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BILAGA
Rédets slutsatser om forbéittrad organdonation och organtransplantation
Inledning

Donation av ménskliga organ for transplantation har lett till betydande framsteg inom héilso- och
sjukvérden i Europeiska unionen och erbjuder en 16sning for behandling av patienter med terminal
organsvikt, vilket avsevirt forbattrar deras livskvalitet och hélsoresultat, och nir det géller terminala
njursjukdomar erbjuder ett kostnadseffektivt alternativ till andra behandlingar. I synnerhet har
unionens samarbetsinsatser, sarskilt genom den rattsliga ramen och handlingsplanen om donation
och transplantation av organ (2009-2015)!, forbittrat situationen néir det giller organdonation och
organtransplantation, vilket har lett till 6kade organdonationer och organtransplantationer samt
forbattrad kvalitet och sdkerhet nér det giller organ for klinisk anvéndning. Trots dessa framsteg
fortsdtter efterfrdgan pa organtransplantation att dka, till f61jd av den fortsatta bordan av langt
framskridna icke-6verforbara sjukdomar och en aldrande befolkning. Denna situation understryker
det traingande behovet av fortsatta och forstéirkta insatser pd omrédet for organdonation och
organtransplantation i medlemsstaterna. Utan att det paverkar medlemsstaternas ansvar for att
utforma sin hélso- och sjukvardspolitik och for att organisera och tillhandahalla hélso- och sjukvard
sker donation av organ fran avlidna och levande givare frivilligt och utan erséttning och bor bygga
pa principen om altruism fran givarens sida. Frivillig donation utan erséttning bidrar till respekt for
ménniskans virdighet och till att skydda de mest sdrbara ménniskorna i samhaéllet. Den bidrar ocksa
till hoga sdkerhetsstandarder och ddrmed till skydd av ménniskors hélsa, vilket 6kar allmédnhetens

fortroende for donationssystemen.

1 Meddelande frén kommissionen — Handlingsplan om donation och transplantation av organ

(2009-2015): bdttre samarbete mellan medlemsstaterna {KOM(2008) 818 slutlig}
{SEK(2008) 2956} {SEK(2008) 2957} (COM(2008) 819 final).
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EUROPEISKA UNIONENS RAD

ERINRAR OM ATT

1.  en hog hilsoskyddsniva for ménniskor ska sékerstillas vid utformning och genomférande av
all unionspolitik och alla unionsatgirder, och unionen ska frimja samarbete mellan
medlemsstaterna pd folkhdlsoomréadet och vid behov stodja deras insatser, 1 enlighet med

artikel 168 i fordraget om Europeiska unionens funktionssitt (EUF-fordraget),

2. det i Europaparlamentets och radets direktiv 2010/45/EU av den 7 juli 2010 om kvalitets- och
sikerhetsnormer for manskliga organ avsedda for transplantation? faststélls bestimmelser for
att sikerstilla kvalitets- och sékerhetsnormer for méanskliga organ avsedda for transplantation

till ménniskokroppen for att sdkerstdlla en hog hélsoskyddsniva for ménniskor,

3. Europeiska unionens rdd har betonat vikten av att vidta atgérder i frdga om organdonation och
organtransplantation genom godkénnande av radets slutsatser om organdonation och

organtransplantation 20073 och 20124,

2 EUT L 207, 6.8.2010, s. 14.

https://ec.europa.eu/health/ph_threats/human_substance/documents/organs_council15332_en.pdf.
4 EUT C 396, 21.12.2012, s. 12.
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4.  Europeiska kommissionen 2007 antog ett meddelande om organdonation och transplantation’
samt en EU-handlingsplan om donation och transplantation av organ for perioden 2009—
2015%; sedan 2010 har kommissionen dessutom inlett en rad gemensamma atgérder och

projekt pa omradet organdonation och organtransplantation’,

5. Europeiska direktoratet for 1dkemedelskvalitet och hilsovard (EDQM) vid Europaradet har
bidragit stort pa detta omrade genom att sidkerstélla grundldggande réttigheter och respekt for
manniskokroppen, utgdra en referenspunkt for lagstiftning och yrkespraxis, underlitta
kunskapsutbytet mellan ldnder och institutioner, 6vervaka verksamhet for att underlétta insyn
och internationell riktméirkning samt utveckla kvalitets- och sdkerhetsnormer genom den
regelbundna publiceringen av Guide to the Quality and Safety of Organs for Transplantation

(védgledning for kvalitet och sdkerhet nér det giller organ for transplantation),

5 Meddelande fran kommissionen — Organdonation och transplantation: politiska insatser pda
EU-niva {SEK(2007) 704} {SEK(2007) 705} (COM(2007) 275 final).

