
	  

	  

	  

	  

Lokaverkefni	  til	  BS-‐prófs	  

í	  viðskiptafræði	  

	  

Íslenska	  líffæragjafakerfið	  

Ætluð	  neitun	  eða	  ætlað	  samþykki?	  

	  

Erling	  Þór	  Birgisson	  

	  

Leiðbeinandi:	  Vilhjálmur	  Bjarnason,	  lektor	  

Umsjón:	  Þóra	  Christiansen,	  Aðjúnkt	  

Viðskiptafræðideild	  	  

Júní	  2015	  

	  



	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  

Íslenska	  líffæragjafakerfið	  

Ætluð	  neitun	  eða	  ætlað	  samþykki?	  

	  

	  

	  

Höfundur:	  

Erling	  Þór	  Birgisson	  

	  

	  

	  

	  

	  

Lokaverkefni	  til	  BS	  -‐	  gráðu	  í	  viðskiptafræði	  

Leiðbeinandi:	  Vilhjálmur	  Bjarnason	  

	  

Viðskiptafræðideild	  

Félagsvísindasvið	  Háskóla	  Íslands	  

Júní	  	  2015



	  

3	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  

Íslenska	  líffæragjafakerfið.	  

	  

Ritgerð	  þessi	  er	  6	  eininga	  lokaverkefni	  til	  BS	  prófs	  við	  

Viðskiptafræðideild,	  Félagsvísindasviði	  Háskóla	  Íslands.	  

	  

©	  2015	  Erling	  Þór	  Birgisson	  

Ritgerðina	  má	  ekki	  afrita	  nema	  með	  leyfi	  höfundar.	  

	  

Prentun:	  Svansprent	  

Reykjavík,	  2015	  



	  

4	  
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Bjarnasyni	  lektor	  við	  Háskóla	  Íslands	  fyrir	  góða	  aðstoð	  ásamt	  föður	  mínum	  Birgi	  Þór	  

Borgþórssyni	  fyrir	  prófarkalestur.
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Útdráttur	  

Leitast	  var	  við	  að	  svara	  rannsóknarspurningunni:	  Hvaða	  kerfi	  hentar	  þegar	  kemur	  að	  

líffæragjöfum	  á	  Íslandi?	  

Framkvæmd	  var	  rannsókn	  þar	  sem	  afstaða	  þátttakenda	  til	  líffæragjafa	  var	  skoðuð	  og	  út	  frá	  því	  

ákvarðað	  hvort	  henti	  betur	  á	  Íslandi,	  líffæragjafakerfi	  sem	  styðst	  við	  ætlaða	  neitun	  eða	  ætlað	  

samþykki.	  Markverðustu	  niðurstöður	  voru	  þær	  að	  þátttakendur	  rannsóknar	  voru	  í	  miklum	  

meirihluta	  sammála	  löggjöfinni	  um	  ætlað	  samþykki	  en	  einnig	  kom	  fram	  að	  þörf	  er	  á	  aukinni	  

umræðu	  og	  fræðslu	  um	  málefni	  líffæragjafa	  á	  Íslandi	  þar	  sem	  þátttakendur	  rannsóknar	  virtust	  

ekki	  nægilega	  meðvitaðir	  um	  alvarleika	  stækkandi	  biðlista	  eftir	  líffærum	  í	  því	  samhengi	  þarf	  að	  

auka	  umræðu	  þessara	  málefna	  innan	  fjölskyldna	  svo	  að	  hægt	  sé	  að	  taka	  upplýsta	  ákvörðun	  um	  

líffæragjöf	  ef	  andlát	  ber	  að	  garði.	  Neitunarhlutfall	  aðstandenda	  fyrir	  líffæragjöf	  látins	  

einstaklings	  hefur	  mælst	  um	  40%	  þegar	  óskað	  hefur	  verið	  eftir	  líffæragjöf	  við	  andlát	  og	  eru	  

sérfræðingar	  sammála	  um	  að	  hlutfallið	  þurfi	  að	  lækka	  til	  að	  kalla	  fram	  betra	  og	  skilvirkara	  

líffæragjafakerfi.	  
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1.Inngangur	  

Ritgerð	  þessi	  er	  skrifuð	  í	  þeim	  tilgangi	  að	  velta	  upp	  þeim	  möguleikum	  sem	  í	  boði	  eru	  

þegar	  kemur	  að	  löggjöf	  vegna	  líffæragjafa	  og	  hvaða	  leið	  henti	  til	  að	  auka	  framboð	  

líffæra	  og	  á	  sama	  tíma	  umræðu	  um	  málefnið	  í	  íslensku	  samfélagi.	  Í	  upphafi	  ritgerðar	  er	  

sett	  fram	  fræðileg	  umfjöllun	  um	  efnið	  þar	  sem	  rakin	  er	  saga	  líffæragjafa	  á	  Íslandi,	  þær	  

leiðir	  sem	  farið	  er	  eftir	  í	  löggjöfum	  af	  þessu	  tagi,	  óheimilt	  er	  að	  eiga	  viðskipti	  með	  líffæri	  

og	  því	  getur	  reynst	  snúið	  að	  bjóða	  þau	  fram	  á	  siðlegan	  og	  löglegan	  hátt.	  Borin	  erum	  

saman	  lönd	  með	  mismunandi	  líffæragjafakerfi	  þar	  sem	  leiddir	  eru	  út	  kostir	  og	  gallar	  

þeirra	  ásamt	  tölfræðilegum	  niðurstöðum	  kannana.	  Einnig	  var	  framkvæmd	  rannsókn	  þar	  

sem	  afstaða	  einstaklinga	  til	  málefnisins	  var	  skoðuð	  og	  út	  frá	  því	  dregin	  ályktun	  um	  hvort	  

kerfi	  ætlaðrar	  neitunar	  eða	  ætlaðs	  samþykkis	  henti	  betur	  hér	  á	  landi.	  

Stuðst	  var	  við	  ýmiskonar	  gögn	  við	  úrvinnslu	  þessarar	  ritgerðar.	  Við	  vinnslu	  á	  fræðilegum	  

kafla	  var	  notast	  við	  blaðagreinar,	  bækur,	  greinar	  af	  internetinu	  ásamt	  lögum,	  

frumvörpum	  þingskjölum	  ,	  fyrirspurnum	  af	  Alþingi	  og	  skýrslum.	  Einnig	  var	  unnin	  

kostnaðar-‐	  og	  ábatagreining	  þar	  sem	  metinn	  var	  beinn-‐	  og	  óbeinn	  kostnaður	  sjúklinga	  

og	  ríkis	  þegar	  kemur	  að	  bið	  eftir	  líffæri.
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2.	  Aðferðafræði	  

2.1 Undirbúningur	  
Unninn	  er	  fræðilegur	  kafli	  þar	  sem	  reifað	  var	  það	  líffæragjafakerfi	  og	  reglur	  sem	  í	  dag	  

eru	   við	   líði	   og	   hvaða	   möguleikar	   eru	   í	   boði	   varðandi	   löggjöf	   þegar	   kemur	   að	  

líffæragjöfum.	  Því	  næst	  er	  fundin	  til	  rannsókn	  sem	  framkvæmd	  var	  af	  U.S.	  Department	  

of	  Health	  and	  Human	  Services,	  Health	  Resources	  and	  Services	  Administration	  	  árið	  2013	  

sem	  fjallaði	  um	  viðhorf	  til	  líffæragjafa	  og	  hegðunarmynstur	  (e.	  Organ	  Donation	  Attitudes	  

and	  Behaviors).	  Þegar	  skoðaður	  var	  spurningalisti	  könnunarinnar	  átti	  hann	  að	  miklu	  leyti	  

við	   það	   sem	   verið	   er	   að	   rannsaka	   í	   þessu	   verkefni.	   Því	   var	   ákveðið	   að	   samnýta	  

spurningalistann	  og	   fá	  þannig	   samanburð	  milli	   landanna	   (Sjá	   spurningalista	   í	   viðauka).	  

Þess	  má	  geta	  að	  Bandaríkin	  styðjast	  við	  samskonar	  löggjöf	  og	  gert	  er	  hér	  á	  landi.	  

2.2 Þátttakendur	  
Við	   18	   ára	   aldur	   verður	   einstaklingur	   sjálfráða	   og	   ræður	   lögum	   samkvæmt	   sínum	  

högum.	   Því	   þykir	   rétt	   að	   þátttakendur	   könnunar	   hafi	   náð	   þeim	   aldri	   svo	   taka	   megi	  

lögmæta	  og	  upplýsta	  ákvörðun.	  Því	  er	  úrtakið	  konur	  og	  karlar	  sem	  náð	  hafa	  18.	  ára	  aldri.	  

2.3 Aðferð	  
Notast	   var	   við	   megindlega	   aðferðafræði	   við	   framkvæmd	   þessarar	   rannsóknar.	  

Notaður	  var	  staðlaður	  spurningalisti	  sem	  lagður	  var	  fyrir	  á	  samkiptamiðlinum	  facebook	  

sem	  og	  í	  tölvupósti.	  

2.4 Spurningalisti	  
Teknar	   voru	   út	   þær	   spurningar	   úr	   bandarísku	   könnuninni	   sem	   áttu	   ekki	   við	   hér	   á	  

landi.	  Alls	  voru	   lagðar	   fyrir	  37	  spurningar.	  Svarmöguleikum	  var	  skipt	   í	  hversu	  sammála	  

eða	   ósammála	   þátttakendur	   væru	   ákveðnum	   staðhæfingum	   og	   afstöðu	   þeirra	   til	  

staðhæfinganna.	   Einnig	   voru	   bornar	   fram	   spurningar	   þar	   sem	   þátttakendur	   þurftu	   að	  

svara	  játandi	  eða	  neitandi	  og	  að	  lokum	  var	  spurt	  um	  bakgrunnsbreytur	  þátttakenda.	  	  
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2.5 Úrvinnsla	  
Notast	   var	   við	   Google	   analystic	   tölfræðiforrit	   við	   úrvinnslu	   gagna	   ásamt	  Microsoft	  

Excel	  2010.	  
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3. Lög	  varðandi	  brottnám	  líffæra	  á	  Íslandi.	  

Þau	  lög	  sem	  í	  gildi	  eru	  á	  Íslandi	  er	  varða	  brottnám	  líffæra	  eru	  í	  megindráttum	  	  á	  þann	  

veg	  að	  hver	  sá	  sem	  náð	  hefur	  18	  ára	  aldri	  og	  hefur	  sjálfræði	  hefur	  rétt	  til	  að	  gefa	  líffæri	  

og	  lífræn	  efni	  úr	  eigin	  líkama	  öðrum	  til	  læknismeðferðar	  svo	  framarlega	  sem	  það	  stofnar	  

ekki	   lífi	   og	   heilsu	   gjafa	   í	   hættu.	   Læknum	   ber	   skylda	   að	   upplýsa	   líffæragjafa	   um	  

hugsanlegar	   hættur	   og	   afleiðingar	   þess	   konar	   aðgerðar	   og	   ganga	   úr	   skugga	   um	   að	  

líffæragjafi	  geri	  sér	  grein	  fyrir	  þeim	  þáttum.	  	  Liggi	  samþykki	  einstaklings	  fyrir	  er	  heimilt	  

að	  nema	  á	  brott	  líffæri	  hans	  við	  andlát.	  Hafi	  einstaklingur	  ekki	  gefið	  í	  skyn	  skoðun	  sína	  á	  

brottnámi	   líffæra	  er	  það	  undir	   nánasta	  ættingja	   að	  ákveða	  hvort	   líffæri	   og	   lífræn	  efni	  

verði	  nýtt	   til	   líffæragjafar	  eða	  ekki,	  svo	  framarlega	  sem	  það	  brýtur	  ekki	   í	  bága	  við	  vilja	  

hins	  látna.	  Þessi	  lög	  fylgja	  þeirri	  meginreglu	  um	  ætlaða	  neitun	  einstaklings	  við	  andlát	  er	  

varðar	  brottnám	  líffæra.	  Farið	  verður	  betur	   í	  hugtakið	  ætlaða	  neitun	  síðar	   í	   ritgerðinni	  

