141. 16ggjafarping 2012-2013.
Pingskjal 1183 — 28. mal.
Sidari umrada.

Nefndaralit med breytingartillogu
um tillégu til pingsalyktunar um atlad sampykki vid liffeeragjafir.
Fré velferdarnefnd.

Nefndin hefur fjallad um malid og fengid & sinn fund Jorunni Sérensen fra Félagi nyrna-
sjukra, Jon Baldvinsson og Onnu Bjorgu Aradottur fra embeetti landleeknis, Margréti
Steinarsdottur fra Mannréttindaskrifstofu islands, Svan Sigurbjérnsson fra Sidmennt, Svein
Gudmundsson fra Hjartaheillum og Salvéru Nordal og Vilhjalm Arason fra Haskola islands.
P& hafa nefndinni borist umsagnir um malid frd Félagi nyrnasjukra, Hjartaheillum, land-
leknisembaettinu, Laknafélagi Islands, Mannréttindaskrifstofu Islands, Personuvernd, Sid-
mennt, SIBS og Oryrkjabandalagi islands.

Med pingsélyktunartillégu pessari er lagt til ad radherra verdi falid ad lata semja frumvarp
sem geri rad fyrir &tludu sampykki vid liffeeragjafir i stad setladrar neitunar, pannig ad latinn
einstaklingur verdi sjalfkrafa lifferagjafi nema hann hafi Iatid i 1j6s vilja til hins gagnstada.
Neiti adstandendur liffaeragjof latins einstaklings skal po tekid tillit til peirrar éskar. Tillagan
er 16gd fram af pingmdnnum allra pingflokka & Alpingi og rikir pvi nokkud vidtekur studn-
ingur vid hana. Vid umfjéllun nefndarinnar komu fram ymis sjénarmid og rok med og 4 moti
fyrirkomulagi um atlad sampykki vid lifferagjafir. Malid vekur upp ymsar sidferdislegar
spurningar sem kanna parf ofan i kjolinn. Verdur nu vikio ad helstu atridum sem fram komu
vid vinnu nefndarinnar og hin telur ad lita beri til vid vinnslu malsins.

Med aukinni framproéun i leknavisindum og liffeeraigreedslum hefur eftirspurn eftir liffer-
um aukist stodugt sidustu ar. Hluta eftirspurnarinnar ma einnig rekja til pess ad oft purfa peir
sem fengid hafa igreett liffeeri ad gangast undir nyja adgerd par sem skipt er Gt pvi liffeeri sem
var greett i p& par sem oft endast slik liffaeri ekki jafn vel og eigin liffeeri eda likaminn hafnar
peim. pad & sérstaklega vid um pa sem fa igraeedd nyru en pad eru langalgengustu liffera-
igreedslurnar. Island er adili ad norrana lifferabankanum, Scandiatransplant, og far i gegn-
um pad samstarf flest pau liffaeri sem greedd eru i sjuklinga hér & landi dr latnum liffeeragjof-
um. Pannig er ekki uppi st stada hér & landi ad liffeeri Gr latnum Islendingum séu notud til
igreedslu i adra Islendinga. Nefndin vill vekja athygli & pessu enda er pad mikilvaegt sid-
ferdislegt sjonarmid ad sami leeknir annist ekki sjukling sem er hugsanlegur lifferagjafi ad
sér lidnum og sjukling sem parfnast liffera. bar veeri um augljésan hagsmunaarekstur ad
reeda og nefndin telur afar mikilveegt ad pad sé avallt hafid yfir allan vafa ad sjuklingur sem
liggur & sjukrahusi fai bestu leeknismedferd sem moguleg er hverju sinni, 6had pvi hvort hann
verdur liffeeragjafi ef hann latur lifid.

