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Abstract

This dissertation seeks answers to the question “ What moral questions rise among nurse
anesthetists when they provide anesthesia to a donor who has been clarified brain dead?”
To be able to answer this question fully, material from academic resources was explored
and a qualitative research among nurse anesthetists who have given anesthesia to an organ
donor was undertaken. In the litterature review, attitutes toward death and how they have
changed through the centuries were examined. Moreover, the evolution of research of the
human body was covered as well as the history of organ transplantations. Exploring the
litterature of organ transplantations, it became evident that the ethics of organ
transplantations came afterwards the operations themselves and many ethical mistakes
were made during the early days of organ transplantations. It is arguable when a person
who has been declared braindead is considered deceased. My conclusion, which is based
on the reading of academic resources and the findings of the study, is that if a person can
never gain consciousness again and all mental life has vanished it does not change the fate
of the individual whether he is considered deceased, dying or alive. The person will not
be able to wake up again. On the other hand it matters from a legal and ethical point of
view. Some have gone as far as saying that we are removing organs from a living human
that will not gain consciousness again.

In the litterature review organ transplantation from non heartbeating donors where
looked into. In those articles, very different opinions on this sensitive topic where
introduced. Under those circumstances the time from which the person is declared dead
until the transplantation begins must be very short. What matters concerning organ
transplantation after cardiac arrest is whether it has been decided to bring the patient back
to life and what kind of treatment he has been undergoing. Full treatment, full treatment
but no resuscitation or is the person receiving palliative care. The time from cardiac arrest
to organ removal is variable between countries. Shorter time benefits those waiting for
organs while a longer time provides the patient with more security. Therefore a very clear
and firm boundary which cannot be crossed is needed. In Iceland organ transplantation

after cardiac arrest is very rare so there is no information on that in the study.



Furthermore, in the litterature review, facts about organ transplantation, reasons for
organ donation and arrangement of priority in choosing candidates for organ
transplantation are looked upon. The results from the study itself where the following
themes: sorrow, respect, doubt, justification and solitude. The participants experienced
sorrow because of the course of events that lead to the organ donation. Respect for the
donor and the relatives and their suffering was a keystone. Doubt of whether being doing
the right thing or not came to most minds but some considered it a necessity to examine
things carefully. The justification for organ transplantation is that others can obtain a new
life. It was essential for the participants to gain this acknowledgement by getting some
information about the utiliation of the organs, how many patients had organ transplants
from the individual they anesthetized. The solitude consisted in not being able to talk
about their experience to other people. The nurse anesthetists talked to each other though.
Solitude sometimes also consisted in feeling and seeing the donors body fade away and
die without others seeming to notice. Regarding the research question* What moral
questions rise among nurse anesthetists when they provide anesthesia to a donor who has
been clarified brain dead?”, the study revealed following:

Is it certain that the individual is brain dead and will never be able to gain
consciousness again?

Is it justifiable to remove the organs?

In the light of these questions it is my belief that perhaps more education on organ
transplantation is needed for nurse anesthetists. Further studies might then regularly
observe how these nurses look at participating in these operations and wheter a choice

should be given never to involve in organ transplantation.



Breyttu pannig ad pu komir aldrei fram vio mannedlio, hvort sem pad er |
personu pin sjalfs eda personu allra annara, einungis sem teeki heldur avallt um

leid sem markmid.!

Kerar pakkir til allra peirra sem gerdu pessa ritgerd mogulega

! mmanuel Kant, Grundvéllur ad frumspeki sidlegrar breytni. byd Gudmundur H. Frimannsson. (Reykjavik: Hid fslenska Bokmenntafélag,
2003). 153.
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Inngangur

Hvada sidferdilegu spurningar vakna hja sveefingarhjukrunarfredingum pegar peir
annast sveefingu liffeeragjafa sem hefur verio urskurdadur heiladainn?”

[ pessari rannsokn verdur leitast vid ad svara pessari spurningu badi ut fra freedilegum
forsendum en einnig med pvi ad gera rannokn medal svafingarhjikrunarfraedinga. I fyrri
hluta ritgerdarinnar verdur leitad svara i freedilegum heimildum og fjallad um peer
sidferdilegu spurningar sem tengjast liffeeragjofum. Hér verour medal annars gerd grein
fyrir vidhorfum okkar til daudans, virdingunni fyrir honum og hvernig arekstrar og
sidferdilegar spurningar voknudu, pegar forvitni manna um mannslikaman og rannsoknir
4 honum hoéfust fyrir alvoru. Fjallad verdur stuttlega um fyrstu skradu heimildir um
tilraunir til liffeeraflutninga 4 16. 61d og sidfredi peirra gjorninga. Sidan er farid i hvernig
liffeeraflutningar hofust fyrir alvéru 4 6. aratug sidustu aldar og hvernig i kjolfarid var
farid ad skilgreina heiladauda. Nokkrum ordum er farid um astedur pess ad seinkun vard
a liffeeraflutningum i Japan. Ein helsta sidferdilega forsenda liffaeraflutninga er ad
liffeeragjafi s¢ urskurdadur latinn. Til skamms tima attu liffeeraflutningar ur latnum sér
fyrst og fremst stad vio gjorgaesluadstaedur en nu, Gti 1 hinum stéra heimi, er farid ad beita
peim i vaxandi meli eftir hjartastopp. Deildar meiningar eru um réttmeeti pess og aftur
hafa vaknad upp aleitnar spurningar um pad hvenar manneskjan er raunverulega dain.
Stadreyndin er su ad mun meiri eftirspurn er eftir liffeerum en frambod og pvi er sifellt
verid ad finna leidir til ad auka frambod liffzera. I pessu sambandi vakna medal annars
spurningar um pad hvort okkur beri skylda til ad gefa liffeeri og hvernig haga eigi
sampykki liffeeragjafa. Pa verdur velt upp peirri spurningu hverjir eiga ad fa lifferin og
hvernig sé best ad utdeila pessum verdmetum. Nokkrar stadreyndir um liferaflutninga
sem skipta mali verda raktar. I lok pessa hluta verdur stuttlega gerd grein fyrir
liffeeragjéfum hér 4 landi og sjonum einkum beint ad pvi hvernig per fara fram og
hvernig svaefingum er hattad. Faar rannsoknir hafa farid fram 4 reynslu starfsfolks sem
vinnur vid liffeeraflutninga og vidhorfum peirra og engin rannsokn & pvi svioi hefur beinst

ad svafingahjukrunarfredingum sérstaklega.



[ sidari hlutanum verdur gerd grein fyrir eigindlegri rannsokn sem gerd var medal
svaefingahjukrunarfredinga um vidhorf peirra til sidferdilegra alitamala sem snua ad
liffeeraflutningum og hvort pessi hopur hafi eitthvad sérstakt fram ad faera i 1j0si pess ad
hann sveefir lifferagjafann pegar liffeerin eru fjarleegd. Eru einhverjir pattir sem eru
pessum einstaklingum ofarlega i huga og eitthvad sem betur matti fara vio svefingar
lifferagjafa? [ upphafi pessa hluta verdur adferdarfraedi rannsoknarinnar gerd skil. Notud
var undirgrein fyrirbarafredi (phenomenology) sem kennd er vid Vancouver skélann og
er eigindleg rannsoknaradferd. Gerd verdur grein fyrir meginreglum lifssidfreedinnar:
Sjalfredisreglunni, velgjordarreglunni, skadleysisreglunni og réttletisreglunni sem
hafdar voru ad leidarljosi vid framkvemd rannsdknarinnar. Nidurstoour eru settar fram
og ad lokum eru umradur.

Med pvi a0 sampykkja liffeeraflutninga eru adstandendur i raun ad afsala sér
daudastundinni. Pegar manneskja er i ondunarvél og hjartad sler er erfitt ad imynda sér
a0 pessi einstaklingur sé dainn, jafnvel p6 ad allar rannsdknir syni ad heilinn starfi ekki
lengur. Folk heldur alltaf i vonina, og oft er hun ein eftir. A sama tima og adstandendur
afsala sér daudastundinni eru peir ad gefa hana til annarra. Peir gefa hana til folksins 4

skurdstofunni. Pad er einmitt pad sem verdur skodad i pessari rannsokn.



Fraeoileg umfjollun

Sagan

Til ad atta okkur betur 4 af hverju vid erum i peim sporum ad purfa ad svara
sioferdilegum spurningum um lifferaflutninga, verdum vid ad vita hvernig pessi saga
hofst. Hér skiptir mali ad vita vidhorf okkar til daudans og hvener vid teljum ad
manneskja sé latin. bad er gagnlegt ad skoda ntitimann i 1j6si ségunnar medal annars til
a0 sja hvort eda ad hve miklu leyti vidhorf okkar hafa breyst og hvad hefur pott rétt og
rangt 1 pessum efnum. Framfarir i leeknisfradi og teekni mota verulega vidhorf okkar &
hverjum tima ekki sist til liffeeraflutninga. Mannslikaminn hefur alltaf vakid forvitni
manna. [ frumbernsku nitima leeknisfraedi eru skradar heimildir um ymislegt sem gert
var i leknaskolum til ad komast yfir lik til ad rannsaka. Grafir voru r&endar, mordingjar
drapu folk og seldu til krufningar.> Hluti af refsingu mordingja var um tima ad vera
krufinn eftir daudann en pa var talid ad haegt veri ad refsa folki eftir daudann. Reyndar
metti nefna i pvi samhengi ad stundum pegar folk var demt til hengingar pa lifnadi pad
einstaka sinnum vid pegar pad var skorid nidur. Pannig ad peir sem voru hengdir eygdu
orlitla von um ad lifa af > Pad skal 6sagt 14tid hvad vard um mordingjana sem lifou
henginguna af en attu eftir krufninguna.

A 17 6ldinni voru stofnadir einkaskolar 4 Englandi sem kenndu krufningar. Vegna
mikillar aherslu & verklega kennslu var ekki ndgu mikid til af demdum mordingjum til ad
kryfja og pvi voru notadar ymsar 0loglegar adferdir til ad komast yfir lik. begar
almenningur komst 4 snodir um ad grafir @ttingja peirra h6fou verid rendar, urdu til
ymsar adferdir til ad verja paer. Ein adferdin var t.d. ad setja gras eda hey i moldina
pannig ad nanast 6moglegt var ad grafa med skoflu. Lik haekkudu i verdi eftir pvi sem
erfidara var ad nalgast pau og vid toku blomleg vidskipti med lik 4 seinni hluta 18. aldar i
Evrépu og Ameriku. * T grein sinni sem byggd er 4 feerslum ur kirkjubokum fjallar
Dopson nokkur um pad hvernig lik hafi verid seld 4 milli borga og baja en jafnvel verid

send til Ameriku og pa stundum btiid ad gera Gr peim beinagrindur. Grafarar reyndust

2 Ruth Richardson, ,,Human Dissection and Organ Donation: A Historical and Social Background,” Mortality 11, n0.2 (2006): 151-65.
* Sama rit,154-156.
* Sama rit,154-156.
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vera vitordsmenn med dreifingaradilum sem sau sidan um sdéluna. Likin voru
medhondlud 4 ymsan hatt: burrkud, innpokkud, sursud, séltud og pokkud i toskur,
tunnur, kassa, og jafnvel falin undir greenmeti. Adstandendur urdu fyrir mikilli sorg pegar
peir komust ad pvi hvad ordid hafdi um ettingja peirra. Sogur eru til um ad eftir ad
kirkjugardur einn var reendur hafi folk sem enn atti attingja par, hreinlega grafid pa upp
og falid pa.’

Manneskjan hefur alltaf haft dhyggjur af pvi hvenar daudastundin er og vill vita
hvenzr pad er druggt ad vidkomandi s¢ latinn og geti ekki vaknad til lifsins aftur. bratt
fyrir alla teeknina sem vid hofum yfir ad rada, eru pessar ahyggjur ennpa til stadar. I grein
Ruth Richardson er talad um ad 4 sautjandu og atjandu 6ld hafi folk ekki haft yfir ad rada
mjog préudum adferdum, til ad ganga ar skugga um hvort einhver medvitundarlaus vari
lifs eda lidinn. Reynt var ad hlusta eftir andardreetti og stundum var spegill settur upp vid
andlitid til ad athuga hvort a0 gufa myndadist. Besta adferdin til ad vera viss um
daudastundina var p6 ad taka patt i adhlynningu hins deyjandi og hlusta eftir
andardrattinum. Hlusta eftir breytingu og finna timann 4 milli andvarpa. Pa potti lika
naudsynlegt ad vaka yfir likinu & medan pad stod uppi. Pannig var bedid 1 viku med ad
grafa likid. betta gaf folki tima til ad kvedja, sérstaklega ef um langan veg var a0 fara en
einnig sannfaerdist folk um ad hinn latni veeri raunverulega dainn og engin von um ad
hann snéri aftur. Onnur asteda var lika fyrir pvi ad vakad var yfir likinu. Pad var talid ad
hinn latni hefdi enn parfir sem pyrfti ad uppfylla. Hann purfti félagsskap og adhlynningu.
Mikid var lagt upp ur pvi ad vel veri hirt um 1ikid, pad var pvegid, greitt og sett 1 hrein
fot. Gluggar voru opnadir til ad sal hins latna geeti komist burt. Speglar voru huldir af
somu astaedu. Ymis hjatra 1ifdi goédu lifi. Pad var t.d. talid ad ef ad hinn latni hefdi verid
myrtur pa myndi likinu bleda ef mordinginn keemi nalaegt. Pad var talid ad likaminn, p6
latinn veaeri, hefdi einhverskonar medvitund. Veitingar sem voru hafdar nalaegt danarbedi
voru alveg eins handa hinum latna og handa félkinu sem kom ad kvedja hann. Margir
tradu pvi ad a efsta degi myndu daudir risa og pa veeri eins gott ad allt veeri til reidu og
allt hefoi verid gert eins og til var &tlast. Hinn latni atti ad geta bedid hins sidasta dags i
grof sinni. Pad vard pvi mikil reidi og sorg ef folk lenti i pvi ad grof attingja veeri reend. °
Vi0 vitum audvitad meira um likamann nina en & frumarum liffeeraflutninga en samt er

likaminn ennpé dularfullur p6 ad hann hafi ekkert breyst & pessum tima.

* Laurence Dopson, ,,St. Thomas's Parish Vestry Records and a Body-Snatching Incident,” British Medical Journal 2, no. 4618 (1949): 69;
Ruth Richardson, ,,Human Dissection and Organ Donation: A Historical and Social Background,” Mortality 11, no. 2 (2006): 151-65.
¢ Ruth Richardson, ,,Human Dissection and Organ Donation”,151-65.
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Pad er i raun varla heegt ad segja med vissu til um hvener falm 1 att ad
liffeeraflutningum byrjadi en medal fyrstu skradu heimilda eru frasagnir af Hunter
nokkrum, leekni fra London, sem var uppi 4 18. 6ld og er af sumum talinn fadir
skurdlaeknisfredinnar og ,,patron saint” eda fadir liffeeraflutningana. Hann skrifadi bok
par sem hann skradi mjog ndkvaemlega ymsar tilraunir sem hann framkvaemdi. Eitt af pvi
sem Hunter gerdi var ad taka spora af fzti fugls og graeda hann 4 hofud sama fugls. Pessi
liffeeraflutningur tokst med agetum og 1ét Hunter stoppa fuglinn upp. Sannanirnar um
pennan liffeeraflutning lifdu pvi beedi fuglinn og Hunter.” Vid vitum audvitad nuna ad
petta tokst par sem sporinn hafdi somu vefjagerd og héfudio sem hann var greddur a.
Semsagt hofudio hafnadi ekki haelnum. Hunter tok lika eistu fugls og graeddi pau i maga
hans. Eftir petta hélt Hunter 6traudur afram og tok nu til vid tannflutninga milli manna.
Hann dr¢ fullordinstennur tr efnalitlum bérnum og setti i rikt f6lk sem hafdi misst tennur.
Hann tok pad sérstaklega fram 1 bok sinni ad mikilvagt veri ad hafa nog af tonnum
tilbanar ef su fyrsta myndi ekki passa.® Einnig veri best ad tennurnar veeru fullvaxnar
ungar tennur Ur heilbrigdum munnum og best ad tennurnar keemu fra kvenkyns gjafa par
sem audveldara vaeri ad koma fyrir minni tonnum.” Sidferdilegum spurningum var ekki
mikid velt upp 4 pessum tima. Pannig ef a0 einhver vel steedur var tilbiinn ad borga
uppsett verd gat hann fengid tennur r einhverju fateeku barni. Sumir virdast p6 hafa
tekio eftir grimmdinni i athafi Hunters. Peir bentu & 1ifid sem tannlausu bornin attu
framundan og bentu & pau fademi ad skurdlaeknir gaeti att patt 1 slikum samskiptum milli
fataeks barns og fullordins ur heldri stéttum bjééfélagsins.lo

Pad var sidan i lok 6. aratugar tuttugustu aldar sem lifferaflutningar hofust fyrir
alvoru. I fyrstu voru peir tilraunakenndir og horft framhja sidferdilegum alitaméalum.
Fjolmidlar hfou mikinn ahuga, jafnvel pad mikinn ad ur vard halfgert far. A pessum
tima hafoi tekninni fleygt fram og hagt var ad halda folki lengur 4 lifi.
Medvitundarlausar manneskjur sem gatu ekki vaknad aftur voru ordnar hugsanlegir

liffeeragjafar. Petta leiddi til pess ad setja vard nyja 10ggjof um skilgreiningu 4 dauda til

7 Ruth Richardson, ,,Human Dissection and Organ Donation”, 154-156; John Hunter, The Natural History of the Human Teeth: Explaining
Their Structure, Use, Formation, Growth, and Diseases; a Practical Treatise on the Diseases of the Teeth: Intended as a Supplement to the
Natural History of Those Parts, Sérstok ttgafa (Birmingham, Ala.: Classics of Dentistry Library, 1979):127.

8 John Hunter, The Natural History of the Human Teeth, 94.

? Sama rit,100-101.

10 Ruth Richardson, ,,Human Dissection and Organ Donation,” Mortality 11, no. 2 (2006): 157. bessir sumir sem visad er i eru: Anon (1782)
og Rowlandson (1790).
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ad skurdlzeknar yrou ekki sakadir um mord.'" Liffaeraflutningar fra lifandi einstaklingum
byrjudu adeins fyrr.