(Lög	   um	  brottnám	   líffæra	  nr.16/1991).	   Einnig	   eru	   í	   þessu	   samhengi	  mikilvæg	   lög	   sem	  

samþykkt	  voru	  sama	  ár	  sem	  skilgreindu	  lög	  nr.15,	  6.mars	  1991	  um	  ákvörðun	  dauða	  	  sem	  

felast	  í	  því	  að	  skilgreining	  hugtaksins	  látins	  manns	  sé	  þegar	  öll	  heilastarfsemi	  	  er	  hætt	  og	  

engin	  leið	  	  að	  fá	  hana	  til	  baka	  á	  ný.	  Einnig	  er	  stuðst	  við	  að	  hafi	  öndun	  og	  hjartslætti	  verið	  

haldið	  við	  með	  vélum	  skuli	  ákvörðun	  um	  dauða	  ganga	  út	  frá	  því	  að	  allri	  heilastarfsemi	  sé	  

lokið	  og	  hún	  óafturkræf	  (Lög	  um	  ákvörðun	  dauða	  nr.15/1991).	  	  Óheimilt	  er	  að	  kaupa	  og	  

selja	   líffæri,	   þau	   er	   einungis	   heimilt	   að	   veita	   öðrum	   einstaklingi	   sem	   gjöf,	   til	   að	   auka	  

lífsgæði	   og	   heilsu.	   Siðferði	   er	   stór	   þáttur	   þegar	   kemur	   að	   líffæragjöfum	   og	   því	   er	  

mikilvægt	  að	  hafa	  skýr	  lög	  til	  að	  fara	  eftir.	  
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4. Frumvarp	  til	  breytinga	  á	  lögum	  um	  brottnám	  líffæra	  

Í	  frumvarpi	  sem	  lagt	  var	  fram	  á	  143.	  löggjafarþingi	  2013-‐2014	  kom	  fram	  að	  gert	  verði	  

ráð	  fyrir	  að	  einstaklingur	  sé	  ekki	  mótfallinn	  brottnámi	   líffæra	  við	  andlát	  hafi	  hann	  ekki	  

komið	  því	  á	   framfæri	  við	  nánustu	  aðstandendur	  eða	  þær	  upplýsingar	   skráðar	  á	  annan	  

hátt.	   Lögð	   var	   til	   breyting	   á	   2.gr.	   laga	   nr.	   16/1991	   á	   þann	   veg	   að	   einstaklingur	   skuli	  

upplýsa	  nánasta	  astandanda	  ef	  hann	  samþykkir	  ekki	  brottnám	   líffæra	  við	  andlát.	  Áður	  

höfðu	   í	   tvígang	   verið	   fluttar	   tillögur	   til	   þingsályktunar	   um	   sama	   efni	   sem	   ekki	   náðist	  

niðurstaða	  um.	  Í	  greinargerð	  frumvarpsins	  kemur	  þó	  fram	  að	  mælst	  sé	  til	  þess	  að	  fara	  að	  

fordæmi	   Norðurlandaþjóðanna	   þar	   sem	   gert	   er	   ráð	   fyrir	   ætluðu	   samþykki	   vegna	  

líffæragjafa	   við	  andlát	  en	   	  þó	  ekki	   í	   óþökk	  aðstandenda	   (Þingskjal	   34,	  2013-‐2014,	  1-‐2.	  

Gr.).	   	   	  

Málinu	  var	  vísað	  til	  ríkisstjórnar	  og	  skipaði	  heilbrigðisráðherra	  starfshóp	  sem	  ætlað	  er	  

að	   finna	   leiðir	   til	   að	   fjölga	   líffæragjöfum	   sem	   og	   auka	   umræðu	   og	   fræðsluefni	   um	  

líffæragjafir	   og	   þjálfun	   starfsfólks	   heilbrigðisstofnana	   varðandi	   efnið.	   	   Einnig	   var	   þeim	  

falið	   að	   reifa	   reynslu	   annara	   þjóða	   sem	   búa	   við	   ætlað	   samþykki	   í	   lögum	   og	   fara	   yfir	  

réttarstöðu	  þeirra	  sem	  ekki	  hafa	  andlega	  eða	  líkamlega	  heilsu	  til	  ákvörðunar.	  Mikilvægt	  

þykir	  einnig	  að	  auka	  og	  auðvelda	  aðgengi	  þeirra	  sem	  vilja	  gerast	  líffæragjafar.	  Hugleiða	  

þarf	  þann	  möguleika	  að	  fá	  fram	  afstöðu	  fólks	  á	  ökuskírteini	  eða	  í	  skilum	  á	  skattframtali.	  

Að	  lokum	  var	  sett	  það	  skilyrði	  að	  starfshópurinn	  skilaði	  niðurstöðum	  	  með	  tillögum	  um	  

framvindu	  málsins	  á	  vorþingi	  2015	  (Þingskjal	  282,	  2014-‐2015).	  
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5. Líffæragjafakerfi	  Íslendinga	  

Frá	   árinu	   1972-‐1992	   voru	   Íslendingar	   einungis	   þiggjendur	   hjá	   Nortransplant,	  

Norrænu	   ígræðslustofnuninni,	   fyrir	   líffæri.	  Það	  var	  ekki	   fyrr	  en	  1992	  með	  tilkomu	   laga	  

um	  ákvörðun	  dauða	  og	  samningi	  við	  Sahlgrenska	  spítalann	  í	  Gautaborg	  sem	  Íslendingar	  

gátu	   farið	   að	   gefa	   til	   baka	   inn	   í	   þau	   samtök	   (Kárason,	   Jóhannson,	  Gunnarsdóttir	   o.f.l,	  

2005).	   Frá	   árunum	   1997-‐2009	   	   var	   gerður	   samskonar	   samningur	   við	   Ríkisspítalann	   í	  

Kaupmannahöfn	   sem	   þótti	   ekki	   ganga	   sem	   skyldi	   og	   var	   því	   samningurinn	   við	  

Sahlgrenska	   endurvakinn	   og	   eru	   menn	   á	   því	   máli	   að	   sá	   samningur	   hafi	   verið	  

líffæraþegum	   til	  mikilla	   hagsbóta	   (,,Líffæragjafir”,	   2009).	   Árið	   2010	   var	   innleidd	   hér	   á	  

landi	   EES	   tilskipun	   2010/53/ESB	   sem	   gerir	   aðildarríkjum	   skylt	   að	   fara	   eftir	   sérstökum	  

gæða	   og	   öryggisstöðlum	   sem	   gilda	   allt	   frá	   skráningu	   upplýsinga,	   meðferð	   líffæra,	  

rekjanleika	  þeirra	  	  og	  þar	  til	  að	  aðgerð	  lokinni.	  Þótti	  þessi	  tilskipun	  sérstaklega	  mikilvæg	  í	  

löndum	  þar	  sem	  líffærum	  er	  deilt	   í	  gegnum	  samtök	   líkt	  og	  Scandiatransplant	  og	  því	  er	  

mikilvægt	  að	  gæðastaðlar	  uppfylli	  ströngustu	  kröfur	  (Þingskjal	  297,	  2014-‐2015).	  
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6. Líffæragjafir	  

Ekki	  er	  hægt	  að	  gefa	  öll	   líffæri	  við	  andlát	  en	  með	  aukinni	  þekkingu	  í	   læknavísindum	  

hefur	  þeim	  fjölgað	  eftir	  því	  sem	  tækni	  og	  þekkingu	  fleygir	  fram.	  Þau	  líffæri	  sem	  hægt	  er	  

að	  gefa	  eru	  hjarta,	  lungu,	  bris	  og	  þarmar,	  þetta	  eru	  kölluð	  nálíffæri	  þar	  sem	  ekki	  er	  hægt	  

að	   gefa	   þau	   frá	   sér	   nema	   að	   gjafi	   sé	   látinn.	   Lifur	   er	   í	  mörgum	   tilfellum	  hægt	   að	   gefa	  

hluta	   af	   sem	  og	   annað	   nýra	   þar	   sem	  mannslíkaminn	   býr	   yfir	   tveimur,	   hægt	   er	   að	   lifa	  

eðlilegu	   lífi	   með	   einungis	   eitt	   starfandi	   nýra.	   Þessi	   tvö	   líffæri	   er	   hægt	   að	   gefa	   í	  

skurðaðgerð	  með	  lifandi	  gjafa.	  Einnig	  er	  hægt	  að	  gefa	  ýmis	  konar	  vefi,	  húð,	  hornhimnur	  í	  

augu,	  hjartalokur	  og	  einnig	  sinar	  (University	  of	  Minnesota,	  2004).	  	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  

	  



	  

17	  

7. Ætluð	  neitun	  	  

Á	  Íslandi	  er	  við	  lýði	  sú	  regla,	  að	  við	  andlát	  er	  gert	  ráð	  fyrir	  hugtakinu	  ætlaðri	  neitun	  

þegar	  kemur	  að	  því	  hvort	  nema	  skuli	  líffæri	  einstaklings	  á	  brott	  öðrum	  til	  hagsbóta.	  Í	  því	  

fellst	  að	  beri	  einstaklingur	  ekki	  svo	  kallað	  líffæragjafakort,	  sem	  staðfestir	  að	  vilji	  sé	  fyrir	  

hendi	  að	  gerast	   líffæragjafi,	  eða	  að	  einstaklingurinn	  hafi	  ekki	  komið	  vilja	   sínum	   í	  þeim	  

efnum	   skýrt	   á	   framfæri	   við	   nánustu	   ættingja,	   ef	   andlát	   ber	   að	   garði,	   þá	   er	   lögum	  

samkvæmt	  gert	  ráð	  fyrir	  að	  einstaklingurinn	  hafi	  ekki	  viljað	  gerast	  líffæragjafi.	  Þegar	  öllu	  

er	   á	   botninn	   hvolft	   þá	   snýst	   ætluð	   neitun	   fyrst	   og	   fremst	   um	   það	   að	   virða	   æru	   og	  

virðingu	  hins	  látna	  hvort,	  hann	  hafi	  viljað	  gefa	  líffæri	  sín	  eða	  ekki	  (Veatch,	  2001).	  

7.1 Rök	  og	  mótrök	  ætlaðrar	  neitunar	  
Það	   liggur	   ljóst	   fyrir	  að	  mikilvægt	  er	  að	  virða	  vilja	  einstaklings	  og	  hans	  æru	   lífs	  eða	  

liðins,	  ganga	  þannig	  ekki	  gegn	  óskum	  hans	  og	  vilja.	  Því	  er	  mikilvægt	  að	  fyrir	  liggi	  blessun	  

og	   samþykki	   einstaklingsins	   og	   ættingja	   þegar	   ákveðið	   er	   eftir	   dauða	   hvort	   farið	   er	   í	  

líffæragjöf	  eða	  ekki.	  Ef	   líffæri	  eru	  fjarlægð	  án	  samþykkis	  einstaklings	  er	  að	  mörgu	   leyti	  

verið	   að	   brjóta	   gegn	   vilja	   og	   virðingu	   þess	   aðila.	   Að	   gefa	   líffæri	   er	   án	   nokkurs	   vafa	  

góðverk	  þar	  sem	  verið	  er	  að	  hjálpa	  náunga	  sínum	  í	  neyð	  en	  engu	  að	  síður	  er	  ekki	  hægt	  

að	  líta	  á	  það	  sem	  sjálfsagðan	  hlut	  (Vilhjálmur	  Árnason,	  2003).	  	  

Ljóst	   þykir	   að	   flestir	   vilja	   þiggja	   líffæri	   ef	   það	   það	   getur	   orðið	   þeim	   til	   lífs	   eða	   bætt	  

lífsgæði.	  Þar	  af	  leiðandi	  má	  segja	  að	  sjálfsagt	  þyki	  að	  veita	  öðrum	  sömu	  gjöf	  og	  uppfylla	  

þannig	   þá	   ófullkomnu	   skyldu	   að	   vera	   reiðubúinn	   að	   veita	   öðrum	   þá	   gjöf	   sem	   þú	   ert	  

reiðubúinn	   að	   þiggja	   frá	   öðrum.	   Þess	   ber	   þó	   að	   geta	   að	   sjálfsögðu	   er	   ekki	   hægt	   að	  

alhæfa	  neitt	  í	  þessum	  efnum.	  

