentielle
donorer identificeres og overvejes som donorer. Donationsudvalget har fokus
pa at optimere samarbejdet med donorafdelingerne pa alle hospitaler pa hele
Sjeelland.

Donationsudvalgets opgaver bestar i at:

o afdaekke og identificere udfordringer for donorafdelingerne i relation til do-
nation

e overveje og ivaerksaette tiltag for at styrke identificering og overvejelse af
potentielle donorer
optimere samarbejdet mellem donorafdelingerne

e samarbejde med DCO, sa udvalgets tiltag ligger i trad med de nationale ret-
ningslinjer

| efteraret 2019 etablerede man ildsjaelsordningen, for at skabe fokus pa poten-
tialet for organdonation i Region @st (Sjaelland og Hovedstaden). Ved undervis-
ning i donordetektion, er formalet at skabe fokus pa emnet samt bidrage til gode
forleb for den potentielle organdonor samt viden og tryghed pa de afdelinger,
hvor donorforlgb afvikles.

Yderligere har en fokuseret indsats i Region Hovedstaden fundet sted i perioden
fra primo 2020 til primo 2021 som projekt og fortsaettes nu i en etableret ord-
ning.

Desuden styrkes den opsggende ”ud af huset”-radgivning, som vagthavende spe-
ciallaege pa Neurointensiv Afdeling tilbyder ved bade konkrete og potentielle
organdonationsforlgb. Saledes er et styrket samarbejde mellem vagthavende
neurokirurg og anaestesilaege omkring ekstern radgivning af kollegaer fra Region
Hovedstaden og Region Sjaelland etableret.
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4.2. Nationale initiativer

Ogsa pa nationalt plan er der de seneste ar implementeret mange tiltag for at
styrke organdonationsomradet, og flere er pa vej.

4.2.1. Handlingsplan for organdonation

| 2013 nedsatte Ministeren for Sundhed og Forebyggelse en arbejdsgruppe med
det formal at udarbejde en raekke anbefalinger til en national handlingsplan for
organdonation. Malet med handlingsplanen var at styrke transplantationsomra-
det, sadan at sa mange som muligt med behov for et nyt organ far mulighed for
transplantation gennem:

o at sikre en fortsat positiv holdning til organdonation og transplantation hos
befolkningen samt

e at sikre stadig opmaerksomhed pa muligheden for organdonation og trans-
plantation i sundhedsvaesenet

Pa den baggrund blev der i 2014 udarbejdet en handlingsplan med 23 initiativer,
som alle skulle vaere med til at styrke transplantationsomradet (5.

Anbefalingerne fordeler sig pa falgende omrader:

Bedre anvendelse af eksisterende donorpotentiale

Bedre omsorg for pararende

Donorpleje tidligere i forlebet hos uafvendeligt deende
Mulighed for flere levende donorer (nyretransplantationer)
Transplantation af organer fra hjertedade donorer
Initiativer for at fa flere til at tage stilling til organdonation.

Der har specielt siden den nationale handlingsplan for organdonation i 2014 vee-
ret fokus pa at @ge donorpotentialet, og langt de fleste initiativer fra handlings-
planen er opfyldt ("), Fortsat fokus pa omradet og opfalgning pa initiativer er
dog vigtigt, og selv fa ekstra donorer vil kunne gare en stor forskel.

4.2.2. Donation efter cirkulatorisk ded

Sundhedsstyrelsen udsendte i marts 2023 anbefalinger for brug af DCD i Dan-
mark. DCD giver mulighed for at anvende organer fra donorer, som ikke kan kon-
stateres hjernedede, men hvor daden konstateres efter det traditionelle
dadskriterium med uopretteligt opher af andedraet og hjertevirksomhed. DCD
forventes at kunne gge donorpotentialet genereltyretransplantation er det om-
rade, som har sterst gavn af DCD. | eksempelvis Storbritannien udgjorde nyrer
fra DCD-donorer 39 pct. af transplantationerne med nyrer fra afdede donorer i
2019-2020. DCD forventes implementeret i labet af efteraret 2023.
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4.2.3. National guideline for organdonation

DCO har udviklet et praktisk hjaelpevaerktgj til brug for sundhedspersonalet pa
intensivafdelingerne, uanset hvor i organdonationsforlgbet de star. Alle doku-
menter og vejledninger er samlet i guidelinen. DCO sikrer, at alt materiale er
opdateret. Guidelinen findes bade i en webbaseret version og som App.

4.2.4. Donationsansvarlige ngglepersoner og samarbejde intrahospi-
talt

Alle intensivafdelinger har udpeget én laege og én sygeplejerske som donations-
ansvarlig nggleperson. Disse arbejder efter DCO's feelles nationale funktionsbe-
skrivelse, som DCO lgbende opdaterer. Uddannelse og netvaerksmader for de
donationsansvarlige ngglepersoner foregar lgbende og pa DCOs arsmgde. DCO
har sammen med reprasentanter fra landets akutmodtagelser og Rigshospitalets
Traumecenter i 2019 anbefalet 10 initiativer, som kan styrke overflytning af pa-
tienter til intensivafdelingen med henblik pa vurdering af behandlingsniveau,
alternativt muligheden for organdonation. Alle akutmodtagelser har udpeget
mindst én ressourceperson pa omradet for organdonation, som samarbejder med
DCO.