A radstefnu sem haldin var i Washingon 1963 voru teknar saman tolur yfir tiu ara
timabil um arangur liffeeragjafa r lifandi gjofum. Petta var samantekt 4 244
liffeeraflutningum allstadar ad Gr heiminum Af 28 nyrnaflutningum & milli eineggja
tvibura var 21 sjuklingur sem hafoi lifad af fram ad peim tima sem konnunin var gerd eda
haustio 1963. Af 91 sjuklingum sem hafoi fengid nyra ur @ttingja voru 5 a lifi einu ari
eftir adgerdina og af 120 einstaklingum sem h6fou fengid nyra ur lifandi 6skyldum
einstaklingum var adeins einn sem lifdi 1 yfir eitt &r. Ad auki voru einhverjir liffeerapegar
sem lifdu stuttan tima en annars misheppnudust pessir liffeeraflutningar pratt fyrir alla
tilteeka medferd.'? Fyrsta hjartaigradslan for fram 1964. Pa var reynt ad grada hjarta Gr
simpansa i 64 ara gamlan mann. Hann do tveimur klukkustundum sidar. Fjolmidlar
stodu & ondinni. Sagt var ad dkvedid hefdi verid ad nota simpansa hjarta par sem
manneskjan sem upphaflega atti ad vera hjartagjafi hafdi ekki daid négu snemma ."
Fyrsti hjartaflutningurinn milli manna, par sem madur nokkur fékk hjarta ur konu, fér
fram 1 Sudur-Afriku. Laeknar beggja vegna Atlantshafsins hofou uppgotvad ad i Sudur-
Afriku var ekki eins mikil vidkvemni gagnvart sidferdi pessara adgerda. Hins vegar var
mikilvaegt ad gjafinn veeri ekki svartur 4 horund, enda adskilnadarstefnan i fullum
bloma."* Myndir og néfn gjafa og pega birtust i blodum. Hjartagjafinn var arskurdadur
latinn af sama skurdlaekni og sidan graddi hjartad 1 pegann. Adgerdin var alitin
kraftaverk, pratt fyrir ad hjartapeginn dei eftir 18 daga. Lat hans var ekki rakid til
adgerdarinnar heldur lungnabdlgu. Strax & pessum timapunkti h6fou sumir leeknar
ahyggjur af skorti 4 lifferum. Sumir gengu jafnvel svo langt ad segja a0 liffeeri veru
alltof verdmeet til ad vera notud fyrir adeins eitt lif ."°

Fimmtan manudum eftir fyrstu hjartaigraeedsluna hfou 118 hjartaigredslur verio
framkvaemdir i 18 1ondum. Par af dou 88% innan 6 manuda.'® Smam saman foru ad
heyrast efasemdarraddir 1 fjolmidlum og sumir hofou ahyggjur af pvi hvenaer folk vaeri
raunverulega daid og réttlaetanlegt veeri ad taka liffeerin. Arid 1969 st6d skurdleknirinn

Barnard fyrir alpodlegri radstefnu i Cape Town fyrir lekna sem h6fou framkvemt

" Margaret M. Lock, Twice Dead: Organ Transplants and the Reinvention of Death California Series in Public Anthropology; 1. (Berkeley,
University of California: Press, 2002). 80.

12 Townsend, J. D. ,,Moral Problems in the Use of Borrowed Organs, Artificial and Transplanted”. Annals of Internal Medicine 60,
no.2 (1964): 311.

13 Margaret M. Lock, Twice Dead, 80.

“Sama rit, 80.

!5 Margaret M. Lock, Twice Dead, 81.

1 Theodore Cooper, and Sheila C. Mitchell, ,,Cardiac Transplantation: Current Status,” Transplantation Proceedings 1,10.2 (1969):755.
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hjartaigreedslu. Radstefnan byrjadi & pvi ad taugaskurdleknir var spurdur ad pvi hvenaer
sjuklingur veeri hugsanlegur liffeeragjafi. Taugaskurdleknirinn sagdi ad pad veeri
naudsynlegt ad endurskoda skilgreiningu 4 dauda og hann heimtadi ad lok medferdar
skyldi alfarid vera leknisfraedileg dkvordun. Upp spruttu heitar umradur um pad hvenaer
hagt veri ad lita 4 sjukling sem hugsanlegan lifferagjafa og i peim kom fram hugtakid
,heiladaudi”. Denton Cooley skurdlaknir fra Ameriku sagdi einnig ad taugaskurdlacknar
notudu hugtok sem atti ad fordast. Honum fannst ad ordin lifandi og ddinn vearu ord sem
atti ekki ad nota 1 sambandi vid starfsemi heila og hjarta, enda gaetum vid ekki skilid
hvad pad pydir ad vera lifandi eda latinn. Ad hans aliti myndi petta adeins leida til pess
ad of miklum tima veeri eytt i a0 skoda réttindi hins latna 4 kostnad pess sem bidi eftir
liffeerunum.'” bad er reyndar rétt ad i rauninni getum vid ekki vitad hvad pad er ad vera
lifandi eda latinn og ef til vill hefdi Denton verid sattari vid ad nota ordin Ostarthaefur eda
starthaefur um heila og hjarta. Hins vegar er pad sidlaust ad segja ad vid eigum ekki ad
eyOa of miklum tima i ad skoda réttindi hins latna, vegna pess ad pad sé a kostnad pess
sem bidur eftir liffeerunum.

Fyrsti lifferaflutningurinn i Japan, 1968, var sa pritugasti i heiminum. bad var
skurdleeknirinn dr. Wada sem graeddi hjarta ur tvitugum manni, sem hafoi drukknao, i 18
ara mann sem hafdi att vid hjartabilun a0 strida. Wada sa badi um a0 urskurda gjafann
latinn og ad framkvama skurdadgerdina. Eins og hafdi verid raunin annars stadar i
heiminum var fjallad um liffeeraflutninginn i {jolmidlum og skurdleknirinn gerdur ad
hetju. Wada stadheefoi a0 adgerdin hefoi tekist vel, jafnvel p6 ad samstarfsmenn lystu
henni sem tilraunakenndri, enda var pad pekkt medal laekna i heiminum ad leysa pyrfti
vandamal vegna hofnunar liffaera adur en haldid veeri afram ad grada lifferi i folk.
Fyrstu tvo manudina eftir adgerdina, gekk vel med pegann en pa hrakadi honum og hann
do 83 dogum eftir adgerdina. Dénarorsok var talin vera berkjubdlga. Fjolmidlar birtu i
kjolfarid ymsar greinar par sem réttmeeti liffeeraflutninganna var dregid i efa. Medal
annars var sagt ad engar sannanir veru fyrir pvi ad gjafinn hefdi i raun verid heiladainn
og svo kom 1 1j6s ad Wada hafdi ekki sagt satt fra 6llu. I desember 1968 var hann
akerdur fyrir mord af yfirlogdu radi og mistok i starfi. Hjartapeginn hafdi ekki verid med
priggja loku sjukdém eins og Wada hélt fram heldur purfti adeins ad skipta um eina loku.
Gjafinn hins vegar var 4 gé0ri bataleid eftir drukknun pegar hann var faerdur milli

sjukrahusa til ad fara i sérstakt suretnistjald. bar tok Wada vid honum og urskurdadi hann

17 Margaret M. Lock, Twice Dead, 87.
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latinn eftir stuttan tima, en buist hafoi verid vid ad gjafinn pyrfti ad vera i nokkra daga i
surefnistjaldinu til ad medferdin keemi ad gagni. Réttarhdldin yfir Wada urdu flokin og
langdregin en akarurnar voru endanlega latnar nidur falla i agast 1972 vegna skorts a
sonnunargégnum. bad virtist lika vera ad sonnunargdgnin hefdu horfid hvert af 60ru a
rannsOknartimanum. Pegar vitni voru yfirheyrd s6gdu pau 611 nakvaemlega pad sama.
bao var ekki fyrr en 1988 sem almenningur i Japan komst ad pvi ad Wada hafoi logid ad
fjolmidlum. Arid 1991 kom vitni fram og sagdi fra pvi ad einni lokunni i hjarta pegans
hefdi verid skipt ut til ad stydja sdguna um priggja loku sjukdéminn. Petta mal hafoi
mikil ahrif i Japan og pad var ekki fyrr en 1999 sem Onnur hjartaigraedsla for fram par i
landi."® Arid 1981 kom énzmisbalandi lyfid cyclosporine 4 markad en pad breytti mjog
miklu vardandi lifslikur liffeerapega.'

A pessum fyrstu drum lifferaflutningana vard fljotlega ljost ad naudsynlegt var ad
akveda hvernig skilgreina @tti dauda til ad leysa pau sidferdilegu vandamal sem snéru ad
liffeeraflutningum. Meta pyrfti pau veromeeti sem veru i hufi og hvernig best vari ad
standa vord um pau. Vitad var ad liffeeraflutningar geetu bjargad mannslifum en pad komu
einnig upp malaferli par sem @ttingjar sékudu leekna um mord. Pa voru tilfelli par sem
attingjum fannst gengid fram hja sér pegar liffeeraflutningar voru dkvednir. Almenning
pyrsti 1 upplysingar og fjolmidlar reyndu ad verda vid pvi. En eins og segir i bok Lock,
pa voru jatnvel birtar myndir af gjafa og pega hlid vid hlid i blodum. Tekin voru viotol
vid fjolskyldur pega og gjafa og pau birt.** Sem betur fer hefur mikid breyst fra pvi ad
petta var. bPad kemur po6 ekki i veg fyrir ad stodugt parf ad vera & vardbergi til ad
sioferdileg veromeeti séu ekki fotum trodin. Taekninni fleygir fram og ny sioferdileg
vandamal verda til. Til ad liffeeraflutningar séu mogulegir parf ad vita hvada sidferdilegu
verOmeti eru i hufi. Vid purfum ad vita 4n vafa hvener manneskja er latin. Morkin purfa
ad vera skyr, svo folk sé ekki drepid til ad annar geti fengid liffeeri. Pad hljomar kannski
fjarsteedukennt ad slikt geti komid fyrir en petta er ein astaeda pess ad setja parf mork sem
ekki ma fara yfir. Skyr mork eiga einnig ad pjona peim sem vegna sjukdoms eda slysa
geta ekki tjad sig eda varid sig og gaetu pvi ranglega verid trskurdud heiladain.
Skilgreining & heiladauda parf ad vera i 16gum en einnig parf heiladaudi ad vera lagdur ad

jofnu vid dauda til ad lifferaflutningar séu mogulegir. Pad er lika naudsynlegt fyrir

'8 Margaret M. Lock, Twice Dead, 130-134.

Sama rit, 98.
2 Sama rit, 95.
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starfsfolk ad heiladaudi sé vel skilgreindur lagalega og sioferdilega til ad pad sé ekki ad
brjéta 10g eda vinna gegn hagsmunum sjuklinga.

bratt fyrir ad pad s¢ almennt 1 16gum 1 heiminum ad heiladaudi jafngildi dauda eru
ekki eru allir 4 sama mali hvernig beri ad lita 4 heiladana einstaklinga. A ad lita 4 pa sem
déna, deyjandi eda lifandi? Pad er hins vegar ljost ad lifferaflutningar eru ekki mogulegir
nema buid sé¢ ad urskurda viokomandi latinn. Komid hefur fram st hugmynd ad nota
upplyst sampykki fyrir liffeeraflutningum i stadinn fyrir heiladaudaskilgreininguna. Eins
og ratt verdur um hér 4 eftir, gaetu sidferdileg veromeeti farid forgéroum, veri pad leyft.
Einstaklingar gaetu verid drepnir til ad hagt veri ad taka lifferi, starfsfolk geeti verid ad
vinna gegn hagsmunum sjuklings og breyta pyrfti 16gum um lifferaflutninga. bad sem
hefur sett umraeduna um liffeeraflutninga i uppnam eru lifferaflutningar eftir hjartastopp.
Farid er ad beita peim auknum maeli par sem skortur er a liffeerum. Til a0 steerri liffeeri
skemmist ekki er naudsynlegt ad fjarlaegja pau stuttu eftir hjartastopp. bvi parf
skilgreining 4 dauda i pessum tilfellum ad vera an vafa til a0 réttindi sjuklinga séu ekki
fotum trodin. Talsmenn um upplyst sampykki 1 stad heiladaudaskilgreiningar hafa bent a
a0 liffeeraflutningar eftir hjartastopp hafi sett heiladaudaskilgreininguna i uppnadm og nota
pad sem rokstudning fyrir pvi ad nota upplyst sampykki i stad
heiladaudaskilgreiningarinnar. [ kéflunum hér 4 eftir verdur petta atskyrt og gerd grein

fyrir pvi sem er i hufi.

Hvenzer deyjum vio?

Mikid hefur verid tekist 4 um pad & hvada augnabliki vid deyjum. Med vaxandi taekni er
petta allt annad en einfalt. Hérna adur fyrr var ekki erfitt ad vita hveneer folk var daid.
begar vidkomandi var ordinn kaldur, blar og stifur p4 var hann latinn. En pegar svona er
komid pé eru liffeerin 6nothaef og ekki haegt ad nota pau til liffeeraflutninga. Hér 4 eftir
verdur gerd grein fyrir 6likum sjonarmidum gagnvart skilgreiningu 4 dauda. I fyrsta lagi
ad daudi s¢ midadur vid pad pegar 1jost er ad viokomandi muni aldrei aftur komast til
medvitundar. [ 68ru lagi ad daudastundin sé breytileg par sem daudinn s¢ ferli sem fari
eftir adstzdum hverju sinni, t.d. hvort eigi ad endurlifga eda ekki. I pridja lagi eru sumir
sem virdast vera i vafa um pad hvenzr starfsemi heilans er endanlega heett. Ad sidustu
eru peir sem halda pvi fram ad vid getum ekki vitad nakvemlega hveneer skilur & milli lifs

og dauda. Pad verdur ad teljast kostur ad tekist skuli 4 um petta vidofangsetni pvi teekninni
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fleygir fram og vid getum ekki afgreitt svo mikilvaegt mal sem eitthvad endanlegt par sem
moguleikarnir sem vid hofum til ad framlengja lifi taka sifelldum breytingum.

Harvard nefndin var sett saman arid 1968 gagngert til pess a0 skilgreina oafturkraeft
medvitundarleysi sem nyjan melikvarda 4 dauda. Samkvemt skilgreiningu nefndarinnar
matti sjuklingurinn ekki syna nein vidbrogd vid areiti, ekki hreyfa sig né syna nein
6sjalfrad taugaviobrogo i eina klukkustund. P4 atti hann ekki ad anda sjalfur innan 3ja
minuatna eftir lok 6ndunarvélamedferdar. A0 lokum atti heilalinuritid, vaeri pad til stadar,
ekki ad syna neina starfsemi. Allt ferlid skyldi endurtekid eftir sdlarhring. Skilgreiningin
var s6g0 pjona peim tilgangi medal annars ad draga ekki pjdningar folks 4 langinn og lika
til ad gera lifferaflutninga mogulega.”’ A pessum tima 1ifdu reyndar heiladénir
einstaklingar ekki lengur en nokkrar klukkustundir pannig ad pad virdist sem
skilgreiningin hafi komid ad mestu gagni vid liffeeraflutninga.”? Truog heldur pvi fram ad
skilgreining Harvard nefndarinnar hafi stadist timans tonn. Ekki einn einasti sjuklingur
sem uppfyllt hefur skilyrdi nefndarinnar um skilgreiningu 4 6afturkrefu
medvitundarleysi, hefur komist til medvitundar .>> Beecher skildi samt ad Harvard
nefndin geeti ekki stoppad parna. Pad var naudsynlegt ad geta lagt ad jotnu oafturkreeft
medvitundarleysi og dauda. Pad var eina leidin til ad leeknar yrou ekki sakadir um mord
ef peir toku sjukling ur 6ndunarvél eda fjarleegou liffzeri til igraedslu. Par med var ordin
til heiladaudaskilgreiningin, par sem heiladaudi var pad sama og daudi.”*

Karen Ann Quinlan var medvitundarlaus en gat ekki talist heilad4in. Hun var med
mikid skemmd heilahvel en nedri hluti heilans virtist 6skemmdur og bl6ofledi um
heilann var edlilegt. Pessi rétt ramlega tvituga manneskja missti medvitund eftir ad hafa
tekio inn lyf. Vinir hennar reyndu lifgunartilraunir en htin vard fyrir miklum
surefnisskorti. Hun var feerd 4 sjikrahus og var par i 6ndunarvél. Heilalinurit (EEG) var
ekki edlilegt en syndi einhverja virkni og hun syndi vidbrogo vid areiti. Pegar ljost var ad
htn myndi ekki vakna, bordust foreldrar hennar fyrir pvi ad slokkt yroi & ondunarvélinni
og ad lokum var kvedinn upp s& domur ad 6ndunarvélamedferd skyldi haett og Karen Ann
fengi ad deyja. Hins vegar hélt Karen afram a0 anda sjalf og lifdi pannig 1 morg ar par til

han 1ést Gr lungnbdlgu 1985. Hun komst aldrei til medvitundar. Pessi ddomur markadi

= Henry K. Beecher, The Ad Hoc Committee. ,,A Definition of Irreversible Coma.” JAMA: The Journal of the American Medical Association
205, no. 6 (1968): 85-86.

2 Margaret M. Lock, Twice Dead., 89.

 Robert D. Truog, ,.End-of-Life Decision-Making in the United States.” European Journal of Anaesthesiology. Supplement 42 (2008): 44.

2 Robert D. Truog, ,,End-of-Life Decision-Making in the United States.”,43-50.
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timamot par sem nu var vidukennt ad sjiiklingar hafa i raun 6takmarkadan rétt til ad hafna
medferd, jafnvel p6 ad hun sé lifsnaudsynleg.”

