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Efni: Umsögn um þingsályktunartillögu um ætlað samþykki við líffæragjafir, 28. mál

Umsögn:

SÍBS styður eindregið þingsályktunartillögu um ætlað samþykki við líffæragjafir, 28. mál.

SÍBS varar þó við þeirri leið, sem fram kemur í greinargerð með þingsályktunartillögunni, að skrá vilja 

til líffæragjafa í ökuskírteini, verði ekki farin leið ætlaðs samþykkis. Að mati SÍBS væri slíkt kerfi 

jafnþungt í vöfum og núverandi kerfi og myndi ekki skila betri árangri, enda reiðir það sig áfram á að 

einstaklingurinn hafi sjálfur frumkvæði að skráningu, auk þess sem kostnaður hlytist af endurútgáfu 

ökuskírteina. Að mati SÍBS er eina haldbæra leiðin að lögleiða ætlað samþykki.

Greinargerð:

SÍBS hefur frá haustinu 2011 haldið utan um samstarfsverkefnið Annað líf, sem er vinnuhópur SÍBS, 

Hjartaheilla, Samtaka lungnasjúklinga, Félags nýrnasjúkra og Félags lifrarsjúkra.

Hlutverk Annars lífs er að efla veg líffæragjafa á Íslandi, og gekkst hópurinn m.a. fyrir málþinginu 

"Líffæri fyrir lífið" á Grand Hotel þann 6. mars sl. Markmið málþingsins var að vekja athygli á stöðu 

líffæragjafamála á Íslandi og bera hana saman við Noreg, þar sem við lýði er ætlað samþykki, en tveir 

frummælendanna voru Norðmenn.

Helstu niðurstöður málþingsins voru:

• Meirihluti Evrópuríkja hefur lögleitt ætlað samþykki, og tíðni líffæragjafa er almennt hærri í 

þeim ríkjum en hinum, sem líkt og Ísland búa við upplýst samþykki / ætlaða neitun.

• Tíðni líffæragjafa á Íslandi er aðeins tæpur helmingur af tíðni líffæragjafa í Noregi.

• Á Íslandi neita aðstandendur líffæragjöf í 40% tilfella, þótt bæði íslenskar og erlendar 

kannanir leiði í ljós að 80 -  90% fólks vilji gefa líffæri eftir sinn dag.

• Líffæraígræðsla er ódýrasta meðferðarúrræðið við mörgum sjúkdómum og jafnfram t það 

sem gefur sjúklingum bestu lífsgæðin.

Ef hlutfall synjunar um líffæragjöf hér á landi næðist niður í 10 -  20% gæti það bjargað 3 -  5 

mannslífum á ári að mati SÍBS, auk þess sem nota má marga aðra líkamsvefi. Skortur á líffæragjöfum 

veldur því að fjöldi fólks, sem berst við veikindi þar sem engin meðferð finnst önnur en líffæragjöf, 

lifir í mikilli óvissu um bata, og þess eru dæmi að fólk deyi á eftir líffærum.



Um SÍBS:

SÍBS er samband sjúklingafélaga á sviði brjóstholssjúkdóma með á sjöunda þúsund félagsmanna

Innan sambandsins eru eftirtalin félög: Hjartaheill -  Landssamtök hjartasjúklinga; Astma- og 

ofnæmisfélagið; Samtök lungnasjúklinga; Berklavörn; Vífill -  félag einstaklinga með kæfisvefn og aðar 

svefnháðar öndunartruflanir. SÍBS á og rekur endurhæfingarmiðstöðina Reykjalund og 

öryrkjavinnustaðinn Múlalund.

Að umsögn þessari standa formlega SÍBS og aðildarfélög þess, en Hjartaheill sendir sérstaka umsögn. 

Fyrir hönd umsagnaraðila vil ég lýsa ánægju með þingsályktunartillöguna og vona að hún fái jákvæða 

afgreiðslu og komist til framkvæmda á yfirstandandi þingi.