4.2.5. Arlige mader mellem hospitalsafdelingerne og DCO

DCO holder hvert ar individuelle mader med alle de hospitaler, der har en inten-
sivafdeling. Maderne benyttes blandt andet til at drafte Arsrapporten fra Organ-
donationsdatabasen (7, herunder mulighederne for at styrke de enkelte indika-
torer og opmarksomhed pa donorpotentialet.

4.2.6. Udrykningsfunktionen

Ifalge best practice deltager en udrykningssygeplejerske i alle donationsforlab.
Udrykningsfunktionen er organiseret af DCO i samarbejde med de fire neuroin-
tensive/neurokirurgiske afdelinger. Udrykningssygeplejerskerne er saerligt ud-
dannede neurointensivsygeplejersker, som star til radighed i et frivilligt bered-
skab for udkald til donationsforlgb. Funktionen omfatter sygeplejerskebistand
til donorpleje og behandling samt samtaler med og statte i gvrigt til de pare-
rende. | seerlige tilfaelde kan der ogsa ydes speciallaegebistand bl.a. til hjerne-
dedsdiagnosticering og samtaler med parerende om hjerneded og organdona-
tion.

4.2.7. Undervisning

DCO sikrer, at der er malrettede undervisningstilbud og undervisningsmaterialer
til laeger og sygeplejersker. DCO tilbyder kurser, hvor der undervises pa et grund-
laeggende niveau og kurser, hvor der undervises pa et hgjt specialiseret niveau.
Omkring 400 laeger og sygeplejersker deltager arligt i DCO's undervisnings- og
kursusaktiviteter.

DCO har i 2022 udgivet undervisningsmateriale til gymnasierne i form af en in-
teraktiv i-Bog ('®). Materialet er udviklet til at kunne bruges i en lang raekke af



Nyretransplantation og ventelister Side 32/57

gymnasiernes fag, med det formal, at na de unge gennem den daglige undervis-
ning.

4.2.8. Monitorering

Alle intensivafdelingerne indberetter data til den kliniske kvalitetsdatabase - Or-
gandonationsdatabasen, som blandt andet ger det muligt at falge donorpotenti-
alet blandt afdede i afdelingen samt arsager til, at potentielle donorer ikke re-
aliseres. Resultaterne af denne monitorering opggres nationalt og pa afdelings-
niveau.

Opggrelsen over donorpotentiale i afsnit 1.2 er baseret pa intensivafdelingerne,
men potentielle organdonorer kan ogsa vaere indlagt pa andre afdelinger og ikke
blive opdaget som potentielle donorer. | 2012 gennemfgrte DCO en undersggelse
af Organdonorpotentialet - Prahospitalt og pa et Dansk Universitetshospital (9.
Undersagelsen viste et stort frafald af potentielle organdonorer, hovedsageligt
fordi der var patienter, som dade af store hjerneskader pa en sengeafdeling uden
mulighed for respiratorbehandling, og organdonation derfor ikke blev en mulig-
hed. Undersggelsen tydeliggjorde, at der foruden fokus pa intensivafdelingerne
ogsa var behov for en faelles indsats pa hele hospitalet. Pa baggrund af rapporten
sendte Sundhedsstyrelsen et brev til regionerne med et forslag om at indfere en
raekke initiativer for at sikre fokus pa potentielle donorer. Initiativerne skulle
medvirke til at sikre at alle relevante patienter og potentielle organdonorer ind-
laegges pa intensivafdeling og respiratorbehandles.

For at monitorere hospitalernes indsats pa dette omrade har Sundhedsstyrelsen,
DCO og ledelsesreprasentanter for Aalborg Universitetshospital, Odense Univer-
sitetshospital, Aarhus Universitetshospital og Rigshospitalet vaeret enige om at
indsamle ensartede data.

Data der praesenteres nedenfor er indsamlet af de donationsansvarlige overlae-
ger pa fire universitetshospitaler for perioden 1/1 2020 - 31/12 2020.

Initialt er der foretaget en sggning i de patientadministrative systemer ud fra
folgende kriterier:

e patienter som er afgaet ved dgden pa hele hospitalet

e 0g som har faet foretaget enten en CT eller MR-scanning af hjernen under
sidste indlaeggelse

e 0g som ikke har en kendt kraeftdiagnose

Scanningerne er vurderet af en speciallaege i neurokirurgi med henblik pa, om
patienterne havde en potentielt dedelig hjerneskade. Efterfalgende er der sup-
pleret med journalaudit for at undersgge, om der er journalfert overvejelser om
muligheden for organdonation.
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Overordnet viser opggrelsen, at der er patienter med potentielt dedelige hjer-
nelaesioner, der afgar ved daden, uden at det er journalfert, om organdonation
har vaeret overvejet. Den samlede opgarelse for de fire universitetshospitaler
viser, at der i 2020 var 373 afdede med en dadelig hjernelasion, som ikke havde
kraeftdiagnoser. | 86 af tilfaeldene, var der ikke journalfert overvejelser om mu-
ligheden for organdonation, vurderet ud fra om der havde vaeret kontakt til
transplantationscenter og/eller samtale med de pargrende om organdonation. |
57 af tilfaeldene var patienterne afgaet ved deden pa et sengeafsnit, og i de
resterende 29 tilfaelde pa en intensivafdeling. Opggrelsen siger ikke noget om,
hvorvidt patienterne kunne vaere blevet donorer. Derudover er vurderingen af
donorpotentialet udelukkende baseret pa journalnotater, som sjaldent praesen-
terer alle de overvejelser, der er gjort. Desuden ved man fra monitoreringen pa
intensivafdelingerne, at der er et stort frafald eksempelvis pa grund af medicin-
ske omstandigheder eller manglende samtykke til organdonation. Fortolkning af
data skal derfor gares med stor forsigtighed.