Robert	  M.	  Veatch	  prófessor	  í	  lækningasiðfræði,	  skrifaði	  grein	  sem	  farið	  verður	  betur	  í	  

síðar	  í	  ritgerðinni	  þar	  sem	  talað	  er	  um	  kerfi	  sem	  byggist	  á	  ætlaðri	  neitun,	  er	  gengið	  út	  frá	  

því	  að	  ekki	  sé	  verið	  að	  brjóta	  á	  æru	  eða	  virðingu	  neins	  en	  gallinn	  væri	  hinsvegar	  sá	  að	  

það	  kerfi	   annar	  ekki	   eftirspurn	  þeirra	   sem	  á	   líffæri	  þurfa	  að	  halda.	  Þar	  eru	  hagsmunir	  

líffæragjafa	  settir	  í	  forgang	  en	  ekkert	  tillit	  tekið	  til	  líffæraþega.	  Þar	  kemur	  til	  svokallaður	  

griðaréttur	  sem	  felst	  í	  því	  að	  látinn	  einstaklingur	  er	  látinn	  hvíla	  í	  friði	  og	  líffæri	  því	  ekki	  

numin	  á	  brott	  úr	  líkama	  hans.	  Griðaréttur	  gjafa	  stangast	  þá	  á	  við	  gæðarétt	  einstaklings	  

sem	  þarf	  á	  líffæragjöf	  að	  halda.	  Ef	  gæðaréttur	  þess	  sem	  á	  líffærum	  þarf	  að	  halda	  ávalt	  
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virtur	  að	  vettugi	  gefur	  það	  auga	  leið	  að	  framboðið	  muni	  ekki	  anna	  eftirspurn.	  Einnig	  er	  

sá	   galli	   á	   kerfinu	   að	   það	   fellur	   í	   hlut	   ættingja	   að	   geta	   sér	   til	   um	   hug	   hins	   látna	   til	  

líffæragjafar.	  Hafi	  viðkomandi	  ekki	   rætt	   líffæragjafir	  við	  ættingja	  er	  kerfinu	  samkvæmt	  

hinn	  sjálfgefni	  kostur	  oftar	  en	  ekki	  að	  hafna	  líffæragjöf.	  Annan	  galla	  er	  að	  finna	  í	  þeirri	  

staðreynd	  að	  oftar	  en	  ekki	  eru	  þeir	  sem	  falla	   frá	  með	  sviplegum	  hætti	  á	  þeim	  aldri	  að	  

ekki	  hefur	  verið	  hugsað	  fyrir	  að	  ræða	  þessi	  mál	  við	  ástvini	  og	  ættingja.	  Ef	  til	  vill	  var	  vilji	  

þeirri	   sá	   að	   skrá	   sig	   sem	   líffæragjafa,	   bera	   líffæragjafakort	   eða	   ræða	   vilja	   sinn	   við	  

ættingja	  og	  vini	  en	  ekki	  komið	  því	  í	  verk,	  því	  standa	  ættingjar	  með	  ákvörðunina	  í	  sínum	  

höndum	  við	  andlát.	  	  

Ef	  ættingjar	  eru	  ekki	   vissir	  um	  vilja	  einstaklings,	  þá	  er	  niðurstaðan	  oftar	  en	  ekki	   að	  

hafna	  líffæragjöf	  þegar	  lög	  um	  ætlaða	  neitun	  eru	  við	  líði,	  erfitt	  getur	  verið	  að	  taka	  stórar	  

ákvarðanir	  sem	  þessar	  á	  erfiðum	  tímum	  og	  þá	  sérstaklega	  ef	  andlát	  ber	  skjótt	  að	  garði	  

(Veatch,	  2001).	  

Með	  þessa	  punkta	  að	  leiðarljósi	  má	  því	  segja	  að	  ætluð	  neitun	  sé	  góð	  á	  þann	  hátt	  að	  

hún	  brýtur	  ekki	  gegn	  líffærgjöfum	  hvað	  varðar	  að	  numin	  verði	  á	  brott	  líffæri	  gegn	  þeirra	  

vilja.	  Að	  sama	  skapi	  má	  segja	  að	  það	  bitni	  á	  þeim	  sem	  eru	  á	  biðlistum	  eftir	  líffærum	  og	  

deyja	   oftar	   en	   ekki	  meðan	   biðin	   varir	   líkt	   og	   fram	   kemur	   í	   tölfræðikafla.	   Því	   er	  ætluð	  

neitun	  að	  sumu	  leyti	  siðferðislega	  rétt	  en	  að	  sama	  skapi	  að	  vissu	  leyti	  röng,	  spurningin	  

er	  hvort	  vegur	  þyngra	  við	  ákvörðunartöku	  í	  þessum	  efnum,	  líkami	  hins	  látna	  eða	  líf	  hins	  

lifandi.	  
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8. Ætlað	  samþykki	  

Á	  málþingi	  sem	  haldið	  var	  árið	  2012	  á	  vegum	  SÍBS	  kom	  fram	  að	  í	  rannsóknum,	  sem	  

framkvæmdar	  hafa	  verið	  hér	  og	  erlendis	  að	  80-‐90%	  fólks	  sé	  reiðubúið	  að	  gefa	  líffæri	  sín	  

við	   andlát.	   Meirihluti	   Evrópuþjóða	   hafa	   löggjöf	   um	   ætlað	   samþykki	   og	   er	   tíðni	  

líffæragjafa	  í	  flestum	  þeim	  löndum	  hærri	  en	  gengur	  og	  gerist	  hér	  á	  landi.	  Eins	  og	  talað	  er	  

um	  hér	  ofar	  er	  synjunarhlutfall	  ættingja	  hér	  á	  landi	  við	  núgildandi	  	  löggjöf	  um	  40%	  og	  er	  

það	  mat	  SÍBS	  samtakanna	  að	  ef	  vel	  til	  tækist	  mætti	  lækka	  þetta	  hlutfall	  niður	  í	  10-‐20%,	  

væri	  þá	  möguleiki	  að	  bjarga	  3-‐5	  fleiri	  mannslífum	  á	  ári	  hverju	  (Þingskjal,	  140).	  

Ætlað	  samþykki	  er	  að	   flestu	   leyti	  andstæða	  ætlaðrar	  neitunar.	   	  Við	   löggjöf	  þar	   sem	  

stuðst	   er	   við	   ætlað	   samþykki	   eru	   allir	   skilgreindir	   líffæragjafar	   við	   andlát	   nema	  

einstaklingur	   hafi	   tekið	   annað	   fram	   við	   ættingja	   eða	   skráð	   höfnun	   sína	   í	   miðlægan	  

gagnagrunn,	  svo	  dæmi	  sé	  tekið.	  Hafi	  einstaklingur	  ekki	  gert	  ofangreindar	  ráðstafanir	  er	  

þögn	   hans	   tekin	   sem	   samþykki	   og	   	   hann	   skilgreindur	   sem	   mögulegur	   líffæragjafi	   við	  

andlát.	   Hægt	   er	   að	   fara	   nokkrar	   leiðir	   í	   túlkun	   á	  ætluðu	   samþykki	   og	   er	   þar	   hægt	   að	  

nefna	  mismunandi	  lög	  í	  löndum	  á	  borð	  við	  Spán	  og	  Belgíu.	  Í	  báðum	  löndum	  eru	  	  gildandi	  

lög	  um	  ætlað	  samþykki.	  Á	  Spáni	  hafa	  aðstandendur	  andmælarétt	   	  við	  andlát	  er	  kemur	  

að	  ákvörðun	  um	  hvort	  einstaklingurinn	  verði	   líffæragjafi	  eða	  ekki.	   Í	  Belgíu	  er	   lögunum	  

fylgt	   til	   hlítar	   og	   hafa	   ættingjar	   ekki	   andmælarétt	   við	   andlát,	   hafi	   einstaklingur	   ekki	  

hafnað	   líffæragjöf	  með	   skriflegum	   og	   skráðum	   hætti,	   farið	   verður	   betur	   í	   reglugerðir	  

þessara	   landa	  síðar	   í	  þessari	  ritgerð	  (Þingskjal	  34,	  2013-‐2014).	  Þar	  sem	  andmælaréttur	  

ættingja	  er	  við	   lýði	  þá	  eru	  þeir	   spurðir	  hvort	  hinn	   látni	  hafi	  einhverntíma	   talað	  um	  að	  

hann	   væri	  mótfallinn	   líffæragjöf	   við	   andlát,	   öfugt	   við	  ætlaða	   neitun	   þar	   sem	   spurt	   er	  

hvort	   hinn	   látni	   hafi	   talað	   um	   í	   lifandi	   lífi	   hvort	   hann	   væri	   hliðhollur	   líffæragjöf	   við	  

andlát.	   Í	  ætluðu	   samþykki	   er	   	   gert	   ráð	   fyrir	   að	   einstaklingur	   sé	   samþykkur	   líffæragjöf,	  

hafi	  hann	  ekki	  tekið	  annað	  fram.	  
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8.1 Rök	  og	  mótrök	  	  ætlaðs	  samþykkis	  
Menn	  á	  borð	  við	  Robert	  Veatch,	  sem	  talað	  var	  um	  hér	  að	  framan,	  eru	  andvígir	  ætluðu	  

samþykki	  á	  þeim	  forsendum	  að	  hinn	  látni	  hafi	  ekki	  veitt	  beint	  samþykki.	  Með	  því	  að	  gera	  

fólk	  að	  líffæragjöfum	  á	  þeim	  forsendum	  að	  það	  hafi	  ekki	  neitað	  líffæragjöf	  í	  lifandi	  lífi	  er	  

verið	  að	  brjóta	  gegn	  einstaklingnum	  þar	  sem	  samþykki	   liggji	  ekki	   fyrir	  og	  um	   leið	  sýna	  

hinum	  látna	  óvirðingu	  að	  mati	  Veatch.	  Með	  þá	  hugsun	  að	  leiðarljósi	  er	  einnig	  hægt	  að	  

velta	  fyrir	  sér,	  er	  ekki	  verið	  að	  brjóta	  til	   jafns	  á	  þeim	  sem	  hafa	  ekki	  sett	  sig	  upp	  á	  móti	  

líffæragjöf	  en	  eru	  engu	  að	  síður	  jarðsettir	  með	  líffærum	  sínum.	  Robert	  vill	  í	  því	  samhengi	  

meina	  að	  verra	  sé	  að	  brjóta	  á	  einstaklingi	  með	  því	  að	  nema	  á	  brott	   líffæri	  þess	  sem	  er	  

andvígur	   heldur	   en	   að	   láta	   líffæri	   aðila	   sem	   er	   samþykkur	   ósnert.	   (Veatch,	   2001)	  

Samkvæmt	   rannsókn	   sem	   framkvæmd	   var	   í	   Bandaríkjunum	   eru	   31%	   	   einstaklinga	  

andvígir	  líffæragjöf	  og	  byggir	  Robert	  að	  miklu	  leyti	  afstöðu	  sína	  á	  því	  að	  ekki	  sé	  hægt	  að	  

brjóta	   gegna	   vilja	   um	   þriðjungs	   þjóðarinnar	   með	   ætluðu	   samþykki.	   Með	   svipuðum	  

rökum	  er	  þá	   líka	  hægt	  að	  velta	  upp	  þeirri	  hlið,	  hvort	   réttlætanlegt	  er	  að	  brjóta	  á	  vilja	  

hinna	   69	   %	   	   þjóðarinnar	   þegar	   kemur	   að	   líffæragjöf.	   Hér	   skarast	   á	   tvennskonar	  

sjónarmið	  og	  því	  þarf	  að	  vega	  og	  meta	  þá	  siðferðislegu	  spurningu	  hvort	  vegi	  þyngra.	  
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9 Krafið	  svar	  

Krafið	  svar	  er	  kerfi	   sem	  hefur	  þann	  möguleika	  að	  eyða	  siðferðislegum	  vandamálum	  

sem	  ætluð	  neitun	  og	  ætlað	  samþykki	  felur	  í	  sér	  og	  þannig	  virða	  heiður	  og	  æru	  gjafa	  að	  

fullu.	   Til	   að	  kerfið	  gangi	  upp	  þarf	   staðfestingu	   frá	  einstaklingi	   	   á	  meðan	  hann	  er	  á	   lífi,	  	  

hvort	  hann	  kjósi	  að	  gefa	  líffæri	  eða	  ekki	  við	  andlát.	  Nýta	  má	  t.d.	  tækifæri	  við	  almennar	  

læknisheimsóknir	   til	   að	   skrá	   vilja	   sinn	   í	   miðlægan	   gagnagrunn	   í	   heilbrigðiskerfi.	   Með	  

þessu	  reynir	  í	  færri	  tilvikum	  á	  ætlaða	  neitun	  og	  ætlað	  samþykki	  og	  ættingum	  þannig	  hlíft	  

við	   að	   taka	   afstöðu	   í	   máli	   sem	   mörgum	   er	   þungbært.	   Einnig	   er	   það	   kostur	   að	  

einstaklingurinn	  getur	  þá	  fengið	  góða	  fræðslu	  og	  aðstoð	  frá	  fagaðila	  við	  þessa	  ákvörðun.	  