I meddelandet framhélls samarbete mellan medlemsstaterna och organhandel och organbrist
som de viktigaste prioriteringarna.

6 Meddelande fran kommissionen — Handlingsplan om donation och transplantation av organ
(2009-2015): bittre samarbete mellan medlemsstaterna {KOM(2008) 818 slutlig}
{SEK(2008) 2956} {SEK(2008) 2957} (COM(2008) 819 final).

Handlingsplanen innehaller atgirder for att forbéttra tillgangen pa organ och dka
effektiviteten, tillgdngligheten, kvaliteten och sékerheten i transplantationssystemen.

7 Gemensam atgird om 6msesidig organdonation och transplantationsutbyten: forbattra och
utveckla donation fran avlidna givare och transplantationsprogram — Mode (2010-2012).

Gemensam 4tgird om inréttande av dvergripande samordning av organdonation 1 hela
Europeiska unionen — Accord (2012-2015): insatser for att skapa en modell for overstatlig
datadelning for organdonation och genomf6rande av praktiskt samarbete mellan EU-
landerna.

Gemensam atgird om underldttande av utbyte av organ som donerats i EU:s medlemsstater
— Foedus (2013-2016): inrdttande av en plattform for att hantera grinsoverskridande
organutbyten (jfr punkt 2.1 i kommissionens meddelande om transplantation).

Edith (2017-2020) — ett projekt som &r inriktat pd olika metoder f6r organdonation och
organtransplantation.

Bravest (2022-2024) — ett projekt for att forbattra tillgdngen till transplantation och
transplantationsmottagarnas resultat.
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6.  man i Madridresolutionen fran 2011 om organdonation och organtransplantation, som é&r ett
resultat av Virldshilsoorganisationens (WHO) tredje globala samrad om organdonation och
organtransplantation, faststéllde att det dr ett nationellt ansvar att tillgodose patienternas
behov, med vigledning av WHO:s principer, och uppmanade regeringar och hilso- och
sjukvérdspersonal att stridva efter sjalvforsorjning nér det géller transplantation och att
maximera tillgangen till organ for transplantation, dér donation fran avlidna givare

. 8
prioriteras®,

7. EU:s handlingsplan om donation och transplantation av organ 2009-2015 syftade till att
stirka samarbetet mellan medlemsstaterna for att ta itu med den avgdrande fragan om
organbrist och forbittra kvaliteten och sdkerheten hos organ for transplantation; i planen
angavs tio prioriterade dtgdrder som ror tre centrala utmaningar: béttre tillgdng pa organ, dkad
effektivitet och tillgénglighet i transplantationssystemen samt béttre kvalitet och sikerhet;
viktiga atgarder var bland annat att utse transplantationskoordinatorer pa sjukhus, frimja
program for kvalitetsforbéttring och fridmja utbyte av bédsta metoder; i initiativet betonade man
ocksé vikten av kommunikation inom givarens familj for att 6ka andelen organdonationer och
uppmuntrade patienternas och givarnas rorlighet mellan medlemsstaterna for att sdkerstélla

bittre organallokering,

8.  Europaparlamentets och radets forordning (EU) 2021/522 av den 24 mars 2021 om inréttande
av ett program for unionens atgirder pa hilsoomradet (programmet EU for hilsa) for perioden
2021-2027° syftar till att forbéttra och frimja hélsan i unionen for att minska bordan av
smittsamma och icke-smittsamma sjukdomar genom att stodja hilsofrimjande och
sjukdomsforebyggande atgirder, minska ojamlikhet 1 hélsa, frimja en hélsosam livsstil och

framja tillgéng till hélso- och sjukvérd,

8 The Madrid Resolution on Organ Donation and Transplantation: national responsibilities
in meeting the needs of patients, guided by the WHO principles. (2011) Transplantation; 91,
Suppl 11, S29— S31 (inte dversatt till svenska).
https://doi.org/10.1097/01.tp.0000399131.74618.a5.