Arid 1968 gaf 16gfradinefnd Bandariska laeknafélagsins (Judicial Council of
American Medical Association) frd sér yfirlysingu til leidbeiningar fyrir lekna um
sioferdileg alitamal liffeeraflutninga. Hun var i 7 lidum par sem fram kom ad leknir etti
fyrst og fremst ad vernda heilsu sjuklingsins. Lika var talad um ad enginn laeknir maetti
taka abyrgd & liffeeraflutningum nema réttindi badi liffeerapega og gjafa stedu jafnfaetis.
Ekki maetti veita hugsanlegum liffeeragjafa lakari medferd en 6drum og ad minnsta kosti
tveir leeknar ettu ad Grskurda hugsanlegan liffeeragjafa latinn. Til pess varu notud bestu
mogulegu, vidurkenndu prof sem til vaeru. Laknir &tti ad upplysa um dhattu og
hugsanlegan héaska og ekki setja visindalegan avinning ofar sjuklingnum. Adeins atti ad
beita lifferaflutningum ef ekkert annad dygdi og skyldi hefur leknir sja um
skurdadgerdina. Fjolmidlar attu tilkall til ad fa réttar upplysingum um

liffeeraflutninga en fridhelgi einkalifs allra hlutadeigandi um liffeeraflutningana skyldi
vera virt.*®

Medal fyrstu heimspekinga sem fengust vid Utskyra daudann var Hans Jonas. Hann
hélt pvi fram ad vid getum ekki vitad ndkvemlega hvener skilur & milli lifs og dauda en
pad sé hins vegar grundvallaratridi ad sjuklingurinn sé algjorlega viss um ao laeknirinn
verdi ekki bodull hans.”” Jonas sagdist sja bak vid tilloguna um skilgreiningu 4 dauda,
hina gémlu tvihyggju milli salar og likama. I stad salarinnar kaemi heilinn og likaminn
pjoénadi honum. Pegar heilinn deyr er pad eins og salin hverfi 4 braut og pa er allt sem er
eftir jarOneskar leifar. Jonas sér p6 manneskjuna i heild sinni par sem heilinn s¢ hluti
likamans po ad @0ri starfsemi eigi sé stad i heilanum.?® Starfsemi heilans skiptir Jonas p6
ollu mali: ,,Jafnvel peir veikustu af okkur, vilji peir lifa yfirleitt, pa vilja peir geta hugsad
og fundid til, ekki bara melt. An pessara eiginleika er svo miklu minna sem hzgt er ad
vardveita.”” Pad metti segja ad med pvi ad halda pessu fram sé Jonas ad alhafa. Vid
getum 1 raun ekki vitad nakvemlega hvernig folki lidur i tilteknum adstedum, nema ad
reyna pad sjalf.

Shemie er hofundur frd Kanada sem skrifad hefur mikid i freedirit um lifssiofraeoi.

Hann heldur pvi fram ad daudann geti borid ad 4 prja vegu. I fyrsta lagi er pad

 Robert D. Truog, ,,.End-of-Life Decision-Making in the United States.”, 44-45; Margaret M. Lock, Twice Dead.,108.

% E.G. Shelley, The Judical Council. ,,Ethical Guidelines for Organ Transplantation.” JAMA: The Journal of the American Medical
Association 205, no. 6 (1968): 89-90.

%" Hans Jonas, Philosophical Essays: From Ancient Creed to Technological Man (Chicago: University of Chicago Press, 1980),131.

8 Hans Jonas, Philosophical Essays, 138-139.

% Hans Jonas, ,,The Burden and Blessing of Mortality.” Hastings Center Report 22, no. 1 (1992): 37.
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hjartastopp sem leidir til stodvun blodrasar. 1 6dru lagi ondunarstopp sem leidir til
hjartastopps og i pridja lagi er pad heiladaudi sem vegna truflunar 4 dndunarstoovum
veldur 6ndunarstoppi sem sidan leidir til hjartastopps. Shemie heldur pvi einnig fram ad
heiladauda megi skilja sem “heilastopp” par sem bl6dfladi sé ekki lengur um heilann.™
bad eru reyndar til fleiri leidir til ad deyja. Pad er t.d. hagt ad kafna an dndunarstopps
med pvi ad anda ad sér CO (kolmonoxio), lika er hagt ad bleda it en pa verdur
surefnisskortur par sem ekki er lengur blod til ad flytja sirefnid og hjartad gefst sidan upp
af somu astedu.

Shemie segir ad pad sé alveg sama hversu pagilegt pad vaeri ad gera rad fyrir ad lif og
daudi séu andstedur og ad sjuklingur s¢ annadhvort latinn eda lifandi, pa sé daudinn ferli
sem gerist smam saman. Liffeeri og frumur deyja smam saman 4 mismunandi hrada sem
fer eftir pvi hversu vel pau pola strefnisskort. bvi getur daudinn ekki att sér stad 4 einu
augnabliki.’' Joffe er annar hofundur sem starfar i Kanada og hefur skrifad mikid um
barnalifferaftutninga og hjartaskurdlekningar. Hann heldur pvi fram ad daudi einstakra
fruma komi malinu ekki neitt vio og segi ekki endilega neitt um daudastund lifverunnar i
heild sinni. Daudi verdi pegar lifveran er dain og ekki lengur 4 lifi. Petta 4 sér stad 4 pvi
augnabliki pegar pad er ordid 6mogulegt ad fa lifveruna til baka. b6 ad frumurnar deyji &
mismunandi tima pa pydir pad ekki ad lifveran sjalf deyji 4 sama hatt. bPegar vid
skilgreinum daudastundina pydir pad ekki ad allar frumur manneskjunnar hafi d4id.** Pad
ma einnig hugsa sér hvada ahrif pessar 6liku skodanir 4 daudanum hafa 4 liffeeraflutninga.
Skodun Shemie 4 heiladauda og heilastoppi virdist samramast pvi ad trskurda heiladana
manneskju latna og leyfa liffeeraflutninga. Hins vegar er erfitt ad imynda sér
liffeeraflutninga mogulega, ef manneskja telst ekki latin fyrr en allar frumur hennar eru
latnar, par sem ekki vaeri hagt ad urskurda vidkomandi latinn fyrr en liffeerin vaeru
onothaef. Lika veri hegt ad hugsa sér a0 lita 4 likaman sem deyjandi &n moguleika a pvi
ad lifna vid og leyfa pa liffeeraflutninga. Pad er hinsvegar 6mogulegt lagalega enda vaeri
pa verid a0 leyfa liffeeraflutninga 4 manneskju sem ekki vaeri buid ad urskurda latna.

Joffe segir ad heiladaudi sé¢ ekki daudinn sjalfur. Heiladaudi er eydileggjandi astand
me0 dapurlegar horfur. Hann segist sammala Shemie i pvi ad heiladaudi leidi til dauda

pegar dndunaradstod er haett, par sem i kjolfarid fylgi hjartastopp og sidan dafturkraeft

3% Sam D. Shemie, ,,Clarifying the Paradigm for the Ethics of Donation and Transplantation: Was 'Dead Really So Clear before Organ
Donation?” Philosophy, Ethics, and Humanities in Medicine 2 (2007): 2-3.

31 Sam D. Shemie, ,.Clarifying the Paradigm for the Ethics of Donation and Transplantation,”, 4.

32 Ari R. Joffe, ,, The Ethics of Donation and Transplantation: Are Definitions of Death Being Distorted for Organ Transplantation?”
Philosophy, Ethics, and Humanities in Medicine 2 (2007): 3.
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astand sem er daudinn sjalfur. Joffe virdist pvi leggja ad jofnu pad ad manneskja sé¢
lifandi, sé likami hennar lifandi pratt fyrir ad hun sé heiladdin. Pad er aftur & moti erfitt
ad sja ad pad skipti mali fyrir tilvonandi liffeeragjafa hvora skilgreininguna folk velur, séu

oll skilyrdi fyrir heiladaudaskilgreiningunni uppfyllt. Hann lifnar ekki vio aftur.

Heiladauoi

Arid 1992 var heiladaudi skilgreindur 4 Islandi. I ritinu Sidfiwdileg dlitsgerd um
skilgreiningu dauda og brottnam liffcera er farid yfir rokin fyrir skilgreiningu a
heiladauda. Par er talad um ad pegar hjartad hettir ad sla og engin 6ndun er lengur til
stadar hafi manneskjan fra fornu fari talist 1atin enda s¢ engin leid til endurlifgunar.
Sidustu aratugi hafa ordid miklar teknilegar framfarir i leeknisfreedi sem hafa neytt menn
til ad endurskoda skilmerki dauda. Hagt er ad halda manneskjum lifandi med pvi ad nota
vélbunad og oft hefur verid haegt ad bjarga slosudum og sjukum 4 pennan hatt. Einnig er
hagt ad halda vid hjartslaetti og 6ndun hja sjuklingum i djupu dai sem eru an
medvitundar. Pessir sjuklingar teljast samkvaemt hefobundnum skilgreiningum ennpa
lifandi. Peir eru pod an sélarlifs en salarlif telst vera hugsun, skynjun, minni, imyndun,
skilningur, tilfinningar, gedshreringar, &tlun og hvatir, hvort sem vid erum medvitud um
pad eda ekki. Heili i manneskju med heiladrep er endanlega hattur ad starfa. bar mun
aldrei aftur verda neitt salarlif og pvi ma ef til vill spyrja sig ad pvi hvort ekki sé¢ haegt ad
skilgreina dauda manns sem heiladrep.”® Stundum verdur adeins heilahvelsdrep en ennpé

er virkni 1 heilastofni.

,Heilahvelsdrep: Pegar 6ll starfsemi heilahvels er hett er manneskjan 6faer um ad
hafa merkingarbaer samskipti vid umhverfi sitt. Personuleiki hennar er horfinn, hiin
getur engin mannleg samskipti haft og er éafturkreeft medvitundarlaus. Samt sem
adur gaeti pessi sama manneskja lifad lengi i dai fengi hun videigandi umdénnun. Sé
starfsemi heilastofns 6skert andar htin sjalfkrafa, hjarta hennar sleer, hun kyngir og
meltir og 6nnur lifferi eins og lifur og nyru starfa edlilega. Jafnframt bregst hiin vid
ymsum areitum Ur umhverfinu, svo sem hitastigi, hljooum, ljosi og hiin synir merki

um sarsauka”.**

Pad getur lika komid fyrir ad virkni sé i heilahvelum en heilastofninn éstarthafur.

,,Heilastofnsdrep: Heilastofninn stjérnar augnhreyfingum, ymsum oésjalfradum
vidbrogdum, svo sem kokvidbragdi, jafnveaegisskyni, hjartsleetti og ondun. Vid
heilastofnsdrep, pad er pegar heilastofninn hattir alfarid og endanlega ad starfa, synir
manneskjan aldrei framar morg pau viobrogo sem einkenna lifandi likama. Hun

33 Bjom Bjomsson, Mikael M. Karlsson, P4ll Asmundsson, and Vilhjalmur Amason, Sidfredileg dlitsgerd um Skilgreiningu Dauda og
Brottnam Liffeera (Reykjavik: Rannsoknarstofnun i sidfraedi, 1992), 6-7.
3* Sama rit, 8.
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andar ekki sjalfkrafa, en pott heilastofninn stjorni hjartslaetti ad hluta, pa getur hjartad
slegid enn. Petta er vegna pess ad hjartad hefur sinn eigin gangrad sem stddvast ekki
pott heilastofninn haetti ad starfa. Ef 6ndun er ekki vidhaldid med vélrenum heetti, pa
heettir hjartad ad sla og 611 meginliffaeri likamans a0 starfa innan skamms tima vegna
surefnisskorts. Aftur 4 moti ef dndun er vidhaldid, dsamt annarri naudsynlegri

medferd, pa getur hjartad slegio lengi afram, pott reynslan syni ad pad stodvist

nastum alltaf innan farra tima eda sélarhringa, ,,pratt fyrir ytrustu gjorgaeslu” .

Sumir vilja skilgreina dauda sem heilastofnsdrep par sem flest skynareyti til heilahvels
fara um heilastofn. Vid getum samt ekki vitad med vissu ad hve miklu leyti starfsemi
heilahvels heldur afram og getum pvi ekki ttilokad salarlif. Pad er pvi dverjandi ad
skilgreina dauda sem heilastofnsdrep.’® Vid algjort heiladrep verdur badi drep i

heilahvelum og heilastofni.

,»Algjort heiladrep: Pad astand, sem hér er att vid, felur i sér 61l einkenni dreps
heilahvels og heilastofns. Sjaltkrafa dndun er hett, flest peirra vidbragda sem
einkenna lifandi likama eru ekki lengur til stadar og salarlifid er endanlega tr
sOgunni. Fjolmargir leeknar og sérfraeedingar leggja petta astand ad jofnu vid dauda
manns og algjort heiladrep hefur verid 16gleitt sem skilgreining dauda vida um heim.

Ef pad er rétt ad urskurda mann latinn pegar 61l salarstarfsemi hans er algjorlega og

endanlega hztt, pa er réttmatt ad skilgreina dauda sem algjort heiladrep « .7

b6 ad algjort heiladrep hafi ordid getur hjartad slegio afram sé 6ndun vidhaldio.
Daudi manneskjunnar samsvarar algjoru heiladrepi en likaminn getur enn verid lifandi.
Astaedur fyrir pvi ad halda likama a lifi, eftir ad algjort heiladrep hefur ordid, getu verid
til ad bjarga 6feeddu barni med keisaraskurdi eda til ad gefa lifferin til liffeeraigradslu.
Sé likamanum haldid 4 lifi adeins til ad halda honum 4 l1ifi, eftir a0 manneskjan deyr felur
bad i sér ovirdingu.”® Enda enginn sérstakur tilgangur med pvi annar en ad lengja
daudastridid. Onnur grein islenskra laga um akvordun 4 dauda nr. 15 fra 1991 segir:
»Madur telst vera latinn pegar 611 heilastarfsemi hans er hatt og engin rdd eru til ad
heilinn starfi 4 ny.” Pridja grein: ,,Stadfesta ma dauda manns ef hjartslattur og 6ndun
hafa stéovast svo lengi ad 611 heilastarfsemi er hatt.”

Miklar teekniframfarir hafa att sér stad sidan Harvard nefndin skilgreindi 6afturkraeft
medvitundarleysi og i raun erfitt ad bera saman nidurstodur pa og ni. Klinisku profin eru
reyndar pau sdmu en nuna eru fleiri taeki sem nota ma til greiningar. M4 par nefna ad
hagt er ad taka myndir af heilazdum. Misjafnt er eftir [ondum hvernig heiladaudi er

skilgreindur. I Bretlandi telst manneskja latin sé heilastofninn an starfsemi. 1 Japan er

33 Bjorn Bjomsson ofl., Sidfiedileg dlitsgerd um Skilgreiningu Dauda og Brottndm Liffeera, 9-10.
3¢ Samarit, 10.

*7 Sama rit, 10-11.

* Samarit, 11-12.
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manneskja latinn ef engin starfsemi er { heilastofni og heilahvelum.” Pad 4 einnig vid um
Bandarikin.** Greining 4 heiladauda er m.a. fengin med kliniskum rannséknum.
Sjuklingur mé ekki vera undir dhrifum svefingalyfja, vodvaslakandi lyfja, of kaldur, med
innkirtla eda efnaskipta brenglun eda annad sem gati orsakad medvitundarleysi.
Fullkomin taugaskodun og 6ndunarstopps (apneu) prof eru alltaf gerd. Ymis nnur prof
eru einnig notud og lika gerd af tveimur laknum og einhver timi latinn lida 4 milli.*'
Ymsar melingar 4 rafleidni heilans eru gerdar og maetti nefna EP (evoked potential) sem
melir vidbrogo heilans vid endurteknu areiti 4kvedinna taugabrauta og EEG (heilarit)
sem er oreglulegt vidvarandi merki sem kemur fra ytri hluta heilabarkar.** Sidan er haegt
a0 taka heilazzdamyndir sem syna hvort bl6ofla&di sé um heilann. Ef ekkert bl6dflaedi er
um heilann faer hann ekkert surefni og vefurinn eydileggst.

Tekist er 4 um hvort skilgreiningin 4 heiladauda sé réttmaet. bad er su skilgreining ad
pegar vidkomandi hefur verid urskurdadur heiladdinn pa sé hann i raun latinn.
Sérstaklega 1 1j6si pess ad sifellt er haegt ad halda likama folks lengur & lifi med nitima
tekni. Nokkrir hofundar hafa tekist 4 um petta. Truog er professor i heilbrigdis og
lifssidfredi og barnasvafingum vid Harvard leeknaskolann i BNA. Miller er kennari 1
Heilbrigdis og lifssidfradi i Boston. Truog og Miller halda pvi fram i stuttu mali ad heetta
eigi med heiladaudaskilgreininguna og grundvalla liffeeraflutninga i stadinn 4 upplystu
sampykki. beir traa pvi ad med réttum vinnubrogdum verdi su adferd ollum til gods.
Roksemdarfarsla peirra verdur skodud nanar hér 4 eftir. Annar héfundur, Joffe, sem var
kynntur hér adur, telur ad heiladaudi sé ekki daudinn sjalfur heldur leidi hann til dauda.
Hann virdist i sjalfu sér ekki sja neitt rangt vid liffaeraflutninga en vill ad vid horfumst i
augu vid a0 veri0 s¢€ ad taka liffeerin Gr lifandi manneskju sem er deyjandi en i kjolfar
hjarta og 6ndunarstopps muni deyja. Roksemdafzrsla hans verdur einnig rakin hér a eftir.
Prigji hofundurinn Shaw, leknir vid St Luke’s spitala i Bradfort, West Yorkshire, telur
folk 14ti0 s¢é heilastofninn dstarthaefur.

Truog og Miller halda pvi fram ad pratt fyrir ad skilgreiningin hafi verid til i 40 ar,
hafi alltaf verid uppi nagandi spurningar um pad hvort sjuklingar med mikla heiladverka, 1
ondunarstoppi og an heilastofnsvidbragda, séu raunverulega latnir. bvi pratt fyrir allt, pa

lita pessir sjuklingar Ut fyrir a0 vera lifandi. Peir eru heitir og med finan lit, peir geta

3% Fume Arie, ,,Ethical Issues of Transplant Coordinators in Japan and the Uk.” Nursing Ethics 15, no. 5 (2008): 656-69.

4 Christina S. Melvin and Barbara.S. Heater, ,,Organ Donation: Moral Imperative or Outrage?” Nursing Forum 36, no. 4 (2001), 6.

41 -
Sama rit, 6.

2 Enno Freye ,,Cerebral Monitoring in the Operating Room and the Intensive Care Unit - an Introductory for the Clinician and a Guide for the
Novice Wanting to Open a Window to the Brain. Part Ii: Sensory-Evoked Potentials (Ssep, Aep, Vep).” Journal of Clinical Monitoring and
Computing 19, no. 1-2 (2005):77-168.
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melt, losnad vid Grgang, ordid kynproska og peir geta jafnvel fjolgad sér. beir eru bara
eins og sjuklingar sem purfa gerviondun og eru sofandi. Hofundar telja ad
rokstudningurinn fyrir pvi af hverju pessir sjaklingar séu alitnir latnir, hafi aldrei verid
mjog sannfaerandi. Skilgreining & heiladauda gerir rad fyrir ad ekki sé nein heilastarfsemi
til stadar. Pratt fyrir pad hafa margir af pessum sjuklingum ymsa taugastarfsemi svo sem
seytun a undirstuku (hypothalamic) horménum. Megin roksemdin fyrir pvi ad pessir
sjuklingar séu i raun latnir er ad peir séu med oafturkraeft medvitundarleysi. En ef ad pad
er réttleetingin pa attu sjuklingar med dafturkraeft medvitundarleysi, sem anda sjalfir, lika
ad vera urskurdadir latnir. Hofundar segja a0 petta sé nokkud sem ekki sé hagt ad setta
sig vio.* Enda er astadan su ad folk getur ekki andad sjalft nema einhver starfsemi sé i
heilastofninum og pa samkvemt skilgreiningu 4 heiladauda er einstaklingurinn ekki
latinn.