Liffeeragjafir ar latnum einstaklingum urdu fyrst mégulegar hér & landi med 16gum um
akvordun dauda, nr. 15/1991, og I6gum um brottnam liffera og krufningar, nr. 16/1991, sem
nu heita [6g um brottnam liffaera. Med 16gum um akvordun dauda var gerd grundvallarbreyt-
ing a pvi hvenar einstaklingur telst latinn I16gum samkvaemt. Hin hefébundna skilgreining
& dauda hefur i gegnum aldirnar midast vid pad pegar hjartad hattir ad sla. Samkvaemt nu-
gildandi 16gum fra 1991 telst einstaklingur hins vegar latinn pegar 61l heilastarfsemi hans er
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hett og engin rad til ad heilinn starfi & ny, sbr. 2. gr. laganna. Likamanum ma hins vegar
halda lifandi med hjalp tekja. Vid paer adstedur ma xtla ad gagnvart nanum adstandendum
sjuklings sé hann enn lifandi i peirra augum par sem hjartad sleer pétt heilinn sé ekki lengur
starfandi. Taka parf rikt tillit til pess ad fyrir &ttingja kann stund sem pessi, par sem astvini
er fylgt a enda lifs sins vid danarbed hans, ad vera afar mikilvaeg kvedjustund. Adstandendur
geta a peirri stundu verid settir i 6baerilega stédu par sem dskad er eftir afstddu peirra til lif-
faeragjafar ar likama astvinar par sem hjartad sleer enn. bessi sjénarmid eiga vid hvort sem
um atlad sampykki er ad reeda eda ekki ad pvi gefnu ad nanir adstandendur viokomandi sjuk-
lings hafa i raun Urslitavald um pad hvort liffeeri skuli gefin Gr viokomandi eda ekki. P6 svo
framangreind sjonarmid radi ekki arslitum um pad hvort betra sé ad 16g meeli fyrir um atlad
sampykki eda ekki telur nefndin vert ad hafa pau i huga. Mikilveegt er ad heilbrigdisstarfs-
folk, sem starfar vid adsteedur sem pessar, sé sérstaklega pjalfad i samskiptum vid adstand-
endur & pessari erfidu stundu.

I tillégunni og greinargerd med henni er visad til ntverandi kerfis vid lifferagjafir sem
~&tladrar neitunar®. Ahéld eru um hvort pad er réttnefni en segja ma ad hér sé studst vid upp-
lyst sampykki, sbr. 2. mgr. 1. gr. og 2. gr. laga um brottndm liffsera par sem fram kemur ad
vantanlegur liffeeragjafi skuli veita sampykki sitt til lifferagjafar og eiga kost & radgjof
leeknis adur en ad peirri akvordun kemur. T upplystu sampykki felst pvi ad gefandinn hafi
fengid naegilegar upplysingar, ad hann hafi skilid per, ad hann hafi ekki verid beittur pving-
unum og ad hann sé haefur til ad veita sampykki. Latist einstaklingur sem veitt hefur sam-
pykki til liffeeragjafar ma fjarleegja ar honum lifferi. Liggi sampykki hans ekki fyrir parf
sampykki nanasta vandamanns sjuklings og i raun er framkvaemd pessara mala pannig ad pott
fyrir liggi vilji hins latna til ad gefa liffaeri ad sér latnum er pad ekki gert leggist adstandend-
ur gegn pvi. begar hugad er ad pvi vid hvort fyrirkomulagio beri ad stydjast telur nefndin vert
ad nefna pad sjonarmid ad med naverandi kerfi, sem byggist & upplystu sampykki, er liffeera-
gjafinn ad gefa gjof med pvi ad gefa ar sér liffeeri og allt eins liklegt ad med pvi sé hann ad
gefa lifsgjof til handa peim sem piggur liffeeri hans. Ekki ma gera litid ar mikilveegi pess ad
einstaklingar fai teekifeeri til ad taka akvoérdun um ad gefa slika gjof par sem pad hlytur ad
bua ad baki akvoérdun flestra um ad gefa liffeeri ad med pvi sé verid ad gefa 6drum einstak-
lingi moguleika & ad lifa heilbrigdu lifi. Slik gjof getur skipt gefandann miklu mali.

Framangreind sjonarmid koma einnig inn & sjalfradi hvers og eins og mdguleikann & ad
hafa eitthvad ad segja um pad hvernig farid skuli med eigin likama ad lifinu loknu. Likt og
fram hefur komid er eftirspurn eftir liffeerum mikil og frambodid ekki neegilegt. pad er pvi
mikilvaegt ad studla ao fjélgun liffeeragjafa og pad er einmitt tilgangur pingsalyktunartillég-
unnar. Breyting & 16ggjof ein og sér dugir p6 skammt, sérstaklega par sem nanustu adstand-
endur hafa i raun alltaf lokaordid. Fram hefur komid ad lifandi liffaeragjafar eru tiltélulega
margir hér & landi i samanburdi vid nagrannaldndin en hins vegar eru toluvert faerri latnir lif-
feeragjafar hér & landi. Med hlidsjén af pessu telur nefndin rétt ad skodad verdi meo heild-
steedum heetti hvaoa leidir séu liklegastar til ad pjona peim tilgangi pingsalyktunartillégunnar
ao fjolga lifferagjofum. Nefndin telur i pvi ljosi athyglisvert ad nefna ad ario 1979 var
spanskum ldgum breytt pannig ad s&tlad sampykki vard meginreglan vardandi lifferagjafir
latinna einstaklinga. bad var hins vegar ekKki fyrr en tiu arum sidar og i kjolfar mikillar um-
reedu i spansku samfélagi ad latnum liffeeragjofum for ao fjdlga verulega og peir eru nliina
einna flestir i Evropu. bessi préun ber pess skyr merki ad 16ggjof ein og sér dugar skammt.
pad sem er ekki sidur mikilveegt og jafnvel mikilvagara er ad fram fari almenn pjodfélags-
umraeda um mikilvaegi liffeeragjafa og ad adstandendur séu medvitadir um ad peir geti purft
ad taka erfidar akvardanir & danarstundu nains adstandanda. Upplysingagjof og freedsla