o Europaparlamentets och radets forordning (EU) 2021/522 av den 24 mars 2021 om
inrdttande av ett program for unionens atgéarder pa hialsoomradet (programmet EU for hélsa)
for perioden 2021-2027 och om upphévande av férordning (EU) nr 282/2014 (EUT L 107,
26.3.2021, s. 1).
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9.  Virldshélsoforsamlingen uppmanar i sin resolution 77.4, Increasing availability, ethical
access and oversight of transplantation of human cells, tissues and organs'® (inte dversatt till
svenska) (6kad tillgdnglighet, etisk tillgang och tillsyn avseende transplantation av ménskliga
celler, vavnader och organ), som antogs i maj 2024, medlemsstaterna att integrera donation,
transplantation och uppf6ljning av transplantationer i hilso- och sjukvardssystemen pa ett
sadant sétt att donation fran avlidna givare rutinméissigt Overvags som ett alternativ i slutet av
livet och att transplantation integreras i vardkedjan for patienter samt att de utvecklar donation
frén avlidna givare till sin maximala terapeutiska potential och skyddar levande givare, vidtar
atgdrder for att forbéttra tillgangen till transplantationsbehandlingar, forbéttrar tillsynen av
praxis och frdmjar innovation pa omradet; i resolutionen uppmanas WHO:s sekretariat att
bland annat stodja medlemsstaterna genom att utveckla en global strategi for transplantation,

som enligt planerna ska ldggas fram vid Vérldshédlsoférsamlingens mote 2026,

10. Santander-uttalandet Towards Global Convergence in Transplantation: Sufficiency,

Transparency and Oversight!

(inte Oversatt till svenska) (mot global konvergens inom
transplantation: tillracklig tillgang pa organ, insyn och tillsyn) innehaller
hognivarekommendationer som syftar till att forbéttra patientvarden, gora framsteg mot att
sakerstilla tillracklig tillgang péd organ, insyn och tillsyn av praxis samt stirka forebyggandet

av minniskohandel for avldgsnande av organ och andra &mnen av minskligt ursprung,

10 https://apps.who.int/gb/ebwha/pdf filessWHA77/A77_R4-en.pdf
" https://esot.org/wp-content/uploads/2023/11/SantanderStatement FINALVERSION.pdf
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ANSER ATT

1.

12.

13.

organtransplantation avsevart forbéttrar patienternas dverlevnad och livskvalitet och dr en
avgoOrande insats for att hantera bordorna ur folkhdlsosynvinkel och samhillsekonomisk
synvinkel till f6ljd av organsvikt i EU; detta kriaver fortsatta insatser for att forbéttra systemen
for organdonation och organtransplantation i medlemsstaterna, samtidigt som man vérnar om

och sékerstéller att befintliga strukturer och samarbeten fungerar vil,

den samarbetsmiljo som uppréttats inom EU, bland annat genom den rittsliga ramen och EU:s
handlingsplan om donation och transplantation av organ 2009—-2015, har spelat en avgérande
roll for att framja transplantationstjénster, vilket framgér av en betydande 6kning av antalet
organgivare och organtransplantationer bade under och efter handlingsplanens

genomforandeperiod,

de 6kningar som observerades for olika typer av organtransplantationer under genomforandet
av EU:s handlingsplan 2009-2015, bland annat en 6kning med 16 % av bade njur- och
levertransplantationer, en 6kning med 10 % av hjdrttransplantationer, en 6kning med 7 % av
bukspottkorteltransplantationer och en betydande 6kning med 41 % av lungtransplantationer,
visar pd framgangarna med EU:s initiativ for att forbattra transplantationsverksamheten, som

syftar till att oka patienternas dverlevnad!?,

12

Europeiska kommissionen: Genomforandeorganet for konsument-, hélso-, jordbruks- och
livsmedelsfragor, Schoten, S., Coppen, R., Wiegers, T., Bouwman, R., & Friele, R.
(2017). Study on the uptake and impact of the EU Action Plan on Organ Donation and
Transplantation in the EU Member States - FACTOR Study (inte Oversatt till svenska).
Publikationsbyran. https://data.europa.eu/doi/10.2818/24713
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14.