Monitoreringen pa hospitalsniveau afdaekker saledes kun mulige donorer, og ikke
om patienterne ville kunne vaere blevet donorer. Trods disse forbehold kan op-
garelsen vaere med til at skabe gget fokus pa at:

e patienter, som har skader i hjernen og er bevidstlase pa sengeafdelingerne,
potentielt kan vaere donorer, hvorfor dette bar undersgges og patienten i
sa fald indlaegges pa en intensivafdeling.

¢ alder, medicinske omstaendigheder og baggrund for den dedelige hjernelae-
sion ikke hindrer, at det undersgges, om patienten har taget stilling til or-
gandonation og er medicinsk egnet som donor.

e journalfgring er vigtig, ogsa i de tilfaelde, hvor man har konkluderet, at do-
nation ikke kunne komme pa tale.

4.2.9. Danskernes stillingtagen

Sundhedsstyrelsen og DCO arbejder lgbende med information om organdona-
tion til befolkningen og forsager at gge antallet af danskere, som tager stilling
til organdonation. Danskernes holdning, viden og stillingtagen til organdonation
bliver jaevnligt undersagt i Sundhedsstyrelsens holdningsundersagelse, hvor den
seneste blev gennemfart i 20217,

5. Konklusion

Antallet af organdonationer kan variere fra ar til ar uden en abenlys arsag. Der
er generelt kun fa personer, som dgr pa en made, der gar organdonation mulig
og sma variationer i antal afdede donorer kan derfor pavirke donorraten. Heru-
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dover er det samlede antal levende organdonorer ogsa generelt lavt og en le-
vende donor kan kun hjaelpe en enkelt patient pa ventelisten. Derfor tager det
ogsa tid far man kan se effekten af implementerede initiativer pa antallet af
donorer og donorraten. Herudover kan et generelt presset sundhedsvasen have
betydning for, hvor mange donationer der kan gennemfares.

Dette betyder ikke, at man ikke kan ggre mere for at styrke organdonationsom-
radet. Fokus skal fortsat vaere pa, at alle som vil og kan donere deres organer,
far mulighed for det.

Det er Sundhedsstyrelsens vurdering, at en stor del af de kommende ars indsatser
ber fokusere pa at styrke og udvikle det nationale fokus pa organdonation. De
initiativer, der allerede er implementeret skal styrkes og implementering af DCD
bliver i de naeste ar et vigtigt element i at @ge donorraten generelt. Der bar
endvidere vaere fokus pa at styrke samarbejdet mellem afdelingerne pa hospi-
talerne, mellem hospitalerne og mellem regionerne. Dette inkluderer ogsa ret-
ningslinjer og instrukser, undervisning samt lokalt personale med saerligt ansvar
og fokus pa organdonation.

| forhold til monitorering star DCO for meget af dataindsamlingen, men der har
vist sig at vaere en del udfordringer forbundet med at fa bevilget og effektueret
adgang til de elektroniske patientjournaler, inkl. billeddiagnostik, i de fem re-
gioner. Bade fra regionerne og DCO er der gnske om at fa lgst udfordringerne
vedrgrende monitoreringen. Dette er noget Sundhedsstyrelsen vil fglge op pa.

Der er stadig behov for oplysning om organdonation til befolkningen og pa at fa
flere til at tage stilling til organdonation. | forbindelse med implementering af
DCD vil der vaere en informationsindsats om DCD og organdonation generelt.

Endeligt vil Sundhedsstyrelsen falge omradet og drafte med de involverede par-
ter, hvilke lasninger der kunne tages i betragtning for at mindske ventetid til
nyretransplantation, gge antallet af levende donorer og styrke donation fra af-
dade generelt.
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Bilag 1 - Faelles redegarelse af
ventetid fra transplantationscen-
trene

Visitation til venteliste

1. Hvilke kriterier skal en patient opfylde for at komme pa venteliste?
Visitation af patienter til venteliste til nyretransplantation falger i al
vaesentlighed internationale guidelines'?2 med nadvendige tilpasninger
til danske forhold. Udgangspunktet er, at patienten har naet terminalt
nyresvigt (svarende til kronisk nyresygdom stadie G5) vurderet ved eGFR
og/eller kreatininclearance, at patienten efter information er motiveret
for transplantation, samt at patienten efter at have gennemgaet et ud-
redningsprogram ikke har sygdom eller forhold, der kontraindicerer
transplantation. De absolutte kontraindikationer er: aktiv malign syg-
dom, svaer og irreversibel hjerte/kar-, lunge- eller leversygdom, mang-
lende evne til at tage den ngdvendige immundampende medicin regel-
maessigt (f.eks. pga. psykisk sygdom, eller misbrug) samt vanskelige ana-
tomiske forhold, der umuliggaer indsaettelse af en nyregraft. Dertil kom-
mer en raekke relative kontraindikationer, herunder svaer fedme og stor
risiko for grafttab pga. recurrent nyresygdom baseret pa kendskab til
patients oprindelige nyresygdom og forlgbet af tidligere nyretransplan-
tationer. For de relative kontraindikationer gaelder, at der ikke kan saet-
tes praecise kriterier for, hvornar en patient skannes egnet til transplan-
tation, men at det beror pa en konkret vurdering og afhaenger af patien-
tens gvrige sygdomsbillede.

