Skyrsla

heilbrigdisradherra um hvernig ma fjolga liffeeragjofum fra latnum
einstaklingum a Islandi.

(Logd fyrir Alpingi & 144. 16ggjafarpingi 2014-2015.)

A 143. 16ggjafarpingi 2013-2014 var lagt fram frumvarp til laga um breytingu 4 16gum
um brottnam liffera, nr. 16/1991, par sem lagt var til ad 16gunum yrdi breytt pannig ad gert
yroi rad fyrir atludu sampykki einstaklinga fyrir liffeeragjof. 1 nefndaraliti velferdarnefndar
um frumvarpid' kemur fram ad nefndin telji ekki timabart ad leggja til pa
grundvallarbreytingu ad i 16ggjof skuli gert rdd fyrir @tludu sampykki fyrir liffeeragjof.
Visadi nefndin til pess ad reynsla annarra pjooa hefur synt ad lagabreyting ein og sér hafi
ekki tileetlud ahrif og geti vegio ad sjalfsakvordunarrétti einstaklinga. Velferdarnefnd visadi
frumvarpinu til rikisstjérnarinnar og lagdi til ad afram yrdi unnid ad malinu og dkvedin atridi
tekin til sérstakrar skoOunar.

I oktober 2014 skipadi heilbrigdisradherra starfshop til ad vinna frekar ad malinu.
bingflokkar & Alpingi tilnefndu hver einn fulltria i hopinn sem skiladi tilldgum til radherra
1. mars 2015. Helstu nidurstédurnar eru ad beeta parf islenska 10ggjof um liffeeragjafir 6had
pvi hvort tekin verdi akvordun um ad breyta 16gum pannig ad gert verdi rad fyrir atludu
sampykki einstaklinga fyrir liffeeragjof. Rannsoknir benda til pess ad lagabreyting 1 att til
xtlad sampykkis hafi ekki ein og sér pau ahrif ad lifferagjofum fjolgi. Fleiri peettir og
adgerdir purfi ad koma til. Mikilvaegt s¢ ad heilbrigdisstarfsmenn fai videigandi pjalfun og
freedslu og til stadar sé skipulagt kerfi 4 heilbrigdisstofnunum um feril lifferagjafar. b4 parf
a0 skipuleggja og samhafa kynningarmal um lifferagjafir og gefa tt fredsluefni.

Med hlidsjon af framangreindu er lagt til ad hafin verdi vinna vid undirbuning &
breytingum 4 nugildandi 16ggj6f um lifferagjafir, Embeetti landleeknis verdi tryggt fjarmagn
til uppbyggingar aukinna verkefna & liffeeragjafasvidi, Landspitala og Sjukrahtsinu a
Akureyri verdi tryggt fjarmagn til ad bata innra skipulag hvad vardar liffeeragjafir, tryggt
verdi ad fredsla um liffeeragjafir verdi hluti af nadmsefni tilvonandi heilbrigdisstarfsmanna,
tryggt verdi ad heilbrigdisstarfsmenn fai skipulagda og reglubundna pjalfun um liffeeragjof
og tryggo verdi eftirfylgni og malingar 4 arangri 4 einstokum pattum. Pa er lagt til a0 20.
oktober verdi opinber dagur lifferagjafa hér a landi, sem er jafnframt norreni
lifferagjafadagurinn. Aztlad er ad kostnadur vid ad radast i framangreindar adgerdir sé 4
bilinu 25-30 milljénir kréna. Kostnadurinn ramast ekki innan fjarheimilda raduneytisins og
parf pvi aukin fjarframlog ef radast & 1 pessar adgerdir til ad fjolga liffeeragjofum.

Skyrsla um hvernig fjolga méa lifferagjofum fra latnum einstaklingum 4 fslandi er nu
16g0 fyrir Alpingi eins og lagt var til i framangreindu nefndaraliti velferdarnefndar.
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I. Inngangur.

bann 24. oktdber 2014 skipadi heilbrigdisradherra starfshop til ad taka eftirfarandi atridi
til sérstakrar skodunar:

1. A0 markmid vinnunnar verdi ad fjolga liffeeragjofum fra latnum einstaklingum.

A0 efnt ver0i til vidtekrar pjoofélagsumraeedu um mikilvagi liffeeragjafa.

A0 utbuid verdi fredsluefni um lifferagjof.

AQ markvisst verdi unnid ad pjalfun og fraedslu heilbrigdisstarfsmanna.

A0 skodud verdi reynsla annarra pjooa af lagabreytingum 1 att til eetlads sampykkis.

AN

A0 kannadar ver0i leidir um krafio svar, skraningu 4 okuskirteini, skattframtal eda a
annan sambarilegan hatt.

7. Ad hugad verdi a0 réttarstodu peirra sem vegna andlegs eda likamlegs astands eru
ekki feerir um ad taka dkvardanir um liffeeragjof.

8. A0 adgengilegt verdi fyrir einstaklinga a0 skra vilja sinn til liffaeragjafar.
9. A skodad verdi hvort 29. jantar eigi ad vera dagur lifferagjafa 4 Islandi.

Starfshopinn skipudu Silja Dogg Gunnarsdottir formadur, Johann Heidar Johannsson, Lilja
Olsen, Ragnar Torfi Jénasson, Vilhelmina Haraldsdottir og buridur Backman. Starfshopnum
var falid ad skila skyrslu til rddherra dsamt tillogum um framhald malsins fyrir 1. mars 2015.

Starfshopurinn hittist fyrst 25. ndvember 2014 og skipti verkefninu i fjora verkhluta.
Vilhelmina og Johann Heidar téku a0 sér ad skoda Djalfun og fredslu
heilbrigdisstarfsmanna, Silja Ddgg og Puridur foru yfir kynningarmal og fraedslu til
almennings og hvort 29. januar @tti ad verda dagur liffeeragjafa, Ragnar Torfi tok ad sér ad
skoda gagnagrunn Embettis landlaeknis og adra skraningarmoguleika og Lilja Olsen tok ad
sér ad skoda 16ggjof annarra landa og reynslu af atludu sampykki. Lilja forfalladist i januar
og gat pvi ekki lokid verkhluta sinum. Hopurinn fékk pa radgjof fra Asu Porhildi
bordardottur, 16gfredingi i velferdarraduneytinu, og Lindu Bjork Markasdoéttur laganema
vardandi samanburd & 16gum 4 slandi og i Noregi og Svipjod og skipti hopurinn sidan a
milli sin ad skoda reynslu annarra pj6da af etludu sampykki.

Haldnir voru atta fundir og auk pess hitti hopurinn sérfredinga i lifferagjof fra
Sahlgrenska-sjukrahusinu i Gautaborg. beir komu hingad samkvamt samningnum sem er
milli Sjukratrygginga Islands og Sahlgrenska-sjukrahussins. Helgi Gudbergsson yfirleeknir
kom & fundi med peim og starfshopnum. Starfshépurinn fékk einnig tekifzeri til ad sakja
fyrirlestra 4 Laknadégum 2015 um liffeeraigraeoslur. Runélfur Palsson, yfirlaeknir
nyrnalaekninga 4 Landspitalanum, og Kristinn Sigvaldason, yfirleknir 4 gjorgasludeildinni i
Fossvogi, veittu hopnum radgjof.



I1. Loggjof.

Log um brottnam liffera, nr. 16/1991, toku gildi 17. april 1991. I 16gunum er fjallad um
brottnam liffeera ur lifandi og latnum liffeeragjofum. Samkvaemt 1. gr. laganna getur hver
sem ordinn er 18 ara gefid sampykki til brottnams liffeeris eda lifreenna efna ur eigin likama
til nota vio leknismedferd annars einstaklings. Adgerdin ma po ekki hafa i for med sér
augljosa haettu fyrir gjafann. Pegar um latna gjafa er ad reeda gerir islensk 16ggjof rad fyrir
svokalladri etladri neitun. Ekki er heimilt ad nema a brott lifferi eda lifreen efni Gr likama
latins einstaklings til ad nota vid leknismedferd nema fyrir liggi sampykki hans. Liggi slikt
sampykki ekki fyrir er p6 heimilt ad fjarlaegja liffaeri eda lifreen efni ef fyrir liggur sampykki
nanasta vandamanns hans og slik er ekki talid brjota i baga vid vilja hins latna, sbr. 2. mgr.
2. gr. laganna.