15.

16.

utmaningar kvarstar, trots framgangarna med EU:s handlingsplan, bland annat l&ndernas
fortsatta svarigheter att hantera den 6kande efterfragan pd organtransplantation, frémst till
foljd av bordan av icke-Overforbara sjukdomar, mot bakgrund av demografiska forandringar
och en starkt 6kad forekomst av riskfaktorer, variationen i tillgangen till
transplantationsbehandlingar i medlemsstaterna och behovet av att stirka

transplantationssystemens motstandskraft, vilket belystes under covid-19-pandemin'?,

vissa medlemsstaters framgéng nér det giller att 6ka organdonationen leder inte alltid till en
okning av antalet patienter som tar emot organtransplantationer i dessa medlemsstater, och

dérfor kan samarbete inom EU vara avgérande for att forbéttra situationen,

det finns flera viktiga omraden som kréver ytterligare fokus, bland annat nér det géller att
forbittra gransoverskridande organdonation och organutbyte, frimja kollegialt utbyte for att
forbéttra sjukhusens resultat, utbyta de senaste vetenskapliga ronen, utveckla EU-omfattande
avtal och initiativ for spetskompetens inom transplantationer och forbéttra datainsamling och
datadelning avseende resultat efter transplantation, samtidigt som man skyddar och

sakerstiller att befintliga strukturer och samarbeten fungerar vél,

13

Eurotransplant. (2023). Arsrapport 2023.
https://www.eurotransplant.org/wp-content/uploads/2024/06/ETP_AR2023 LowRes.pdf
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17.

18.

19.

20.

21.

genom covid-19-pandemin understroks de varierande resiliens- och sarbarhetsnivaerna i
medlemsstaterna, och med detta f6ljde en betydande minskning med 17 procent av
organdonationerna fran avlidna givare fran 2019 till 2020, vilket belyste det akuta behovet
av 0kad beredskap inom hilso- och sjukvérdssystemet och stod till organdonationsverksamhet

vid globala halsokriser,

det senaste laget ddr 50 000 personer vintade pa organtransplantation i EU i slutet av 202313,
tillsammans med den kritiska frigan om liv eller dod nér det géller tillgdngen till organ for
manga patienter, sarskilt nér det géller vitala organ som lever, hjérta och lungor, understryker
det akuta behovet av att 6ka antalet organdonationer och forbéttra transplantationssystemen

for att radda fler méanniskoliv,

transplantation erbjuder livriddande behandling och forbattrad livskvalitet for patienter med
organsvikt i slutstadiet, och kan ocksa vara en kostnadseffektiv 10sning jaimfort med andra
behandlingar som ldngvarig dialys och ddrigenom avsevirt minska hilso- och
sjukvardsutgifterna och bidra till den ekonomiska motstdndskraften hos hilso- och

sjukvardssystemen inom EU,

transplantationernas miljopéverkan ar betydligt ldgre 4n miljopaverkan genom andra
behandlingar, sérskilt i samband med dialys och njursvikt, vilket understryker de bredare

fordelarna for samhéllet med att forbéttra transplantationsinsatserna,

WHO f{6resprakar sjalvforsorjning nér det giller transplantation som en avgdrande faktor for
att ta itu med de hilso- och sjukvardsutmaningar som icke-6verforbar sjukdomar medfor, och
betonar vikten av att maximera den terapeutiska potentialen hos avlidna donationer

tillsammans med insatser for att forhindra icke-6verforbar sjukdomar och deras utveckling,

14

15

Organ donation during the COVID-19 pandemic Ahmed, Ola et al. American Journal of
Transplantation, Volume 20, Issue 11, 3081-3088
https://www.amjtransplant.org/article/S1600-6135%2822%2921554-8/fulltext
Europeiska direktoratet for ldkemedelskvalitet och hédlsovard (EDQM) vid Europaradet.
Newsletter transplant: international figures on donation and transplantation 2024. ISSN:

2171-4118 / NIPO: 691-15-002-5 https://freepub.edgm.eu/publications/PUBSD-87/detail
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22.

23.

24.

25.