For alle centre gaelder, at visitation baseres pa kliniske oplysninger sup-
pleret med diverse undersggelser, hvis omfang bl.a. afhanger af patien-
tens alder, sygdomshistorie og symptomer. Vurderingen af transplanta-
tionsegnethed sker i samarbejde mellem nyrelaeger og transplanterende
kirurger. | vurderingen af komplekse patienter indgar ofte supplerende

'Chadban et al. KDIGO Clinical Practice Guideline on the Evaluation and Management of Candidates for Kidney Transplantation.
Transplantation, 104(4S1 Suppl 1), S11-S103, 2020

2 Abramowitz et al, European Renal Best Practice Guideline on kidney donor and recipient evaluation and perioperative care.
Nephrol Dial Transplant 30, 1790-1797, 2015
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vurderinger fra andre specialer, f.eks. hjertelager, kraeftlasger, anae-
stesiologer, lungelaeger osv.

Patienter, der skannes egnede til transplantation, og hvor der foreligger
en potentiel levende donor opskrives ikke pa venteliste (alternativt fra-
meldes venteliste) ved AUH og OUH, nar donorudredning er pabegyndt,
mens patienter ved RH opskrives pa venteliste indtil donor er godkendt
og transplantationsdato fastsat.

2. Hvad er arsagerne til, at en patient ikke kan komme pa venteliste?
Udgangspunktet for ikke at opskrive en patient pa venteliste til nyre-
transplantation er jfr. ovenstaende punkt 1, enten, at patienten som
falge af komorbiditet og risiko for komplikationer ikke skgnnes at vil fa
gavn af transplantation eller at patienten ikke skannes at kunne koope-
rere til den ngdvendige medicinske behandling og opfalgning efter trans-
plantationen.

3. Hvad er kriterierne for, hvornar en nefrologisk afdeling skal hen-
vise?
Patienter, som ikke abenbart diskvalificerer i forhold til de anfarte kri-
terier for visitation til venteliste jfr. ovenstaende punkt 1, kan henvises
til vurdering med henblik pa transplantation efter forudgaende udred-
ning pa den henvisende afdeling eller pa transplantationscentret. Kra-
vene hertil fremgar af lokale vejledninger. Ved tvivl om egnethed, vil de
transplanterende afdelinger ofte blive konsulteret inden udredning pa-
begyndes.

4. Er der nogen patienter/patientgrupper, som viser sig ikke at blive
henvist?

Transplantationscentrene har ikke kendskab til de patienter, der ikke

henvises, hvorfor det ikke er muligt at svare fyldestggrende pa dette

spgrgsmal.

5. Hvilke patienter bliver frameldt ventelisten? Er der saerlige krite-
rier?
Kriterier for midlertidig framelding vil vaere interkurrent sygdom, som
midlertidigt kontraindicerer transplantation, men som forventes reversi-
bel, f.eks. infektion, operation, rejse til udlandet eller anden arsag til,
at patienten ikke kan mgde med kort varsel. Endvidere kan transplanta-
tionscentret vaelge af framelde ved mulighed for transplantation med
levende donor.
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Kriterier for permanent framelding er sygdom der kontraindicerer trans-
plantation (jfr. punkt 1) opstaet efter tilmelding til ventelisten. Framel-
ding kan bero pa oplysninger fra de henvisende afdelinger. Opskrivning
pa venteliste ved andet center vil ligeledes indebaere framelding.

6. @vrigt?

Patienter, der ikke skennes egnet til transplantation ved et center tilby-
des mulighed for vurdering ved et andet center (second opinion). Dette
benyttes i praksis kun meget begraenset omfang.

Patienterne pa venteliste

1. Hvornar er man som patient aktiv eller passiv pa ventelisten
Se venligst ovenstaende afsnit visitation til venteliste”.

2. Hvor mange pa ventelisten i perioden 2015-2020 var bern og hvor
mange var voksne (+18 ar)

Aktive pa WL alder<18 Aktive pa WL alder>18

Ar | AUH OUH RH Ar | AUH OUH RH
2015 0 1 0 2015 67 51 194
2016 0 1 1 2016 107 44 230
2017 0 0 2 2017 108 58 207
2018 0 2 2 2018 114 92 191
2019 0 2 2 2019 100 71 219
2020 0 0 1 2020 87 79 201

3. Hvor mange pa ventelisterne i perioden 2015-2020 var immunise-
rede eller svaert immuniserede? Er der i gvrigt en fast definition af,
hvornar man er svaert immuniseret?