[ Noregi, Svipj6d, Danmorku og Finnlandi er gert rad fyrir svokolludu atludu sampykki
til liffeeragjafar. Loggjofin er pa almennt pannig ad heimilt er ad fjarlaegja liffeeri Gr latnum
einstaklingi hafi hann veitt sampykki sitt fyrir pvi. Liggi slikt sampykki ekki fyrir ma
fjarleegja liffaeri og nota vid leknismedferd ef ekki liggur fyrir afstada einstaklingsins um ao
hann sé métfallinn sliku eda tilefni sé til ad atla ad pad fari gegn vidhorfum hans. {
fyrrefndum I6ndum er po leitad eftir afstoou adstandenda pratt fyrir hid aetlada sampykki
og almennt tekid tillit til afstodu peirra. I norskri og sanskri 16ggjof geta bérn verid lifandi
gjafar 1 sérstokum tilfellum og ad dkvednum skilyrdum uppfylltum, en slikt akvaedi er ekki
ad finna 1 islenskri 16ggjof. I nagrannalondunum gilda jafnan sému reglur um born og um
aodra pa sem eru ekki feerir um ad veita sampykki sitt til liffeeragjafar, en ekki eru sérstakar
reglur i islenskum 16gum vardandi sampykki pess hops.

Loggjofi Noregi.

Log um liffeeragjafir i Noregi toku gildi 1. jantar arid 1974 og taka pau 16g til lifandi og
latinna gjafa, hvort sem um er ad raeda lifferi, frumur eda adra vefi. I Noregi er studst vid
svokallad atlad sampykki pegar um er ad raeda latna gjafa. Gert er rad fyrir ad hinn latni
veiti sampykki sitt fyrir notkun liffeera, frumna eda annarra vefja hans i lekningaskyni fyrir
adra menn ad sér latnum. bratt fyrir hid atlada sampykki er einnig leitad eftir afstodu
ao0standenda hins latna fyrir brottnami liffaera og tekid er tillit til afstoou peirra.

Samkvemt 1. gr. laganna er heimilt ad fjarleegja liffaeri ur einstaklingi ad veittu skriflegu
sampykki hans og nota i leekningaskyni. Peir sem eru 18 ara og eldri geti veitt sampykki sitt
til pess a0 gerast lifandi liffeeragjafar, sbr. 2. mgr. 1. gr. laganna. Login heimila einnig ad
haegt sé, med adkomu forsjaradila, ad veita heimild til liffeeragjafar barna & aldrinum 12—18
ara pegar sérstakar adstedur eru uppi, sbr. 2. mgr. 1. gr. laganna. Liffeeragjof ma po aldrei
brjota i baga vid vilja liffeeragjata sem ekki hefur sjalfsteeda heimild til dkvardanatoku. ba
geta foreldrar barna yngri en 12 ara einnig sampykkt ad fjarlegour sé endurnyjanlegur vefur
ur barni peirra. P6 ber avallt ad hafa einstaklinga, sem vegna aldurs eda annarra annmarka
eru ekki heefir til ad taka sjalfsteda akvoroun, meo i radum. beer heimildir sem forsjaradilar
hafa til veitingar sampykkis 616grada barna sinna eiga einnig vio um forsjaradila fullordinna
einstaklinga sem sjalfir eru ekki feerir um slikar akvardanir. Allar dkvardanir um lifferagjafir
peirra, sem ekki geta sjalfir veitt sampykki sitt, skulu stadfestar af viokomandi syslumanni.

Heimilt er a0 fjarleegja liffaeri ur latnum einstaklingi i laekningaskyni hafi hinn latni lyst
yfir vilja sinum skriflega eda munnlega fyrir andlat sitt. Jafnvel pott slik yfirlysing liggi ekki
fyrir er heimilt skv. 2. mgr. 2. gr. laganna ad fjarlegja liffeeri Gr latnum einstaklingi, enda
séu ekki uppi adstedur sem gefi til kynna ad hinn latni hefdi verid motfallinn slikri
akvordun. Vio lifslok skal po6 avallt taka tillit til vilja adstandenda hins latna hvad liffaeragjof
vardar.



Fyrir norska pinginu liggur nt1 breytingartillaga er vardar 16g um liffeeragjafir og var hun
16g0 fram 1 lok ars 2014. Gert er rad fyrir a0 tillagan verdi sampykkt & arinu 2015. Helstu
breytingar sem lagdar eru til eru eftirfarandi:

e AQ lifandi gjofum sé tryggd leknis- og salfredipjonusta adur en liffeeragjof fer fram
en slikt er nymeeli.

o AQ utlagdur kostnadur og vinnutap liffaeragjafa skuli greitt af yfirvoldum.

e AQ nedri aldursmork fyrirfram sampykkis vegna lifferagjafar ad vidkomandi latnum
verdi 16 ar i stad 18 ara adur. Er petta til samremis vid aldursmork er varda
sjalfsdkvordunarrétt innan heilbrigdispjonustunnar par i landi samkvaemt 16gum um
réttindi sjuklinga.

e Séu horfur sleemar og vitad er ad sjuklingur muni deyja innan tidar skuli fara i gang
ferli par sem kannad er hvort sjuklingur sé hugsanlegur gjafi og adstandendur spurdir
um afstodu til liffeeragjafar.

o AQ logfest verdi ad ef sjuklingur nytur lifsbjargandi meodferdar og fyrirséd er um
andlat hans sé heimilt ad haga medferd med tilliti til liffeeragjafar. Petta skal po ekki
gera setji adstandendur sig upp 4 moti liffeeragjof.

o Liffaeragjof skuli gerd eftir laknisfraedilegum abendingum og fyllsta trunadar geett.
Ekki megi vera haegt ad rekja liffeerin til pess er gaf pau.

o AJd heilbrigdisyfirvold sjai til pess ad nagjanlegt fjarmagn sé sett i malaflokkinn.

o Sett verdi reglugerdarheimild fyrir rddherra til ad kveda 4 um nénari Gtferslu laganna.

A0 60ru leyti gerir tillagan rad fyrir a0 hid @tlada sampykki muni afram vera
meginreglan. Enn verdi po gert rad fyrir ad adstandendur hins latna geti hafnad liffeeragjof.

Samanburdur a norskri og scenskri 16ggjof.

begar lifandi gjafi gefur liffaeri ma ekki vera of dhattusamt fyrir hann ad gangast undir
adgerdina. begar gefa 4 vef sem ekki er endurnyjanlegur er askilid samkvaemt sanskri
16ggjof ad skyldleiki sé fyrir hendi eda viokomandi s¢ nakominn liffeerapega, en slikt akvaedi
er ekki til stadar i norskri 10ggjof. Ef liffeeragjafi er barn eda adili sem af 60rum astedum er
ekki feer um ad veita sampykki, er askilid ad skyldleiki vio liffeerapega sé fyrir hendi. Pess
skal avallt geett ad liffeeragjafinn hafi fengio videigandi upplysingar og skilid paer svo
upplyst sampykki megi koma til.

Saensku 16gin byggja 4 @tludu sampykki pegar um latna gjafa er ad reda likt og pau
norsku. Samkvemt senskum 16gum geta adstandendur hafnad liffeeragjof hafi peir vitneskju
um ad hinn latni hefoi ekki viljad gefa liffeeri sin. Hins vegar geta adstandendur ekki komio i
veg fyrir liffeeragjof pess sem gefid hefur fyrirfram sampykki sitt. betta er meginmunurinn &
norskri og sanskri 10ggjof. Pa er 1 sensku logunum ekki sett sérstakt aldursskilyrdi til
fyrirfram skraningar a liffaeragjof eftir andlat.

Samantekt.

e A Islandi er gert rad fyrir wtladri neitun vid liffeeragjafir en adstandendur geta veitt
sampykKki sitt.

o | Skandinaviu er gert rad fyrir @tludu sampykki vid liffzeragjafir med fyrirvara um
vilja adstandenda. I Svipjod geta adstandendur hins vegar ekki dregid til baka
sampykki sem skrad var fyrir andlat.

e Fyrirhugadar eru breytingar i Noregi sem medal annars fela i sér ad ef vitad er ad
sjuklingur muni deyja innan tidar skuli fara i gang ferli par sem kannad er hvort
sjuklingur sé hugsanlegur gjafi. Einnig verdi 1ogfest ad heimilt verdi ad haga medferd
sjuklings me0 tilliti til liffeeragjafar ef fyrirséd er um andlat hans.



e A Islandi gilda ekki sérstakar reglur um pa sem vegna andlegs eda likamlegs astands
eru ekki faerir um ad taka akvoroun um liffeeragjof.