Istanbuldeklarationen om organhandel och transplantationsturism, som antogs 20086 och
uppdaterades 201817, ger etisk vigledning for yrkesverksamma och beslutsfattare och
uppmanar dem att maximera och rittvist dela fordelarna med transplantation i1 enlighet med
objektiva, icke-diskriminerande, externt motiverade och transparenta regler, med vigledning

av kliniska kriterier och etiska normer,

1 kommissionens meddelande (2007) betonades kopplingen mellan bristen pa organ och
fenomenet ménniskohandel (punkt 7), medan WHO:s styrelse i sin resolution 154/7 (2024)
konstaterade att otillrdcklig tillgdng till transplantationsbehandlingar 4r en av de
bakomliggande orsakerna till minniskohandel; i Europarddets konvention mot olaglig handel
med ménskliga organ'® (som antogs i mars 2015 och trddde i kraft i mars 2018) behandlas
ockséd sambandet mellan organbristen och handeln med ménskliga organ; 1 direktiv
2011/36/EU om forebyggande och bekdmpande av ménniskohandel och om skydd av dess
offer faststills dessutom straffrittsliga pafoljder for manniskohandel for avldgsnande av

organ,

innovativa metoder och tekniska framsteg inom organbevarande och organtransplantation
erbjuder lovande mojligheter att utéka gruppen av givare, forbattra transplantationsresultaten
och ta itu med begrinsningarna i nuvarande behandlingsmetoder, vilket understryker behovet

av fortsatta investeringar i forskning och utveckling inom detta omrade,

det pagéende behovet av transplantation visar vikten av att frimja en stodjande rattslig, etisk
och operativ ram som frimjar organdonation fran avlidna och levande personer, forbattrar
transplantationssystemens effektivitet och tillgédnglighet och sékerstéller kvaliteten och

sdkerheten 1 transplantationspraxis 1 hela EU,

16

17

18

Istanbuldeklarationen om organhandel och transplantationsturism. Transplantation 2008;
86(8):1013-8. doi: 10.1097/TP.0b013e318185ffc9.

Istanbuldeklarationen om organhandel och transplantationsturism (utgava 2018).
Transplantation 2019;103(2): 218-219. doi: 10.1097/TP.0000000000002540.
https://rm.coe.int/16806dca3a
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UPPMANAR MEDLEMSSTATERNA ATT

26.

27.

28.

UTVECKLA och STARKA de institutionella, rittsliga och etiska ramarna for att underliitta
organdonation och organtransplantation, i enlighet med unionens géillande lagstiftning och
riktlinjer, bland annat genom att ta itu med de finansiella och infrastrukturella hindren,
genomfora lagstiftning som bygger pa de olika 16sningar som medlemsstaterna valt samt

stirka insatserna for att bekdmpa organhandel och minniskohandel i syfte att avldgsna organ,

VIDTA ATGARDER FOR ATT UTVECKLA organdonation frin avlidna givare till dess
maximala terapeutiska potential genom att inkludera lampliga initiativ dar alla berérda parter
ar delaktiga och genom att skapa och stirka nétverk for givarsamordnare till stod for aktiv
identifiering av mdjliga givare av organ och ett lampligt genomforande av vagar for

organdonation fran avlidna personer'?,

STARKA rollen for givarsamordnare och annan personal pa sjukhus, inbegripet akutvard,
intensivvard och neurologi, med en roll nar det géller att identifiera och ta hand om eventuella
givare av organ genom att utveckla ett vélstrukturerat och fungerande samarbete mellan
initiativ frén intensivvardsenheten?® och organisationer for givasamordning, i syfte att 6ka

antalet potentiella givare som identifieras och optimera resultaten i donationsprocessen,

19

20

Europaridet. Resolution CM/Res(2015)11 om uppréttande av harmoniserade nationella
register Over levande givare i syfte att underlitta internationellt informationsutbyte.
https://search.coe.int/cm?i=09000016805c2a78

Europaradet. Resolution CM/Res(2015)10 om intensivvardspersonalens roll vid och
utbildning 1 donation fran avlidna personer. https://search.coe.int/cm?i=09000016805c2b4a
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29.

30.

31.

32.