Der er ingen fast international definition af svaer immunisering. Traditio-
nelt har man i Scandiatransplant (SCTP) anvendt en definition pa hgj im-
munisering som vaerende reaktivitet mod over 80% af et panel af dono-
rer (PRA). Dette var rimeligt entydigt, da immuniseringen blev malt med
cellulaer teknik. Pa ventelisterne har SCTP gennem arene, ud fra indmel-
dinger om PRA, inddelt patienterne i kategorier fra ikke immuniseret til
hgjt immuniseret (PRA>80%). Pa grund af den tekniske udvikling er det
imidlertid ikke umiddelbart muligt at anvende denne klassiske inddeling
mere. Imidlertid er det nu lykkedes teknikkerne pa SCTP at konstruere
et udtraek, der inkluderer udregning af calculated PRA (cPRA), som ba-
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seres pa samme donorpool for alle de tre centre og de specifikke anti-
stoffer, der er identificeret. Det har ikke vaeret muligt at rekonstruere
dette pa specifikke datoer i forlgbet, sa vaerdien reprasenterer alle de
antistoffer der er identificerede hos den enkelte patient i forlgbet indtil
transplantationen. Da dette er ens for alle de tre centre, vurderes
denne cPRA at veaere det bedst egnede parameter til brug ved center-
sammenligning af immuniseringsgrad. | vedlagte tabel er for de tre cen-
tre anfort andelen af patienter, der har hhv. >50% cPRA og cPRA>90%.
Tallene i parentes angiver procent af totaltallet.

AUH, aktivt ventende OUH, aktivt ventende RH, aktivt ventende
Total | cPRA> | cPRA> | Total | cPRA> | cPRA> | Total | cPRA> | cPRA>

Ar 50 90 50 90 50 90

2015 | 67 34 18 52 26 15 194 69 42
(50,7) | (26,9) (50,0) | (28,8) (35,6) | (21,6)

2016 | 107 49 33 45 22 14 231 88 56
(45,8) | (30,8) (48,9) | (31,1) (38,1) | (24,2)

2017 | 108 46 34 58 28 18 209 86 50
(42,6) | (31,5) (48,3) | (31,0) (41,1) | (23,9)

2018 | 114 54 38 94 40 24 193 80 51
(44,0) | (33,3) (42,6) | (25,5) (41,5) | (26,4)

2019 | 100 44 26 73 31 18 196 78 59
(44,0) | (26,0) (42,5) | (24,7) (39,8) | (30,1)

2020 | 87 40 21 79 28 15 202 77 60
(46,0) | (24,1) (35,4) | (19,0) (38,1) | (29,7)

4. Er der nogen bestemte karakteristika for de patienter, som ender
med at de mens de star pa ventelisten? Er de fx immuniserede, yn-
gre/aeldre, star de laange pa ventelisten eller lign?

Median, range

DK AUH OUH RH

N=119 N=25 N=20 N=74
Alder ved ded 64 (31-77) 65 (36-75) 59 (31-75) 64 (35-77)
Ventelistestatus ved dad, 22/78 12/88 10/90 28/72
aktiv/midlertidigt fra-
meldt %
Ar aktive pa ventelisten 1.2 (0-16.6) | 0.7 (0-2,3) | 0.4 (0-2.1) 1.8 (0.1-

16.6

Ar passive pa ventelisten 0.9 (0-8.8) | 1.0(0-4.6) | 2.1(0-8.8) | 0.8 (0-7.3)
Antal immuniserede eller 19 (16%) 2 (8%) 3 (15%) 14 (18%)
hgjt immuniserede (%)
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Af de 119 pa der dade pa ventelisten var 19 immuniserede eller haijt
immuniserede, 100 var tidligere immuniserede, ikke immuniserede
eller lavt immuniserede. Det skal anfgres at Immuniseringen her og
for spargsmal 5 er opgjort ud fra SCTP gamle beregning i klasser
(PRA) der ikke nadvendigvis er sammenlignelig pa tvaers af centre. Vi
har ikke aktuelt haft tilgang til cPRA

5. Hvad er arsagerne til at patienterne bliver permanent frameldte
Karakteristika for patienter permanent frameldt ventelisten til nyre-

transplantation
Median, range

DK AUH OUH RH

N=224 N=46 N=40 N=138
Alder ved framelding 64 (26-81) | 67 (48-81) | 63 (26-76) 64 (25-79)
Ventelistestatus ved per- 23/77 7/93 17/83 30/70
manent framelding, ak-
tiv/midlertidigt frameldt %
Ar aktive pa ventelisten 1,4 (0-12,4) 0,8 (0,1- 0,8 (0-11,7) | 1,6 (0,12,8)

3,1)
Ar passive pa ventelisten 0,8 (0-10,0) 1,2 (0,1- 1,0 (0-9,5) 0,8 (0-5,7)
10,0)
Antal immuniserede eller 50 (22%) 5 (11%) 7 (18%) 38 (27%)
hgjt immuniserede (%)
Arsager til permanent framelding
DK AUH OUH RH
Antal (%) Antal (%) Antal (%) Antal (%)

Tilstanden forbedret 1 (0,5) 0 (0) 0 (0) 1(0.7)
Tilstanden forvaerret 10 (4,5) 2 (4,4) 2 (5,0) 6 (4,4)
Ikke transplantabel 52 (23,2) 20 (43,5) 1(2,5) 31 (22,5)
@vrige arsager 155 (69,2) | 24 (52,2) 36 (90,0) 95 (68,8)
Tx uden for SCTP 6 (2,6) 0(0) 1(2,5) 5(3,6)

Arsagerne er trukket fra SCTP registret hvor differentieringsgraden er
ringe, og derfor sandsynligt, at der er betydeligt overlap i kategorierne
” Tilstanden forvaerret”, ”lkke transplantabel” og "@vrige arsager”.
Naermere analyse vil kraeve gennemgang af patientjournalmateriale.