Þessi	  leið	  þykir	  betri	  en	  krafið	  svar	  á	  ökuskírteini	  eða	  skattframtali	  þar	  sem	  einstaklingur	  

fær	  ekki	  jafn	  mikla	  fræðslu	  og	  upplýsingar	  eins	  og	  krafið	  svar	  við	  læknisheimskókn	  gefur,	  

ákvörðunin	  verður	  upplýstari,	  áreiðanlegri	  og	  ættingjar	  því	  líklegir	  til	  að	  vera	  samþykkir	  

líffæragjöf.	  (Richards,	  2006)	  
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10 Tölfræði	  Íslands	  samanborið	  við	  önnur	  lönd	  

Samkvæmt	  rannsókn	  um	  líffæragjafir	  á	  Íslandi	  sem	  framkvæmd	  var	  á	  árunum	  1992-‐

2002	   þar	   sem	   óskað	   var	   eftir	   samþykki	   ættingja	   fyrir	   líffæragjöf	   kom	   í	   ljós	   að	   í	   40%	  

tilfella	   var	  þeirri	  ósk	   	   synjað	  og	   fór	  hækkandi	  eftir	  því	   sem	   leið	  á	   rannsóknartímabilið.	  

Þetta	  eru	  sambærilegar	  tölur	  og	  í	  öðrum	  löndum	  með	  samskonar	  löggjöf	  og	  hér	  	  gildir.	  

Þess	  má	  geta	  að	  í	  löndum	  á	  borð	  við	  Spán,	  þar	  sem	  lög	  um	  ætlað	  samþykki	  eru	  við	  lýði	  

er	  talan	  	  um	  23%	  (Kárason,	  2005).	  Á	  Íslandi	  gefa	  hlutfallslega	  færri	  einstaklingar	   líffæri	  

en	  á	  hinum	  Norðurlöndunum.	  Öll	  Norðurlönd	  að	  Íslandi	  undanskildu	  vinna	  eftir	   löggjöf	  

um	  ætlað	  samþykki.	  Líffæragjafar	  eru	  taldir	  í	  hlutfalli	  við	  hverja	  milljón	  íbúa	  og	  eru	  gjafar	  

á	   Íslandi	  að	  meðaltali	  um	  11	  per	  milljón	  ár	  hvert	  á	  móti	  um	  12-‐18	  á	  Norðurlöndunum	  

(Kárason,	   2005).	   	   Tölur	   sýna	   að	   líffæragjöfum	   fjölgar	   á	   heimsvísu	   en	   þörfin	   hefur	  

hinsvegar	   aukist	   umtalsvert	   meira	   en	   framboðið.	   	   Þess	   má	   til	   dæmis	   geta	   að	   á	   degi	  

hverjum	  í	  Bandaríkjunum	  fá	  að	  meðaltali	  79	  einstaklingar	  ný	  líffæri	  en	  á	  sama	  tíma	  lætur	  	  

21	  manneskja	  lífið	  á	  biðlistum	  eða	  um	  27%	  þeirra	  sem	  þurfa	  á	  nýju	  líffæri	  að	  halda	  (U.S	  

Department	  of	  health	  and	  Human	  Services	  og	  Health	  Resources	  and	  Service	   ,	  2013).	   Í	  

Bandaríkjunum	  	  gilda	  lög	  um	  ætlaða	  neitun	  líkt	  og	  	  hér	  á	  landi.	  Ástandið	  er	  mun	  betra	  á	  

Norðurlöndunum	   eða	   um	   17%	   en	   þó	   er	   vissulega	   hægt	   að	   gera	   betur	  

(Scandiatransplant,	  2014).	  

	  

Mynd	  1.	  Tölfræði	  líffæragjafa	  í	  Bandaríkjunum.	  (U.S.D.H.H.S	  og	  H.R.S.A,	  2013)	  
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11 Líffæragjafakerfi	  Spánar	  

Líffæragjafkerfið	  sem	  stuðst	  er	  við	  á	  Spáni	  er	  að	  mörgu	  leyti	  það	  kerfi	  sem	  mælst	  hefur	  

verið	  til	  að	  tekið	  verði	  upp	  hér	  á	  landi	  af	  fagaðilum.	  Með	  fræðslu	  almennings	  og	  aukinni	  

þjálfun	  þeirra	  sem	  nálgast	  aðstandendur	  með	  beiðni	  um	  líffæragjöf	  tókst	  Spánverjum	  að	  

lækka	   neitunartíðni	  ættinga	   úr	   27	  %	   árið	   1992	   niður	   í	   21%	   árið	   1998.	   Þetta	   sýnir	   að	  

fræðsla	  og	  þjálfun	  getur	  leikið	  stórt	  hlutverk	  í	  öflun	  líffæragjafa	  án	  þess	  að	  reyna	  þurfi	  á	  

túlkun	  gildandi	  laga	  í	  þessum	  málaflokki.	  Við	  þjálfun	  starfsfólks	  er	  leitað	  til	  sálfræðinga	  

og	  sérfræðinga	  í	  samskiptum.	  Þar	  er	  ættingjum	  boðin	  aðstoð	  og	  stuðningur	  þegar	  óskað	  

er	  eftir	  líffæragjöf	  á	  þessum	  erfiðu	  tímamótum	  sem	  andlát	  að	  öllu	  jöfnu	  hefur	  í	  för	  með	  

sér	   (Organizacíón	  Nactional	  de	  Transplantes,	  1999).	  Rannsóknir	  þar	   í	   landi	  hafa	  einnig	  

sýnt	  að	  líffæragjafir	  hjálpa	  mörgum	  aðstandendum	  í	  sorgarferlinu	  	  og	  	  allir	  þátttakendur	  

sem	  samþykkt	  höfðu	  líffæragjöf	  sögðust	  mundu	  gera	  það	  aftur.	  Jafnframt	  kom	  fram	  að	  

30%	  þeirra	   sem	  höfnuðu	   líffæragjöf	   sögðust	   sjá	   eftir	   því	   einu	   ári	   eftir	   fráfall	  ættingja.

	   Athyglisvert	   er	   að	   bera	   saman	   þessar	   tölur	   milli	   Bandaríkjanna	   og	   Spánar	   þar	  

sem	  munur	  á	  neitunarhlutfalli	  ættingja	  er	  umtalsverður	  eða	  um	  46%	   í	  Bandaríkjunum	  

árið	  2003	  (O.N.T,	  1999)	  	  að	  sama	  skapi	  var	  hlutfallið	  21%	  á	  Spáni	  árið	  1998.	  Hvað	  er	  það	  

sem	  aðgreinir	  þessi	  lönd	  og	  gæti	  orsakað	  þennan	  mikla	  mun?	  	  

Vissulega	   er	   hægt	   að	   rekja	   það	   að	   einhverju	   leyti	   til	  menningar	   en	   eflaust	   að	   stórum	  

hluta	   til	  þess	   sterka	   fræðslukerfis	  og	  aðgerða	   til	   að	   fjölga	   líffæragjöfum	  sem	  haldið	  er	  

uppi	  á	  Spáni	  	  öfugt	  við	  í	  Bandaríkjunum	  (O.N.T,	  1999).	  Sérfræðingar	  eru	  sammála	  um	  að	  

til	  að	  minnka	  þetta	  hlutfall	  og	  auka	  vilja	  fólks	  til	  líffæragjafa	  þurfi	  að	  fylgja	  mikil	  fræðsla	  

og	  umræða	  í	  samfélögum	  líkt	  og	  gert	  var	  á	  Spáni	  (Runólfur	  Pálsson,	  2012).	  Síðast	  en	  ekki	  

síst	  þá	  gilda	  lög	  um	  ætlaða	  neitun	  í	  Bandaríkjunum,	  þar	  liggur	  stór	  hluti	  skýringarinnar.	  

Samkvæmt	   rannsókn	   sem	   framkvæmd	   var	   eru	   rúmlega	   90%	   Spánverja	   hlynntir	  

núgildandi	  lögum	  um	  ætlað	  samþykki	  (O.T.N,	  1999).	  
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12 Líffæragjafakerfi	  Belgíu	  

Lög	   um	   ætlað	   samþykki	   eru	   við	   lýði	   í	   Belgíu	   og	   hafa	   verið	   frá	   árinu	   1986.	   Tíðni	  

líffæragjafa	  í	  Belgíu	  er	  með	  því	  hæsta	  sem	  þekkist	  í	  heiminum	  eða	  um	  27	  gjafar	  á	  hverja	  

milljón	  íbúa	  árið	  2013.	  Það	  sem	  er	  eftirtektarvert	  er	  að	  einungis	  um	  12%	  ættingja	  neita	  

líffæragjöf	   (Desschants,	   Edvard,	   2014).	   Í	   Belgíu	   liggja	   fyrir	   eyðublöð	   í	   öllum	   helstu	  

ríkisstofnunum	   sem	   hægt	   er	   að	   fylla	   út	   til	   að	   koma	   á	   framfæri	   afstöðu	   sinni	   til	  

líffæragjafa.	   Þessum	   eyðublöðum	   er	   svo	   safnað	   saman	   í	   miðlægan	   gagnagrunn	   sem	  

einungis	  líffæraígræðsluteymi	  hafa	  aðgang	  að,	  einnig	  er	  fólki	  alltaf	  velkomið	  að	  uppfæra	  

afstöðu	  sína	  hvenær	  sem	  er	  á	  lífsleiðinni.	  	  Það	  sem	  skilur	  löggjöfina	  í	  Belgíu	  frá	  mörgum	  

öðrum	   löndum	  með	  ætlað	   samþykki	   er	   að	   setji	   fjölskylda	   látins	   aðila	   sig	   ekki	   á	   móti	  

líffæragjöf	   af	   fyrrabragði	   er	   ígræðsluteymum	   lögum	   samkvæmt	   heimilt	   að	   fjarlægja	  

líffæri	   til	   ígræðslu	   án	  þeirra	   vitundar,	   hafi	   líffæragjafi	   skráð	   vilja	   sinn	   í	  miðlæga	   kerfið	  

(Michielsen,	   1996).	   Þetta	   ákvæði	   hefur	   verið	  mikið	   þrætuepli	   í	   málum	   sem	   þessum	   í	  

gegnum	   tíðina.	   Rök	  belgíska	  þingsins	   eru	  þau	   að	  með	  þessu	   fyrirkomulagi	   er	   verið	   að	  

fylgja	   vilja	   hins	   látna	   sem	   og	   að	   oft	   á	   tíðum	   er	   fólk	   skiljanlega	   í	   miklu	   tilfinningalegu	  

uppnámi	  við	  svipleg	  fráföll	  og	  á	  þá	  oft	  erfitt	  með	  að	  taka	  ákvarðanir	  sem	  þessar.	  Ítrekað	  

hafa	  þær	  aðstæður	  komið	  upp	  að	  ekki	  hafi	  reynst	  mögulegt	  að	  nýta	  líffæri	  sökum	  þess	  

hve	  seint	  svar	  ættingja	  barst.	  Þrátt	  fyrir	  gagnrýnisraddir	  ríkir	  engu	  að	  síður	  almenn	  sátt	  

um	  löggjöfina	  í	  Belgíu	  (Desschants,	  2014).	  