UNDERLATTA utbildning av hilso- och sjukvérdspersonal och i nya behandlingsprotokoll
for att optimera donationsprocessens effektivitet och varaktighet samt givarorganens

lamplighet,

dar det ar lampligt och 1 enlighet med nationell lagstiftning, UPPMUNTRA framtagande av
program for donation efter cirkulatorisk dod (Donation after the Circulatory Determination of
Death )*! for att erbjuda fler patienter mojlighet att donera organ efter doden och dka

tillgdngen pa organ for transplantation,

OPTIMERA program for organdonationer fran levande personer genom hela
donationskedjan, till exempel genom att sdkerstélla livsldng uppfoljning och skydd av levande
organgivare ur ett medicinskt och psykosocialt perspektiv, erbjuda systematisk information
om mdjligheten att donera levande organ pa ett Oppet och heltickande sétt och dvervinna
tekniska hinder for organdonationer fran levande personer (t.ex. biologisk inkompatibilitet),
genom att se till att sddana donationer endast utfors inom ramen for tillimpliga lagar,
forfaranden och normer och inte leder till ndgra ekonomiska forluster for givaren, och genom
att frdmja en storre avsikt att donera genom lampliga forfaranden for rekrytering och
tillhandahéllande av information, inbegripet respekt for principen om frivillig donation utan

ersittning.

OKA de grinsdverskridande samarbetsavtalen om organdonation och organtransplantation
inom EU, samtidigt som man tar fasta pa och respekterar befintliga vilfungerande
samarbetsmekanismer/initiativ (t.ex. Eurotransplant, Scandiatransplant, South Alliance for
Transplant, plattformen FOEDUS och bilaterala avtal mellan medlemsstaterna), bland annat
genom att fullt ut frigéra potentialen 1 system for 6verforing av organ i syfte att sdkerstilla
langre transporttider och optimera anvindningen av det begridnsade antalet tillgdngliga organ,
och frimja internationellt utbyte av data om kliniska resultat for att bedoma och forbittra

resultaten,

21

Europaridet. Ministerkommitténs rekommendation CM/Rec (2022) 3 till medlemsstaterna
om utveckling och optimering av program for donation av organ efter cirkuldrt faststdllande
av dodsfall, https://rm.coe.int/0900001680a5a3e7

16568/24 12

LIFE 5 SV


https://rm.coe.int/0900001680a5a3e7

33.

34.

35.

36.

37.

FRAMIJA omfattande utbildningsprogram for hilso- och sjukvardspersonal om organdonation
och tillvaratagande av organ, bland annat genom att inforliva grundldggande information om
organdonation och organtransplantation i ldroplanen for grundskolan, stodja deltagande 1
ackrediterade utbildningsprogram och inrétta fortbildning f6r grupper som arbetar med

identifiering, rapportering, hantering, familjestrategi och avldgsnande av organ,

FRAMIA offentlig utbildning som #r anpassad till varje publiks alder och sérskilda behov och
medvetenhet om organdonation och organtransplantation genom utbildning i skolor, och
medieengagemang, diribland insatser for att na isolerade grupper som kraver en annan
strategi och insyn i processer for donation frin levande personer sdvil som fran avlidna givare

1 syfte att 6ka allménhetens fortroende,

FORBATTRA den peri- och postoperativa virden och patientutbildning for mottagare av
transplantation av organ fran levande givare genom tvérvetenskapliga ldkarteam och
patientorganisationer for att forhindra organforlust och samtidigt sdkerstélla en
tvirvetenskaplig och patientcentrerad strategi, och for att forbattra aterhdmtningen och

sakerstilla informerat samtycke och forstaelse av behandlingsalternativ for patienter,

OVERVAGA att siikra finansiering for program och forskning som rér organdonation och
organtransplantation, inbegripet EU:s tekniska stod till infrastruktur, utbildning, digitalisering
och forskning, samt strategier for kostnadsersattning till sjukhus for forvaltning av givare,

insamling av organ och data om uppfdljning av givare,

UNDERLATTA utbytet av hilso- och sjukvérdspersonal mellan medlemsstaterna for att
diskutera tekniska och operativa kunskaper om olika organdonations- och

organtransplantationsprogram,
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38.

39.

40.

41.