Reykjavík, 5. nóvember 2012 

Virðingarfyllst,

Guðmundur Löve 

framkvæmdastjóri SÍBS

Fylgiskjal:

Glærukynningar frá  málþinginu "Líffæri fyrir Hfið", Grand Hotel Reykjavík 6. mars 2012



6. mars 2012 Líffæri fyrir lífið

Áfangar á sviði líffæraígræðslna 
á íslandi

■ 1970 Fyrsta líffæraígræðslan í íslenskan sjúkling 
var ígræðsla nýra frá lifandi gjafa í London

■ 1973 Fyrsta ígræðsla nýra frá látnum gjafa var 
framkvæmd í Kaupmannahöfn

■ 1985 Fyrsta lifrarígræðslan var gerð í London
■ 1988 Fyrsta hjarta- og lungnaígræðslan var 

framkvæmd í London
■ 1991 Lög um ákvörðun dauða og brottnám líffæra 

til ígræðslu
■ 2003 Fyrsta ígræðsla nýra frá lifandi gjafa á íslandi 

fór fram á Landspítala

íslensk lög um ákvörðun dauða og 
brottnám líffæra til ígræðslu

■ Lög um ákvörðun dauða nr. 15, 1991
Maður telst vera látinn þegar óafturkræf stöðvun 
hefur orðið á allri heilastarfsemi hans

■ Lög um brottnám líffæra til ígræðslu og 
krufningar nr. 16, 1991
Lifandi gjafar: Verða að hafa náð 18 ára aldri 
Látnir gjafar: Upplýst samþykki (ætluð neitun)

Samningar við erlend sjúkrahús um 
líffæraígræðslur og brottnám líffæra

Sahlgrenska-háskólasjúkrahúsið Rigshospitalet í Kaupmannahöfn,
í Gautaborg, 1993-1996 og frá 2010 1997-2009



Fyrsta nýraígræðslan á íslandi 2. desember 2003

Líffæraígræðslur í íslenska 
sjúklinga 2002-2011

Líffæri 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 Alls

Hjarta
0 0 2 0 0 0 0 2 3 1 8

Nýra 5 3 5 14 15 10 8 10 11 17

Lifur 2 2 1 3 3 2 3 5 4 2 27
Lunga 0 1 0 1 1 1 0 0 2 3 9

Bris 1 1

Skýrsla líffæraígræðslunefndar 2010 
Upplýsingar frá Landspítala

Finland Sveríge Norge Danmark Island

Líffæraígræðslur í íslenska 
sjúklinga 1970-2011

■ H ja rta ■ Nýra
❖ 12 ígræðslur í 11 ❖ 227 ígræðslur í 201 sjúkling

sjúklinga ❖ 137 nýru fengust frá lifandi
❖ 9 voru á lífi í árslok 2011 gjöfum og 90 frá látnum gjöfum

■ H ja rta  og lungu ❖ 133 voru á lífi með starfandi
❖ 4 ígræðslur í 4 sjúklinga nýra í árslok 2011

❖ 2 voru á lífi í árslok 2011 ■ L ifu r
■ Lungu ❖ 42 ígræðslur í 37 sjúklinga

❖ 11 ígræðslur ❖ 3 börn fengu lifur frá lifandi gjafa

❖ 9 voru á lífi í árslok 2011 ❖ 27 voru á lífi í árslok 2011

Skýrsla líffæraígræðslunefndar 2010
Upplýsingar frá Landspítala

Nýrnaígræðslur frá látnum og lifandi 
gjöfum 1970-2009

íslenska nýrnabilunarskráin 2011

Meðferð lokastigsnýrnabilunar
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Incidence of ESRD, 2009
Figure 12.3 (V o lu m e 2)
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Arlegt nýgengi lokastigsnýrnabilunar 
á íslandi 1968-2010
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Islenska nýrnabilunarskráin 2011

íslenskir sjúklingar á biðlista eftir 
líffæraígræðslu í Gautaborg

■ H ja rta  ■ Nýra
❖ Enginn á biðlista ❖ 11 sjúklingar á biðlista
❖ 1 sjúklingur á ❖ 6 sjúklingar í

undirbúningsstigi umsóknarferli
■ Lunga ❖ 15-20 sjúklingar á

❖ 2 sjúklingar á biðlista undirbúningsstigi
❖ 1 sjúklingur á ■ Nýra og bris

undirbúningsstigi ❖ 2 sjúklingar á biðlista
■ L ifu r ❖ 1 sjúklingur í

❖ 6 sjúklingar á biðlista umsóknarferli
Upplýsingar frá Landspítala og 
Sahlgrenska-háskólasjúkrahúsinu

Biðtími eftir lifrarígræðslu 
á Norðurlöndum árið 2010

Copenhaaen Gothenbura Helsinki Os/o Stockholm
Blood type A 166 65 8 15 49
Blood type 0 328 282 15 53 219
Blood type AB - 106 13 23 29
Blood type B 190 74 77 15 257

Median time on waiting list (days) for patients receiving first liver allograft in 2010