Truog og Miller halda 4fram og segja ad sé manneskja heiladdin, p4 hafi pvi verid
haldid fram ad likami hennar muni deyja par sem ad heilinn vidhaldi likamsstarfseminni.
betta telja peir rangt pvi ad sannad s¢ ad halda megi likama heiladéins folks lifandi &rum
saman. I greininni er ekkert minnst 4 pad hver tilgangurinn med pvi vari. bad er ljost ad
pad er haegt ad halda folki lengi 4 lifi 4n heilastarfsemi en til pess parf mikla taekni og lyf.
Pad eru til fleiri Girraedi nu en voru til 1992 pegar islensku 16gin um heiladauda gengu i
gildi, til ad halda likama folks a lifi. Hins vegar er enn hatta a sykingum, vannaringu og
legusarum svo demi séu nefnd. Vari medferd hett myndi likaminn deyja mjog fljotlega.
Rokin fyrir pvi ad heilastofnsdaudi jafngildi heiladauda eru samkvemt Shaw (1996) pau
a0 pegar heilastofninn er ddinn munu adrir hlutar heilans aldrei starfa aftur. Ekki eru allir
sammala pessu og lysa yfir peim ahyggjum sinum ad sumir sjuklingar sem uppfylla 61l
skilyroi fyrir pvi ad vera heiladénir, hafi ekki o6afturkraefa vanvirkni i 61lum heilanum.
Virknin getur i sumum tilfellum komid aftur. Pad hefur verid synt fram 4 virkni i
heilastofni, midheila og jafnvel i heilahvelum sjuklinga sem hofou enga virkni 4dur.*
Erfitt getur lika verid ad urskurda med vissu um astand sjuklinga sem uppfylla ekki
heiladaudaskilgreininguna en teljast medvitundarlausir. Pessir sjuklingar geta verid med
augnhreyfingar og synt mun milli svefns og voku & heilaritum. Daemi frad 2006 leiddi i
1j6s ad kona sem taldist 4n @dri heilastarfsemi var i raun i ,,locked in” 4standi, p.e.a.s. hin

hafdi medvitund en hafdi engin rad til ad lata vita af sér. betta uppgdtvadist pegar konan

4 Robert D. Truog, Franklin G. Miller, ,,The Dead Donor Rule and Organ Transplantation.” New England Journal of Medicine, 359, no. 7,
674.
4 Christina S. Melvin, Barbara.S. Heater, ,,Organ Donation: Moral Imperative or Outrage,”, 7.
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for i segulomun.* Afturhvarf til venjulegrar daudaskilgreiningar par sem hvorki éndun
né puls eru til stadar er skiljanleg i 1josi efasemda & heiladaudaskilgreiningu. Eitt helsta
ahyggjuefni vegna deyjandi sjuklinga er ad komid sé fram vid pa sem latna en ekki
deyjandi. Medal annars pess vegna hefur verid skyrt kvedio 4 um ad ekki annist sami
leeknir um lifferapegann og hugsanlegan liffeeragjafa. Helsinkisattmalinn kvedur 4 um ad
daudi skuli skilgreindur vandlega svo ad heilbrigdisstarfsmenn vinni aldrei gegn
réttindum sjiklingsins, né noti hann sem leid ad einhverju markmidi.** Van Norman
sagdi a0 medvitundarlaus sjuklingur geti vel verid deyjandi en hann er ekki ddinn og pvi
hefur hann réttindi sem eru varin badi lagalega og samkvamt sidferdilegum 16gmalum.*’

Truog og Miller segja ad vegna skilgreiningar & heiladauda hafi markmidum
liffeerapega og gjafa, ad gefa og piggja liffaeri, verid stofnad i haettu. Med pvi ad etlast til
a0 liffeeragjafar uppfylli skilyrdi pessarar golludu skilgreiningar 4 heiladauda pa komum
vid 1 veg fyrir ad sjuklingar, med dafturkraefan taugakerfisskada sem uppfyllir ekki
skilgreiningu 4 heiladauda og adstandendur peirra, fai tackifzeri til ad gefa liffeeri.*® bad er
semsagt komid i veg fyrir pad med 16gum ad pessi sjuklingahdpur geti gefid liffeeri. Eftir
lysingunni ad dema eru petta sjiklingar sem gaetu verid med medvitund en er haldio 4 lifi
med medferd. Eftil vill gaeti petta att vid um sjikdoma sem valda 16mun i vodvum og
folk er 1 ondunarvél meo fullri medvitund. Parna maetti t.d hugsa sér sjukling med MND
hrornunarsjukdominn sem & afkomanda sem sarvantar hjarta. MND sjaklingnum finnst
1ifi0 ef til vill ordi0 dbearilegt og vill ad atkomandinn eignist nytt lif med nyju hjarta. ba
yrdi petta i raun liknardrap og af morgum éastaedum er erfitt ad samrama liknardrap og
liffeeragjof.

Truog og Miller virdast vera hlynntir liffeeragjof eftir liknardréap. Liknardrap er
6loglegt 1 flestum 16ndum. Pad er hins vegar 16glegt 1 Belgiu og bréf sem var birt var 1
Transplant International rekur s6gu konu sem bjo i Belgiu og gaf lifferi eftir liknardrap.
Hun var med heilastofnsbladingu sem olli pvi ad hiin var lokud inni i eigin likama. Einu
samskipti hennar voru i gegnum augnhreyfingar. Hun andadi sjalf i gegnum barkaop og
fékk neringu med magasondu. Eftir 4 ar i pessu astandi bad hun um ad bundinn yrdi endi
a lif sitt med adstod, samkvamt belgiskum 16gum. Farid var ad 6llum reglum og t.d. var

utilokad ad hun veri med punglyndi. Daginn fyrir dauda sinn, sagdi konan fra pvi ad

4 Robert D.Truog, ,,End-of-Life Decision-Making in the United States.”, 48.

46 Christina S. Melvin, Barbara.S. Heater, ,,Organ Donation: Moral Imperative or Outrage.”, 7.

47 Gail A. Van Norman, ,,A Matter of Life and Death: What Every Anesthesiologist Should Know About the Medical, Legal, and Ethical
Aspects of Declaring Brain Death.” Anesthesiology 91, no. 1 (1999): 281.

48 Robert D. Truog, Franklin G. Miller, ,,The Dead Donor Rule and Organ Transplantation.”, 675.

24



hun vildi gefa liffeerin. Pad var sampykkt. Konan d6 i herbergi med manninum sinum,
skammt fra skurdstofu. Enginn Gr hopi skurdstofufolksins var vidstatt. Pegar konan hafdi
verid urskurdud latin af 3 6hadum leknum eftir 10 minatna hjartastopp, var liki hennar
komid fyrir & skurdarbordinu. Lifrin og badi nyru voru tekin og einu ari seinna var folkid
sem fékk liffeerin vid goda heilsu. I pessu daemi tokst ad sameina petta tvennt: Sjalfsvig
med adstod og beidni um lifferagjof.*’ Parna skipti mali ad langur timi leid 4 milli
beidna, paer komu badar frd konunni og liffeerin voru ekki gefin neinum sem hun pekkti.
bag er samt umhugsunarefni ad vandasamt getur verid ad utiloka punglyndi pegar pannig
er astatt fyrir einstaklingi ad hann eigi erfitt med ad tja sig. Enn fremur er rokrétt ad
alykta a0 punglyndi sé algengur fylgifiskur veikinda sem hér var lyst. bad er po
hugsanlegt ad s¢ liknardrap leyft og liffeeraflutningar i kj6lfarid, geti farid af stad skrida af
sidferdilegum vandamalum. Pad geti t.d. verid ad skjolstedingurinn fyndi sig kntin til
pess ad bidja um liknardrap til ad vera ekki byrdi og jafnvel veri hugsanlegt ad einhver
veeri 1 spilinu sem vantadi liffaeri. Pad er i raun haegt ad hugsa sér endalaus tilvik par sem
tvisynt vaeri um réttmaeti liknardraps og lifferagjafar i kjolfario.

Svo haldid sé¢ afram med Truog og Miller pa segja peir ad stadheft sé¢ ad skurdleknar
geti hvorki réttlaett pad sidferdilega né lagalega ad fjarlaegja liffeeri fyrir dauda sjuklings
og vera par me0 valdir a0 dauda. Peir halda pvi fram ad ef niiverandi skilgreining &
dauda sé rétt, pa séu lifferi fjarleegd fyrir dauda sjuklings. A natima gjorgaesludeildum
séu teknar dkvardanir med sidferdilegri réttleetingu, sem valda beinlinis dauda sjuklings.
Dami er t.d. pegar slokkt er 4 ndunarvél. Hvort daudi verdur vegna pess ad slokkt er &
ondunarvélinni eda vegna pess ad liffeerin eru fjarleegd telja Truog og Miller ad s¢ undir
pvi komid ad fyrir liggi upplyst sampykki sjuklings eda adstandanda. beir segja ad med
sliku sampykki verdi enginn sidferdilegur skadi med pvi ad taka liffeerin fyrir dauda
sjuklings svo framarlega sem svafing sé notud.>® Hérna er liklega verid ad tala um
sjuklinga sem eru langt leiddir af veikindum sinum en ekki endilega heiladanir og vilja
hatta medferd eda pa ad adstandendur hafa bedid um medferdarlok. Truog og Miller
halda afram og segja a0 med réttum Oryggisradstofunum pa muni enginn sjuklingur deyja
vegna liffeeragjafar sem ekki hefoi hvort sem er daid vegna pess ad medferd vaeri hatt.
A0 lokum segja hofundar ad skilgreining & heiladauda hafi reynst 6naudsynleg og stydji

ekki vid skilgreiningu 4 dauda. Upplyst sampykki, hins vegar, virdir oskir peirra sem

4 Olivier Detry, S. Laureys, M. E. Faymonville, A. De Roover, J. P. Squifflet, M. Lamy, and M. Meurisse. ,,Organ Donation after Physician-
Assisted Death.” Transplant International 21, no. 9 (2008): 915.
% Robert D. Truog, Franklin G. Miller ,,The Dead Donor Rule and Organ Transplantation.”, 675.
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vilja gefa liffeeri og gadi og magn liffeera myndi aukast.”’ Haegt er ad lata sér detta i hug
hvada ahrif petta gaeti haft 4 folk 1 mikilli fatekt sem etti deyjandi fjolskyldumedlim og
spitalakostnadur vaeri mikill. Hvada ahrif myndi pad hafa & dkvardanir folks ef ad
spitalakostnadur yroi latinn falla nidur ef af liffaeragjof yrdi? Sala & liffeerum 4 sér lika
stad 1 sumum 16ndum og pvi er edlilegt ad spurt s¢ hvada ahrif petta gaeti haft par? Gott
hefoi verid ad 4 ndkvema lysingu & peim sjuklingah6pum sem Truog og Miller hafa i
huga, sérstaklega par sem talad er um ad svafing sé naudsynleg. I raun er oparfi ad svaefa
heiladéna sjiklinga nema til ad hafa stjorn 4 lifsmorkum. Hofundar virdast vilja svaefa
sjuklinga sem eru med medvitund, til ad hagt sé ad fjarlegja liffeeri. Pad telst vera
liknardrap.

Truog og Miller vilja hatta ad nota heiladauda sem skilyrdi fyrir liffeeraflutningum par
sem peim finnst st skilgreining g6llud og nota i stadinn upplyst sampykki hugsanlegs
liffeeragjafa eda adstandenda hans. Peir tala um ad med réttum Oryggisradstofunum megi
koma i veg fyrir skada. Pad ma faera fyrir pvi rok ad su heetta geti skapast ad atburdaras
geti farid af stad sem geti valdid miklum skada [ versta falli vaeru bjargarlitlir sjuklingar
drepnir til ad na i liffeeri. Pau sidferdilegu verdmati sem nefnd voru 1 lok kaflans um
sOguna geetu farid fyrir 1itid. Vid getum att erfitt med ad vita an vafa hvenger manneskja
er latin par sem engin skyr mork vaeru til sem ekki metti fara yfir. Par med gaetum vid
verid ad brjota réttindi varnarlausra sjuklinga og starfsfolk geeti verid i vafa um pad
hvenzer pad veri ad brjota 16g eda ad vinna gegn hagsmunum sjiklinga. betta hljomar
pvi sem sidferdileg afturfor. Mikilvagt er ad passa vel upp a réttindi pessara sjiklinga
par sem peir eru berskjaldadir pvi peir eru upp & adra komnir. Alls konar prystingur getur
hugsanlega skapast badi 4 sjukling og adstandendur, t.d. ef einhver umbun er i bodi eda
vitad er um ad bedid sé eftir lifferunum.

Joffe heldur dfram umradunni og segir ad an medferdar leidi heiladaudi til dauda
vegna blodpurrdar og ef ad heiladaudi dgnar lifi og leidir til dauda pa getur hann ekki
verid daudinn sjalfur. Heiladaudi leidi pannig 6hjakvemilega til dauda en sé ekki pegar
ordinn daudi. Hluti af skilgreiningu 4 heiladauda, segir Joffe, er ad nu sé einstaklingurinn
ekki lengur heill, pad er ad segja ad heilastarfsemina vantar. A sama hatt zttu t.d.
sjuklingar 1 nyrnabilun ekki ad vera heilir. Hann segir ad ef heiladaudi er skilgreindur
sem daudi pa hljoti ad vera einhver onnur skilgreining & dauda en st ad manneskjan sé

ekki lengur heil par sem pa matti lika segja ad sjuklingur i nyrnabilun veeri latinn, sem er

5! Robert D. Truog, Franklin G. Miller ,,The Dead Donor Rule and Organ Transplantation.”, 675.
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alls ekki samberilegt. Pad er hagt ad fa nytt nyra eda ad fara i nyrnavél. Hins vegar
kemur ekkert i stadinn fyrir heilann, vid megum ekki missa mikid af honum til ad verda
ostarfheef.”

Joffe segir ad heiladaudi sé¢ eydileggjandi astand med dapurlegar horfur en ekki daudi.
Heiladaudi leidir til dauda pegar 6ndun hettir og i kjolfarid ad hjartad heettir ad sla. ba
haettir 611 blodras og pad leidir til dafturkreefs astands, sem er daudi. Eftir 2-5 minutur an
blodrasar, segir Joffe, ad manneskjan s¢ ekki endilega dain. bad er vegna pess ad enn er
timi til ad koma blodrasinni aftur i gang. Hvenaer ndkvaemlega astandid verdur
Oafturkreft er mikilveeg spurning. Ennpd hefur ekki fundist svar vid pvi, en pad er samt
vitad ad ekki einu sinni 10 minutur eftir hjartastopp duga til a0 skilgreina pad. Joffe
virdist p6 ekki vera ad draga i efa liffeeraflutninga sem slika. Hann segir ad spurningin sé
ekki hvort lifferagjafar eru danir eda ekki (pvi pad telur hann ekki), heldur sé spurningin
su, hvort pad eigi a0 taka liffeerin 4dur en viokomandi er latinn, vegna pess ad
framtidarhorfurnar eru daudi. Med pvi eru liffeeraflutningarnir viobot vid pad sem
orsakar dauda. Joffe heldur pvi fram ad petta sé gert niina og purfi ad skoda betur. Eru
liffeeraflutningar fyrir dauda ad fétumtroda virdinguna fyrir persénunni og ad nota hana
sem taeki?” Munurinn liggur semsagt i pvi ad med skilgreiningu 4 heiladauda ertu ad
urskurda manneskjuna latna 40ur en likaminn hattir a0 starfa og pvi, samkvamt lagalegri
skilgreiningu, erum vid ad taka liffeerin ar latinni manneskju. Joffe, hins vegar, vill ad vid
horfumst 1 augu vid pad ad vid erum ad taka liffaerin ur lifandi manneskju sem er deyjandi
en sem i kjolfar hjarta og 6ndunarstopps mun deyja. En pad pydir lika ad vid séum i raun
a0 fotumtroda virdinguna fyrir personunni og ad nota hana sem taeki par sem hun er ekki
lengur markmid i sjalfri sér svo vitnad sé i Immanuel Kant.”* Sé sjonarmidi Joffe fylgt
eftir eru liffeeraflutningar eftir heiladauda ekki réttletanlegir og ekki haegt ad verja pa
lagalega eda sioferdilega. Joffe virdist ekki vera 4 moti liffeeraflutningum en ef til vill
telur hann ad tilgangurinn med skilgreiningu & heiladauda sé ad réttleta liffeeraflutninga
med pvi ad urskuroda tilvonandi liffeeragjafa latinn. ba purfum vid ekki ad horfast i augu
vid pad sem vid erum ad gera. Pad er ad taka liffeerin ur lifandi manneskju sem mun ekki
komast aftur til medvitundar. Mér virdist 1 sjalfu sér ekki ad Joffe finnist pad rangt en

hann vill ad vid horfum 4a hlutina eins og peir eru an pess ad purfa ad réttleta pa.

52 Ari R. Joffe, ,,The Ethics of Donation and Transplantation: Are Definitions of Death Being Distorted for Organ
Transplantation?”Philosophy, Ethics, and Humanities in Medicine 2 (2007), 2.
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Nidurstada min, badi vid lestur freedilegu heimildana og einnig kemur pad fram i
rannsOkninni hér 4 eftir, ad ef ad einstaklingurinn getur aldrei vaknad aftur, allt salarlif er
horfid, pa breytir pad ekki 6rlogum hins heiladdna, hvort pt litur & hann sem latinn,
deyjandi eda lifandi. Hann mun ekki geta vaknad aftur. bad skiptir hins vegar mali
lagalega og sidferdilega til ad haegt sé ad setja mork sem ekki ma fara yfir. Pessi mork
eru naudsynleg fyrir adstandendur og starfsfolk. Pvi er naudsynlegt ad til séu skyrar
lagasetningar en ekki 14tid nagja ad nota upplyst sampykki. Néanar verdur fjallad um
upplyst sampykki seinna og pau vandamal sem pvi fylgja. Séu nidurstodur
rannsoknarinnar sem kemur hér 4 eftir skodadar, kemur medal annars 1 [jos ad oft 4 sér
stad togstreita i huga svaefingarhjukrunarfreedinganna vardandi pad hvort 4 ad lita 4 hinn
heiladana sem latinn, deyjandi eda lifandi. Pessi togsteita verdur til par sem verid er ad

sveefa lifandi likama einstaklings sem er heiladainn.