TA ITU MED orittvisor i samband med organdonation och organtransplantation genom att
utveckla nationella strategier och dtgérder for att stodja registrering pa véntelistor for
transplantationer, se over vintelistorna och tilldelningskriterierna, minska véntetiderna for
patienterna, daribland hogkénsliga kandidater och barn, och utveckla

kommunikationsprogram och utbildningsinitiativ som &r skrdddarsydda for olika grupper,

STODJA grinsoverskridande organtransplantation genom att utnyttja befintlig och framtida
infrastruktur for digital hilsa for att forbéttra den priméra anvindningen av standardiserade
elektroniska patientjournaler och mdjliggora smidig tillgang till patientuppgifter i enlighet

med relevant dataskyddslagstiftning,

FORBATTRA forskningskapaciteten och friimja sekundir anvindning av data till stod for
riktmérkning och datadelning mellan nationella myndigheter och utsedda oberoende
europeiska organisationer, i enlighet med relevant dataskyddslagstiftning, for att sékerstélla
korrekt registrering och analys av transplantationsresultat, uppmuntra utbyte och
konsolidering av anonymiserade data mellan sjukhus och anvdndning av patientrapporterade
resultat (PROMS) inom ramen for forskningsprojekt for att bedoma patienters och levande

givares livskvalitet och vélbefinnande bade fore och efter transplantation,

SAMARBETA f{or att forbattra registreringen av patienter med terminal organsvikt pa
véntelistan for transplantationer for att ge lika tillgang till patienter i behov av livrdddande

organtransplantation,

16568/24
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UPPMANAR EUROPEISKA KOMMISSIONEN ATT

42.

a)

b)

d)

UPPDATERA EU:s handlingsplan for organdonation och organtransplantation genom att
bygga vidare pa de resultat och insikter som redan uppnétts genom genomforandet av den
befintliga handlingsplanen, med beaktande av rittsliga, etiska och organisatoriska skillnader,
forutsattningar och skillnader i tillgdngliga resurser mellan medlemsstaterna, och med
beaktande av vikten av atgérder pa omradet hédlsofrdmjande och férebyggande av icke-
overforbara sjukdomar for att dimpa efterfragan pa organtransplantation; handlingsplanen bor

syfta till att

betona en nedifrdn-och-upp-strategi for att faststélla tydliga och verkningsfulla mél som

involverar sjukvéarden, administratdrer, politiker och allminheten,

starka 6msesidigt larande och kunskapsutbyte och stodja ldnder som stér infor liknande
utmaningar genom gemensamma moten mellan behoriga myndigheter och bredare
engagemang fran berdrda parter for att utbyta bésta praxis och innovationer nir det géller
organdonation och organtransplantation, sérskilt inbegripet innovationer som forbéttrar
forfarandena for insamling, bevarande och tilldelning, och dérigenom minska

senareldggning och avvisande av givare och organ fran givare,

starka det sektorsdvergripande samarbetet genom att identifiera mojligheter till 1arande fran
nérliggande omraden, sdsom vévnader och celler, for att berika kunskapsbasen och

metoderna inom sektorn for organdonation och transplantation,

stodja utvecklingen av donationssystem genom att lyfta fram och tillgodose behoven i ldnder

med mindre utvecklade system for att sékerstélla réittvisa framsteg i hela EU,

fokusera pa genomforande och hallbarhet och sédkerstélla langsiktiga effekter genom
varaktiga investeringar i it-infrastruktur och ett varaktigt engagemang frén alla berérda

parter,
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f) undersoka nya omraden som kan tas med i handlingsplanen, sdsom att utvidga program for
donation efter cirkulatorisk dod for de lander som beslutar sig for att f6lja denna strategi,
forbattra ramarna for donation fran levande givare och stodja medlemsstaterna 1 arbetet med
att forbattra kommunikationsstrategierna for att 6ka allmdnhetens medvetenhet och frimja

utbildning i samband med organdonation,

g) frimja fortutbildning for att forbattra kvaliteten pd utbildningsprogram i hela EU, utnyttja
potentialen i den europeiska strategin for mikromeriter?? och frimja samarbete och utbyte av
bésta praxis mellan hélso- och sjukvardspersonal nér det géller organdonation och