I11. Atlad sampykki

Starfshopurinn for 1 sameiningu yfir fjolda fraedigreina og rannsdkna um reynslu ymissa
pjoda af  @tludu  sampykki.  Efniséflun  annadist  starfsfolk  skjaladeildar
velferdarraduneytisins.

Reynslan fram til 2008.

Starfshopurinn ryndi stora yfirlitsgrein um reynslu pjoda af etludu sampykki sem heitir
»A systematic review of presumed consent systems for deceased organ donation®. Greinin,
sem birtist ario 2009, er fra haskolanum i York og er gerd med aoferdafredi Health
Technology Assessment. 1 Bretlandi er @tlud neitun i 16gum en umrada er { gangi um ad
breyta pvi i @tlad sampykki og pessi rannsokn er lidur 1 pvi mati. Fram kom ad um 25%
Breta hafi skrad sig i liffeeragjafagagnagrunn hja National Health Service. Adrar leidir Breta
til ad skrd vilja sinn eru gjafakort, skraning i Skuskirteini og svo skraning i vegabréf.
Rannsoknarhopurinn for yfir atta rafreen gagnasdfn med visindagreinum fram til 2008 og
skimadi pannig 2.000 greinar en farid var nakvemlega yfir 68 greinar. Loks voru 26 greinar
sem veittu svor vid rannsoknarspurningunum. Rannsoknarmarkmidin voru annars vegar ad
reyna ad meta hvada ahrif breyting Gr atladri neitun yfir i @tlad sampykki hefdi 4 fjolda
liffeeragjafa, annadhvort i sama landi eda milli landa. Hins vegar var reynt ad meta vidhorf
til aetlads sampykkis til liffeeragjafar hja almenningi, heilbrigdisstarfsmonnum og 60rum
hagsmunaadilum.

Sé litio & fyrri rannsoknarspurninguna pa var i atta greinum borinn saman fjoldi
liffeeragjafa milli landa og i peim 6llum var haegt ad tengja fleiri liffaeragjafir vid pad ad hafa
®tlad sampykki en engu ad sidur mjog erfitt ad einangra pad frd 6drum pattum sem voru
gerdir til ad fjolga lifferagjofum. beir peettir sem voru taldir hafa jakvaed 4hrif til ad fjolga
gjofum voru:

o Fleiri bilslys/hofudaverkar (erfitt ad kalla pad jakvaett).
e Hagvoxtur og hagsald landsins.
o QGott skipulag liffeeragjafar.
o Triarbrogo (kapolska heppileg).
e (GO0 menntun.
Greidur adgangur almennings ad upplysingum, svo sem netnotkun.

Skodadar voru fimm greinar fra premur 16ndum, p.e. Austurriki, Belgiu og Singapur, par
sem fjoldi liffeeragjafa i sama landi var skodadur fyrir og eftir breytinguna i &tlad sampykki.
[ greinunum kom fram ad mikil aukning hafi ordid 4 liffeeragjofum i kjolfar lagabreytingar i
&tlad sampykki en einnig kom fram ad ekki hefdi verid rannsakad nagilega hvad annad
hefoi verid gert samhlida lagabreytingunni sem hefdi mogulega haft ahrif & fjolgun
liffaeragjafa.

begar skodad var vidhorf almennings, heilbrigdisstarfsmanna og annarra hagsmunaadila
til aetlads sampykkis pa voru flestar rannsdknirnar breskar. Par kom fram ao & fleiri Bretar
voru hlynntir &tludu sampykki eftir pvi sem timinn leid, fyrir aldamét var studningurinn 4
bilinu 28-57% en i sidustu rannsokninni 2007 var 64% studningur vid @tlad sampykki hja
almenningi.

Nidurstdoour rannsakenda eru ad xtlad sampykki eitt og sér skyri ekki mun & vaxandi
fjolda liffeeragjafa pegar 10ggjof gerir rad fyrir etludu sampykki, hvorki milli mismunandi



landa né 1 sama landi fyrir og eftir lagabreytingu. Margir adrir peattir skipta mali eins og ad
framan er talio.

Sile.

[ Sile feekkadi lifferagjofum eftir ad 16gum var breytt i tlad sampykki. I peirri grein er
dregin su alyktun ad ny 16ggjof hafi vakid tortryggni. Nidurstadan er pvi su ad uppfreda
purfi almenning og heilbrigdisstarfsmenn og ad um slika lagabreytingu riki almenn satt.

Sviss.

[ grein sem fjallar um pa pztti sem tengjast lagri tidni 4 liffeeragjof i Sviss var medal
annars kannad hlutfall sampykkis ndinna @ttingja og hugsanlegir 4hrifapeettir. Ekki var
minnst a4 reynslu af breyttri 16ggjof. Logd er mikil 2dhersla 4 traust milli
heilbrigdisstarfsmanna og nanustu ettingja, virdingu fyrir lifsgildum og naegan tima til ad
taka akvoroun.

Spann.

Samkvemt greininni byggist arangur 1 liffeeragjof 4 Spani medal annars 4 16ggjof um
xtlad sampykki, samstilltri pjalfunardeetlun fyrir starfsfolk, upplysingagjof og kynningu,
fullnaegjandi heilbrigdisurradum, samhzfingu spitala og gedastjornun.> Spanverjar eru med
fleiri rim a gjorgeeslu og fleiri l&ekna fyrir hvern ibua en adrar pjodir. Starfsfolk feer goda
pjalfun 1 ad greina heiladauda, nélgast fjolskyldur, fera slemar fréttir, annast
sorgarviobrogd, bregdast vid neitun ettingja, menningarmun, eiga samskipti vid fjélmidla og
um lagaleg atridi. Samhefingaradili er hornsteinn 4rangursins 4 Spéani. Fylgst er med
greiningarferli og 4rangri innan hvers spitala, p.e. gadastyring. A Spani er lagt
neitunarhlutfall @ttingja, ef til vill vegna pess ad peir greina kerfisbundid astedur neitunar
og bregdast vid og par er heldur ekki aldurstakmark vardandi heiladauda gjafa. Loggjofin fra
1979 um @tlad sampykki breytti ekki miklu. Auk pess eru adrir peettir taldir skipta mali par.

Bretland.

[ grein um st6duna i Bretlandi er ekki fjallad um reynslu af 16ggjof um atlad sampykki.>
bar var akvedio a0 ekki veari timabert ad breyta 16gunum i stlad sampykki og voru lagdar
til adrar urbeetur til ad fjolga latnum liffeeragjofum. Einnig er farid vel yfir rok med og a
moéti etludu sampykki. Pjodir med etlad sampykki hafa fleiri liffeeragjafa en ahrif annarra
patta hafa ekki verid meld. Bretar foru af stad med aatlun til ad fjolga gjofum 4 timabilinu
2008-2011 og toku t.a.m. speenska kerfid til fyrirmyndar vardandi innra skipulag og
adlogudu ad breska kerfinu. A pessum premur arum hefur lifferagjofum fjolgad med
pessum adgerdum um 25%, mest hja lifandi gjofum. Nidurstadan var st ad kerfisbreytingar
séu naudsynlegar til a0 fjolga gjofum en ekki var talid naudsynlegt ad breyta 16gum.

Alpjodleg rannsokn a lifandi og latnum gjéfum.

Rannsékn var gerd & reynslu ramlega 40 pjoda um allan heim timabilid 1997-2007,
samanburdur 4 16ggjof og fjolda lifandi og latinna nyrnagjafa.* Nidurstada hennar var st ad
bjodir med atlad sampykki hafa heerra hlutfall 1atinna liffeeragjafa en pjodir sem eru med

2 Samantektargrein (Viewpoint): Success factors and ethical challenges of the Spanish Model of organ donation (Lancet;
2010).

3 How to Increase Organ Donation: Does Oping Out Have a Role? (Bretland, 2012).

4 Informing the Debate: Rates of Kidney Transplantation in Nations With Presumed Consent. (Kanada, 2010).



@tlada neitun. Hins vegar snyst pad vid hvad lifandi gjafa vardar. bvi er bent 4 ad gaeta
sérstaklega a0 lifandi gj6fum ef pjodir dkveda ad breyta 16gum 1 att til aetlads sampykkis.

Evropulond: Atlad sampykki og samfélagslegt sampykki.