Þrátt	   fyrir	   lagasetningu	   hefur	   verið	   unnið	   hart	   að	   því	   með	   auglýsingum	   og	  

upplýsingaherferðum	  að	   fræða	  fólk	  um	   líffæragjafir	  og	  hvetja	   til	   jákvæðrar	  og	  opinnar	  

umræðu	  líkt	  og	  gert	  hefur	  verið	  á	  Spáni	  (Michielsen,	  1996).	  
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13 Biðin	  eftir	  líffæri	  

Fram	  hefur	  komið	  í	  erlendum	  rannsóknum	  að	  biðin	  eftir	  nýju	  líffæri	  getur	  oft	  reynst	  

einstaklingum	  þungbær,	   líkamlega	   sem	  andlega	   (Bean,2005).	  Þar	   kemur	  meðal	   annars	  

fram	  að	  um	  63%	  sjúklinga	  glíma	  við	  alvarleg	  þunglyndis	  einkenni	  á	  meðan	  bið	  stendur	  

(Naef	  og	  Bournes,	  2009).	  Að	  aðgerð	  lokinni	  nefna	  flestir	  líffæraþegar	  að	  þeir	  hafi	  fengið	  

löngun	   til	   að	   gefa	   af	   sér	   til	   samfélagsins	   eftir	   líffæraígræðslu.	   Einnig	   kom	  þar	   fram	  að	  

þeir	   nytu	   lífsins	   betur	  og	   tækju	  því	   ekki	   sem	   sjálfsögðum	  hlut	   líkt	   og	   áður	  hafi	   verið	   í	  

mörgum	   tilfellum.	   Vinna	   var	   eitthvað	   sem	   einstaklingarnir	   voru	   stoltir	   af	   að	   geta	  

stundað	  og	  nutu	  þess	  betur	  en	  fyrir	  veikindi	  (Bean,	  2005).	  	   	  

Samkvæmt	   tölum	   	   heilbrigðisráðherra	   frá	   144.	   löggjafarþingi	   er	   meðalbiðtími	   eftir	  

nýra,	  frá	  látnum	  gjafa	  23	  mánuðir,	  hjarta	  fimm	  mánuðir	  og	  lifur	  sjö	  og	  hálfur	  mánuður.	  

Ekki	   eru	   tiltækar	   tölur	   fyrir	   önnur	   líffæri.	   Dæmi	   eru	   um	   að	   sjúklingar	   í	   sjaldgæfum	  

vefjaflokkum	  hafi	   beðið	   í	   allt	   að	   sjö	   og	   hálft	   ár	   eftir	   líffæri	   hér	   á	   landi	   (Þingskjal	   289,	  

2014-‐2015).	  	  
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14 Kostnaður	  íslenska	  ríkisins	  

Í	   skýrslu	   vinnuhóps	   um	   stöðu	   lifandi	   líffæragjafa	   kom	   fram	   að	   einstaklingum	  með	  

nýrnabilun	  byðust	  tvennskonar	  úrræði,	  nýrnaskilun	  þar	  sem	  einstaklingur	  þarf	  að	  mæta	  

vikulega	   í	   kostnaðarsama	   meðferð	   þar	   sem	   blóð	   líkamans	   er	   hreinsað	   með	   vélum	  

(Guðrún	  W.	  Jensdóttir,	  2007).	  

Aðferðin	  er	  notuð	  fyrir	  sjúklinga	  á	  lokastigi	  nýrnabilunar	  og	  hefur	  heilsu	  einstaklinga	  í	  

þesskonar	  ferli	  í	  flestum	  tilvikum	  	  hrakað	  það	  mikið	  að	  ekki	  er	  möguleiki	  að	  stunda	  vinna	  

sem	  og	  aðra	  streituvaldandi	  hluti.	  Því	  eru	  nýrnasjúklingar	  á	   lokastigi	   í	   flestum	  tilfellum	  

óvinnufærir	   	   og	   þar	   af	   leiðandi	   skráðir	   sem	   öryrkjar	   meðan	   ástandið	   varir	   með	  

tilheyrandi	   vanlíðan	   fyrir	   þjá	   sjálfa	   sem	   og	   kostnað	   fyrir	   íslenska	   ríkið	   (Hildigunnur	  

Friðjónsdóttir,	  2015)	  .	  Í	  skýrslu	  frá	  SÍBS	  kom	  eftirfarandi	  fram:	  

“Ígræðsla	  er	  fjárhagslega	  hagkvæmari	  meðferð	  en	  skilun	  hvort	  sem	  litið	  er	  til	  beins	  

kostnaðar	   vegna	  meðferðarinnar	   eða	   til	   þjóðfélagslegs	   ávinnings	   í	   víðu	   samhengi.	  

Ígræðsla	   nýra	   leiðir	   jafnframt	   til	   aukinnar	   starfsgetu	   nýrnaþegans	   og	   bættra	  

lífsgæða.	  

(Guðrún	  W.	  Jensdóttir,	  2007)	  

Nýrnaígræðslur	  eru	  algengustu	  líffæraígræðslur	  sem	  framkvæmdar	  eru	  hérlendis	  sem	  

og	   í	   gegnum	   Scandiatransplant	   og	   Sahlgrenska	   sjúkrahúsið	   í	   Gautaborg.	  

Velferðaráðuneytinu	  hefur	   síðustu	  áratugi	   gengið	  vel	   að	   lækka	  kostnað	  vegna	  þessara	  

aðgerða	  eins	  og	  sést	  hér	   í	   töflu.	  Þar	  er	  búið	  að	  núvirða	  kostnað	  nýrnaígræðsluaðgerða	  

sem	  framkvæmdar	  hafa	  verið	  hérlendis	  sem	  og	  	  í	  Danmörku	  og	  Svíþjóð.	  

Þegar	  tölurnar	  eru	  bornar	  saman	  sést	  að	  samningurinn	  við	  Sahlgrenska	  sjúkrahúsið	  í	  

Gautaborg	   var	   til	   mikilla	   hagsbóta	   og	   lækkaði	   kostnað	   umtalsvert,	   einnig	   stytti	   hann	  

biðtíma	  og	  jók	  framboð	  líffæra	  fyrir	  Íslendinga	  á	  biðlistum	  (Þingskjal	  290,	  2014-‐2015).	  
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Kostnaður	  á	  aðgerð	  núvirtur	  í	  árslok	  2014	  

	  
Kostnaður	  á	  hverja	  aðgerð	  

Nýrnaaðgerð	  í	  Kaupmannahöfn	  2001	   	  11,098,093	  kr.	  	  
Nýrnaaðgerð	  í	  Kaupmannahöfn	  2009	   	  10,291,406	  kr.	  	  
Nýrnaaðgerð	  í	  Gautaborg	  2013	   	  6,520,840	  kr.	  	  
Nýrnaaðgerð	  í	  Reykjavík	  2013	   	  8,684,969	  kr.	  	  
Tafla	  1.	  	  Kostnaður	  aðgerða	  	  

(Velferðarráðuneytið,	   2002),	   (Þingskjal,	   290,	   2014-‐2015),	   (Sveinn	  Magnússon,	   Kristján	  

Guðjónsson,	  Runólfur	  Pálsson,	  Elínborg	  Bárðardóttir,	  Margrét	  B.	  Andrésdóttir,	  2010)	  

	  

Athuga	   þarf	   að	   í	   þessum	   tölum	   er	   ekki	   að	   finna	   ferðakostnað	   og	   dagpeninga	   í	   þeim	  

aðgerðum	   sem	   framkvæmdar	   eru	   erlendis.	   Þess	   má	   geta	   að	   árið	   2010	   voru	   heildar	  

dagpeningar	   og	   ferðakostnaður	   um	   31.900.000	   kr.	   á	   öllum	   aðgerðum	   sem	  

framkvæmdar	   voru	   erlendis	   (Núvirt	   í	   árslok	   2014	   32.360.317	   kr.)	   (Sveinn	  Magnússon,	  

2010).	   Þó	   ber	   að	   hafa	   í	   huga	   að	   því	   fylgir	  mikill	   kostnaður	   að	   framkvæma	   aðgerðir	   á	  

Íslandi	  þar	  sem	  þær	  eru	  fáar	  og	  læknar	  sem	  annast	  þær	  starfa	  ekki	  að	  staðaldri	  á	  landinu	  

(Hildigunnur	   Friðjónsdóttir,	   2015).	   Þrátt	   fyrir	   að	   kostnaðarlega	   séð	   sé	   ódýrara	   að	  

framkvæma	   aðgerðir	   sem	   þessar	   í	   Gautaborg	   er	  mikilvægt	   að	   halda	   aðgerðum	   áfram	  

hér	   á	   landi	   bæði	   til	   að	   viðhalda	   kunnáttu	   og	   taka	   tillit	   til	   hagsmuna	   einstaklinga	   sem	  

getur	   stafað	   af	   hætta	   með	   ferðalögum	   sem	   líffæragjöfum	   erlendis	   fylgir	   (Sveinn	  

Magnússon,	  2010).	  Ákveðið	  var	  að	  taka	  fyrir	  nýrnaaðgerðir	  þar	  sem	  þær	  þykja	  staðlaðari	  

en	  aðrar	  líffæragjafir	  og	  þar	  af	  leiðandi	  samanburðarhæfari	  milli	  staða	  og	  ára.	  	  
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15 Kostnaðar-‐	  og	  ábatagreining	  

Í	   þessari	   kostnaðar-‐	   og	   ábatagreiningu	   er	   unnið	   út	   frá	   verðlagi	   í	   árslok	   2014.	   Hér	   er	  

skoðaður	  samfélagslegur	  ábati	  ásamt	  beinum	  kostnaði	  heilbrigðiskerfisins	  af	  viðvarandi	  

líffæraskorti.	   	   Tekinn	   er	   fyrir	   kostnaður	   sem	   til	   fellur	   við	   bið	   eftir	   líffæraígræðslu	  

sjúklings.	  Þegar	  átt	  er	  við	  kostnað	  heilbrigðiskerfisins	  er	  átt	  við	  kostnað	  Sjúkratrygginga	  

Íslands	  vegna	  örorku	  þeirra	  sem	  þurfa	  á	  nýju	  líffæri	  að	  halda.	  	  

	  

15.1 Örorkulífeyrir	  
Sjúklingar	  sem	  eiga	  rétt	  á	  óskertum	  örorkulífeyri	   fá	  bætur	  eftir	   framfærsluviðmiði	  sem	  

er	   225.070	   kr.	   fyrir	   einstakling	   og	   193.962	   kr.	   fyrir	   einstaklinga	   í	   sambúð.	   Ekki	   eru	  

fáanlegar	   upplýsingar	   um	   hvert	   hlutfall	  milli	   sjúklinga	   er	   í	   þessum	   hópi	   og	   því	   verður	  

miðað	  við	  meðaltal	  þessara	  talna	  sem	  er	  209.516	  kr.	  á	  mánuði	  (Tryggingastofnun,	  2015).	  	  

	  

15.2 Skert	  vinnuframlag	  
Stærsti	   samfélagslegi	   kostnaður	   vegna	   þeirra	   sem	   bíða	   eftir	   líffæri	   og	   þurfa	   á	  

tímabundnum	   örorkubótum	   að	   halda	   er	   tap	   á	   vinnuframlagi.	   Það	   veldur	   því	   að	  

samfélagið	   verður	   af	   verðmætum	   sem	   þessir	   einstaklingar	   hefðu	   annars	   aflað.	   Út	   frá	  

þeim	   hagfræðilega	   skilningi	   að	   verðmætasköpun	   sé	   jöfn	   jaðarframleiðni	   vinnuafls	  má	  

líta	   á	   tapaðar	   tekjur	   sem	   verðmæti	   sem	   farið	   er	   á	  mis	   við	   þegar	   einstaklingur	   er	   frá	  

vinnu	  vegna	  veikinda	  af	  þessu	  tagi.	  	  