Liffeeragjafir eftir hjartastopp.

Adur en heiladaudaskilgreiningin vard til voru stundum gefin liffeeri eftir hjartastopp. ba
var reyndar lidinn nokkur langur timi fra hjartastoppinu og pvi voru adeins gefin lifferi
sem poldu ad vera lengi an bl6drasar. Helst matti nefna hornhimnur Gr augum. bar sem
mikill skortur er & liffeerum nt ordid er aftur farid ad huga ao pessari leid. Pad eru i raun
mjog fair af peim sem deyja, sem fara i ondunarvél 4 gjorgeeslu par sem er hagt ad
urskurda pa heiladdna. Margir deyja til demis 4 slysadeild eda legudeildum eftir
hjartastopp og pa er heiladaudaskilgreiningin ekki notud.

Mikill munur er & pvi hvernig liffeeraflutningar fara fram eftir hjartastopp og sidan
eftir heiladauda. 1 grein Mathur o.fl. eru liffeeraflutningar eftir hjartastopp skilgreindir
pannig ad oft séu petta sjuklingar sem eru med onytt taugakerfi, par sem allri teeknilegri
medferd er haett ad 6sk attingja en lagmarksvoktun haldid afram. Sjuklingurinn er
urskurdadur latinn eftir ad 61l taugavidbrogo, hjartslattur og dndun hefur stoppad i2 — 5
minatur. P4 getur liffeerataka hafist.”

Eftirfarandi er lysing 4 liffeeraflutningum eftir hjartastopp 1 byrjun tiunda aratugs
sidustu aldar vid Haskolann i Pittsburg (UP). Fox (1993) segir par ad daudinn eigi sér
stad 4 skurdstofunni og sé drifinn afram vegna mikils skorts & liffeerum og peirri trti ad
liffeeraflutningar séu skilyrdislaust godir til ad vardveita lif peirra sem eiga vid

liffeerabilun a0 strida. Tilvonandi liffeeragjafar eru feerdir 4 skurdstofuna par sem peir eru

55 Mudit Mathur, Shelley. Taylor, Kathyrne Tiras, Michele Wilson, and Shamel Abd-Allah. , Pediatric Critical Care Nurses' Perceptions,
Knowledge, and Attitudes Regarding Organ Donation after Cardiac Death.” Pediatric Critical Care Medicine 9, no. 3 (2008): 261.
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undirbunir fyrir adgerd, pvegnir, legg komid fyrir 1 femoralis og pad er dikad upp. Sidan
er ondunarvélameodferd haett og annarri medferd sem vidheldur lifi og fylgst er med
hjartsleatti sjuklings. Tveimur minttum eftir ad hjartad heettir ad sla er sjuklingurinn
urskurdadur latinn. ba geta skurdleknarnir sem fjarlaegja liffeerin komid og tekid pau.
betta er kallad liffaeragjof eftir hjartastopp. Lynn (1993) hefur talad um hvort pessir
sjuklingar séu raunverulega latnir eda hvort peir séu drepnir 4 skurdarbordinu.

begar liffaeri eru tekin eftir hjartastopp, er timinn sem lidur fra hjartastoppinu ad peim
tima sem liffeerin eru tekin, lykilatridi. Ef hann er of langur pa verda liffeerin fyrir
skemmdum vegna surefnisskorts og pau koma ekki ad eins miklu gagni enda hafa gaedi
peirra og fjoldi minnkad.”’

Liffeeraflutningar eftir hjartastopp hafa vakid upp margar spurningar. Truog og Miller
segja ad sidastlidin ar hafi skilgreining okkar 4 heiladauda aftur verid dregin i efa med pvi
ad leyfa liffeeraflutninga eftir hjartastopp. Parna er medferd sjuklinga sem eru ekki
heiladanir heett og fylgst er med pvi hveneer hjartad stoppar. Oftast eru sjuklingar
urskurdadir latnir 2 — 5 minutum eftir hjartastopp og lifferi fjarlegd. Pratt fyrir pa
roksemd ad oft er unnt ad endurlifga sjuklinga sem hafa verid i hjartastoppi i 2-5 minutur,
pa segja fylgismenn pessarar skilgreiningar ad pessa sjuklinga eigi ad urskurda latna af
pvi peir séu ekki a fullri medferd. Sem pydir ad pad stod ekki til ad endurlifga pa. Pbessi
skilgreining a dauda pydir ad hjartastoppid er dafturkraeft. Hins vegar hafa hjortu pessara
einstaklinga sem déu vegna hjartastopps verid sett i annan einstakling og virka par vel.
Truog og Miller spyrja hver sé sidferdilega réttlaetingin fyrir pvi ad taka liffeerin 1 pessum
tilfellum? Hun getur ekki verid su ad gjafinn sé latinn, pvi teeknilega sé0 veeri hagt ad
endurlifga p6 pad eigi ekki ad gera pad. begar liffeeraflutningar byrjudu var reglan um ad
gjafi pyrfti ad vera trskurdadur latinn, sampykkt sem sidferdileg réttleeting, hafin yfir
allan vafa. Liklega vegna pess ad hun leit Ut fyrir ad vera naudsynleg vorn fyrir
lifferagjafann. Sé horft til baka finnst Truog og Miller ad pessi regla minnki traust &
lifferaflutningum. 1 versta falli notud af heilbrigdisstarfsfolki til ad fjolga
lifferagjofum.™

Pessi fullyrding kemur 4 6vart. Ef ad adferd Truog og Millers, ad fa upplyst sampykki
um lok medferdar, hja hugsanlegum gjafa eda @ttingjum, og lata pad naegja, myndi

liffeeraflutningum mjog liklega fjolga par sem steerri sjuklingah6pur keemi til greina sem

%6 Fox (1993) and Lynn (1993) in Christina S. Melvin, Barbara.S. Heater, ,,Organ Donation: Moral Imperative or Outrage,”6.
37 Robert D. Truog, Franklin G. Miller, ,,The Dead Donor Rule and Organ Transplantation,”675.
*¥ Sama rit, 675- 675.
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liffeeragjafar. Til vidbotar vid pa sem varu trskurdadir heiladanir kemu sjuklingar med
hina ymsu hrérnunarsjukdéoma og adrir sem uppfylltu ekki heiladaudaskilgreininguna en
geetu ekki lifad an medferdar. Durall o.fl. gerdu rannsdkn & pvi hvort liffeeraflutningar
eftir hjartastopp 1 bornum myndu auka nyrnagjafir. Pau komust ad pvi ad ef ad
liffeeraflutningar eftir hjartastopp hefou verio framkvamdir fra 2002-2004 4
barnaspitalanum i Boston p4 hefu bast vid 7 gjafar sem hefdu gefid 14 nyru.”

Shemie heldur pvi fram ad daudinn s¢€ i samhengi vid adstedurnar sem hann gerist i.
Hvort haegt sé¢ ad endurheimta blooras fer eftir pvi hvar hjartastoppid 4 sér stad, hvort
teeki séu til stadar til ad beita rafstudi og sidast en ekki sist, hvort pad sé gert eitthvad i
malinu.®® Joffe segir ad petta pydi ad merking endanlegs blodrasarstopps sé jafngild
Oafturkrefum dauda og spyr af hverju vid eigum ad sampykkja pad. bad virdist hvergi
reett eda réttlett nema med pvi ad segja ad liffeeraflutningar eftir hjartastopp hafi aukio
nakvemni skilgreiningar 4 dauda. Skilgreining 4 dauda telst pvi vera dafturkraef stodvun
blodrasar sem verdur eftir 2 minatur i Pittsburg, 5 minatur i Kanada, 10 minatur i
morgum rikjum BNA og Bretlandi og 20 minttur i Svipj6d. Timinn segir til um pad
hversu langur timi er latinn lida fra pvi ad hjarta stodvast pangad til hafist er handa vid ad
fjarleegja liffeeri. Audvitad ma sidan hartoga pad hvort pessi skilgreining hafi verid
fundin upp 1 peim eina tilgangi ad framkvama lifferaflutninga. Joffe telur ad sidferdilega
vandamalid vid liffeeraflutninga eftir hjartastopp sé pad ad dkveda hvener & ad urskurda
manneskju latna. Margir hafa stutt pa hugmynd ad pad skuli gera pegar ekki 4 ad
endurlifga. Adrir vilja urskurda manneskju latna pegar buid er ad reyna endurlifgun og
hun ber ekki arangur.®’ Pad er ekki pad sama sem gildir um alla i pessu samhengi. Fer
pad t.d. eftir sjukdomsastandi vidkomandi. Mismunandi er hvort folk er 4 fullri medferd,
fullri medferd ad endurlifgun eda 4 liknandi medferd. Allt f6lk sem hefur ekki verid sett &
annadhvort fulla medferd ad endurlifgun eda liknandi medferd er 4 fullri medferd a
fslandi. Pannig ad ef folk fer i hjartastopp hér 4 landi og er 4 fullri medferd, pa er allt
reynt til ad fa pad til baka. Folk sem er inniliggjandi & deild og er & fullri medferd ad
endurlifgun, er ekki endurlifgad ef ad pad fer i hjartastopp enda er pad ad eigin 6sk eda
attingja. Folk 4 liknandi medferd er pad langt leitt af sjukdoémi sinum ad buid er ad

akveda ad leyfa pvi ad deyja med reisn og reyna ad lata viokomandi lida eins vel og haegt

% Amy L. Durall, Peter C. Laussen, and Adrienne G. Randolph. ,,Potential for Donation after Cardiac Death in a Children's Hospital.”
Pediatrics 119, no. 1 (2007): 219-24.

% Sam D. Shemie, ,,Clarifying the Paradigm for the Ethics of Donation and Transplantation: Was 'Dead' So Clear before Organ Donation?”
Philosophy, Ethics, and Humanities in Medicine 2 (2007): 3.

" Ari R. Joffe, ,,The Ethics of Donation and Transplantation,” 4.
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er. bad veri grimmilegt ad endurlifga einstakling & liknandi medferd. Pad er einnig vert
a0 minnast 4 pad ad sjuklingar langt leiddir af sjaikdomi sinum eru sjaldan med liffeeri
sem duga i lifferaflutninga.

Eitt af pvi sem minnst er & i grein Shemie er ad stundum eftir ad folk hefur verid
urskurdad 1atid eftir hjartastopp og er 4 leid 1 liffeeraflutninga pa er pvi veitt
ondunaradstod og hnodad. Pbetta er gert til ad vidhalda surefnisflaedi til liffeeranna.
Margir hafa af pessu miklar ahyggjur par & medal Shemie. Honum finnst groflega brotid a
rétti sjuklings ad adferdum endurlifgunar sé beitt 4 hann eftir ad hann hefur verid
trskurdadur latinn, einungis i peim tilgangi ad vardveita liffaerin. Astzdan er si ad med
pessu er ekki haegt ad vera viss um dauda par sem strefni fer til heilans. Vegna pessa er
bannad i Kanada ad gefa surefni eftir a0 viokomandi hefur verid urskurdadur latinn eftir
hjartastopp.®* Rétt er ad arétta pad ad vid hjartastopp stodvast blodras til liffera og pau
deyja, einnig heilinn. Pegar folk fer i hjartastopp vid adrar adstaedur en
gjorgaesluadstaeour er ekkert sérstaklega verio ad fylgjast med heilanum og hann deyr a
sama hatt og onnur liffeeri nema hvad hann polir mjég illa surefnisskort og deyr af peim
sokum liklega fyr en flest onnur liffeeri. Fai folk strefni til ad vardveita lifferin,
vardveitist lika heilinn og vid getum ekki vitad nakvaemlega hvad er ad gerast par og
hvort einhver medvitund er til stadar. Sé petta gert, liggur beinast vid ad vitna i
Immanuel Kant 4 sama hatt og gert var hérna nokkrum bladsidum framar, og segja ad
verid sé ad nota sjuklinginn sem taeki en ekki horft 4 hann sem markmid i sjalfu sér.”?

Liffeeraflutningar eftir hjartastopp virdast vera mjog vandmeofarnir enn sem komid er,
enda mjog skiptar skodanir um pa. Par er komin aftur hin venjulega skilgreining & dauda.
begar 6ndun og hjartslattur haettir er vidkomandi latinn. Audvitad deyja flestir & pennan
hatt en sé daudinn ovantur og dvelkominn er reynt allt til ad bjarga vidkomandi. Vid
héfum yfir meiri taekni ad rdda nina en adur til ad endurlifga og séu lifferaflutningar inni
i myndinni gerir pad hlutina floknari. Timinn fra hjartastoppi er sidan breytilegur milli
landa. Stuttur timi pjonar peim sem bida eftir liffeerum en langur timi veitir hugsanlegum
lifferagjafa meira 6ryggi. Par purfa ad vera mjog dkvedinn og skyr mork sem ekki er
leyfilegt ad fara yfir. Skoda parf hvert tilvik fyrir sig og meta adstedur hverju sinni med
hagsmuni sjuklings a0 leidarljosi. Eins og sagan hefur synt pa er mjog mikilvaegt ad pad

sé ekki sami adili sem Urskurdar vidkomandi latinn og sidan hefur hond i bagga med

62 Sam D. Shemie, ,,Clarifying the Paradigm for the Ethics of Donation and Transplantation,” 4.
8 [mmanuel Kant, Grundvéllur ad frumspeki sidlegrar breytni. byd Gudmundur H. Frimannsson. (Reykjavik: Hid islenska Bokmenntafélag,
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liffeeragjofinni. Pad er mjog mikilvagt ad vanda sig enda mikid i hifi, ekkert minna en

1ifid sjalft.

Ber okkur skylda til ad gefa lifferi?

Sem betur fer erum vid ekki alltaf ad hugsa um pad sem getur farid urskeidis 1 lifinu.
Sum okkar hafa p6 tekid afstodu til pess hvort vio eigum ad gefa liffeeri eda ekki, ef su
stada keemi upp. Log nr. 16/1991 um brottnédm liffeera segja ad hver sem er ordinn 18 ara
geti gefid sampykki sitt til brottndms liffaera ad sér latnum (1. grein) og ef ad slikt
sampykki liggi ekki fyrir geti nanasti vandamadur veitt sampykki ef pad er ekki talid
brjota 1 baga vid vilja hins latna (2. grein). Hluti af pvi ad taka dkvordun um ad gefa
okkar eigin liffeeri eda peirra sem vid erum ndkomin er ad veita upplyst sampykki. Til ad
einstaklingur geti 1atid i té upplyst sampykki parf hann a0 hafa nagar upplysingar, geta
skilid paer og tekid upplysta akvordun. Hann parf einnig ad gefa sampykkid 6pvingad og
sjalfviljugur og sidast en ekki sist ad vera haefur til ad gefa sampykki.** Upplyst
sampykki ma skilja 4 tvennan hatt. I fyrsta lagi er haegt ad skoda pad i ljosi sjalfraedis. ba
er att vid sjalfredi einstaklings til ad fa eda hafha medferd, eda hafna eda taka patt
rannsokn. Vidkomandi parf ad gefa leyfi med upplystu og sjalfviljugu sampykki. 1 6dru
lagi er haegt ad skoda upplyst sampykki ut fra samfélagslegum reglum stofnana sem purfa
ad fa loglegt eda gilt sampykki adur en haldid er afram med medferd. Viod pessar
kringumstaedur er upplysta sampykkid ekki alltaf sjalfrad gjoro sem merkingarbeer
yfirlysing.*® Parna er upplyst sampykki adeins fengid med tilliti til pess ad lagalegar og
stofnanalegar reglur séu uppfylltar. Manneskja getur gefio upplyst sampykki i 1josi
sjalfredis, an pess ad gefa pad 4 stofnanalegan eda lagalegan hatt. begar att er vid
upplyst sampykki innan stofnunar eda lagalega er tekid tillit til virdingar fyrir sjalfraedi en
lika tekid tillit til peirra byroa sem leggjast & starfsfolk pegar upplyst sampykki er fengid.
Flestar fraedigreinar hafa sampykkt eftirfarandi paetti i upplystu sampykki: Heaefni,
upplysingar, skilning, 6pvingadan vilja, og sampykki. bPad meetti segja ad vidkomandi
gefi upplyst sampykki ef ad hann er hafur, feer naegar upplysingar, skilur upplysingarnar,
framkvaemir sjalfviljugur og gefur sampykki.®® Upplysingar skipta oft minna mali i starfi

heilbrigdisstarfsmanna en pad sem peir mala med vio skjolstedinginn. Sem demi meetti

Vilhjalmur Arnason, Sidficedi lifs og dauda: Erfidar Akvardanir I Heilbrigdispjonustu (Reykjavik: Rannsoknarstofiun 1 siéfraedi, 1993),
130.

% Tom L. Beauchamp, James F. Childress, Principles of Biomedical Ethics. 5. itgéfa (Oxford: Oxford University Press, 2001), 78.

% Tom L. Beauchamp, James F. Childress, Principles of Biomedical Ethics, 79.
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nefna ef ad heilbrigdisstarfsmadur maelir med ad manneskja hatti ad reykja, pa er pad
liklegra til ad hafa meiri ahrif en allskyns upplysingar um afleidingar reykinga.”’

Upplyst sampykki ma lika hugsa sér ad byggi a eftirfarandi: bad sem parf til ad geta
yfirleitt veitt upplyst sampykki en pad er heetni til ad skilja og heefni til ad taka dkvordun.
Vilji til ad taka akvordunina parf lika ad vera til stadar. Nagar upplysingar um
vidfangsefnid og pvi sem melt er med ad sé gert 4samt skilningi & upplysingunum. Ad
lokum parf ad taka akvordunina og gefa leyfi fyrir henni nema nidurstadan verdi upplyst
neitun.®®

Skyldan til ad veita folki naegar upplysingar hefur stundum verid talid pad eina sem
parf til ad fa upplyst sampykki. Hins vegar hefur upplyst sampykki meira ad gera med
sjalfraedi folks til ad velja.” bad er ad pad hafi raunverulegt val og velji Gt fra sinum
eigin forsendum. Samt sem adur eru réttar upplysingar grunnurinn ad akvordun. bad sem
upplysingar purfa ad innihalda eru stadreyndir sem eru naudsynlegar til ad geta tekid
akvoroun, upplysingar sem sérfraeedingur telur mikilveegar, pad sem sérfraedingurinn meelir
med, tilgangurinn med ad afla sampykkis og eiginleikar og takmarkanir sampykkis sem
leyfis. Pessar upplysingar er haegt ad teygja i pad 6endanlega. Reynt hefur verid ad setja
einhver mork 4 petta. Sem dami er ad vid domstola i BNA eru komnar paer vidmidanir
sem sérfreedingur parfnast og svo sem hinn venjulegi madur parfnast. Pridja vidmidunin
sem kallast hugleeg viomidun hefur einnig att fylgi ad fagna. Sérfraedilegt vidomid segir ad
pad s¢é adeins sérfreedingurinn sem hafi nega pekkingu til ad geta tekid akvordun
vardandi velferd sjuklingsins. Vidmidio fyrir hinn venjulega mann segir ad hafilegar
upplysingar skuli gefa midad vid hinn venjulega mann. Erfitt er ad vita hvaod eru
hafilegar upplysingar og ekki sidur erfitt ad vita hvernig hinn venjulegi madur er.
Rannsoknir hafa synt ad folk notar i raun ekki oft paer upplysingar sem pad fer til ad taka
akordun. Yfirleitt er folk btid ad dkveda sig 40ur. Huglaeg vidmidun virkar pannig ad
upplysingaporf einstaklings er metin i hverju tilviki fyrir sig og verdur par med
einstaklingsmidud. Gallin vid petta er ad skjolstedingar vita oft ekki hvada upplysinga
peir parfnast og heilbrigdisstarfsmadur getur ekki gert bakgrunnsrannsékn a 6llum sem til

hans leita til ad geta metid upplysingaporf.”