Rannsékn var gerd 4 arangri af breytingum i att til etlads sampykkis i 15
Evropusambandsléndum.® Nidurstada hennar var m.a. sa ad 16ggjof, hvatning til
liffeeragjafar og fraedsla um @tlad sampykki ytir verulega undir vilja folks til ad gerast
liffeeragjafar og ad sampykkja liffeeragjof fyrir hond néainna adstandenda. Rannsakendur
matu nidurstddurnar 4 pann veg ad 16ggjof um atlad sampykki breyti hugmyndafraedi folks
gagnvart liffeeragjof, p.e. a0 almenningur liti frekar 4 hana sem samfélagslega skyldu — a0
gefa til baka til samfélagsins. Me0d pvi er snuid fra pvi vestraena vidhorfi ad einstaklingar
hafi 6skoradan rétt a0 akveda hvad verdur um likama peirra eftir daudann.

Grundvéllur cetlads sampykkis.

Rannsokn var gerd & reynslu priggja Evropupjoda, p.e. Portiigals, Noregs og Belgiu, 4
arangri af 16ggjof um etlad sampykki.6 Rannsoknin byggdist 4 spurningalistum og vidtolum
vid heilbrigdisstarfsmenn sem hofou reynslu af lifferagjof i ofangreindum 16ndum. Traust
milli fjolskyldumedlima og til heilbrigdisstarfsmanna var talid mikilvegt sem og
samfélagslegt sampykki gagnvart @tludu sampykki. Fjolskyldur séu alltaf spurdar um
afstodu 1 pessum londum. Frada purfi almenning um hvad heiladaudi s¢, um gagnseai i
verkferlum heilbrigdisstofnana og um ad sjuklingur njoti alltaf bestu medferdar sem vol sé 4
og a0 ekki sé dregid ur henni pott vidkomandi sé skradur liffeeragjafi. Nidurstada
rannsoOknarinnar var pvi st ad hvort sem 16gum sé breytt eda ekki, pa purfi ad huga vel ad
framangreindum pattum. Lykilordin séu samfélagslegt sampykki og traust.

Sampykki adstandenda og skraning afstéou.

Rannsokn 4 dhrifum etlads sampykkis 4 fjolda latinna liffeeragjafa tok til 24 landa og &
14 4ra timabili.” Nidurstadan var st ad 16nd med atlad sampykki eru med fleiri liffzeragjafa,
en adeins ef sampykkis adstandenda er leitad kerfisbundid og ef gagnagrunnur er einnig til
stadar par sem folk getur skrad sig med liffeeragjof eda ekki (ja og nei). Ef pessir peettir eru
ekki allir til stadar pa virdist 16ggjofin ein og sér ekki hafa ahrif 4 fjolda liffeeragjafa.

Holland: Umrcedan hefur ahrif.®

[ Hollandi er gert rad fyrir @tladri neitun og par hefur skipulega verid unnid ad
kynningarmalum. Rannsoknin sem gerd var par spannadi timabilid 1998-2008. Arid 1998
var 6llum landsmonnum sent skrdningarform fyrir lifferagjof, og skiladi 36% svorun.
Samhlida voru auglysingar i sjonvarpi, Utvarpi, blodum og biohisum, gerd veggspjold,
baklingar, heimasida um liffeeragjof og sjonvarpspettir voru tileinkadir liffaeragjof. Fjolgun
lifferagjafa tok sma kipp upp Gr 2004 pegar mikil almenn umraeda hofst 1 samfélaginu
vardandi breytingar 4 16gum i att til etlads sampykkis, en st breyting for ekki i gegnum
pingid. Nidurstadan var st ad herferdir og pjodfélagsleg umrada hafa ahrif en po virdist
draga ur peim med timanum.

3 Enforcement of presumed-consent policy and willingness to donate organs as indentified in the European Union Survey:
The role of legislation in reinforcing ideology in pluralistic societies. (Bandarikin, 2009).

¢ Presumed Consent to Organ Donation in Three European Countries. (Skotland, 2009).

7 The impact of presumed consent laws and institutions on deceased organ donation. (ftalia, 2010).

8 Donor education campaigns since the introduction of the Dutch organ donation act: increased cohesion between
campaigns has paid off (Holland, 2010).
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Reynsla islenskra sérfreedinga: ,, Vinnum a ollum vigstodovum.

A fundi med Runélfi Palssyni, yfirlekni nyrnalakninga 4 Landspitalanum, og Kristni
Sigvaldasyni, yfirlaekni & gjorgaesludeild Landspitalans i Fossvogi, sogdu peir ad reynsla
annarra pjoda syndi ad vinna parf 4 6llum vigstodvum til ad né arangri i fjolgun lifferagjafa,
p.e. med pjalfun starfsfolks, skipulagi & heilbrigdisstofnunum og samhafingu 4 pvi svidi sem
og breyttri 10ggjof. Samkvemt Runolfi hafa paer pjodir, sem hafa byggt upp innra skipulag
en ekki breytt 16ggjofinni, ekki ndd eins gédum arangri og paer sem hafa gert hvoru tveggja.
Kvad hann sama gilda um pjoédir sem hafa einungis breytt 16ggjof en ekki byggt upp innra
skipulag og tryggt almenningsfreedslu med markvissum hztti. Arangur Spanar og Noregs sé
addaunarverdur og til peirra eigi fslendingar ad lita taka til fyrirmyndar.

A0spurdir um réttmaeti pess ad bida med breytingu 4 16ggjof til @tlads sampykkis en ad
hefja strax markvissa fradslu til starfsfolks og almennings og sem og innri skipulagningu 4
sjukrastofnunum, jafnframt ad meela arangur eftir nokkur ar og taka pa akvérdun um
lagabreytingar, kvadust peir Rundlfur og Kristinn sammala um ad 611 pessi verkefni pyrftu
a0 haldast i hendur. beir s6gdust hafa reynt ad bacta verkferla 4 stofnunum um arabil. Adrar
pjodir hefdu reynslu i peim efnum og sé vilji fyrir hendi veeri heegt ad yfirfaera pa ferla &
islenskar stofnanir. Peir 16gou aherslu 4 ad verkferlar veeru po til einskis ef folk synjar sidan
um liffeeragjof. Pess vegna parf fraedsla til almennings og umrada stodugt ad eiga sér stad.
Gagnagrunnur Embattis landlaknis sé vissulega til bota en 1 raun pyrftu allir ad vera skradir
i hann svo Island nai ad bata 4rangur sinn. Reynsla annarra pjoda syni ad gagnagrunnur
hefur saralitil ahrif 4 gjafationi.

Stora verkefnid ad mati Rundlfs og Kristins er ad stjornvold taki afstodu til pess hvort
fsland sé tilbuid til ad breyta 16gunum i ztlad sampykki. Breytt 16ggjof ein og sér mun ekki
breyta miklu en reynslan syni ad paer pjodir sem eru med a&tlad sampykki hafa haerri tidni
liffeeragjafa. Kristinn taldi ad pad myndi audvelda starfsfolki, sem vinnur vid ad raeda vid
fjolskyldur & pessum erfidu stundum, ad hafa studning i 16gum til @tlads sampykkis.
Niourstada peirra var pvi a0 breytt 16ggjof myndi hjalpa mikid og ad unnt sé ad gera miklu
meira & pessum vettvangi en hafi verid ad gert hér a landi.

Nidurstada.

Af framangreindu ma sja a0 lagabreyting i att til etlads sampykkis ein og sér hefur ekki pau
ahrif ad lifferagjofum fjolgi. Vinna parf samhlida 4 morgum svidum til ad nd sem bestum
arangri. bPad hefur gerst ad lagabreyting hafoi pverdfug ahrif, til demis i Sile og Brasiliu,
pegar upplysingagjof til almennings og pjalfun og fraeedsla heilbrigdisstarfsfolks atti sér ekki
stad samhlida. Almenningur fylltist tortryggni og liffeeragjofum faekkadi. Einnig parf ad
huga a0 pvi, ef breyting er gerd 4 16gum 1 att til etlads sampykkis, ad hugad sé sérstaklega
a0 ahrifum 4 fjolda lifandi gjafa.