Samkvæmt	  upplýsingum	  frá	  Hagstofu	   Íslands	  eru	  meðaltekjur	   	   	  á	  vinnumarkaði	  

um	  441.000	  kr.	  	  eða	  5.292.000	  kr.	  á	  ársgrundvelli	  (Hagstofa	  Íslands,	  2014).	  
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15.3 Áætlaður	  kostnaður	  og	  heildarábati	  
Árlega	  hefja	  um	  20	  Íslendingar	  á	   lokastigi	  nýrnabilunar	  meðferð	   í	   formi	  nýrnaskiljunar.	  

Til	   lengri	   tíma	   litið	   er	   nýrnaígræðsla	  hins	   vegar	   kjörmeðferð	   fyrir	   sjúkling	  og	   er	   einnig	  

hagstæðari	   fjárhagslega	   	   hvað	   varðar	   kostnað	   Sjúkratrygginga	   Íslands.	   (Guðrún	   W.	  

Jensdóttir,	  2007).	  Nýjustu	  skýrslur	  sem	  tiltækar	  eru	  sýndu	  að	  frá	  árinu	  2006-‐2010	  voru	  

framkvæmdar	   að	   meðaltali	   36	   líffæragjafir	   á	   Íslendingum	   auk	   þess	   sem	   71	  

nýrnasjúklingur	  var	   í	   skiljunarmeðferð	  og	  á	  bið	  eftir	  nýrnagjafa.	  Árið	  2010	  voru	  því	  að	  

lágmarki	  107	  einstaklingar	  sem	  ekki	  gátu	  stundað	  vinnu	  vegna	  biðar	  eftir	  líffæragjöf	  og	  

þurftu	   því	   að	   þiggja	   fjárhagsaðstoð	   frá	   hinu	   opinbera	   vegna	   veikinda	   sinna.	  

(Velferðaráðuneytið,	  2010)	  Ekki	  eru	  tiltækir	  nákvæmir	  listar	  yfir	  biðtíma	  eftir	  nýju	  líffæri	  

hér	   á	   landi	   og	   því	   er	   stuðst	   við	   tölur	   frá	   Noregi,	   en	   Noregur	   er	   meðlimur	   í	   norræna	  

líffæragjafakerfinu	  Scandaitransplant,	  líkt	  og	  Ísland.	  Sjá	  	  neðangreinda	  töflu	  2.	  

Líffæri	   Biðtími	   	  	  
Nýra	   9	  mánuðir(miðgildi)	  
Hjarta	   6	  mánuðir(miðgildi)	  
Lifur	   4-‐6	  vikur(miðgildi)	  
Lunga	   10	  mánuðir(miðgildi)	  
Tafla	  2.	  (Þingskjal,	  289)	  

Meðal	  biðtími	  eftir	  líffæri	  miðað	  við	  þessar	  forsendur	  er	  því	  um	  5,5	  mánuðir.	  Gert	  er	  ráð	  

fyrir	   að	   meðal	   endurhæfingartími	   í	   kjölfar	   aðgerðar	   sé	   um	   þrír	   mánuðir	   (Landspítali-‐

Háskólasjúkrahús,	   2005).	   Því	   má	   leiða	   líkur	   að	   því	   að	   um	   sé	   að	   ræða	   8,5	  mánuði	   að	  

jafnaði	   sem	   sjúklingur	   þiggur	   bætur.	   	   Sé	   sá	   tími	   reiknaður,	   samkvæmt	   þeim	   tölum	   er	  

fram	  koma	  hér	  á	  undan	  nema	  greiðslur	  Tryggingastofnunar	  vegna	  þessara	  107	  sjúklinga	  

á	  biðlistum	  eftir	  líffæri,	  295.934.019	  kr.	  	  á	  bið-‐	  og	  endurhæfirgartímanum.	  	  Ef	  miðað	  er	  

við	   þennan	   fjölda	   sjúklinga	   má	   reikna	   út	   að	   tap	   vegna	   glataðs	   vinnuframlags	   	   nemi	  

401.089.500	   kr.	   á	   bið-‐	   og	   endurhæfingartíma.	   Sé	   horft	   til	   kostnaðar	   vegna	  

líffæraígræðslna	   árið	   2010	   núvirtar	   til	   ársloka	   2014	   kemur	   í	   ljós	   að	   heildar	   kostnaður	  

vegna	  aðgerða	  var	  um	  259.389.751	  kr.	  (Sveinn	  Magnússon,	  2010).	  Sé	  sú	  tala	  dregin	  frá	  

beinum	  og	   óbeinum	   kostnaði	   þjóðfélagsins	   er	   áætlað	   heildatap	   um	  437.633.768	   kr.	   á	  

bið-‐	  og	  endurhæfingartíma	  sjúklinga.	  	  	  
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16 Niðurstöður	  

Ívið	  fleiri	  konur	  tóku	  þátt	  í	  könnunin	  eða	  63,1%.	  Flestir	  þátttakendur	  voru	  á	  aldrinum	  

18-‐30	  ára	  eða	  76,8%	  og	  þar	  á	  eftir	  15,3%	  á	  elsta	  aldurbilinu	  45	  ára	  og	  eldri	  eða	  15,3%	  

Almennt	   voru	   þátttakendur	   	   vel	   að	   sér	   í	   kunnáttuspurningum	   	   er	   lutu	   að	  

líffæragjöfum	  eða	  frá	  69,3%	  réttri	  svörun	  upp	  í	  96,7%.	  Þar	  af	  voru	  70,5%	  mjög	  sammála	  

eða	  sammála	  þeirri	  fullyrðingu	  að	  ár	  hver	  látist	  þúsundir	  manna	  á	  biðlistum	  eftir	  líffæri.	  

Þrátt	  fyrir	  að	  hlutfallið	  sé	  hátt	  mætti	  almenningur	  vera	  upplýstari	  um	  alvarleika	  þess	  að	  

biðlistar	  eru	  að	  lengjast	  sem	  veldur	  því	  að	  í	  kjölfarið	  látast	  fleiri	  meðan	  á	  bið	  stendur.	  Sjá	  	  

tölfræðikafla.	  

Þegar	  þátttakendur	  könnunarinnar	  voru	  spurðir	  um	  afstöðu	  sína	  til	  ætlaðs	  samþykkis	  

voru	   niðurstöður	   á	   þá	   leið	   að	   78,4%	   voru	   sammála	   sjónarmiði	   ætlaðs	   samþykkis	   og	  

10,8%	   voru	   ósammála	   eða	  mjög	   ósammála	   sjónarmiðinu.	   Hér	   er	   því	   að	   finna	   nokkuð	  

afgerandi	  afstöðu	  þátttakenda	   til	  ætlaðs	  samþykkis.	  Þegar	  spurt	  var	  um	  hver	  afstaðan	  

væri	  ef	  ætlað	  samþykki	  yrði	  bundið	   í	   lög	  á	   Ísland	  voru	  niðurstöður	  á	  þá	   leið	  að	  77,5%	  

sögðust	  ekki	  hyggja	  á	  að	  afskrá	  sig	  sem	  líffæragjafa	  ef	  ætlað	  samþykki	  yrði	  samþykkt	  af	  

alþingi,	  10,8%	  voru	  ekki	  vissir	  og	  11,8%	  myndu	  við	  þær	  aðstæður	  nýta	  þann	  möguleika	  

að	  afskrá	  sig	  sem	  líffæragjafa.	  

Almennt	  voru	  þátttakendur	  könnunarinnar	  sammála	  um	  að	  mikilvægt	  væri	  að	  ræða	  

afstöðu	   sína	   til	   líffæragjafa	   við	   ættingja	   eða	   í	   91,2%	   tilfella.	   Þrátt	   fyrir	   það	   höfðu	  

einungis	  60,8%	  þátttekenda	  rætt	  sína	  afstöðu	  og	  þeirra	  fjölskyldumeðlimir	  einungis	  rætt	  

sína	   afstöðu	   í	   55%	   tilfella.	   Athygli	   vakti	   að	   sú	   tala	   þeirra	   sem	   rætt	   höfðu	   afstöðu	   við	  

fjölskyldu	  samsvarar	  að	  miklu	   leiti	  neitunarhlutfalli	  ættingja	  á	   Íslandi	   sem	  mælst	  hefur	  

um	  40%	  eins	   og	   fram	   kom	  ofar	   í	   þessari	   ritgerð.	   Því	   er	   ljóst	   að	  mikilvægt	   er	   að	   opna	  

umræðu	  um	  þetta	  málefni	  og	  ræða	  á	  málefnalegum	  og	  faglegum	  nótum.	  Þrátt	  fyrir	  að	  

vitneskja	  þátttakenda	  á	   líffæragjöfum	  hafi	  yfir	  höfuð	  verið	  góð	  er	  greinilegt	  að	  ekki	  er	  

rætt	  nægilega	  mikið	  um	  málefnið	  í	  samfélaginu	  ef	  marka	  má	  niðurstöðu	  könnunar.	  	  

80,5	  %	  þátttakenda	  sögðust	  vera	  mjög	  líklegir	  eða	  líklegir	  til	  að	  gefa	  ættingja	  líffæri	  ef	  

ákvörðunin	   væri	   undir	   þeim	   komin.	  Hlutfall	   þátttakenda	   sjálfra	   var	   85,3%	  þegar	   spurt	  

var	  hvort	  þau	  væru	  líkleg	  til	  að	  gefa	  líffæri	  svo	  framarlega	  sem	  þau	  væru	  álitlegir	  gjafar.	  

Engu	  að	  síður	  voru	  98%	  þátttakenda	  tilbúnir	  að	  þiggja	  líffæri	  ef	  það	  gæti	  orðið	  þeim	  til	  

lífs.	  85,6%	  aðspurðra	  sögðust	  vera	  reiðubúin	  að	  gefa	  nánum	  ættingja	   líffæri	  ef	  á	  þyrfti	  
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að	  halda	  en	  einungis	  	  í	  37,3%	  tilfella	  	  ef	  einstaklingurinn	  væri	  ókunnugur.	  Því	  má	  álykta	  

að	  tengsl	  gjafa	  við	  líffæraþega	  skipti	  miklu	  máli.	  
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17 Umræða	  

	  

Þátttakendur	   í	   könnuninni	   voru	   í	   yfirgnæfandi	  meirihluta	   sammála	   hugmyndafræði	  

ætlaðs	  samþykkis	  og	  fáir	  í	  úrtakinu	  sem	  settu	  sig	  á	  mót	  eða	  um	  11%	  	  þátttakenda.	  Þegar	  

bornar	  voru	  saman	  sömu	  spurningar	  í	  bandarísku	  könnuninni	  kom	  í	  ljós	  að	  einungis	  51%	  

þátttakenda	  	  þar	  í	  landi	  studdi	  ætlað	  samþykki.	  

Svör	  þátttakenda	  voru	  mjög	  sambærileg	  	  við	  rannsókn	  sem	  stuðst	  var	  við	  þegar	  kom	  

að	   ákvörðun	   	   líffæragjafar	   og	   horft	   til	   að	   afstaða	   ættingja	   væri	   ljós.	   Íslenskir	  

þátttakendur	   voru	   viljugri	   að	   gefa	   sín	   eigin	   líffæri	   	   en	   þátttakendur	   bandarísku	  

könnunarinnar	   eða	   um	   14%	   fleiri.	   Þó	   komu	   þátttakendur	   bandarísku	   könnunarinnar	  

betur	  út	  en	  þeir	  íslensku	  er	  varðaði	  að	  ræða	  afstöðu	  sína	  til	  líffæragjafa	  við	  ættingja	  og	  

vini	  (U.S.D.H.H.S	  og	  H.R.S.A,	  2013).	  	  

Eins	  og	  kom	  fram	  í	  niðurstöðukafla	  gerir	  fólk	  greinarmun	  á	  því	  	  hvort	  það	  er	  reiðubúið	  

að	   gefa	   líffæri	   til	   ættingja	   eða	   ókunnugs	   aðila.	   Því	   má	   álykta	   að	   tengsl	   gjafa	   við	  

líffæraþega	  skipti	  miklu	  máli.	  Fólk	  er	  ekki	  reiðubúið	  að	  veita	  hverjum	  sem	  er	  líffæri	  sín.	  	  