6. Efter hvilke kriterier allokeres nyrerne?
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Generelt fordeles nyrer fra afdede donorer efter reglerne i Scandia-
transplant (http://www.scandiatransplant.org/organ-allocation/Kid-
ney_exchange_11_november_2020.pdf) suppleret med nationale, danske
regler (udveksling til yngre recipienter, der ikke er omfatte af Scandia-
transplants regler). De generelle principper er, at hgjt immuniserede og
barn prioriteres ved organtilbud. Der tilstraebes altid bedst mulige im-
munologiske matchgrad mellem donor og recipient. Hvis to recipienter
er ligevaerdige, tildeles nyren til den der har staet laengst tid pa venteli-
sten.

Safremt en nyre fra en afdede ikke skal udveksles (eller tilbagebetales
som led i tidligere udveksling), kan det lokale transplantationscenter til-
dele det enkelte organ til den recipient som findes bedst egnet ud fra
en tidligere foretaget medicinsk helhedsvurdering. Det betyder, at hvis
medicinske forhold hos en recipient gar, at nyretransplantation skal ske
hurtigst muligt, har man lokalt mulighed for at opprioritere denne pa-
tient. Hvilket sa i @vrigt er ensbetydende med, at andre patienter ned-
prioriteres. Pga. sidstnavnte konsekvens af opprioritering af visse pa-
tienter, benyttes opprioriteringsmuligheden kun i udvalgte tilfaelde. Det
er vigtigt at have denne mulighed for lokal prioritering, da det enkelte
transplantationscenter kender alle patienter pa egen venteliste, og hur-
tigt kan vurdere konsekvensen af op-/nedprioritering i de enkelte til-
feelde.

7. Hvis muligt enskes en opgerelse pa, hvor mange af patienterne der
bor i en andenregion

Opgarelse ud fra lokalisationen af patientens stamafdeling (dialyseaf-
deling eller ambulatorium)

AUH, aktive pa ventelisten, procent i parentes
Total Region Region Region syd | Region Region H
Nord Midt Sjeelland

2015 67 14 (20,9) | 51 (76,1) 1(1,5) 0 1(1,5)
2016 107 30 (28,1) | 74 (69,2) 2 (1,9) 0 1(0,9)
2017 108 27 (25,0) | 77 (71,3) 3(2,8) 0 1(0,9)
2018 114 28 (24,6) | 81 (71,1) 4 (3,5) 0 1(0,9)
2019 100 23 (23,0) | 76 (76,0) 1(1,0) 0 0
2020 87 17 (19,5) | 67 /77,0) 33,5 0 0
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OUH, aktive pa ventelisten, procent i parentes
Total Region Region Region syd | Region Region H
Nord Midt Sjaelland
2015 51 0 0 43 (84,3) 2 (3,9 6 (11,8)
2016 45 0 0 45 (64,4) 5(11,1) 5 (24,4)
2017 58 0 0 26 (44,8) 17 (29,3) 15 (25,8)
2018 94 0 0 56 (59,6) 19 (20,2) 19 (20,2)
2019 73 0 0 43 (58,9) 11 (15,1) 19 (26,0)
2020 79 0 0 48 (60,8) 17 (21,5) 14 (17,7)
RH, aktive pa ventelisten, procent i parentes
Total Region Region Region syd | Region Region H
Nord Midt Sjaelland
2015 194 1(0,5) 0 0 48 (24,7) | 145 (74,7)
2016 231 1(0,5) 0 0 66 (28,6) | 164 (71,0)
2017 209 1(0,5) 0 0 64 (30,6) | 144 (68,9)
2018 193 0 0 0 49 (25,4) | 144 (74,6)
2019 196 0 0 0 44 (22,5) | 152 (77,5)
2020 202 0 0 0 48 (23,8) | 154 (76,2)

8. Qvrigt?
Intet at tilfaje.
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Opgoarelse af ventetid
1. Opgorelse af ventetid
a. En opggrelse af hvor laenge patienter der er blevet transplanterede

havde staet pa ventelisten (middel og median)

Gennemsnitlig totale ventetid til  Mediane totale ventetid til Tx,
Tx, alle donortyper for de der alle donortyper for de der blev
blev transplanterede transplanterede
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Gennemsnitlige totale ventetid til Mediane totale ventetid til Tx, af-
Tx, afded donor for de der blev dad donor for de der blev trans-
transplanterede planterede
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. Den gennemsnitlige tid de patienter der aktuelt star pa venteli-

sten, har ventet (median og middel)

Aktiv tid i maneder for de der var pa WL

AUH OUH RH

Middel | Median | Middel | Median | Middel | Median
2015 11,4 7,2 16,4 9,3 26,9 19,1
2016 11,4 7,0 18,0 10,1 27,1 18,1
2017 13,8 10,1 15,3 7,7 28,3 19,4
2018 14,0 9,6 14,8 8,8 26,0 17,2
2019 13,8 10,8 15,8 9,1 26,2 17,2
2020 15,3 10,0 14,1 8,3 24,5 16,0
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c. Tid til transplantation udtrykt via en kumuleret incidens funktion
(inklusive kurver). Denne metode foretrakkes over et mere sim-
pelt Kaplan Meier plot, da for eksempel dad er en konkurrerende
faktor for transplantation, det ma ogsa antages at andre forhold
kan spille ind, sdsom at patienten bliver for syg til at blive trans-
planteret