Meginnidurstddur alls framangreinds eru eftirfarandi:

o Fleiri latnir liffeeragjafar eru par sem 16ggjofin er etlad sampykki.

e bau 16nd sem hafa breytt 16gum en ekki hugad ad 60rum ahrifapattum, eins og pjalfun
starfsfolks, innra skipulagi og upplysingagjof til almennings, hafa ekki nad tiletludum
arangri.

e bau 16nd sem hafa gert allt annad en ad breyta 16gum hafa sémuleidis ekki nad
bestum arangri.

e S¢ markmidid ad na besta mogulega arangri parf ad vinna samhlida a o6llum
vigstodvum; ad lagabreytingu, pjalfun starfsfolks, upplysingagjof til almennings og
innra skipulagi sjukrastofnana.

e Arangur Spanar og Noregs er til fyrirmyndar.



IV. Pjalfun og fraedsla heilbrigdisstarfsmanna.

Einn af mikilvaegustu pattunum til ad fjolga lifferagjofum er g6d pjalfun og fredsla
heilbrigdisstarfsmanna. Pott pad séu adeins akvednir hopar heilbrigdisstarfsmanna sem eru
beinir patttakendur i ferli lifferagjafar er mikilveegt ad sem flestir heilbrigdisstarfsmenn hafi
grunnpekkingu 4 liffeeragjof. Ymsar heimildir heilbrigdisvisinda og timaritsgreinar hafa synt
fram 4 marktaeka aukningu i liffaeragjofum i kjolfar pess ad heilbrigdisstarfsmenn hafa
fengid videigandi pjalfun til ad vekja athygli 4 og farid fram 4 lifferagjof.’

Nuverandi stada.

Zskilegt er ad fraeda sem flesta verdandi heilbrigdisstarfsmenn almennt um liffeeragjof 1
grunnndminu. Petta meetti gera 4 einfaldan og kerfisbundinn hatt med pvi markmidi ad sem
flestir heilbrigdisstarfsmenn fengju jakvaeda syn 4 liffaeragjof og geetu tekid patt i samreedum
par ad lutandi. Starfshopurinn kannadi hvort petta sé¢ ni gert i grunnnami i leeknisfraedi og
hjukrunarfraedi vid Haskoéla fslands. Atla ma af svorum ad eitthvad sé fjallad um lifferagjof
en po ekki i negilega miklum mali. Pessu ma baeta ur & skipulegan hatt, til demis meo
arlegu malpingi sem haldid veri fyrir leknanema, hjikrunarnema og jafnvel fleiri
heilbrigdisstéttir sem veeru ad ljuka grunnndmi. bar meetti fjalla um gagnsemi, sidfredi og
skipulag liffeeraflutninga, skilmerki fyrir liffeeragjof og gagnagrunn Embeettis landlaeknis.
Gagnlegt geeti verid ad fa sjonarmio liffeerapega og ettingja liffeeragjafa.

Skipulag a sjukrastofnunum.

Mikilveegt er ad tryggja ad lykilstarfsfolk & peim sjikrahusum sem taka & moti
bradveikum og slosudum einstaklingum pekki skipulag og skilmerki liffeeragjafar og ad peir
geti, pegar porf er 4, rett vio adstandendur um petta viokvaema malefni af fagmennsku og
naudsynlegri hattvisi. A fslandi er fyrst og fremst um ad reda leekna og hjikrunarfraedinga 4
bradamottoku, vokudeild og gjorgasludeildum Landspitala og Sjukrahtissins & Akureyri.

Reynsla annarra pjoda.

Noregur.

[ Noregi, par sem er mjog skyr 16ggjof um liffaeragjafir, hefur verid skipulagt sérstakt
freedslunamskeid fyrir heilbrigdisstarfsmenn NOROD (Norwegian Resource Group for
Organ Donation) en adferd peirra er mjog svipud og s sem EDHEP-samtokin (European
Donor Hospital Education Program) stydjast vid og hefur pott gefast mjog vel, sidan 1993. |
pjalfunarteyminu eru skipuleggjendur liffeeragjafarinnar, skurdleeknar, gjorgaeslulacknar,
gjorgesluhjukrunarfreedingar og medlimir prestastéttarinnar. Adalmarkmid hopsins er ad sja
heilbrigdisstarfsmonnum fyrir negum tekiferum til ad afla sér pekkingar og feerni til ad
taka patt i starfsemi sem tengist lifferagjof. Arlega eru haldin fjogur namskeid sem fjalla um
liffeeragjof, lagalega peetti og sidfredi, skipulag, samskiptaferni og 6flun liffeeragjafa. Fra
arinu 2002 hafa & 6llum vidurkenndum liffeeragjafasjikrahusum verid valdir leeknar til ad
skipuleggja lifferagjafastarfsemina. Starfsmenn eru einnig hvattir til ad taka patt i
alpjodlegum namskeioum.

Adaldherslan er 16gd 4 a0 efla heilbrigdisstéttirnar i samskiptum vid adstandendur og er
pad medal annars gert med efingum og hlutverkaleik og einnig hafa liffeerapegar og
ettingjar liffeeragjafa komid ad pjalfuninni. b4 er einnig 16gd ahersla a skilmerki
liffeeragjafar og viobrogo til ad greina strax moguleika 4 liffeeragjof vid alvarleg bradatilfelli.

9 (Am J Crit Care 1998;7(1):4—12; Transpl Proc 2014;46:1672-73).
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Svipjo6d.

Sahlgrenska-haskolasjukrahusid i Gautaborg er pad sjukrahis sem Island er med samning
vid um lifferaflutninga. A Sahlgrenska-sjikrahiisinu er unnid eftir verklagi EDHEP,
Samtaka evropskra sjukrahiisa, sem annast lifferaflutninga. Starfshopurinn hitti
fraedsluteymi Sahlgrenska-sjukrahussins pegar pad kom til Islands og hélt namskeid fyrir
heilbrigdisstarfsmenn i jantar 2015. Par er 16g0 meginahersla 4 ad greina strax pa sjuklinga
sem eru mogulegir liffeeragjafar og hvad purfi ad gera svo liffeerin vardveitist 4 medan verid
er a0 kanna moguleika 4 liffeeragjof. Einnig hvernig skuli nalgast fjolskyldur daudvona
sjuklinga i pessum tilgangi. Mikilvaegt er a0 viokomandi heilbrigdisstarfsmenn hafi sérstaka
pjalfun i samtali um heiladauda, mogulega liffeeragjof og gagnsemi hennar. Mikilvaegt er
talid a0 fleiri komi ad samtali um liffeeragjof en eingdngu peir heilbrigdisstarfsmenn sem
hafa annast sjuklinginn.

Spann.

Spanverjar eru med eina hastu tidni liffeeragjafa i heimi en peir hafa lengi haft atlad
sampykki i logum. Pad var po ekki fyrr en Spanverjar settu af stad o6flugt skipulag, mikla
fredslu til heilbrigdisstarfsmanna og almennings ad tioni lifferagjafar jokst ad marki.
Spanverjar telja ad god fredsla til heilbrigdisstarfsmanna studli ekki sist ad pvi ad & faerri
ettingjar efist og neiti um leyfi til liffeeragjafar.

Bretland og Bandarikin.

Nékvema aztlun um pjalfun starfsmanna i Bandarikjunum ma finna 4 mjog itarlegri
vefsidu Haskolans i Wisconsin'® par sem safnad hefur verid margvislegum heimildum um
efnid. Heilbrigdisraduneytid og National Health Service i Bretlandi hafa gert detlun um
pjalfun heilbrigdisstarfsmanna 4 bradamottoku til ad finna lifferagjafa og upplysa
fjolskyldur um ferilinn.!' Framkvamd pessarar aztlunar 4 afmorkudu svadi leiddi af sér
prettanfalda aukningu liffeeragjafa 4 fjérum arum (lifandi og latnir).

Hlutverk Embeettis landlceknis.

A Tslandi hefur litill, sérhaefour hopur lzekna skipulagt fraedslu fyrir heilbrigdisstarfsmenn
an sérstaks studnings eda fjarmagns. Yfirleeknir gjorgaesludeildarinnar i Fossvogi, Kristinn
Sigvaldason, hefur borid laknisfreedilega abyrgd & liffeeragjof hér a4 landi. Embeetti
landleeknis hefur verid falid ad sja um umgjord og stjornsyslu pessa verkefnis, par med talid
a0 reka gagnagrunn fyrir skraningu liffeeragjafa. Hugsanlega matti einnig fela Embaetti
landleeknis ad sja um ad skipuleggja og samhaefa fraedslu til heilbrigdisstarfsmanna.

Reynsla islenskra sérfreedinga.