Skekkju	  milli	   landanna	   tveggja	  mátti	   í	   sumum	   tilvikum	   rekja	   til	  mismunandi	   þjóðhátta	  

eða	   siðvenja.	   Bakgrunnsbreytur	   voru	   fleiri	   í	   bandarísku	   rannsókninni	   og	   því	   voru	   ekki	  

bornar	  saman	  spurningar	  þar	  sem	  mikill	  munur	  var	  milli	  þjóða-‐	  og	  menningarhópa.	  
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18 Lokaorð	  

Í	  ritgerð	  þessari	  var	  greint	  frá	  leiðum	  sem	  hægt	  er	  að	  fara	  þegar	  kemur	  að	  líffæragjöf,	  

um	  er	  að	  ætlaða	  neitun,	  ætlað	  samþykki	  og	  krafið	  svar	  einstaklings	  við	   líffæragjöf.	  Þar	  

var	  	  farið	  yfir	  kosti	  og	  galla	  hverrar	  aðferðar	  fyrir	  sig.	  Tekin	  voru	  fyrir	  lönd	  sem	  styðjast	  

við	  þessi	  kerfi	  og	  árangur	  þeirra	  metinn	  út	  frá	  könnunum	  sem	  framkvæmdar	  hafa	  verið	  

ásamt	  viðhorfi	  almennings	  til	  þeirra	  laga	  sem	  stuðst	  er	  við.	  Núverandi	  líffæragjafakerfi	  á	  

Íslandi	  var	  skoðað	  og	  	  saga	  þess	  og	  eðli	  krufið	  	  til	  mergjar.	  Framkvæmd	  var	  kostnaðar-‐	  og	  

ábatagreining	  líffæragjafa	  fyrir	  sjúklinga	  og	  íslenska	  heilbrigðiskerfið	  	  þar	  sem	  reiknaður	  

var	  beinn	  og	  óbeinn	  kostnaður	  þjóðarinnar	  af	  biðtíma	  sjúklinga	  vegna	  líffæraígræðslna.	  

Lögð	   var	   fyrir	   viðhorfsrannsókn	   þar	   sem	   einstaklingar	   voru	   spurðir	   út	   í	   þætti	   sem	  

tengjast	   líffæragjöfum	  og	  niðurstöður	  hennar	  bornar	  saman	  við	  sambærilega	  rannsókn	  

sem	  framkvæmd	  var	  í	  Bandaríkjunum.	  	  

Markmið	   ritgerðarinnar	   var	   að	   meta	   kosti	   og	   galla	   ætlaðrar	   neitunar,	   ætlaðs	  	  

samþykkis	   og	   jafnframt	   kanna	   hver	   afstaða	   almennings	   væri	   til	   líffæragjafa	   og	   þeirra	  

aðferða	  eða	  verklags	   sem	  stuðst	  er	   við.	   Ljóst	  er	   að	  auka	  þarf	   fræðslu	  og	  umræðu	  um	  

líffæragjafir	  	  ,	  stuðla	  þannig	  að	  vitundarvakningu	  um	  líffæragjafir	  og	  mikilvægi	  þeirra.	  
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20 Viðauki	  	  

20.1 Viðauki	  1	  
	  

Vitneskja	  og	  viðhorf	  

Spurningalisti	  af	  organdonor.org	  

Spurning	  1.	  Hefur	  einhver	  í	  fjölskyldumeðlimur	  rætt	  við	  þig	  hvort	  hann/hún	  kjósi	  að	  gefa	  

líffæri	  sín	  eða	  ekki	  við	  andlát?	  

1.	  Já	  	  

2.	  Nei	  

3.	  Man	  ekki	  

	  

Spurning	  2.	  Ef	  þú	  vissir	  ekki	  ósk	  ættingja,	  hversu	  líkleg/ur	  værir	  þú	  að	  gefa	  líffæri	  

hans/hennar	  við	  andlát,	  ef	  ákvörðunin	  væri	  undir	  þér	  komin.	  

1. Mjög	  líklegt	  

2. 	  Frekar	  líklegt	  

3. Ekki	  líklegt	  

4. Mjög	  ólíklegt	  

	  

Spurning	   3.	   Ef	   fjölskyldumeðlimur	   hefur	   óskað	   eftir	   að	   gerast	   líffæragjafi	   við	   andlát,	  

hversu	   líkleg/ur	  værir	  þú	  til	  að	  gefa	   líffæri	  hans/hennar	  við	  andlát,	  ef	  ákvörðunin	  væri	  

undir	  þér	  komin.	  

1. Mjög	  líklegt	  

2. 	  Frekar	  líklegt	  

3. Ekki	  líklegt	  

4. Mjög	  ólíklegt	  
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Spurningar	  4-‐11.	  Næst	  koma	  fram	  staðhæfingar.	  	  Hakaðu	  við	  það	  sem	  þér	  þykir	  réttast	  

við	  hverja	  staðhæfingu.	  

Mjög	  sammála,	  sammála,	  hvorki	  né,	  ósammála,	  mjög	  ósammála	  

Spurning	   4.	   Það	   er	  mikilvægt	   fyrir	   líkama	  manneskju	   að	   vera	   grafin	  með	  öllum	   sínum	  

líffærum	  

Spurning	   5.	   Það	   er	   mikilvægt	   að	   einstaklingar	   ræði	   afstöðu	   sína	   til	   líffæragjafa	   við	  

fjölskyldu	  	  

Spurning	  6.	  Flestir	  í	  fjölskyldu	  minni	  styðja	  líffæragjöf	  við	  andlát	  

Spurning	  7.Flestir	  sem	  þiggja	  líffæri	  með	  líffæraígræðslu	  fá	  aukin	  lífsgæði	  

Spurning	  8.	  Nánasti	  ættingi	   látins	  einstaklings	  ætti	  að	  hafa	  vald	  til	  að	  breyta	  ákvörðun	  

þess	  látna	  er	  varðar	  líffæragjöf.	  	  

Spurning	  9.	  Líffæri	  ætti	  að	  gefa	  til	  fólks	  á	  svipuðum	  aldri.	  Til	  dæmis:	  Eldra	  fólk	  ætti	  að	  fá	  

eldri	  líffæri	  en	  yngra	  fólk.	  Fólk	  veit	  almennt	  ekki	  mikið	  um	  það.	  

Spurning	  10.	  Allt	  fólk	  sem	  þarf	  á	  líffæraígræðslu	  að	  halda	  ætti	  að	  fá	  líffæri.	  

	  

Spurning	  11.	  Líffæri	  á	  borð	  við	  nýru	  og	  	  hluta	  af	  lifur	  er	  hægt	  að	  gefa	  í	  lifandi	  lífi	  

1. Já	  

2. Nei	  

3. Veit	  ekki	  

Spurning	  12.	  Gerum	  ráð	  fyrir	  að	  þú	  sért	  álitlegur	   líffæragjafi.	  Hversu	   líklegt	  væri	  að	  þú	  

gæfir	  líffæri?	  

1. Mjög	  líklegt	  

2. Frekar	  líklegt	  

3. Hvorki	  né	  

4. Ólíklegt	  

5. Mjög	  ólíklegt	  
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Spurningar	  13-‐21.	  Hér	  á	  eftir	  koma	  staðhæfingar.	  Hakaðu	  við	  hver	  þín	  afstaða	  til	  efnisins	  

er	  með	  þeim	  möguleikum	  sem	  í	  boði	  eru.	  

	  Mjög	  sammála,	  sammála,	  hvorki	  né,	  ósammála,	  mjög	  ósammála	  

Spurning	  13.	  Hefur	  þú	  áhyggjur	  af	  því	  að	  líkami	  ástvinar	  afskræmist	  ef	  líffæri	  eru	  nýtt	  til	  

líffæragjafar.	  

Spurning	  14.	  Mögulegt	  er	  fyrir	  heiladauðan	  einstakling	  að	  endurheimta	  heilsu	  sína.	  

Spurning	  15.	  Líffæragjöf	  hjálpar	  ættingjum	  að	  takast	  á	  við	  ástvinamissi.	  

Spurning	  16.	  Vilja	  einstaklings	  til	  líffæragjafa	  ætti	  ávalt	  að	  virða	  umfram	  óskir	  ættingja.	  	  

Spurning	  17.	  Líffæri	  eru	  oft	  gefin	  til	  fólks	  sem	  eiga	  þau	  ekki	  skilið.	  

Spurning	  18.	  Myndir	  þú	  þiggja	  líffæri	  ef	  það	  gæti	  orðið	  þér	  til	  lífs.	  

Spurning	  19.	  Fólk	  yfir	  fimmtugt	  getur	  gefið	  líffæri	  

Spurning	  20.	  Fólk	  yfir	  fimmtugt	  getur	  þegið	  líffæri	  

Spurning	  21.	  Ár	  hver	  látast	  þúsundir	  manna	  á	  biðlistum	  

	  

Spurning	  22.	  Sum	  lönd	  gera	  ráð	  fyrir	  að	  fólk	  sé	  viljugt	  að	  gefa	  líffæri	  sín	  við	  andlát.	  Þetta	  

er	   kallað	   ætlað	   samþykki.	   Líffæri	   þeirra	   eru	   notuð	   til	   líffæragjafa	   nema	   að	  

einstaklingurinn	  hafi	  skrifað	  undir	  skjal	  þar	  sem	  tekið	  er	  fram	  að	  hann	  óski	  eftir	  að	  gefa	  

ekki	  líffæri	  sín	  við	  andlát.	  Hversu	  sammála	  eða	  ósammála	  ert	  þú	  ofangreindu	  kerfi?	  

	  Mjög	  sammála,	  sammála,	  hvorki	  né,	  ósammála,	  mjög	  ósammála	  

Hafir	  þú	  valið	  svarmöguleika	  1	  eða	  2	  er	  óhætt	  að	  sleppa	  næstu	  spurningu.	  
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Spurning	  23.	  Er	  einhver	  sérstök	  ástæða	  fyrir	  andstöðu	  þinni	  við	  ætluðu	  samþykki	  ?	  

1. Hef	  ekki	  velt	  þessu	  nægilega	  fyrir	  mér	  

2. Engin	  sérstök	  ástæða	  

3. Mér	  þykir	  ætlað	  samþykki	  siðferðislega	  rangt	  

4. Af	  persónulegum	  ástæðum	  

5. Mér	  þykir	  það	  vera	  brot	  á	  mannréttindum	  

6. Mér	  þykir	  það	  ekki	  virðingarvert	  gagnvart	  þeim	  látna.	  

7. Treysti	  ekki	  þeim	  sem	  sjá	  um	  meðferð	  líffæragjafakerfisins.	  

8. Af	  trúarlegum	  ástæðum	  

	  

Spurning	  24.	   Telur	  þú	  að	  kerfi	  ætlaðs	   samþykkis	   auki	   eða	  dragi	  úr	   framboði	   líffæra	   til	  

líffæragjafa?	  

1. Framboð	  eykst	  

2. Framboð	  verður	  það	  sama	  	  

3. Framboð	  minnkar	  

90%	  þáttakenda	  töldu	  að	  með	  ætluðu	  samþykki	  myndi	  framboð	  líffæra	  aukast	  og	  8%	  

að	  það	  myndi	  standa	  í	  stað.	  

	  

Spurning	  25.	  Ef	  tekið	  væri	  upp	  kerfi	  ætlaðs	  samþykkis	  á	  Íslandi,	  myndir	  þú	  afskrá	  þig	  sem	  

líffæragjafa?	  

1. Já	  

2. Nei	  

3. Ekki	  viss	  
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Spurning	   26.	   Rætt	   hefur	   verið	   að	   fleiri	   líffæri	   yrðu	  mögulega	   gefin	   ef	   fjölskyldur	   hins	  

látna	  fengju	  aðstoð	  við	  útför,	  greiðslu	  inn	  í	  dánarbú	  eða	  gjöf	  til	  líknarfélags	  að	  eigin	  vali.	  