3

gegnir hér lykilhlutverki sem og samskiptafaerni heilbrigdisstarfsfolks sem sinnir sjuklingi
og aodstandendum hans. Med hlidsjon af framangreindu telur nefndin einnig vert ad fyrir-
komulag sem kvedur a um krafid svar verdi einnig kannad en med pvi er att vid ad fulloronir,
sjalfrada einstaklingar séu krafdir svars um pad hvort peir vilja gerast lifferagjafar ad sér
lionum. bad geeti t.d. gerst i heimsdkn til heimilislaeknis & heilsugaeslu, med skattframtali eda
annari slikri adferd. Kostur pess ad krefja einstaklinga svars, t.d. pegar heimilislaeknir er
heimsattur, er ad laeknirinn getur veitt viokomandi allar upplysingar sem hann parf til ad taka
upplysta akvoroun um pad hvort hann vill gefa ar sér lifferi ad sér latnum. Vidkomandi getur
t.d. tekio upplysingaefni med sér heim og reett malid vid sina nanustu og gefid svar i naestu
heimsdkn til leeknisins. Kostir pessarar leidar eru peir helstir ad gera ma rao fyrir ad vilji
folks liggi fyrir og audveldi pannig adstandendum akvordun um liffaeragjof ef til pess kemur
ad peir purfi ad taka hana. NU er 1agt hlutfall landsmanna & lista yfir liffeeragjafa en gera ma
rad fyrir pvi ad fleiri vilji gefa ur ser lifferi en tilefni er til ad alykta. pad vekur folk til um-
hugsunar ad krefja pad svars um liffeeragjafir og ytir undir ad folk kynni sér malio med upp-
lystum heetti og reedi pad vid nanustu adstandendur sina. Nefndin telur ad ekki sé annad faert
en ad pessi leid verdi kdnnud enda sé pad tilgangur pingsalyktunartillégunnar ad leita leida
til ad fjolga liffeeragjofum en ekki adeins ad breyta 16ggjofinni.

A0 6llu framansdgdu virtu leggur nefndin til pa breytingu ad tillégugreinin feli i sér ad
radherra leggi fram frumvarp sem hafi pann tilgang ao fjolga lifferagjéfum og ad samhlioa
pvi fari fram naudsynleg samfélagsumrada og freedsla sem raduneytid sjai um ad skipuleggja
med helstu adilum sem koma purfa ad umraedunni, auk almennings ad sjalfsdgou. Gera ma
rad fyrir ad atak sem auki umraedu um liffeeragjafir kosti einhverja fjarmuni og pvi parf ad
gerarad fyrir pvi annadhvort i fjarlégum eda innan fjarheimilda raduneytisins. Nefndin legg-
ur pvi til ad pingsalyktunartillagan verdi sampykkt med svohljédandi

BREYTINGU:

Tillégugreinin ordist svo:

Alpingi alyktar ad fela velferdarradherra ad skipa nefnd er kanni med hvada leidum megi
fjolga liffeeragjéfum fra latnum einstaklingum. Raoherra leggi fram frumvarp par um a Al-
pingi fyrir arslok 2014. Samhlida pvi hleypi radherra af stad ataki sem auki umradu og
freedslu i samfélaginu um mikilveaegi liffeeragjafa.

Birkir Jon Jonsson skrifar undir alit petta med fyrirvara par sem hann hefdi kosio ao
Alpingi mundi alykta nu pegar um @tlad sampykki vid lifferagjafir.
Kristjan L. Moller var fjarverandi vid afgreidslu malsins.

Alpingi, 8. mars 2013.

Sigridur Ingibjorg Ingadoéttir, Gudmundur Steingrimsson, puriour Backman.
form. frsm.
Jonina R6s Guomundsdottir.  Oddny G. Hardardottir. Einar K. Guofinnsson.
Unnur Bra Konradsdottir. Birkir Jon Jénsson,

med fyrirvara.