7 Tom L. Beauchamp, James F. Childress, Principles of Biomedical Ethics,, 79-80.
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Adeins pegar samkomulag liggur fyrir um 6l atridi sem skipta mali er haegt ad segja
ad vidkomandi hafi tekid sjalfsteeda akvordun.”' Of mikid af upplysingum getur verid
alveg jafn slemt og of litid af peim. Séu per of miklar geta paer komid i veg fyrir
nagilegan skilning. Lausnin felst ekki 1 pvi ad finna fasta vidmidun um pad hve miklar
upplysingar einstaklingurinn purfi & ad halda, heldur ad skapa samreedugrundvoll milli
sjuklinga og heilbrigdisstarfsfolks par sem talad er saman 4 abyrgan og upplysandi hatt
um vandann sem vid er ad etja. Pannig er einstaklingurinn virtur sem manneskja.”> Folk
er talid syna skilning ef pad hefur fengid videigandi upplysingar og hefur rokstutt
skodanir sinar med tilliti til eiginleika og afleidinga gjorda sinna.”

Oft fellur akvordun um liffeeraflutninga i skaut attingja. Peir purfa pa ad reyna ad
taka pessa storu akvordun ut fra peim forsendum sem peir hafa og oft vid mjog erfidar

adstedur. Heegt er ad skipta pvi 1 prennt samkvemt bok Beauchamp og Childress hvernig

stadgenglar taka akvardanir fyrir 0sjalfrada einstaklinga:

1. Sa sem tekur dkvardanirnar eins og vidkomandi hefoi tekid peer, veri hann heill
heilsu (the substituted judgement standard). Pad getur verid snuid, hér er ekki
hagt ad mida vid ad taka dkvardanir eftir pvi sem flestir hefdu gert heldur purfa
paer ad vera eins og skjolstedingurinn hefdi tekid paer. bvi er naudsynlegt, til ad
petta sé haegt, ad stadgengillinn hafi pekkt skjolsteedinginn vel, adur en hann missti
heilsuna og viti hvad hann hefoi viljad. Ekki er hagt ad nota pessa adferd fyrir pa
sem aldrei hafa getad tekid dkvardanir.

2. Skjolstaedingurinn skilur eftir sig fyrirmeeli (the pure autonomy standard). Pau
gaetu til deemis vardad takmorkun & medferd ef ad eitthvad skyldi valda pvi ad
vidkomandi geti ekki lengur tekid akvardanir sjalfur. bessi adferd getur reynst illa
par sem ekki er haegt ad vita hvad framtidin ber i skauti sér og sidan er hugsanlegt
a0 skjolstedingurinn hefdi skipt um skodun ef hann hefdi haft eitthvad um maliod
a0 segja.

3. Stadgengill reynir gera sitt besta til ad akvérdunin pjoni hagsmunum
skjolsteedingsins sem best (the best interests standard). Allir kostir eru skodadir og
reynt ad komast ad sem bestri nidurstodu. bessi adferd hefur verid lengur vid 1yoi
en skilgreiningar & sjalfreedi og fridhelgi einkalifsins. Hin getur i sumum tilvikum

verid snuin og sem deemi ma nefna pegar foreldrar saekja um ad gefa nyra ur einu

" Tom L. Beauchamp, James F. Childress, Principles of Biomedical Ethics,, 89.
2 Vilhjalmur Arnason, Sidfiwdi lifs og dauda, 131.
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systkini 1 annad, pa er spurning hvort pad pad sé systkininu sem gefur nyrad fyrir

bestu ad ganga i gegnum nyrnagjof.”

Til ad sambykki teljist 6pvingad parf einkum tvennt ad hafa i huga: A0 ekki sé verid
a0 nyta sér 6gafu folks, t.d. med pvi ad bjoda fjarhagslegan avinning gegn sampykki.
Sidan er talad um akvedin tengsl milli pess sem aflar sampykkis og hins sem veitir pad.
Demi er t.d. hjukrunar- eda leknanemar sem bednir eru um sampykki af heerra settum
starfsmanni. Parna gaeti von um stoduhakkun eda ottinn vid refsingu gert sampykkio
tortryggilegt.”” Mismunandi er eftir Iondum hvernig stadid er ad 6flun liffzera medal
almennings. Annadhvort er notad @tlad sampykki, par sem gert er rad fyrir ad folk gefi
liffeeri sin nema ad neitun liggi fyrir og svo aflad sampykki par sem sampykki liggur fyrir
fra gjafanum eda er fengid hja attingjum. Vegna skorts & liffeerum hafa komio fram nyjar
hugmyndir um hvernig standa eigi ad 6flun liffeera.  grein Dykstra fra 2004 eru taldar
upp nokkrar adferdir:

1. Fyrirskipud liffeeragjof. Folki er fyrirskipad ad gefa lifferi sin, ef til pess keemi.
betta er reyndar ad pvi tilskyldu ad sjikdomar eda annad komi ekki i veg fyrir ad
vidkomandi sé heppilegur liffeeragjafi. Hér er oparfi ad leita eftir sampykki. 2.

Fyrirfram neitun: Hérna parf folk ad lata eftir sig plagg med fyrirmaelum um ad pad vilji
ekki gerast liffaeragjafar. Ef folk leetur ekkert slikt eftir sig er gert rad fyrir svokolluou
etludu sampykki fyrir liffeeragjof. 3. Hvatning til liffeeragjata. Margar leidir eru til pess
ad hvetja folk til ad gerast lifferagjafar. Skattafradrattur, lekkun Gtfararkostnadar og
framlog til godgerdarstofnana i nafni hins latna eru hugsanleg demi. Ein hugmynd er lika
ad verdandi liffeeragjafar geri samning og tilnefni einhvern sem myndi fa baetur ad
liffeeragjof lokinni. Allar hafa pessar utfaerslur sina kosti og galla. Greinarhofundur
kemst ad peirri nidurstodu ad pad ad greida fyrir tfarakostnad liffeeragjafans fasta
upphad sé sidlegasti kosturinn i stddunni par sem pa hagnist enginn um of 4
lifferaflutningnum en p6 sé einhver umbun i bodi.”® Pad er vandmedfarid ad xtla sér ad
auka frambod & lifferum. Best veri ad halda sig vid ad liffeeri er gjof og gjafir 4 ad gefa
an kvada eda umbunar. Sé folk skikkad til ad gefa liffeeri sin er allt eins vist ad sumir
myndu gera pad sem hagt veeri til komast hja liffeeragjof ef paer adsteedur myndu skapast.
Sé einhver umbun i bodi gzti pad hugsanlega studlad ad lifferasolu. Eg tel ad fraedsla og
umraeda sé besta leidin til lengri tima 1itid. b6 byst ég vio ad pad geti einnig felt folk fra

"Tom L. Beauchamp, James F. Childress, Principles of Biomedical Ethics,100-103.
7> Vilhjalmur Arnason, Sidfiwdi lifs og dauda, 140.
76 Alyssa Dykstra, ,,Should Incentives Be Used to Increase Organ Donation,” 70.
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af peirri einfoldu astedu ad folk vill ekki purfa ad hugsa um 6pegilega og dbarilega
hluti. Pad er skiljanlegt i 1j6si pess ad pad er gaman ad njéta lifsins eins og aldrei neitt
slemt geti hent.

Fjallad var um Truog og Miller i kdflunum hér 4 undan um heiladauda og
liffeeraflutninga eftir hjartastopp. Peir vilja nota upplyst sampykki um lok medferdar i
stad skilgreiningar & heiladauda. 1 1josi umradu um upplyst sampykki kemur pad enn
betur 1 1j6s ad adferd peirra er miklum vandkvedum bundin. Pad er ekki i 6llum
tilfellum augljost hvort pad er sjiklingurinn eda adstandendur sem attu ad veita
sampykkid. Ef sjuklingurinn veeri t.d. med medvitund an pess ad hafa moguleika & pvi ad
tja sig og ég tala nu ekki um ef ad enginn vissi hvort einhver medvitund veeri til stadar pa
er petta mjog erfitt. Segjum nl samt ad hagt s¢ ad skilgreina petta atridi. Pa er ad veita
upplysingar um liffeeraflutningana og hvad peir fela i sér. Skilningur & upplysingunum
parf einnig ad vera til stadar. Eg get imyndad mér ad i morgum tilfellum félli pad i skaut
adstandenda. Haefni til ad taka akvordunina er lika naudsynleg. P6 ad manneskja skilji
upplysingar er hiin pa 1 adstodu til ad taka pa akvordun sem henni finnst best Ut frd sinum
forsendum? Hugsanlega eru margir pettir sem beinlinis pvinga manneskju til ad taka
akvedna akvordun. Metti par nefna prysting fra utanadkomandi adilum eda
einhverskonar umbun. Sjuklingi i vonlausri adstodu hvad bata vardar dytti kannski i hug
a0 best veeri ad flyta dauda sinum til ad vera ekki byrdi. Pad myndi spara fjarmuni fyrir
samfélagio og ef lifferi vaeru gefin p4 kaeemi daudinn einhverjum ad gagni. Einnig myndi
pad 1étta adstandendum lifid og i sumum londum minnka sjikrahtskostnad sem peir vaeru
a0 borga. Til ad upplyst sampykki sé gefid 4 réttum forsendum 4 ekki ad vera pvingun til
stadar. Margir ef ekki flestir halda daudahaldi i 1ifi0 par til yfir likur. Heetta er 4 ef ad
upplyst sampykki veeri notad 4 pann hatt sem Truog og Miller vilja, myndu margir deyja
fyrr en annars, an pess ad vilja pad. Einnig er meiri haetta 4 ad ro0 atvika feri af stad sem
veeri erfitt ad setja homlur 4 pegar einu sinni vaeri buid ad gefa leyfi fyrir upplystu
sampykki 1 stad heiladaudaskilgreiningar. Hopar sem varu i sérstakri haettu 4 ad réttindi
peirra vaeru fétum trodin eru gedfatladir og born par sem pau geta sidur varid sig en adrir.
Mér finnst liklegt ad Truog og Miller hafi farid Ut i pessa umraedu med upplyst sampykki
m.a. vegna pess ad lifferaflutningum eftir hjartastopp hefur fjolgad. bar &
heiladaudaskilgreiningin ekki vid en 60ru mali gegnir um upplyst sampykki. Sennilega
hafa peir viljad finna samnefnara fyrir liffeeraflutninga eftir hjartastopp annars vegar og

liffeeraflutninga i kjolfar heiladauda hins vegar. Semsagt einhverja skilgreiningu sem
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geeti att vid alla liffeeraflutninga 6had astedunni fyrir pvi ad einstaklingur veeri ordinn
hugsanlegur liffeeragjafi. Eins og er tel ég ad pessi samnefnari sé ekki fundinn. Vid
purfum afram ad nota heiladaudaskilgreininguna.

Gefin hafa verid ut sérstok lifferagjafakort eda ad 6sk um ad gerast lifferagjafi er
skrad 1 okuskirteini. Pad hefur p6 haft litil ahrif til ad fjolga liffeeragjofum i
Bandarikjunum og er astadan liklega su ad engin lagaleg forsenda er fyrir hendi til ad
halda 4 lofti vilja gjafans gegn @ttingjum. Zttingjarnir hafa pvi urslitavald pegar kemur
ad pvi a0 gefa liffeeri ®ttingja sem hafdi undir hondum liffeeragjafakort. Austurriki,
Belgia og Spann hafa haest hlutfall liffaeragjafa { heiminum. Pessar pjodir hafa 16g sem
gera rad fyrir etludu sampykki fyrir liffeeragjof. Par er semsagt lagaleg heimild fyrir pvi
a0 laeknar geti fjarlegt liffeeri til igraedslu ef ekki liggur fyrir skrad neitun hlutadeigandi
einstaklings.”” Petta er einnig raunin i Singapur.”

[ Austurriki og Belgiu er ekki leitad sampykkis attingja fyrir brottnami liffzera hins
latna. Flest onnur 16nd leita eftir upplystu sampykki attingja p6 ad studst sé vid tlad
sampykki.”” M4 par nefna Finnland, Noreg og Svipjod .*° Ef ad einstaklingur er
urskurdadur heiladdinn i 60ru landi en sinu eigin pa eru lifferin ekki fjarleegd, nema med
sampykki @ttingja. Pekktasta demid um slikt var pegar drengur fra Bandarikjunum,
Nickolas Green, 7 ara, vard fyrir skoti & ftaliu 1. oktober 1994 og var urskurdadur
heiladainn 2 dogum seinna. Hann hafdi verid i frii med foreldrum sinum. beir 6skudu
eftir lifferaflutningum og var hann framkvaemdur 4 ftaliu. Lifferin ur pessum dreng
bjorgudu fjolda manns.®' Ztlad sampykki er umdeilt par sem pad stridir gegn
sjalfsakvordunarrétti einstaklinga. Afslattur af idgjoldum sjukratrygginga er lika deemi
um hvatningu.® pad geeti p6 skapad haettu 4 ad hugsanlegir liffeeragjafar sampykktu
liffeeragjot gegn eigin sannfaeringu vegna afslattarins.

Fjoldi liffeeragjafa i Bandarikjunum hefur stadio i stad en einstaklingum & bidlistum
hefur fjolgad hratt. A Nordurlondunum er astandid ekki eins alvarlegt. Islenskir
adstandendur héfnudu beidni um liffeeragjof 1 40 % tilvika par sem leyfis var leitad. Sem
dami ma nefna ad i BNA er hlutfall hdfnunar 46 % en 4 Spani 23 %.* Engin traarbrogd

neita alfarid pvi ad piggja eda gefa liffeeri eda eru & moti pvi ad taka liffeeri Gr lifandi eda

7 Runélfur Palsson, ,,Lifferagjafir 4 fslandi — Betur ma ef duga skal.” Leeknabladio 91, no. 5 (2005): 404.

. George M. Abouna, ,,Ethical Issues in Organ Transplantation,” 56.

7 Rundlfur Pélsson, ,,Lifferagjafir 4 [slandi,” 404-5.

80 Sigurbergur Karason, Runolfur Johannsson, Kristin Gunnarsdottir, Pall Asmundsson, og Kristinn Sigvaldason; ,,Liffeeragjafir & fslandi
1992-2002.” Leeknabladid 91, no. 5 (2005): 417-22.

81 Reader's Digest. ,,The Nicholas Green Foundation,”. In, Reader's Digest Association Ltd, http:/Awww.nicholasgreen.org/rdigest.html., (s6tt
17. oktdber, 2009).

82 Runélfur Palsson, ,,Lifferagjafir 4 Islandi,”, Leeknabladid 91, no. 5 (2005): 404-5.

8 Sigurbergur Karason ofl., ,,Lifferagjafir 4 fslandi,” 417-22.
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danum gjéfum. Adeins sum gydingleg triarbrogd eru 4 moéti pvi ad peirra medlimir taki
patt i lifferagjof.** Vottar Jehova leyfa liffeeraflutninga en ekki blodgjof. Pad virdist po
reyndar vera misjafnt eftir samfélogum peirra hversu strangir peir eru med
blodgjafirnar.*> Folk af nokkrum kynpattum er po hvatt til ad fa ekki liffeeri ur danum
einstaklingum en engin triarbrogd beinlinis hvetja folk til ad gefa eda neita lifferum.
Vegna helgi lifsins 1 sjalfu sér, bannar kapolsk tru liffaeraflutninga eftir liknardrap eda ar

nyburum sem fadst hafa an heila.*

Hver a ao fa liffeerin?

Bidlistar eftir lifferum eru langir og pvi er mikilveegt ad forgangsrodun a pvi hverjir eiga
a0 fa liffeerin sé réttlat. Pa er kannski rétt ad spyrja sig ad pvi hvernig vid dreifum gaedum
og gjoldum & milli manna? A ad skipta 6llu jafnt eda skal fara eftir verdleikum, framlagi
eda porfum? Liffaeri hljota ad skiptast eftir porfum. Rawls segir ad 611 frumgaedi
mannlegs samfélags, frelsi og teekifeeri, tekjur og audur og forsendur sjalfsvirdingar eiga
a0 skiptast jafnt 4 folk nema pvi adeins ad 0j6tn skipting einhverra eda allra pessara geda
sé peim til hagsbota sem verst eru settir.®” Skipting liffeeranna er pvi 6j6fn medal folks
enda ekki allir sem purfa 4 peim ad halda. Hins vegar er skipting liffeeranna lika 6j6fn
medal peirra sem purfa 4 peim ad halda, par sem ekki eru nogu morg liffaeri til skiptanna
og pad gerir ferlid floknara. A [slandi kveda 16g um heilbrigdispjonustu (nr 59/2008) a
um ad allir landsmenn skuli eiga kost & fullkomnustu heilbrigdispjonustu, sem 4 hverjum
tima eru tok 4 ad veita til verndar andlegri, likamlegri og félagslegri heilbrigdi. Hér a
landi eru liffeeri na gefin til Svipjodar og purfi {slendingur ad f4 igraett liffeeri ur latnum
gjafa, er pad gert par. Lifferagjafir 4 Islandi virdast samsvara porfum Islendinga fyrir
liffeeri.*® Runolfur Palsson bendir po 4 ad hlutfall lifandi nyrnagjafa sé 70 % allra
nyrnagjafa og styttir pad bid eftir nyra umtalsvert.*

bar sem frambod 4 liffeerum er miklu minna en eftirspurnin parf ad vera til eitthvad
kerfi til ad fara eftir pegar skal forgangsrada 4 bidlista. [ Bandarikjunum, til deemis, eru
liffeerin fyrst bodin peim sem nestir eru landfredilega. Finnist enginn heppilegur

liffeerapegi par eru liffeerin bodin rikinu 1 heild sinni og dugi pad ekki er 6llu landinu

8 Paolo Bruzzone, ,,Religious Aspects of Organ Transplantation.” Transplantation Proceedings, 40, no. 4 (2008): 1065.

8 Steve Godwin, (2005). ,, Transfusions, Transplants, and Jehovah's Witnesses.” In Watchman Fellowship of Alabama.
http://'www.wfial.org/index.cfm?fuseaction=artJws.article 2 (Sott 9. januar 2010), 2-5.