Nordic Liver Transplant Registry 
Annual Report 2010



Líffæragjafir á íslandi 1992-2002 Líffæragjafir frá látnum gjöfum 
á Islandi 2006-2011

Meðal látinna voru 3% ekki 
greindir sem mögulegir 
líffæragjafar
40% aðspurðra ættingja 
höfnuðu líffæragjöf 
Látnir líffæragjafar 11 á 
milljón íbúa á ári

S. Kárason, Læknablaðið 2005;91:417-22

2007 2008 2009 2010 2011 Alls

Fjöldi gjafa 0 2 6 3 2 ( * \

Líffæragjöf synjað 2 2 2 1 1
\ ' J

Líffæri gefin

Hjarta 0 1 1 2 2 6

Nýra 0 4 12 6 4 26

Lifur 0 2 4 3 2 11

Lunga 0 2 2 0 2 6

Bris 0 0 0 1 0 1

Skýrsla líffæraígræðslunefndar 2010 
Upplýsinqar frá Landspítala____________

Mögulegar leiðir til að 
fjölga líffæragjöfum

Löggjöf sem byggir á ætluðu samþykki 
Gerð krafa um að sjálfráða einstaklingar taki 
afstöðu til líffæragjafar
Opinber skrá yfir líffæragjafa - líffæragjafakort 
Fjölgun lifandi gjafa
Efling vinnuferlis í tengslum við beiðni um 
líffæragjöf
Vitundarvakning og markviss fræðsla fyrir 
almenning, m.a. um ferlið við líffæragjöf

Líffæragjafir látinna meðal 
ýmissa þjóða árið 2009

Deceased donors pmp 2009
■  Opting out ■  Opting in
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Rudge and Buggins, Transplantation 2012;93; 141-44

Líffæragjafir látinna einstaklinga 
áSpán i1989-2009



Samantekt og ályktanir

■ Lengst af hefur gengið vel að mæta eftirspurn 
íslenskra sjúklinga eftir líffæraígræðslu

■ Hátt hlutfall nýrna frá lifandi gjöfum hefur ráðið 
miklu þar um

■ Síðustu ár hefur eftirspurn íslenskra sjúklinga 
eftir líffæraígræðslu verið vaxandi

■ Tíðni látinna líffæragjafa hér er mjög lág og því 
er líklegt að biðtími eftir ígræðslu muni aukast

■ Nauðsynlegt er að leita allra mögulegra leiða til 
að fjölga líffæragjöfum



Lessons learned from the development of a national organ 
donation and transplantation service in Norway: 

What's hot, - What's not?

Pal-Dag Line
Director, Dept. OfTransplantation Medicine,, Oslo University Hospital -  Rikshospitalet

Legislation in Norway

N O U Norges o ffe n tlig e  u tre dn ing e r 2011:21

Nár deden tjener livet
Etforslag tíl nye lover om transplantasjon, obduksjon og 
avgivelse avlik

When death serves life

Improving donation; Key focus 
areas

It's all about......
Information &education 
Communication skills 
Medical guidelines 
Organization of services

Who should be involved?

■ General public
■ Patient organizations
■ Heaith professionais (doctors and nurses)
■ Heaith system managers
■ Heaith Authorities
■ Politicians
■ Mass media

Critical steps in organ donation

Detection
Robust, unambiguous 
diagnostic criteria 
Information and 
communication skills 
Medical skills and resources 
Organisation

1. Irreversibel brain 
damage

2. Diagnosis of death

LANDSPITALI - THE NATIONAL UNIVERSITY HOSPITAL OF ICELAND DIVISION OF NEPH

lceland

*6’28
Reykjavik Scandiatransplant

www.scandiatransplant.org

Faroe IsJands 
\  (DK)

http://www.scandiatransplant.org


Deceased organ donation 
Scandiatransplant

Norway 

Sweden 

—t  Finland 

-*-D enm ark

Deceased organ donation
Norway 1.1.1969-31.12.2011

Measures implemented to increase deceased organ donation

■ Education of health personnel

Started april 1993 by NOROD 

♦:♦ Based on European Donor Hospital Education 
Programme (EDHEP)

♦:♦ 1,5-2-day seminar repeated 3-4 times per year 

♦:♦ Offered to all personell groups involved in the organ 
donation process 

♦:♦ Focusing on communication (2007)

♦:♦ National symposium on organ donation every 5th year, 
starting 1996

♦:♦ Yearly meeting for doctors in charge of organ donation 
in the 28 donor hospitals (2002)