Myndu	  aðferðir	  sem	  þessar	  gera	  þig	  líklegri	  eða	  ólíklegri	  til	  að	  gefa	  líffæri?	  

1. Líklegri	  

2. 	  Myndi	  ekki	  breyta	  afstöðu	  minni	  

3. Ólíklegri	  

	  

Spurning	   27.	   Hefur	   einhver	   nákominn	   þér	   fengið	   eða	   gefið,	   líffæri,	   hornhimnu	   eða	  

fengið/	  gefið	  vefi	  til	  vefjaígræðslu?	  

1. Já	  

2. Nei	  

3. Veit	  ekki	  

	  

Spurning	  28.	  Hefur	  þú	  rætt	  afstöðu	  þína	  til	  líffæragjafa	  við	  fjölskyldu	  þína	  ?	  

4. Já	  

5. Nei	  

6. Man	  það	  ekki	  

	  

Spurning	  29.	  Ert	  Þú	  skráð/ur	  líffæragjafi	  hjá	  Landlæknisembættinu	  ?	  

1. Já	  

2. Nei	  

Spurning	  30.	  Hyggst	  þú	  skrá	  þig	  sem	  líffæragjafa	  	  í	  framtíðinni?	  

1. Já	  

2. Nei	  	  

3. Kannski	  
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Spurning	   31.	   Værir	   þú	   reiðubúin/n	   að	   gefa	   nánum	   ættingja	   eða	   vini	   líffæri	   ef	   þær	  

aðstæður	  kæmu	  upp	  ?	  

1. Já	  

2. Nei	  

3. Kannski	  

	  

Spurning	   32.	   Værir	   þú	   reiðubúin/n	   að	   gefa	   ótengdum	   aðila	   líffæri	   ef	   þær	   aðstæður	  

kæmu	  upp	  ?	  

1. Já	  

2. Nei	  

3. Kannski	  

	  

Spurning	  33.	  	  

Kyn:	  

1. Karl	  

2. Kona	  

	  

Spurning	  34.	  

Aldur:	  	  

1. 18-‐24	  

2. 25-‐30	  

3. 31-‐35	  

4. 36-‐40	  

5. 41-‐45	  

6. 45	  ára	  eða	  eldri	  
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Spurning	  35.	  	  

Hjúskaparstaða:	  

1. Einhleyp/ur	  

2. Gift/ur	  

3. Í	  sambandi	  

4. Kýs	  að	  svara	  ekki	  

Spuning	  36.	  

Átt	  þú	  barn/börn	  ?	  

1. Já	  

2. Nei	  

	  Spurning	  37.	  

Hæsta	  menntunarstig:	  

1. Grunnskólapróf	  

2. Stúdentspróf	  

3. Iðnpróf	  eða	  sambærilegt	  

4. Grunnnám	  á	  Háskólastigi	  

5. Framhaldsnám	  á	  Háskólastigi	  

6. Annað	  
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20.2 Viðauki	  2	  
Svör	  við	  könnun	  

206	  responses	  
	   	  View	  all	  responses	  
	   	  Summary	  
	   	  

	   	   	  Spurning	  1	  
	   	  

	   	   	  
	   	   	  Já	   113	   55.10%	  
Nei	   78	   38%	  
Man	  ekki	   14	   6.80%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  2	  

	   	  Mjög	  líklegt	   112	   54.60%	  
Frekar	  líklegt	   53	   25.90%	  
Hvorki	  né	   19	   9.30%	  
Ólíklegt	   11	   5.40%	  
Mjög	  ólíklegt	   10	   4.90%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  3	  

	   	  Mjög	  líklegt	   185	   90.20%	  
Frekar	  líklegt	   14	   6.80%	  
Hvorki	  né	   5	   2.40%	  
Ólíklegt	   0	   0%	  
Mjög	  ólíklegt	   1	   0.50%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  4	  

	   	  Mjög	  sammála	   2	   1%	  
Sammála	   3	   1.50%	  
Hvorki	  né	   43	   21.20%	  
Ósammála	   55	   27.10%	  
Mjög	  ósammála	   97	   47.80%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  5	  

	   	  Mjög	  sammála	   126	   62.10%	  
Sammála	   59	   29.10%	  
Hvorki	  né	   17	   8.40%	  
Ósammála	   1	   0.50%	  
Mjög	  ósammála	   0	   0%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  6	  

	   	  Mjög	  sammála	   79	   38.50%	  
Sammála	   60	   29.30%	  
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Hvorki	  né	   60	   29.30%	  
Ósammála	   4	   2%	  
Mjög	  Ósammála	   1	   0.50%	  
	  
	  
	  
	  
	  

	   	  
	   	   	  Spurning	  7	  

	   	  Mjög	  sammála	   124	   61.10%	  
Sammála	   72	   35.50%	  
Hvorki	  né	   6	   3%	  
Ósammála	   1	   0.50%	  
Mjög	  ósammála	   0	   0%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  8	  

	   	  Mjög	  sammála	   17	   8.30%	  
Sammála	   22	   10.70%	  
Hvorki	  né	   25	   12.20%	  
Ósammála	   63	   30.70%	  
Mjög	  ósammála	   78	   38%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  9	  

	   	  Mjög	  sammála	   4	   2%	  
Sammála	   26	   12.70%	  
Hvorki	  né	   93	   45.40%	  
Ósammála	   45	   22%	  
Mjög	  ósammála	   37	   18%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  10	  

	   	  Mjög	  Sammála	   112	   54.90%	  
Sammála	   69	   33.80%	  
Hvorki	  né	   13	   6.40%	  
Ósammála	   7	   3.40%	  
Mjög	  ósammála	   2	   1%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  11	  

	   	  Já	   182	   89.20%	  
Nei	   0	   0%	  
Veit	  ekki	   22	   10.80%	  

	   	   	  	  
	  

	   	  Spurning	  12	  
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Mjög	  líklegt	   100	   49.30%	  
Frekar	  líklegt	   73	   36%	  
Hvorki	  né	   17	   8.40%	  
Ólíklegt	   9	   4.40%	  
Mjög	  ólíklegt	   4	   2%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  13	  

	   	  Mjög	  líklegt	   3	   1.50%	  
Frekar	  líklegt	   8	   3.90%	  
Hvorki	  né	   35	   17.20%	  
Ólíklegt	   72	   35.30%	  
Mjög	  ólíklegt	   86	   42.20%	  
	  
	  

	   	  
	   	   	  Spurning	  14	  

	   	  Mjög	  sammála	   3	   1.50%	  
Sammála	   9	   4.40%	  
Hvorki	  né	   50	   24.40%	  
Ósammála	   60	   29.30%	  
Mjög	  ósammála	   82	   40%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  15	  

	   	  Mjög	  sammála	   36	   17.60%	  
Sammála	   83	   40.70%	  
Hvorki	  né	   79	   38.70%	  
Ósammála	   4	   2%	  
Mjög	  ósammála	   2	   1%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  16	  

	   	  Mjög	  sammála	   131	   63.90%	  
Sammála	   53	   25.90%	  
Hvorki	  né	   12	   5.90%	  
Ósammála	   7	   3.40%	  
Mjög	  ósammála	   2	   1%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  17	  

	   	  Mjög	  sammála	   3	   1.50%	  
Sammála	   6	   2.90%	  
Hvorki	  né	   68	   33.20%	  
Ósammála	   52	   25.40%	  
Mjög	  ósammála	   76	   37.10%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  18	  

	   	  Mjög	  sammála	   169	   82.40%	  
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Sammála	   32	   15.60%	  
Hvorki	  né	   2	   1%	  
Ósammála	   0	   0%	  
Mjög	  ósammála	   2	   1%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  19	  

	   	  Mjög	  sammála	   97	   47.50%	  
Sammála	   72	   35.30%	  
Hvorki	  né	   34	   16.70%	  
Ósammála	   1	   0.50%	  
Mjög	  ósammála	   0	   0%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  20	  

	   	  Mjög	  sammála	   140	   69%	  
Sammála	   59	   29.10%	  
Hvorki	  né	   4	   2%	  
Ósammála	   0	   0%	  
Mjög	  ósammála	   0	   0%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  21	  

	   	  Mjög	  sammála	   67	   32.80%	  
Sammála	   77	   37.70%	  
Hvorki	  né	   55	   27%	  
Ósammála	   3	   1.50%	  
Mjög	  ósammála	   2	   1%	  
Spurning	  22	  

	   	  
	   	   	  
	   	   	  Mjög	  sammála	   119	   58.30%	  
Sammála	   41	   20.10%	  
Hvorki	  né	   22	   10.80%	  
Ósammála	   11	   5.40%	  
Mjög	  ósammála	   11	   5.40%	  
	  
	  
	  
	  
	  
	  
	  
	  
	  
	  

	   	  
	   	   	  Spurning	  23	  

	   	  Hef	  ekki	  velt	  þessu	  nægilega	  fyrir	  mér	   10	   37%	  
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Engin	  sérstök	  ástæða	   0	   0%	  
Mér	  þykir	  ætlað	  samþykki	  siðferðislega	  rangt	   7	   25.90%	  
Af	  persónulegum	  ástæðum	   1	   3.70%	  
Mér	  þykir	  það	  vera	  brot	  á	  mannréttindum	   2	   7.40%	  
Mér	  þykir	  það	  ekki	  virðingarvert	  gagnvart	  þeim	  
látna.	   6	   22.20%	  
Treysti	  ekki	  þeim	  sem	  sjá	  um	  meðferð	  
líffæragjafakerfisins.	   0	   0%	  
Af	  trúarlegum	  ástæðum	   0	   0%	  
Annað	   1	   3.70%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  24	  

	   	  Framboð	  eykst	   181	   90%	  
Framboð	  verður	  það	  sama	   16	   8%	  
Framboð	  minnkar	   4	   2%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  25	  

	   	  Já	   24	   11.80%	  
Nei	   158	   77.50%	  
Ekki	  viss	   22	   10.80%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  26	  

	   	  Líklegri	   62	   30.40%	  
Myndi	  ekki	  breyta	  afstöðu	  minni	   140	   68.60%	  
Ólíklegri	   2	   1%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  27	  

	   	  Já	   39	   19.10%	  
Nei	   114	   55.90%	  
Veit	  ekki	   51	   25%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  28	  

	   	  Já	   124	   60.80%	  
Nei	   70	   34.30%	  
Man	  það	  ekki	   10	   4.90%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  29	  

	   	  Já	   65	   32%	  
Nei	   126	   62.10%	  
Man	  það	  ekki	   12	   5.90%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  30	  

	   	  Já	   145	   75.50%	  
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Nei	   13	   6.80%	  
Kannski	   34	   17.70%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  31	  

	   	  Já	   173	   85.60%	  
Nei	   1	   0.50%	  
Kannski	   28	   13.90%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  32	  

	   	  Já	   76	   37.30%	  
Nei	   22	   10.80%	  
Kannski	   106	   52%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  33	  

	   	  Karl	   75	   36.90%	  
Kona	   128	   63.10%	  

	   	   	  	   	   	  Spurning	  34	  
	   	  18-‐24	   64	   31.50%	  

25-‐30	   92	   45.30%	  
31-‐35	   6	   3%	  
36-‐40	   4	   2%	  
41-‐45	   6	   3%	  
45	  ára	  eða	  eldri	   31	   15.30%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  35	  

	   	  Einhleyp/ur	   52	   25.50%	  
Gift/ur	   37	   18.10%	  
Í	  sambandi	   114	   55.90%	  
Kýs	  að	  svara	  ekki	   1	   0.50%	  

	   	   	  
	   	   	  Spurning	  36	  

	   	  Já	   70	   34.70%	  
Nei	   132	   65.30%	  

	   	   	  
	   	   	  	   	   	  
Spurning	  37	  

	   	  Grunnskólapróf	   25	   12.30%	  
Stúdentspróf	   61	   29.90%	  
Iðnpróf	  eða	  sambærilegt	   13	   6.40%	  
Grunnnám	  á	  Háskólastigi	   65	   31.90%	  
Framhaldsnám	  á	  Háskólastigi	   38	   18.60%	  
Annað	   2	   1%	  
	  