8 Paolo Bruzzone, ,,Religious Aspects of Organ Transplantation.”,1065.

87 John Rawls, Ethics in Practice: An Anthology, ,, A Theory of Justice.” ,edited by Hugh LaFollette, 565-77. byding: Porsteinn
Gylfason.(Malden, MA: Blackwell Pub., 2007), 571.

8 Sigurbergur Kérason ofl., ,,Liffeeragjafir 4 {slandi,” 417-22.

8 Runolfur Pélsson, ,,Lifferagjafir 4 Islandi,” Leeknabladid 91, no. 5 (2005): 404.

38



bo0id lifferid. Petta er gert vegna pess ad langur flutningur skadar liffeerin. Sidan er
tekid tillit til blodflokks og vefjagerdar. A0 lokum er farid eftir: Tima & bidlista,
samsvOrun énemiskerfa, hversu mikid liggur & og aldri sjuklings, par sem sjuklingur
undir 11 ara feer fleiri stig. Sum barnalifferi eiga p6 hvergi heima nema i 66rum bérnum
vegna smaedar.”

Talid er ad nokkur atridi maettu skipta meira mali vio forgangsrodun: Sjuklingar sem
hafa gefi0 lifferi, ad gefa lifferi ur eldri gjafa til eldri pega, liffaeri Gr barni til barns og ad
gefa liffeeri ar syktum gjafa til pega med svipada sykingu. Parna veri jafnvel um ad reda
liffeeri sem vaeru annars ekki gefin vegna sykingar, aldurs eda smeadar. Pad er ekki haegt
ad gefa einstaklingi sykt liffeeri ef hann hefur ekki sykinguna sjalfur. Ef ad sjuklingur i
lifrarbilun & ad fa liffaeri parf hann ad hafa haldid sig fra dfengi i a.m.k. 6 ménudi.
Kynpattur eda tri pega 4 ekki ad skipta mali. Dreifing liffera til peirra sem hafa ekki
rikisborgararétt i vidkomandi landi hefur mikid verid reedd i Ameriku og Evropu. Vegna
skorts 4 lifferum eru adeins 5-10 prosent peirra gefin til Gitlendinga. Pad er gert eingdngu
vegna godmennsku en pad hefur hjalpad til vid ad frida pa sem hafa ahyggjur af rikum
ttlendum sjiklingum sem i nafni peninga f4 igreedd liffeeri.”' Pad er fhugunarefni hvort
reglur sem pessar geti ordid til pess ad sjuklingar sem ekki hafa adgang ad lifferum i sinu
landi, t.d. vegna smadar landsins geti lent i peirri stoou ad peir komi ekki til greina sem
lifferapegar. Hvad Islendinga vardar, eru nu i gildi samningar vid Svipjod pannig ad vid
eigum adgang ad lifferum par. An slikra samninga kynni stada Islendinga ad vera slaem i

pessu tilliti.

Nokkrar stadreyndir um liffeeragjafir

Framfarir 1 leknisfraedi hafa gert folki med kroniska sjukdoma kleift ad lifa lengur og
folki sem lendir i slysi ad na betri heilsu. Pad ma pvi segja ad folki, sem annars hefoi
ekki lifad an teekniframfara, hafi fjolgad og purfi liffeeri. Petta veldur pvi ad minna er til
af liffeerum til igreedslu. 1 Bandarikjunum voru teplega 90 pusund manns 4 bidlista eftir
liffeerum 4rid 2004 og 4 hverjum degi battust vid 115 einstaklingar. P6 ad 66 manneskjur
ad medaltali fai liffeeraigraedslu hvern dag pa deyja 17 4 hverjum degi & bidlistanum. Su
bj60 sem ndd hefur mestum arangri i ad minnka bilid &4 milli frambods og eftirspurnar

liffeera, eru Spanverjar. beir gera rad fyrir @tludu sampykki.”

% George M. Abouna, ,, Ethical Issues in Organ Transplantation,” 58.
°! Sama rit, ,58.
%2 Alyssa Dykstra, ,,Should Incentives Be Used to Increase Organ Donation?” Plastic Surgical Nursing 24, no. 2 (2004): 70.
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Margar spurningar hafa vaknad vardandi frambod, adferdir vid val lifferapega og
hvort born eigi ad taka patt 1 lifandi liffeeragjof. Skortur & liffeerum hefur lika leitt til
liffeerasdlu, par sem fataekir eru notadir i pagu hinna riku. Miklar framfarir
onemisfraedi, vefjaverkfraedi og notkun dyraliffeera gaetu leyst sum pessara vandamala.
En parna verda lika til ny sidferdileg og leknisfredileg vandamal. Ekki er alltaf audséo
hvernig skal skipta og forgangsrada lifferunum. Medferd stofnfruma tr fostrum og
fulloronum eru lika mikid deilumal. Pad skiptir miklu mali ad peir sem koma ad pessum
malum virdi hagsmuni sjuklingsins d4samt sidferdilegum og truarlegum gildum og falli
ekki i pa gildru ad setja i fyrsta setid personulega freegd, aud eda vold.”

Hafa ber 1 huga a0 pegar folk hefur fengid lifferi pa er pad ekki endilega holpid.
Mismunandi er hversu lengi liffeeri endast. Hjortu endast mest i 15 &r en nyru geta enst
mun lengur. Peginn parf ad vera 4 énzmisbaelandi lyfjum @vina 4 enda. Ymsir
fylgikvillar geta komid upp svo sem hofnun og bilun liffeera. Stundum er haegt ad nota
liffeeri Gr dyrum og fraegastar eru liklega svinalokur i hjarta.

Liffeeraflutningar barna eru algengir a sterstu sjikrahtisum heims. Hjartaigradslur i
born hafa farid fram i 25 ar. begarnir eru ordnir ramlega 6000. Fyrsta drangursrika
hjartaigreedslan i ungbarn var fyrir 20 arum. Medal lifun barna sem na 1 ars lifun eftir
adgerd er 15 ar. Hinsvegar er danartioni barna 4 bidlista ha eda 25 %. Gervihjortu sem
myndu hjalpa mérgum fullordnum i pessari stodu eru nanast ekki inni i myndinni fyrir
ungabdrm.” b6 er talad um pad i nylegri grein eftir Irving ofl. ad nii sé byrjad ad nota
gervihjarta fyrir brn sem bri ad adgerd eda eftir adgerd.”

Pratt fyrir ad nyrna, hjarta og lifrarigreedslur séu enn algengastar i bornum pa er lika
verid ad grada lifferi eins og smaparma, lungu, hjarta-lungu og innyfli. bessar
sidastnefndu adgerdir eru po enn nanast 4 tilraunastigi.”® 1 grein fra 2009 eru po teknar
saman nidurstoour & smaparma og lifrarigreedslum ar 13 lifandi @ttingjum til 10 barna

sem foru fram 4 arunum 2002-2006 og sagdar lofa godu.””’

% George M. Abouna, ,,Ethical Issues in Organ Transplantation.” Medical Principles and Practice 12, 10. 1 (2003): 54-69.

% Mark M. Boucek, Christine Mashburn, Susan M. Dunn, Rebecca Frizell, Leah Edwards, Biagio Pietra, and David Campbell, ,,Pediatric
Heart Transplantation after Declaration of Cardiocirculatory Death.” New England Journal of Medicine 359, n0.7 (2008): 709.

% C.A.Irving, J. V. Cassidy, R. C. Kirk, M. Griselli, A. Hasan, and D. S. Crossland. ,,Successful Bridge to Transplant with the Berlin Heart
after Cavopulmonary Shunt.” Journal of Heart and Lung Transplantation 28, no. 4 (2009): 399.

% Tetsu Uejima, ,,Anesthetic Management of the Pediatric Patient Undergoing Solid Organ Transplantation.” Anesthesiology Clinics of North
America 22, no. 4 (2004): 809.

°7 A.Gangemi, I. G. Tzvetanov, E. Beatty, J. Oberholzer, G. Testa, H. N. Sankary, B. Kaplan, and E. Benedetti. ,,Lessons Learned in Pediatric
Small Bowel and Liver Transplantation from Living-Related Donors.” Transplantation 87, no. 7 (2009): 1027
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Mikill skortur er 4 barnalifferum og svafingar barna eru vandasamar. Stundum getur
flokin skurdadgerd dsamt brothattu dstandi pessara barna ordid til pess ad svaefingin
verdur 6trilega vandasom.”

begar liffeeri eru gefin skiptir miklu mali ad pau komi ad gagni. Vid hofum gengid i
gegnum svo margt til ad lifferaflutningar séu mogulegir. Pvi vari pad mikid afall ad
komast ad pvi a0 ekki sé farid med pessa gjof eins og hun 4 skilid. Ullah ofl. hafa bent &
ad 1 6llum pessum skorti & liffeerum pa sé pad naudsynlegt ad nyta betur pau liffeeri sem
buid er ad gefa. bau benda 4 ad 64 % af peim hjartaigreedslum sem heppnudust ekki voru
vegna pess ad gadi gjafahjartanna voru ekki nogu g68.” Katches, Heisel og Campbell
(2000) segja ad adeins einn fjordi af liffeerum sem gefin eru fari til liffeerapega. Restin
fari til fyrirteekja sem hagnist 4 s6lu liffeera og afurda peirra. Um er ad raeda fyrirteki i
ymsum idnadi. Um 20.000 Bandarikjamenn unnu vid pennan idnad arid 1999. Svona
starfsemi er ekki likleg til ad auka vilja almennings til ad gefa liffaeri. Parna er kiloverd
liffera pad sama og kiloverd demanta, pannig ad miklir peningar eru i hafi.'” Rétt er lika
a0 hafa i huga ad pad eru 30 hlutar af likamanum sem hagt er ad nota til liffeeragjafa,
pannig ad i rauninni er pad miki® magn sem ein manneskja getur gefid.'"'

Liffzeri eru tekin ur sakamdnnum sem hafa verid demdir til dauda i Kina. Liffaeri
beirra fara p4 til akvedinna sjuklinga, sjukrahtisa eda laekna.'”

Notkun & liffeerum ur fostrum hefur verid mjog umdeild og atla ég ekki ad fara ut i pa
umradu nema ad nefna ad notadur hefur verid fosturvefur ar brisi, heila, lifur, hostarkirtli,
beinmerg og nyrnahettum. Pad er lika pekkt ad til eru fyrirteeki sem selja og safna
fosturvef. Loggjof um medferd fostra og fosturvisa er abotavant i moérgum 16ndum enda
erfidleikum hao fyrir 16ggjafann ad fylgja eftir peirri hrodu proun sem att hefur sér stad a
pessu svidi. Lifferataka ur bornum sem faedast an heila er einnig umdeild. bau teljast

ekki til heiladdinna einstaklinga par sem pau hafa virkni i heilastofni.'®

bvi midur er pad
stadreynd ad pad a sér stad sala 4 lifferum 4 ymsum st6dum i heiminum. M4 nefna sem
demi ad fra 1980 hafa yfir 2000 nyru verid seld & Indlandi til velsteedra pega fra
Midausturlondum, Austurlondum fjer og Evropu. Peir sem hirda grodann af sdlunni

parna eru adallega einkaspitalar og laeknar.'®*

% Tetsu Uejima, ,,Anesthetic Management of the Pediatric Patient,” 823.

% Sana Ullah, Luis Zabala, Bryan Watkins, and Michael L. Schmitz. ,,Cardiac Organ Donor Management.” Perfission 21, 1no. 2 (2006): 93.
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192 George M. Abouna, ,,Ethical Issues in Organ Transplantation.” Medical Principles and Practice 12,10. 1 (2003): 57.

103 George M. Abouna, ,,Ethical Issues in Organ Transplantation,” 59.
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Liffeeri Gr dyrum hafa verid notud i menn. Ad visu ekki med mjog gédum arangri
ennpa. En margir gaetu haft gagn af dyraliffeerum, t.d. peir sem uppfylla ekki skilyrdin
sem eru sett fyrir pega 4 bidlistum. Adrir geetu notad dyralifferi 4 medan bedid er eftir
liffeeri ir manneskju. Dyraverndunarsamtok setja sig 4 moti pvi ad nota primata sem
liffeeragjafa. Svin, kindur og kalfar eru pa naesti kostur. Heetta er & ymsum
virussykingum milli manna og dyra og pvi parf ad fara varlega. Frumur ar svinum hafa
gert mikid gagn vid medhondlun & parkinson’s sjukdomi og sykursyki og reyndar hefur
insulin Gr svinum lengi verid notad i medhondlun vid sykursyki.'?®

Kannski verdur i framtidinni haegt ad framleida liffeeri ur okkar eigin frumum pannig
ad vid faum varahluti sem henta okkur fullkomlega. [ tilraun sem Ott o.fl. gerdu, voru
allar frumur fjarleegdar ar rottuhjarta med sérstakri upplausn. Pad sem stod eftir var eins
konar mot af hjartanu og a@dakerfi pess. Pvinest var hjarta og flogupekjufrumum deelt
yfir métid. A attunda degi hofou frumurnar myndad hjarta sem gat dregist saman en ad

visu adeins med tvo prosent af slagkrafti edlilegs hjarta.'*

Lifferagjafir a [slandi

Liffzeragjafir hafa verid leyfilegar 4 Islandi fra 1991. P4 toku gildi 16g um skilgreiningu 4
heiladauda. Fyrir pann tima voru {slendingar adilar hja norrzenu igradslustofnunni
Scandiatransplant eda fra 1972. I grein Sigurbergs Karasonar ofl. eru dregnar paer
alyktanir ad liffeeragjafir 4 fslandi samsvari porfum landsmanna fyrir liffaeri en p6 virdist
sem adstandendur hafi oftar neitad beidnum um liffeeragjof eftir pvi sem leid & timabilid
fra 1992 — 2002."" Hugsanlega gaeti pad stafad af minni umredu i pjodfélaginu um
liffeeragjafir. Arid 1992 gerdu Islendingar samning vid Sahlgrenska sjukrahusid i
Gautaborg um brottnam og igreedslu liffeera. Fyrsta liffeeratakan var arid 1993. Fra 1997
til 2009 var samsvarandi samningur i gildi vid Rigshospitalet i Kaupmannahdfn. Arin
1992 — 2002 foru fram 32 lifferatokur 4 Islandi, par af 26 4 Landspitalanum i Fossvogi,
fjorar 4 Landspitala vid Hringbraut og tveer & Fjoroungssjukrahusinu a Akureyri. Tekin
voru 62 nyru, 25 lifrar, 8 hjortu og 14 lungu. Aldursbil gjafa var 2ja til 69 ara. Flestar
liffeeragjafir hafa att sér stad i Fossvoginum sem skyrist af pvi ad par er skurddeild heila-

og taugasjikdoma og steersta slysamottaka landsins.'”®

105 George M. Abouna, ,,Ethical Issues in Organ Transplantation,”, 63.

19 Harald C. Ott, Thomas S. Matthiesen, Saik K. Goh, Lauren D. Black, Stefan M. Kren, Theoden I. Netoff, and Doris A. Taylor. ,,Perfusion-
Decellularized Matrix: Using Nature's Platform to Engineer a Bioartificial Heart.” Nature Medicine 14, no. 2(2008): 213.

17 Sigurbergur Karason ofl., , Liffaragjafir 4 fslandi,” 1992-2002, 417.

1% Sama rit, 419.
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Osamramis getir milli almennrar afstodu i islensku samfélagi par sem 80 — 90 % er
fylgjandi liffeeragjofum en einungis faest sampykki hja 40 — 50 % pegar & holminn er
komid. Heilbrigdisstarfsfolk hefur ekki leyfi til ad spyrja um astedur hofnunar a beidni
en nokkrar rannsoknir hafa bent 4 eftirfarandi paetti sem kunna ad hafa ahrif & afstoou
attingja. Eftil vill hefur folk ekki skilning 4 pvi hvad pad er ad vera heiladdinn. Pad
gaeti verid vegna uppnams eda ad utskyringar hafa ekki verid nagilega skyrar. Einnig
geeti asteedan verid su ad hinn heiladani litur ekki at fyrir ad vera dainn. Tru og
menningarlegur bakgrunnur gaetu einnig haft dhrif po ad flest trafélog liti jdkvedum
augum 4 liffeeragjafir. Mikilvaegt er ad lata tima lida 4 milli pess sem fregnir af andlati
eru fluttar fjolskyldunni og sidan pegar leitad er leyfis fyrir liffeeragjof. ZAttingjar
sampykkja frekar lifferagjof ef s sem ber upp spurninguna hefur reynslu og pjalfun af
slikum samt6lum. Hafi afstada hins latna verid pekkt fylgja ettingjar henni nanast
undantekningalaust.'®”’

Hér 4 landi er umrada um pessi mal skammt 4 veg komin. Pad sem matti hugsanlega
gera hér a landi til ad auka liffeeragjafir er ad auka umraeduna um pessi mal. Fa folk til ad
taka afstodu og rada petta innan fjolskyldunnar. Einnig veeri haegt ad koma upp opinberri
skré yfir lifferagjafa og tengja ef til vill vid dkuskirteini. Sidan skiptir miklu ad dkvoroun
einstaklings til ad gerast liffaeeragjafi sé virt. Pjalfun fagadila sem annast 6flun sampykkis
gaeti lika hugsanlega aukid fjolda liffeeragjafa. Hér & landi virtist eftirspurn eftir hjortum,
lifrum og lungum vera annad af rikisspitalanum i Kaupmannah6fn en adeins einn
sjuklingur & ari hefur hins vegar fengid nyra r latnum gjafa. Vid upphaf ars 2005 voru
11 islendingar & bidlista eftir nyra en medalbidtiminn er na 2 ar. Par ad auki vaeri bidlisti
eftir nyra enn lengri ef ekki keemi til hatt hlutfall lifandi gjafa hér 4 landi eda 70 %
sidastlidin 15 ar.''°

A haustdsgum 2009 var gerdur samningur vid Svipjod um lifferaflutninga pannig ad
islensk liffzeri munu fara pangad og Islendingar sem purfa 4 liffzerum ad halda fa pau
igredd 1 Svipj0d. Samkvemt skyrslu liffeeraigraedslunefndar 2003-2007, pa hata farid
fram fram tolf liffeeragjafir Ur latnum einstaklingum 4 timabilinu. Par af prju hjortu, niu
lifrar, prenn lungu og tuttugu og fjdgur nyru. Sidan hafa {slendingar fengid igreedd
tuttugu og niu liffeeri samtals 4 arunum 2003-2007. I lok arsins 2007 voru tiu sjuklingar 4

bidlista eftir liffeerum, par af bidu 7 eftir nyrnaigraedslu. Islendingar eru nt adilar ad

109 Sigurbergur Karason ofl., ,Liffeeragjafir a [slandi,” , 420-21.
l”’George M. Abouna, ,,Ethical Issues in Organ Transplantation,” 56; Runolfur Palsson, ,,Lifferagjafir a Islandi,” Leeknabladio 91, no.
5(2005): 404.
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Scandiatransplant eins og adur sagdi en i juli 2007 fengu {slendingar einnig fulltria i

nefnd Evropuradsins um lifferaigraedslur.'"!