Runolfur Palsson, yfirleknir nyrnalekninga 4 Landspitalanum, sagdi a fundi med
starfshopnum ad gjafationi 4 {slandi veeri lag pvi Island veri af missa af mégulegum gjofum.
Astada pess vari medal annars st ad ekki veri til stadar samhzft og skipulagt kerfi 4 peim
stofnunum og deildum sem ad malinu koma, p.e. gjorgaesludeildum Landspitalans
(hugsanlega bradaméttoku), vokudeildinni og & Sjukrahtsinu & Akureyri. Einnig parf ad
mati Runolfs ad tengja betur starfsemina a4 Hringbraut vid starfsemina i Fossvogi. Hann telur
a0 samhefingaradili purfi ad vera til stadar sem hefur eftirlit med verkefninu og tryggir
gaedastjornun, pjalfun og ad a voktum sé alltaf pjalfad starfsfolk.

10 http://www.uwhealth.org/organ-donation/health-professionals-reference-section/138 14
' http://www.odt.nhs.uk/pdf/family_approach_best_practice_guide.pdf
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Kristinn Sigvaldason, yfirleknir gjorgesludeildarinnar i Fossvogi, taldi parft ad bua til
leeknateymi par sem nu sé petta starf i raun unnid ad frumkvedi einstakra lakna. Hann sagdi
a0 alger vontun veri 4 innra skipulagi a sjukrastofnununum. Hann og Rundlfur vinni na ad
rannsokn sem spannar timabilid 1993-2014 vardandi ddnarmein og liffeeragjafir. Med pvi
séu peir ad skoda hvort fsland sé ad missa af gjofum og hvert hlutfallid sé. beir geri r4d fyrir
a0 ljuka rannsokninni & arinu 2015.

A Islandi er lag tioni hofudaverka og fer minnkandi og pvi eru flestir lifferagjafar
einstaklingar sem latist hafa ar heilableedingu. Adspurdir kvadust peir Runoélfur og Kristinn
ekki hafa upplifad tregdu innan spitalans ad gera betur. Viomotid veeri alltaf jakveett en svo
gerdist ekkert enda erfitt a0 forgangsrada verkefnum innan stofnunarinnar. Lausnin veri
hugsanlega f6lgin i pvi ad merkja sérstaklega fjarmagn pessu verkefni innan spitalans svo
tryggja metti ad starfid yroi skipulagt og pvi fylgt eftir, eins og & Spani og i Noregi. beir
nefndu demi um ad ni séu deyjandi sjuklingar stundum fluttir inn i kapellu svo
aostandendur fai ad kvedja par, en skoda metti hvort starfsfolk etti i slikum tilfellum ad
flytja sjuklinga a gjorgaeslu og tengja pa par vid vélar svo mogulegt veri ad bjarga
liffeerunum, faist sampykki hja adstandendum, bp.e. ad stilla vidbrogd inn &
Hlifferabjargandi* adgerd pegar ljost er ad lifsbjargandi adgerd er ekki moguleg. En hér er
um sidferdilegt alitamal er ad raeda og umreduna verdur ad taka fyrr eda sidar, ad peirra
mati, og na almennri satt med nidurstéduna.

Nidurstada og tillogur ad urbotum.

Naudsynlegt er ad gera ndkvema aztlun um pjalfun og fredslu heilbrigdisstarfsmanna
og jafnframt ad awtla kostnad. Mikilvaegt er ad leknar og hjukrunarfredingar 4 peim
deildum hér a landi sem koma ad malinu, p.e. gjorgaesludeildum Landspitalans (hugsanlega
bradamottoku)og & Sjukrahtsinu & Akureyri, fai pjalfun likt og 1yst er hja NOROD i Noregi
og hja EDHEP i Evropu. bjalfunin verdur einnig ad vera sértek fyrir Island, til demis
vardandi 10ggjof og tolfraedi.

Tillogur.

e Lifferagjof 4 Islandi verdi skilgreind sem varanlegt verkefni med videigandi
starfsmonnum, fjarhagsasetlun og naudsynlegum fjarveitingum.

e Hilutverk Embettis landleeknis 1 stjornsyslu lifferagjafar, skraningu lifferagjafa og
almennri fraeedslu verdi einnig skilgreint og styrkt til framkvaemda.

e  Skipadur verdi sérstakur samhafingaradili liffeeragjafar.

o Hilutverk starfsmanna stéru sjikrahtisanna og einstakra deilda peirra vio feril
liffaeragjafar verdi somuleidis skilgreint, sem og verkferlar.

e Skipul6gd verdi stutt og hnitmidud almenn fredsla i grunnnami heilbrigdisstétta til
a0 tryggja a0 heilbrigdisstarfsmenn hafi grunnpekkingu og jakveett vidhorf til
liffaeragjafar.

o Starfsfolk 4 brada- og gjorgeesludeildum Landspitala og Sjukrahtssins & Akureyri
fai skipulagoda og reglubundna pjalfun i a0 greina mogulega liffeeragjafa og ad rada
vi0 adstandendur um liffaeragjof.

e Fraedsluefni um liffeeragjof verdi utbuid, pytt og stadfaert eftir pvi sem vid a, fyrir
heilbrigdisstarfsmenn, liffeeragjafa, sttingja og almenning, baedi 4 islensku og helstu
tungumalum adfluttra.

e Huvatt verdi til patttéku almennings i verkefninu, til deemis med opnum malpingum,
reglulegri fréttaumfjollun og patttoku a samfélagsmidlum.
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V. Kynningarmal og almenningsfrzedsla.

Fjoldi rannsdkna hefur verid gerour um arangur herferda um liffeeragjafir. Samtdl innan
fjolskyldna og vinahdpa er grundvallaratridi, umreda i fjolmidlum skiptir sképum og
freedsla til almennings er undirstada breytinga. Vardandi herferdirnar sjalfar pa hefur gefist
best ad tengja efnid vid personulega reynslu folks. I sterri samfélégum ber 4 vantrausti til
heilbrigdisyfirvalda, sérstaklega vardandi pad hvernig heiladaudi er Grskurdadur. {slendingar
eru almennt agatlega upplystir, 4 landinu er adeins eitt haskolasjukrahus, traust til
heilbrigdiskerfisins og starfsmanna er til stadar, meirihluti pjodarinnar er kristinnar traar og
fjolskyldutengsl almennt agzt. Einsleitni islensks samfélags er kostur i pessum efnum.

Rétt er ad horfa til dratugalangrar reynslu Blédbankans og annarra islenskra stofnana
vardandi fraedslu og kynningu.

Starfshopurinn var sammala um ad islenskur almenningur o6ttadist ekki spillingu hja
heilbrigdisyfirvoldum en aridandi veeri ad vel pjalfud teymi 6nnudust allt sem ad liffeeragjof
snyr og ad vandadar verklagsreglur yrdu ad vera til stadar. Pa purfi reglubundna fraedslu til
almennings um pad hvernig heiladaudi er urskurdadur og fleiri paetti er tengjast liffeeragjof.

A fundi med Kristni Sigvaldasyni og Runolfi Palssyni kom fram ad hlutfall adstandenda
sem neita gjof hefur minnkad verulega i kjolfar fjolmidlaumraedunnar um Skarphédinn
Andra Kristjansson og fjolskyldu. Neitunarhlutfall var 40% en er komid nidur i 25%.

Arangur herferda.
Fj6lmidlaherferdir eiga ad vera einn af meginpattum af breidri nalgun bettrar heilsu
samfélagshopa, enda hefur synt sig ad herferdir 1 fjolmidlum geta haft 4hrif.

e Tryggja parf fullnegjandi fjarmdgnun svo tid og utbreidd umfjollun geti fario fram
um langan tima.

e Tryggja parf ad gagnagrunnur sé adgengilegur og allar upplysingar um liffeeragjof.

e Skilabod herferdar @ttu ad byggjast & traustum rannsoknum & videigandi
markhopum og pau 4 ad sannreyna vid préun herferdarinnar.

e Ohada adila parf til ad meta drangur herferdar i paula og leitast skal vid ad birta peer
medal fagadila.

e Likurnar 4 arangri aukast verulega pegar beitt er r6d vidburda og pegar pad atferli
sem @tlunin er a0 hafa 4 ahrif 4 er stok adgerd eda regluleg, frekar en vidvarandi
eda vanabundin.

e Herferd sem nytir almannatengsl eda opna umraedu 1 fjolmidlum til ad hafa métandi
ahrif 4 umraedu er ven til arangurs.

e Vandvirk skipulagning og préfun & innihaldi herferdar og formi hennar med
fulltrum markhopa eru par af leidandi afgerandi.