Denne analyse er teknisk mere kompliceret og kraever fagstatistisk
ekspertise og er derfor for naervaerende udeladt. Vi haber der kan stil-
les fagstatistisk ekspertise til radighed sa analysen kan gennemfares.

d. Dividere antallet af patienter pa ventelisten med antallet af orga-

ner som centret arligt har til radighed.
Opgjort med beregning ud fra total antal Tx

Ventetid pa Tx, LD og DD donorer

Ventetid i ar

1
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2a og 2b. Da falgende faktorer kan pavirke ventetiden od det er
uklart om disse er uens fordelt over centrene vil vi gerne bede om at
analyserne 1a-c udferes pa hele patientkohorten, pa voksne og barn
samt pa immuniserede og ikke immuniserede

Analyserne for hele kohorten er anfart ovenfor

Ad bern. Numerisk er antallet af barnetransplantationer meget lille (se
farste figur nedenfor). Udeladelse af disse fra den samlede kohorte vil
ikke aendre i resultatet. Der er derfor ikke udfert saerskilt analyse for
voksne. Nedenstaende galder for bgrn. Det skal anfares at da antallet
er sa ringe er der kun anfgrt median tal

Antal transplantationer af bgrn og unge (<18 ar)

count of waitingmonthtotal

2015 2016 2017 2018 2019 2020

[N AR NN oD NN cP|

Opgorelse over hvor laenge de barne patienter, der blev transplan-
terede havde stdet pa ventelisten

Mediane totale ventetid til Tx alle donortyper for de bgrn og unge (<18
ar) der blev transplanterede
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2c. immuniserede og lkke immuniserede

Der er i begrundelsen for analysen anfert at det er uklart om disse fund
er uens fordelt over de tre centre. Der henvises til gennemgangen ved-
rearende malemetoder for immuniseringsgrad anfart i besvarelsen til
spergsmal 3 under afsnittet om ”Patienter pa ventelisten”. Det er heri
anfert at den for tiden eneste valide metode som vi retrospektivt kan
sammenligne centrene vedrgrende immuniseringsgrad, er ved anven-
delse af cPRA. Denne er en kontinuert variabel i modsaetning til PRA i
SCTP ventelisteudtraek der er er gjort nominel. Det er ikke umiddelbart
muligt at oversaette PRA til cPRA dvs om anlaeggelsen af samme granser
ved i opdelingen giver klinisk mening. Vi har derfor i stedet valgt at se
pa frekvens af cPRA i de tre centre. Resultatet kan ses her under. Der
ses ikke umiddelbart at vaere nogen klare forskelle, fordelingerne syner
ens og vurderingen er derfor at eventuelle forskelle i ventelisterne
nappe kan stamme fra forskelle i immuniseringsrad.

Vedregrende dette henvises i gvrigt til tabellen under besvarelsen til
spergsmal 3 under afsnittet om ”Patienter pa ventelisten”.
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3. For perioden 2015-2020, hvor mange patienter havde ved udgan-
gen af hvert ar staet pa ventelisteni mereend 1 ar, 2 ar, 3 ar, 4 ar
og 5 ar (leengere hvis relevant)?

AUH, aktive, procent i parentes
Ar | Total >1ar >2ar >3 ar >4 ar >5 ar
2015 | 67 20 (29,9) 8 (11,9) 4 (6,0) 3 (4,5) 2 (3,0
2016 | 107 29 (27,1) 13 (12,1) | 5 (4,7) (3,7))
2017 | 108 47 (43,5) 13 (12,0) | 6 (5,6) 4 (3,7)
2018 | 114 49 (43,0) 20 (17,5) | 11 (9,6) 6 (5,3)
2019 | 100 45 (45,0) 15 (15,0) | 6 (6,0) 3 (3,0)
2020 | 87 41 (47 ,1) 17(19,5) | 10 (11,5) | 5 (5,7)
OUH, aktive, procent i parentes
Ar | Total >1 ar >2ar >3 ar >4 ar
2015 52 22 (42,3) 9 (17,3) 5(9,6) 4(7,7)
2016 45 23 (51,1) 14 (31,1 5(11,1) 2 (4,4)
2017 58 25 (41,1) 17 (29,3 10 (17,2) | 3 (5,2)
2018 94 33 (35,1) 17 (18,1 1(11,7) | 6 (6,4)
2019 73 34 (46,6) 15 (20,5) | 8 (11,0) 6 (8,2)
2020 79 30 (38,0) 13 (16,5) | 7 (8,8) 5 (6,3)
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OUH, aktive, procent i parentes
Ar | Total >1 ar >2ar >3 ar >4 ar >5 ar