organtransplantation,

h) stodja institutioner for hogre utbildning och yrkesutbildning?? i deras roll som anordnare av
livslangt larande, bland annat genom mikromeriter och 6verforing av forskningsresultat

inom utbildning,

i) behandla fragor som ror jamlikhet, méngfald och inkludering, bland annat genom att utbyta
erfarenheter om vard genom skridddarsydda informationskampanjer for att informera
minoritetsgrupper och utsatta grupper samt nya givare, och genom att sékerstilla att

transplantationstjinsterna tillgodoser alla samhillssegment pa ett verkningsfullt sitt,

j) forbéttra kvaliteten och de kliniska resultaten genom att ta fram gemensamma riktlinjer for
utvirdering, granskning och riktméarkning av sjukhusens resultat och anvdndning av

biologisk dvervakning for att forbéttra sdkerheten och kvaliteten vid organtransplantation,

k) forbittra integreringen av organdonation 1 vérd i livets slutskede, samtidigt som man
respekterar de primira mélen for aterstéllande av hédlsa och prioriterar palliativ vard i livets

slutskede, samtidigt som potentialen for organdonation beaktas,

2 Radets rekommendation av den 16 juni 2022 om en europeisk strategi for mikromeriter for
livslangt larande och anstillbarhet 2022/C 243/02 (EUT C 243, 27.6.2022, s. 10).
2 Yrkesutbildning
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1) optimera effektiviteten vid och finansieringen av transplantationer genom att utbyta kunskap
om optimering av donationskedjan, atgirda finansiella skillnader och visa hur
kostnadseffektiva transplantationsprogrammen dr for att stodja nationella investeringar 1

transplantationssystem,

m) utdka forskningsmojligheterna pa omréden som resultat efter transplantation, optimering av
givare, bevarande av organ och ny terapeutisk teknik for att hela tiden astadkomma

forbattringar pa omradet organdonation och organtransplantation,

43. STODJA utarbetande av rekommendationer och riktlinjer fran Europeiska direktoratet for
lakemedelskvalitet och hélsovard (EDQM) som hjélper medlemsstaterna att forbéttra sina
institutionella och politiska ramar for organdonation och transplantation; utarbetandet av
sddana riktlinjer bor uppmuntra till deltagande av en diversifierad grupp av berdrda parter, 1

syfte att inrdtta stodjande och effektiva miljoer for organdonation och organtransplantation,
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UPPMANAR MEDLEMSSTATERNA OCH EUROPEISKA KOMMISSIONEN ATT

44,

45.

46.

UPPMUNTRA och STODJA griinsdverskridande samarbete mellan medlemsstaterna nér det
géller organdonation och organtransplantation; detta inbegriper vid behov inréttande av en
frivillig plattform for samarbete eller forbattrat utbyte mellan nationella behoriga
myndigheter, underléttande av samarbete, inrédttande och tillvixt av tjdnster for
organtransplantation, program for organutbyte och missmatchningprogram samt utbyte av

basta praxis for att 6ka transplantationstjdnsternas effektivitet och inverkan,

VIDAREUTVECKLA nationella kontaktpunkter och centrala rapporteringssystem for att
samla in och sprida viktig information for réttsliga och politiska atgarder, samtidigt som
enskildas ménskliga rittigheter och grundldggande friheter respekteras inom ramen for
allménna dataskyddsforordningen (GDPR); insatserna bor syfta till att 6ka insynen 1
organdonation och organtransplantation, sirskilt nir det géller verksamhet som strécker sig
over nationsgrinserna, sarskilt vad géller médnniskohandel mot bakgrund av Europaradets
konvention om olaglig organhandel?*, genom att forbéttra befintliga rapporteringsmekanismer
1 enlighet med relevant dataskyddslagstiftning och i samarbete med EDQM, beroende pé vad

som dr ldmpligt,

STODIJA utvecklingen och genomforandet, inom den nuvarande rittsliga ramen, av
internationella system for insamling och delning av hilsodata som skulle gora det mojligt for
medlemsstaterna att fullgdra relevanta uppgifter av allmént intresse pa folkhdlsoomradet,
sasom att sékerstélla antagandet av harmoniserade, réttvisa och transparenta hoga kvalitets-

och sékerhetsstandarder for organdonation och organtransplantation.

24
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