Kynningarefni.

Talsvert hefur verid gefid ut af fredsluefni, bokum, baklingum og sliku i Noregi og
Svipjod sem mogulega veri hagt ad stadfera og nyta hér 4 landi. I netheimum er einnig
mikid af kynningarefni um liffeeragjof, auglysingum og freedslupattum. begar leitad er ad
sjonvarpsefni 4 vefnum, til demis 4 YouTube og undir leitarordunum organ donation,
documentary eda campaigns , kemur upp langur listi af frédlegu efni sem haegt vari hafa til
fyrirmyndar hér 4 landi. 12

12 Deemi um efni:
Saensk fredslumynd: https://www.youtube.com/watch?v=yB4SVzNNRmI
Islensk fraedslumynd: Fradslumynd fra Hjartaheill: http://hjartaheill.is/fra-sla/hjartans-mal-fra-slumynd
Amerisk auglysing: https://www.youtube.com/watch?v=2MKPpSe5KIU
Myndband fra Spani: https://www.youtube.com/watch?v=BzA2feal.ddg
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Noregur.

Nordmenn hafa nad nokkud goéoum arangri hvad vardar fjolda latinna liffeeragjafa.
Skraning viljayfirlysingar um liffeeragjof er valfrjals og eingdngu eru notud handheg
liffeeragjafakort. Starfshopurinn skodadi pvi sérstaklega hvernig peir skipuleggja
kynningarmalin par i landi.

[ Noregi er starfraekt opinber stofnun (Stiftelsen Organdonasjon) sem hefur pad hlutverk
ad upplysa almenning um liffeeragjafir og hvetja folk til ad skra sig sem liffeeragjafa. Vid
stofnunina vinna sex fastraOnir starfsmenn og adstodarfolk. Norska rikid greidir
rekstrarkostnad stofnunarinnar. Fraedsluhlutverk stofnunarinnar er fjorpeett:

1. Ad dreifa liffeeragjafakortum til lyfjaverslana og heilbrigdisstofhana. Kortid parf
vidkomandi ad undirrita og stadfesta par med ad hann hafi tilkynnt nanum attingja
um vilja sinn til liffeeragjafar. Heegt er ad setja kortid yfir 4 snjallsima og er Noregur
fyrsta landid til ad nota rafraen liffaeragjafakort.

2.Stodug  voktun og svorun 4 samfélagsmidlum er mikilvegur pattur i
upplysingamidlun og samskiptum vid almenning. Virkni er mikil & samfélagsmidlum
auk 6flugrar heimasiou og skjotum viobrogdum i rafreenum samskiptum. Pessi nalgun
krefst stodugrar voktunar og skjotra vidobragoa.

3. Fraedsla til nema i framhaldsskolum. A vegum stofnunarinnar fara ungir liffrapegar i
framhaldsskola 1 Noregi og halda fyrirlestra og freda um lifferagjafir og eigin
reynslu. Stofnunin hefur einnig unnid ad og gefio 0t handbok fyrir
heilbrigdisstarfsmenn sem atlud er bornum pegar pau eiga i hlut.

4. A0 hafa gott samstarf vid fjolmidla, deila reynslusdgum og stadreyndum um
lifferagjafir. Fjolmidar hafa samband vid stofnuna adur en fréttir tengdar
lifferagjofum eru birtar.

Nordmenn hafa t.a.m. gefid Gr barnabok um lifferagjafir sem hegt veri ad stadfzera og
nota hér 4 landi. Med pvi ad dreifa henni i alla grunnskola landsins og nota til demis i
kennslu 1 lifsleikni veri haegt ad vekja umraedu um madlefni medal stors hops landsmanna;
skélabarna, systkina, foreldra og kennara.

Islenskur lifferagjafadagur.

Starfshopurinn 6skadi eftir umsdgnum fra sjuklingasamtokunum Odru lifi, Hjartaheillum,
Félagi nyrnasjuklinga, Samtokum lungnasjuklinga, Félagi lifrarsjukra og SIBS um hvort
tilefni veeri til ad hafa 29. jantiar islenskan dag lifferagjafa, en nt er 20. oktdber samnorraenn
dagur lifferagjafa. I sameiginlegu svari peirra kemur medal annars fram ad samtokin telji
mikilvaegt a0 hid goda og mikla norreena samstarf verdi afram i forgangi med aherslu a
norraena liffeeragjafadaginn sem er 20. oktober ar hvert. Pannig telja samtokin sig geta nytt
sér pad samstarf sem nu sé fyrir hendi fremur en ad Island velji sér sérstakan dag i januar.

Starfshopurinn telur p6 ad 6l umreda um malefnid sé af hinu goda pannig ad
ahugasamir geti ad sjalfsogdu afram minnt & mikilvaegi liffeeragjafar i tengslum vid 29.
januar ar hvert. Engu ad sidur verdi samnorreni lifferagjafadagurinn hinn opinberi dagur
lifferagjafar 4 Islandi.

Heimildarmynd fra BBC: https://www.youtube.com/watch?x-yt-ts=1421782837 &x-yt-
c1=84359240&v=WUWqHAnITOs
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Nidurstada og tillogur.

Fjolmiolaherferdir geta skilad arangri. Bestur arangur naest med persénulegri nalgun
4 viofangsefnid.

Auka parf almenna freedslu vardandi heiladauda og fleira sem tengist liffaeragjof.
Tryggja parf fjarmagn til lengri tima og mela arangur reglulega.

Nyta parf reynslu islenskra stofnana, svo sem Blédbankans, i kynningarmalum og
almenningsfraeoslu.

Nyta parf reynslu og arangur Nordmanna og laga ad islenskum adstedum hvad
vardar skipulag 4 kynningarmalum og fraedsluefni.

Styrkur er falinn i pvi ad hafa alla starfsemi i tengslum vid skraningu og
almannatengsl 4 somu hendi.

Monnun og fjarmagn , liffeeragjafasvios® hja Embeetti landlacknis taki mid af breyttu
verksvidi.

Gefa Ut barnabok um liffeeragjafir og dreifa i alla grunnskola landsins.

Skoda hvort beeta megi vid fraedsluefni i framhaldsskolum um liffeeragjafir.

Hyvatt verdi til patttoku almennings 1 verkefninu, til demis med opnum malpingum,
reglulegri fréttaumfjollun og patttoku 4 samfélagsmidlum.

Samnorreeni lifferagjatadagurinn, 20. oktober, verdi afram hinn opinberi dagur
liffzeragjafa 4 fslandi.

VI. Gagnagrunnur og énnur skraning.

Starfshopurinn skodadi leidir til ad gera einstaklingum kleift ad skrd vilja sinn til
lifferagjafar. Fjolmargar hugmyndir voru teknar til athugunar og taknilegar utferslur
raeddar.

Forsendur.

Einstaklingar yrdu ad geta audkennt sig med pagilegum og 6ruggum haetti.

Skradar upplysingar yrou ad vera vardveittar midlagt til ad fordast tviskraningu og
Osamraemi i gognum.

Einstaklingar yrou ad geta skrdd bdi jakvaeda og neikveda afstddu til lifferagjafar,
einnig pyrfti einstaklingur ad geta valid akvedin liffaeri til gjafar.

Einungis veri um ad reeda liffaeragjof til nota vid leknismedferd, en ekki til deemis
til visindalegra rannsokna.

Upplysingar um vilja einstaklinga til liffaeragjafar eru vidkvaem gégn og mikilveegt
ad adgengi a0 peim sé vel styrt.

Sjalfsafgreidsia.

Med hlidsjon af mikilli netvaeedingu landsmanna og almennri tolvupekkingu ma gera rad
fyrir a0 haegt s€ ad na til stors hluta pjodarinnar med pvi ad bjoda einstaklingum ao skra vilja
sinn til liffeeragjafar i gegnum vefgattir, annadhvort pekktar eda nyjar.

Eftirfarandi ,,dreifileidir* voru teknar til umfjéllunar:

Vefur Embettis landlaknis.

bjonustuvefur RSK.

Hjupad ,,app* i netbénkum vidskiptabankanna.
Mobile app 4 vegum Embeettis landlecknis.
Okuskirteini.