♦:♦ Local meetings

LANDSPITALI - THE NATIONAL UNIVERSITY HOSPITAL OF ICELAND DIVISION OF NEPHROLOGY

&
Norsk ressursgruppe for organdonasjon

Measures implemented to increase deceased organ donation

Education of health personnel 

Public education
STI FTELSEN

A y  o"♦:♦ Norwegian Organ Donation Foundation / y  0 R G A N D 0 N A S J 0 N
Established 1997 
Publicity campaigns
Donor cards 2002 (app for I-phone 2011)
Films for public schools 
Web-based infonnation

TV
- I ko for livet (Documentary 2007) Awarded Gullruten 2008
- Livet pá vent (Dokumentary, 8 episodes 2011) Awarded Gullruten 2011

LANDSPITALI - THE NATIONAL UNIVERSITY HOSPITAL OF ICELAND DIVISION OF NEPHROLOGY

Measures implemented to increase deceased organ donation

Education of health personnel 

Public education

Improved organisation
❖ Transplant coordinators (1995)
❖ One doctor responsible for coordinating organ 

donation in each donor hospital (2003)
❖ National coordinator for organ donation (2005)
❖ Organ donation included in NIR (Norwegian 

intensive care registry) (2007)
❖ Advisory board on organ donation (2009)

LANDSPITALI - THE NATIONAL UNIVERSITY HOSPITAL OF ICELAND DIVISION OF NEPHROLOGY

• Norwegian donor hospitals (« -  28>

• 7 university hospitals (5 regional)

• 21 local hospitals

Donation and Transplantation in Norway is 
based on close network cooperation



Measures implemented to increase deceased organ donation

Education of health personnel 
Public education 
Improved organisation 
Political support
❖ A doctor in charge o f coordinating organ donation in each hospital (Requirement 

by The Ministry of Health 2003)
❖ Letter from The Ministry of Health to all hospitals making request for organ 

donation mandatory (2003)
❖ Setting anational goal o f 30 donations pmi (The Ministry o f Health 2007)
❖ Finandal reimbursement (DRG 2007)
❖ Report on measures to increase organ donation (The Ministry o f  Health 2008)

LAJMDSPITALI -THE NATIONAL UNIVERSITY HOSPITALOF ICELAND DIVISION OF NEPHROLOGY

Deceased organ donation
Norway 1.1.1994-31.12.2011

Norsk ressursgruppe for organdonasjon

Measures impiemented to increase deceased organ donation

■ Educationofhealthpersonnel

■ Public education

■ I m proved o rga n isatio n

■ Political support

■ Increased use of extended criteria donors

LANDSPITALI - THE NATIONAL UNIVERSITY HOSPITALOF ICELAND DIVISION OF NEPHROLOGY

Deceased donor age
N orway 1.1.1989 -  31.12.2011

(n = 1756)

Year

Deceased donor age
Norway 1.1.1989-31.12.2011

(n, = 1756)

Á r

Deceased organ donation
Norway

Goal: 30 pmi 
Mandatory to ask NIR



Status: Abdominal transplants 201 I
x Waiting tlmes for Liver Tx

Waiting tlmes for Kidney tx (DD)

Median 7 months 
Blood groups 

A: 6 months
O: lOmonths
B: lOmonths
AB: 7 months

Table 5. Median tin

Status: Thoracic transplants 2011

Tx results
Conclusion

Multiple factors may have contributed to the increase in deceased organ 
donation rate

Exept for the TV-documentary in 2011, no single factor can be shown to be 
more important than the others.

LANDSPITALI - THE NATIONAL UNIVERSITY HOSPITAL OF ICELAND DIVISION OF NEPHROLOGY

The future?

A three-level education for hospital personnel
1. Basic information to large groups in all donor hospitals
2. 2-day seminar 3-4 times a year, focus on communication

3 . One day course for personnel who has attended level 1 and 2-courses discussing 
selected topics

Optimize the donation process in each donor hospital

Establish a donorteam in each donor hospital with sufficient economic and other 
resources

LANDSPITALI - THE NATIONAL UNIVERSITY HOSPITAL OF ICELAND DIVISION OF NEPHROLOGY

foryour attention !Thankyou



Troels Normann Mathisen 
Stiftelsen Organdonasjon
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Inform your family and friends



Social Media 
Awards

Srietu&HOmtmýifl

Make it simple

ty —

2011: 56 000 downloads 
Generated 162 news artides 
2000 downloads in January

Saying yes 
to organ donation

• requires knowledge

• simple to do

• not time consuming

• a positive feeling



STI FTELSEN Thank you for your attention!