2015 194 122 (62,9) | 74 (38,1) | 41 (21,1) 2 (11,3) | 20 (10,3)
2016 231 138 (59,7) 2 (39,8) 9 (25,5) 5 (15,2) 1(9,1)
2017 209 142 (67,9) 9 (42,6) 7 (27,3) 3 (20,6) 6 (12,8)
2018 193 111 (57,5) | 80 (41,5) | 48 (24,9) (16 1) 7 (8,8)
2019 196 126 (64,3) 7 (39,3) 5(28,1) 3 (16,8) 1(10,7)
2020 202 112 (55,4) 1 (35,1) 6 (22,8) 2 (15,8) 7 (8,4)

. For perioden 2015 til 2020 hvor lang tid var patienterne aktive

henholdsvis passive pa listen (Middel og median)

Aktiv tid i maneder for de der var pa WL
AUH OUH RH
Middel Median Middel Median Middel Median
2015 11,4 7,2 16,4 9,3 26,9 19,1
2016 11,4 7,0 18,0 10,1 27,1 18,1
2017 13,8 10,1 15,3 7,7 28,3 19,4
2018 14,0 9,6 14,8 8,8 26,0 17,2
2019 13,8 10,8 15,8 9,1 26,2 17,2
2020 15,3 10,0 14,1 8,3 24,5 16,0

Passiv tid i maneder for de der var pa WL

AUH OUH RH

Middel | Median Middel | Median Middel | Median
2015 | 10,1 2,3 14,1 4,7 7,4 0,1
2016 | 8 1,2 15,4 3,1 7,3 0
2017 | 8,3 1 12,5 0,9 6,9 0,4
2018 | 9,3 1,9 7,8 0,4 8,1 0,5
2019 | 9,3 2,7 8,1 0,4 8,1 0,8
2020 | 10,3 2,8 8,1 0,8 7,8 0,2
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6. Qvrige?

Bosted for de der blev transplanterede opgjort efter region

Tx center AUH Tx center OUH
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Opgjort i relation til Tx center optageomrade og Tx center
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Donorpotentiale

1. Hvilke udfordringer har regionen generelt i forhold til at ege do-
norpotentiale? Herunder organisatoriske udfordringer.

Den enkelte region fremsender saerskilt svar.

2. Hvilke initiativer har regionerne ivaerksat for at ege donorpoten-
tialet fra afdede, og hvornar er disse igangsat?

Den enkelte region fremsender saerskilt svar.
3. Hvilke initiativer har regionerne ivaerksat for at sge donorpoten-

tialet fra levende donorer, herunder radgivning af patient og pare-
rende, og hvornar er disse igangsat?
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Alle nyrepatienter, der vurderes mhp. egnethed til nyretransplanta-
tion, orienteres om muligheden for transplantation med nyre fra le-
vende donor. Det er erfaringen, at nyrepatienter generelt er bekendt
med denne mulighed. Der er intet krav om nogen former for slaegts-
skab til den potentielle donor. | forbindelse med information om nyre-
transplantationsbehandling opfordres patienten til at medbringe parg-
rende og eventuelle potentielle donorer. Deltager der ikke mulige do-
norer i samtalen, spgrges patienten, om denne er bekendt med mulige
donorer.

Det er patienten selv, der skal opsage mulige levende nyredonorer,
idet denne kan statte sig til donorinformationsmateriale, som udleve-
res fra afdelingerne eller kan finde pa afdelingernes hjemmesider. En
mulig levende nyredonor skal selv oplyse om sit donationsgnske til
transplantationscentret eller recipientens vanlige afdeling - afhangigt
af lokal tradition. Det kraeves ingen henvisning fra anden instans for at
pabegynde donorudredning pa et af de tre transplantationscentre. In-
teresserede donorer kan blot ringe. Alle tre centre har informations-
materiale tilgangeligt pa internettet

Ovennavnte fremgangsmade har vaeret geeldende praksis i >10 ar pa
alle transplantationscentre i Danmark.

4. Er der udfordringer i forhold til udveksling af organer internatio-
nalt og regionalt?

Nar der er et organtilbud fra en afded donor, registreres dette i Scan-
diatransplant. Udvalgelsen og prioriteringen af recipienter foregar pa
baggrund af blod- og vaevstyper, og eventuelle saerlige forhold hos re-
cipienten. Recipienten der skal transplanteres, forbliver i eget trans-
plantationscenter, og donororganet transporteres til recipienten.
Donororganet udtages ofte pa transplantationscentret, men kan ogsa
vaere udtaget uden for transplantationscentret - men inden for trans-
plantationscentrets optageomrade.

| ca 20% af alle gennemfarte nyretransplantationer med organ fra af-
dad donor, udveksles donororganet med et andet transplantationscen-
ter i eller uden for Danmark (hvis uden for Danmark, da naesten altid
inden for Norden). Udvekslingen betinges af faelles regler, fastlagt dels
i det feellesnordiske Scandiatransplant og dels af nationale, danske reg-
ler (udveksling til yngre recipienter, der ikke er omfatte af Scandia-
transplants regler).

Det er transplantationscentrets personale, der varetager hele planlaeg-
ningen af transport af organer. Tilrettelaeggelsen af organtransport til
andre transplantationscentre, specielt hvis transporten er over lande-
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graenser, typisk med fly, kan vare kraevende, men har ikke staet i
vejen for udveksling. Saerligt i forbindelse med COVID-19 pandemien
har der vaeret faerre afgangen med rutefly, men dette har ikke fort til
aflyste transplantationer. Ingen organer er gaet tabt som falge af ud-
veksling eller mangel pa udveksling.
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