Liffeeragjafakort.
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Nokkur umrada for fram innan starfshopsins um framangreindar leidir og vard fljotlega
1jost ad vefur Embeettis landlecknis veeri mjog vel til pess fallinn ad taka & moti skraningum.
Odrum leidum fylgir nokkud hatt flakjustig. Pess utan fer ekki vel 4 pvi ad blanda saman
fjarhagslegum adgerdum eda framkvamd skattframtals og mjog personulegum gjérningum
eins og ad skra vilja sinn til liffeeragjafar. Skraning i dkuskirteini er 6heppileg leid par sem
skirteinin gilda i 4ratugi og verulegur kostnadur myndi fylgja pvi ad endurnyja oll skirteini.
Liffeeragjafakortin yrou dyr i atgafu (svipud utlits og kreditkort) og keemu ad takmérkudu
gagni nema e.t.v. ad veita liffeeragjofum akvedna 6ryggiskennd. Hins vegar ma skoda hvort
folk geti ndlgast slik kort & vefnum og prentad pau 1t sjalft.

Vefur Embcettis landlceknis.

Starfshopurinn safnadi saman abendingum um atridi sem taka meetti til endurskodunar
med umbatur 1 huga 4 vef Embeettis landleknis og kom peim 4 framfaeri vid stofnunina. Enn
fremur sendi starfshopurinn spurningar til embaettisins vardandi adgengi og gagnadryggi
peirri upplysinga sem til verda vid skraningu a vefinn.

Af halfu Embettis landleknis hafi komid fram ad vefsvedid sé préoad og hluti af
heilsuveru.is. S& vefur sé préadur med haesta 6ryggi i huga og hafi medal annars farid
gegnum tver Oryggisuttektir. Jafnframt hafi Embetti landleknis talid ad abendingum um
vefinn etti ad skila beint til radherra. Embeettid sjai pvi ekki astaedu til ad bregdast vid
abendingum starfshopsins.

Nidurstada.
Starfshopurinn telur eftirfarandi sérstaklega mikilveegt :

e A0 Embetti landsleknis sé tryggt fjarmagn til reksturs og vidhalds 4
skraningarvefnum, auk pess ad gera naudsynlegar umbetur til ad tryggja ad vefurinn
s¢ afram nutimalegur og pjoni notendum sinum sem best.

o Auka upplysingagjof til notenda vefsins.

e Upplysingar 4 fleiri tungumalum a vefnum.

e Tilkynningarhnapp sem sendir upplysingar til adstandenda um ad vidkomandi hafi
skrad sig sem lifferagjafa.

o Liffaerakort verodi adgengileg 4 vefnum.

VII. Nidurstada.
Laggjof.

Nordmenn hafa ndd géodum arangri hvad vardar fjolda liffeeragjafa en par er studst vid
svokallad atlad sampykki pegar um er ad reda latna gjafa. Fyrir norska pinginu liggur na
breytingatillaga 4 16gum um liffeeragjafir og var hun 16gd fram 1 lok ars 2014. Gert er rad
fyrir ad tillagan verdi sampykkt 4 arinu 2015. A Islandi gilda ekki sérstakar reglur um pa
sem vegna andlegs eda likamlegs astands eru ekki faerir um ad taka akvoroun um liffaeragjof.
Svo er hins vegar badi 1 norsku og sensku 16ggjofinni sem einnig gerir radd fyrir atludu
sampykki.

Hvort sem akvordun verdi tekin um ad breyta islenskri 16ggjof i etlad sampykki eda ekki
ba er ljost ad 16ggjofina parf ad beeta, m.t.t. peirra sem ekki eru feerir um ad taka akvordun
sjalfir auk fleiri atrida sem ekki er getid um i islenskri 16ggjof um liffeeragjafir.
Starfshopurinn leggur til ad islenskri 16ggjof verdi breytt i att ad norskri 16ggjof.
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Atlad sampykki.

Margar rannsoknir hafa verid gerdar a reynslu annarra pjoda af 16ggjof um etlad
sampykki. Nidurstodur rannsakenda eru ad @tlad sampykki eitt og sér skyri ekki vaxandi
fijolda liffeeragjafa pegar 16ggjof gerir rad fyrir @tludu sampykki. Margir adrir pettir skipta
mali eins og a0ur hefur verid greint fra. Bestur arangur virdist nast pegar unnio er i 6llum
verkefnum samhlida, p.e. pjalfun starfsfolks, upplysingagjof til almennings og skipulagi
verkferla innan og milli sjukrastofnana. Nordmenn og Spanverjar hafa nad eftirtektarveroum
arangri 4 heimsvisu. Starfshopurinn leggur pvi til ad skipulag peirra verdi tekid til
fyrirmyndar.

bjalfun og skipulag.

Ymsar heimildir heilbrigdisvisinda og timaritsgreinar hafa synt fram 4 marktaeka
aukningu i lifferagjofum i kjolfar pess ad heilbrigdisstarfsmenn hafa fengid videigandi
pjalfun til ad vekja athygli 4 og fara fram & liffeeragj6f. Starfshopurinn leggur pvi til ad gerd
verdi nakvem aetlun um pjalfun og freedslu heilbrigdisstarfsmanna og jafnframt ad aactla
kostnad. Mikilvagt er ad leeknar og hjukrunarfredingar 4 deildum sem ad malinu koma, p.e.
gjorgaesludeildum Landspitalans, vokudeildinni og 4 Sjukrahtsinu & Akureyri, fai pjalfun
likt og lyst er hja NOROD i Noregi og hja EDHEP i Evrépu.

Ekkert samheft og skipulagt kerfi er til stadar innan eda milli sjikrastofnana hér 4 landi.
Starfshopurinn leggur til ad hlutverk Embettis landleknis 1 stjornsyslu liffeeragjafar verdi
skilgreint sem og hlutverk starfsmanna stéru sjukrahusanna vid feril liffeeragjafar, en
samhefingaradila vantar. Fradsla um lifferagiof er af skornum skammti i
hjukrunarfraedideild og laeknadeild Haskola Islands. Starfhopurinn leggur til ad ar pvi verdi
baett sem og ad hefja utgafu fraedsluefnis um liffeeragjof fyrir nemendur 4 6llum skolastigum,
starfsfolk heilbrigdisstofnana og almenning.

Kynningarefni.

Fjolmidlaherferdir og 611 umraeda skilar arangri. Starfshopurinn leggur til ad reynsla og
arangur Nordmanna verdi nytt og tekin til fyrirmyndar, p.e. hvad vardar skipulag &
kynningarmalum og freedsluefni. Mikid af efni hefur verid gefid ut sem einfalt er ad yfirfera
a islenskar adstadur.

Starfshopurinn leggur til ad ,liffeeragjafasvio Embettis landleeknis skipuleggi og
samheefi alla utgafustarfsemi og kynningarmal. Fjarmagn til embeettisins taki mid af breyttu
verksvioi.

) Samnorreni liffeeragjatadagurinn, 20. oktober, verdi hinn opinberi dagur liffeeragjafa 4
Islandi.

Skraningar.

Skraningarvefur Embattis landleeknis um liffeeragjafir er vel til pess fallinn ad taka a
moti skraningum. Mikilveegt er a0 Embeetti landleknis sé gert kleift ad reka og vidhalda
skraningarvef auk pess ad gera naudsynlegar umbatur til ad tryggja ad vefurinn sé afram
natimalegur og pjoni notendum sinum sem best. Sérstaklega skal leggja dherslu 4 ad bjoda
vefinn & fleiri tungumalum og ad auka upplysingagjof til notenda vefsins.

VIILI. Tillégur.
Hafin verdi vinna i velferdarraduneytinu vio alla verkpaetti samhlioa:
e Undirbuningur 4 breytingum 4 nuverandi 16ggjof og ad norska 16ggjofin verdi til
fyrirmyndar.
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Embetti landlaeknis verdi tryggt fjarmagn til uppbyggingar aukinna verkefna &
Hliffeeragjafasvioi™ (upplysingagjof til almennings og rekstur vefsveadis).

Tryggt verdi fjarmagn 1 innra skipulag Landspitalans og Sjiikrahussins & Akureyri.
Tryggja ad fredsla um lifferagjafir verdi hluti af namsefni tilvonandi
heilbrigdisstarfsmanna.

Tryggja ad heilbrigdisstarfsmenn fai skipulagda og reglubundna pjalfun um
liffaeragjof.

Tryggja eftirfylgni og malingar 4 drangri einstakra patta verkefnisins.

Opinber dagur liffzragjafa 4 Islandi verdi 20. oktober.
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