Sveefingar vio lifferaflutninga

Til a0 geta gert svaefingum vid liffeeraflutninga skil er naudsynlegt ad fara nokkrum
ordum um sogu svafingarhjukrunar, hvernig svaefing gengur venjulega fyrir sig og ad
hverju parf sérstaklega ad huga vid svaefingu heiladéins einstaklings. Einnig er gerd grein
fyrir hvad gerist 1 likama heiladains einstaklings og ad lokum hvernig liffeeraflutningar
fara fram. Fyrstu sveefingaradferdirnar voru vidvaningslegar og hattulegar. Klut
bleyttum i kloréformi var haldid fyrir vit sjiklingsins. Hann sofnadi strax en stundum var
hins vegar 6mogulegt ad vekja hann aftur. Pegar eter var notadur var hann settur i svamp
og haldio fyrir ofan munn og nef sjuklingsins. Mjog litid loft komst um svampinn pannig
a0 mikil hatta var & ad sjuklingurinn fengi eter lungnabolgu og 1ifdi ekki af. Oft var pad
nylidi, nysloppinn ut leknaskola sem hafdi pad hlutverk ad svaefa. Hann hafoi oft miklu
meiri ahuga a adgerdinni sjalfri og sveefingastarfid potti 1 byrjun fremur dmerkilegt og par
a0 auki launalaust en stundum fékk sd sem sveefdi orlitid brot af launum
skurdlacknisins.'?

AOrir skurdlaeknar hofou snuid sér til reglusystra. ber voru pekktar fyrir a0 lita &
sjuklinga sina sem markmid i sjalfu sér og gerdu pad alveg dkeypis. Fyrsta reglusystirinn
sem vitad er um ad hafi framkvamt svaefingu var Maria Bernard sem vann a4 St. Wincents
spitala i Pennsylvania 1877. Sméam saman voru pad fleiri hjukrunarkonur sem foru ad
svaefa og préudu svafingaradferdirnar. Systir Maria var ein af peim og eftir 40 ar i
svaefingum gat hiin statad af pvi ad hafa sveeft pisundir 4n daudsfalls 4 skurdarbordinu.'"
Mayo Clinic i Bandarikjunum vard mekka skurdleekna og svaefingahjukrunarfraedinga.
bar starfadi 4 pessum arum konan sem hefur verid kollud modir svaefingafraeedanna, Alice
Magaw. Til hennar og dr Mayo komu leeknar og hjukrunarfraedingar i hundradatali til ad
leera sveefingar. Fyrsta rannsokn Alice var a yfir 3000 svefingum og var hun birt 1
Northwestern Lancet 1899.'"*

Fyrsti islenski svaefingarhjuokrunarfraedingurinn hér a landi var Fridrikka

Sigurdardottir en han for til Svipjodar 1960 til ad laera svefingar. | kjolfarid foru fleiri

! Sveinn Magnusson , Kristjan Gudjénsson, Magniis Bodvarsson, og Runélfur Palsson. 2008. ,,Skyrsla Liffeeraigreedslunefudar” 2003-2007.
http://www.heilbrigdisraduneyti.is/media/frettir/Liffaraigradslunefnd_skyrsla.DOC (S6tt 9. jantar 2010).

"2 Marianne Bankert, Watchful Care: A History of America's Nurse Anesthetists. (New York: Continuum, 1989). 22-23.

"> Sama rit, 25-28.

''* Sama rit, 30-31.
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og mtti par nefna Margréti Johannsdottur og Sigurveigu Sigurdardéttur. Arid 1968 var
fyrsta svaefingahjukrunarnamid a Islandi sett af stad. Sidan var nam annad hvert ar alveg
til arsins 1990 en pa 1idu 8 4r par til bodid var aftur upp 4 svafinganam.'"” Sidan pa hafa
3 hopar utskrifast, s4 sidasti 1 februar arid 2010.

Venjuleg svaefing gengur ut 4 pad ad fyrst er sjuklingurinn tengur vid vaktara p.e.
EKG (hjartalinurit), sarefnismettunarmeli og blodprystingsmeeli. Sidan er sjuklingurinn
bedinn um ad anda ad sér strefni i nokkrar minutur til ad fylla lungun af suretni. Pad
getur komid sér vel ef ad eitthvad kemur upp 4. Sidan er gefid verkjalyf og pad 14tio
virka 1 smastund adur en svaefingalyf er gefid. Pegar sjuklingurinn er sofnadur pa er hann
medvitundarlaus og hattur ad anda. Pa parf ad veita dndunaradstod. Ef pad gengur vel er
vOdvaslokun gefin. Hun parf nokkrar minttur til ad na fullri virkni. Allan pann tima er
veitt ondunaradstod. Pegar timinn er kominn er sett nidur tipa milli raddbandanna med
par til gerdum aholdum. Eftir ad pad hefur verid stadfest ad tupan sé a réttum stad er
ondunarvélin tengd vid sjuklinginn, hun stillt rétt og svefingunni venjulega vidhaldiod
med svaefingagdsum. A medan 4 adgerdinni stendur er fylgst med lifsmérkum, svafingu

116 bag fer sidan eftir edli

vidhaldid og verkjalyf og vodvaslokun gefin eftir porfum.
adgerdanna hvort miklar breytingar eda vidbaetur eru vid hina venjulegu svefingu.

[ rauninni notum vid bara venjulega svafingu pegar svaeft er vid lifferaflutninga.
Sjuklingurinn er hins vegar pegar kominn med tipu, vegna dndunarvélamedferdar a
gjorgaeslu og oftast flestar linur svo sem slagedalegg, stora blaedaleggi og holedarlegg.
Viohald svafingarinnar felst i pvi ad sja fyrir negu surefnisfledi til vefja og halda
lifsmorkum stéougum en pad getur pytt ad sjuklingurinn purfi ymis lyf. Meetti par nefna
svefingarlyf, verkjalyf, syklalyf og blodprystingshaeekkandi lyf. A sérstoku
vinnuleidbeiningabladi fyrir svaefingahjikrunarfreedinga vio liffeeraflutninga er utlistad
nakvemlega hvernig skurdstofan skal undirbuin, lega sjuklings, hvada linur hann parf og
hvers vegna. Einnig er talad um 4 hvada bili lifsmork eiga ad vera svo sem
blodprystingur og CVP (midblaedarprystingur) par sem blodprystingur er maeldur 1 haegri
hjartagatt. Yfirleitt gengur vel ad stjorna lifsmoérkum med svafingalyfjum og edavirkum

efnum (pressorum). Ekki er sama hvernig vokvagjof er hattad og fer pad eftir pvi hvort &

ad taka nyru og eda lungu. Fylgjast parf vel med pvagutskilnadi, sérstaklega ef taka a

115 Stefan Alfredsson og Valgerdur Grimsdottir. . Agrip af Sogu Sveefingarhjitkrunar.” Reykjavik: Endurmenntunarstofnun Hi. (Outgefio
lokaverkefni), 2000. 4.

!¢ Frank L. Murphy, Leroy D. Vandam, Robert D. Dripps, James E. Eckenhoff, and David E. Longnecker. Introduction to Anesthesia. 9th ed.
(Philadelphia, Pa.: Saunders, 1997).
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nyrun. Likamshiti skal vera yfir 34 gradum.''” Gjorgaeslan er sidan med sinar
vinnuleidbeiningar vardandi liffaeragjafir par sem farid er nakvemlega i hvernig
heiladaudi er greindur. Par er medal annars talad um ad utiloka skuli eitrun, kulnun og
truflanir 4 saltbiskap og efnaskiptum likamans. Averki eda sjukdomur i heila parf ad
vera pekktur. Rontgenmyndir af heilazedum eru teknar ef ad vafi leikur 4 greiningu og ef
ad attingjar oska pess. Sérstok blod eru fyllt Gt og apneu prof framkvaemt. Ymsar
blodprufur parf ad taka og undirbua sjuklinginn 4 annan hatt til ad liffeeri hans starfi sem
best.

Ahrif heiladauda 4 lifferi eru vidtaek. Fyrstu einkenni um hakkadan
innankupuprysting (ICP) eru haekkadur bléoprystingur, hagur puls og breyting 4 6ndun.
bad prengir ad heilastofninum og par verdur blodpurrd. Stadbundnar taugafrumur koma
af stad sympatiskum ahrifum sem valda hdum blodprystingi til ad reyna ad vidhalda fledi
til heilans. Pessi aukni blodprystingur leidir til haegari hjartslattar. Aframhaldandi
haekkun 4 ICP veldur pvi ad heilastofninn hernierar (sprengir sér leid nidur i
manugdngin). Vid pad fleda katekolaminin (adrenalin, noradrenalin og dopamin) um
likamann sem valda mj6g haum blodprystingi og heegum puls. Petta getur leitt til
kransaedaprenginga og hjartadreps. Petta er talin ein af dstedum pess ad hjartad gefur sig
og pad getur sidan leitt til lungnabjugs. Petta dstand varir yfirleitt i innan vid klukkustund
en pa verdur lekkun 4 blodprystingi og slaggeta hjartans minnkar. barna parf oft ad gefa
blodprystingshaekkandi lyf til ad vidhalda blodflaedi til lifferanna.

Pad er einnig vert ad taka pad fram ad oft eru liffaeragjafar purrir og purfa vokva.
betta er sérstaklega mikilvaegt eigi ad gefa nyru. Pad er einnig vitad ad heiladaudi veldur
bolguvidbrogdum og skemmdum & pekjufrumum sem getur valdid skemmdum &
lifferunum. Efnaskipti breytast vid heiladauda. Ondun verdur anaerobisk (loftfirrd) ,
bilun verdur i skaldkirtli og ADH hormoén minnka sem veldur flodmigu (diabetes
insipidus) og miklu vokvatapi.'"® Storkutruflanir verda i blodinu vegna losunar &
thromboplastini fra heilanum. Fyrst eftir ad blodprystingshaekkun verdur geeti hinn
heiladani fengid hita. I kjolfarid hins vegar, kolnar sjuklingurinn vegna pess ad
heilastodvarnar sem sja hitastjornun virka ekki lengur en einnig vegna @dattvikkunar.
bessi kélnun hefur 1 for med sér minni virkni hjartans og hjartslattaréreglu,
storkutruflanir, minni pvagutskilnad og minnkad bl6ofladi sem aftur veldur minna

surefnisfleedi. Adalmarkmid med medferd liffeeragjafa er ad vidhalda virkni hjartans og

"7 Fanney Jonasdottir, ,,Vinnuleidbeiningablad fyrir Svaefingahjukrunarfraedinga vid Liffaeraflutninga.” 2000. [Ottgefid handrit].
'8 Sana Ullah, L. Zabala, B. Watkins, and M. L. Schmitz. ,,Cardiac Organ Donor Management.” Perfission 21, no. 2 (2006): 93-94.
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surefnisfledi til liffeeranna. Lagur blooprystingur verdur adallega af prem astaedum:
burrki, spinal sjokki og veikburda hjarta. Naudsynlegt er ad vita ndkveema astedu fyrir
lagum blodprystingi til ad geta leidrétt hann. Heegt er ad nota holedalegg (CVK) eda
mela slagedaprysting lungna. Sérstaklega er mikilvagt ad hugsa vel um lungun ef
atlunin er ad gefa pau. Flodmiga verour 1 50-80 % heiladdinna sjuklinga. Mikid
vokvatap verdur en med honum tapast kalium, kalsium og magnesium sem aftur getur
valdid hjartslattartruflunum.'"

Svefing sjuklings sem hefur verid trskurdadur heiladdinn fer pannig fram ad farid er
med hann 4 skurdstofuna. Hjarta hans slaer ennpa, hann er i 6ndunarvél og
likamsstarfsemi svo sem pvagutskilnadur er enn til stadar. Midlinuskurdur er gerdur og
liffeerin eru friud (losud fra adliggjandi vef) nema adakerfi peirra er enn tengt. Heparin
er gefid og 3 minutum seinna er skorid & 6sa@dina (aortan cannulerud) til ad haegt sé ad
vidhalda fledi til liffeeranna. Lika er skorid 4 Venu cava svo a0 flatt geti fra lifferunum.

Medferd sem vidheldur lifi er hatt og lifferin eru fjarlegd.'*

Starfsfolk vio liffeeraflutninga:

Kjarninn i sidareglum hjikrunarfredinga er umhyggja fyrir skjolsteedingnum og virding
fyrir lifi hans og mannhelgi. Hlutverk hjukrunarfreedings er ad efla heilbrigdi, bata lidan
og lina pjaningar. Einnig ber honum ad vidhalda pekkingu sinni og faerni og ber faglega
og lagalega abyrgd & storfum sinum. Hjukrunarfraedingur er malsvari skjolstedings og
stendur vord um rétt hans.'*' Sumir myndu kannski segja ad pegar skjolstadingur er i
lifferaflutningum pa stangist pad 4 vid sidareglur hjukrunarfraedinga par sem ekki er haegt
a0 segja ad liffeeraflutningar efli heilbrigdi og beeti lidan liffeeragjagans. Hins vegar ef
vitad er ad skjolstedingurinn er heiladdinn og ef pad var vilji hans ad gefa lifferi sin, pa
er pad hluti af virdingu fyrir lifi hans og mannhelgi ad verda vid pessari 6sk. Pratt fyrir
agQ liffeeraflutningar efli heilbrigdi og lini pjaningar peirra sem fa lifferin, 4
svaefingahjukrunarfredingur vio lifferagjof fyrst og fremst ad hafa hagsmuni
liffeeragjafans a0 leidarljosi. Hluti af fagmennsku svefingarhjikrunarfraedingsins er
einnig ad athuga hvort prof hafi verid gerd sem syna fram 4 heiladauda og ad
skjolsteedingur eda adstandendur hafi gefio leyfi fyrir liffaeragjof. Adrir hafa pad hlutverk

ad hugsa um hagsmuni peganna, enda getur farid illa ef pessu tvennu er blandad saman.

1% Sana Ullah ofl, ,,Cardiac Organ Donor Management,” ,95-6.
120 Christina S. Melvin, Barbara.S. Heater , ,,Organ Donation: Moral Imperative or Outrage,” 7.
12! Sisareglur FiH. ,,Félag islenskra hjitkrunarfreedinga,” http://www.hjukrun.is/?PagelD=117. (s6tt oktober 2009). 213-14.
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Hér & eftir verdur gerd grein fyrir nokkrum rannséknum sem hafa verid gerdar 4
starfsfolki sem vinnur vid lifferaflutninga. Pad er greinilega misjafnt eftir Iondum hvert
hlutverk starfsfolks nakvamlega er pegar kemur a0 lifferaflutningum. Hins vegar fannst
engin rannsokn sem er sambarileg vid pa rannsokn sem kemur hér 4 eftir. Cohen, Ami
ofl, gerdu rannsokn 4 starfsfolki gjorgeslu, svefingu, slysadeildum og fleiri deildum i
fsrael, par sem fram kom ad 79 % starfsfolksins var sammala skilgreiningu 4 heiladauda.
Aukinn fylgni var milli pess ad vera eldri og med meiri menntun og pvi ad vera
medmeltur liffeeraflutningum. Einnig kom fram ad peir sem eru medmeeltir
liffeeraflutningum eiga audveldara med ad taka patt i pvi ferli sem tengist
liffeeraflutningum og pad leidir einnig til pess ad fleiri adstandendur gefa sampykki sitt til
lifferaflutninga.'** A9 vita fyrirfram 6skir hugsanlegs gjafa eru mikilvaegustu
upplysingarnar fyrir pa sem tilkynna um hugsanlega gjafa.'> Eigindleg rannsokn Cheryl
Regehr o.fl. medal skurdhjukrunarfraedinga sem toku patt i lifeeraflutningum syndi fram a
a0 peir veeru i tilfinningalegu uppnami og hefou neikvada afstodu gagnvart
liffeeraflutningum sem gaeti smitad ut fra sér. bessum tilfinningum matti skipta i prennt:
bad sem vardadi skipulag, abyrgd gagnvart gjafanum og fjélskyldunni og varnarleysi
gagnvart dauda og slysum.'**

Pont Castellana ofl gerdu rannsékn medal starfsfolks a slysadeildum, gjorgeeslu og
skurdstofum 4 Spani. Rannsoknin var i formi spurningalista og var hun framkvaemd fyrir
og eftir namskeid um lifferaflutninga. Par kom i 1jos ad 83 % hofou raett um daudann
vid adstandendur og oskir par ad latandi. Hins vegar hofou adeins 35 % hugleitt
liffeeragjof. Um 80 % lystu sig fylgjandi liffeeraflutningum. Eftir nAmskeidid for su tala i
90 % og 73 % sog0ust vera tilbunir til ad gefa sin eigin liffeeri. Hins vegar voru adeins 50
% tilbunir til ad gefa lifferi @®ttingja en i 44 % tilvika var vitad ad attingjar vildu ekki
gefa liffeeri. Fyrir ndmskeidio kom pad ovaent i 1jos ad 18 % fannst heiladaudi ekki pad
sama og daudi. Attatiu prosent sogdust pekkja skilgreiningu 4 heiladauda. Eftir
namskeidid voru télurnar 4 % fyrir pa sem litu ekki a heiladauda sem dauda og 97 % sem

pekktu skilgreiningu 4 heiladauda. Vardandi reglur um vidhald liffeera voru pad 50 %

122 Jonathan Cohen, S. B. Ami, T. Ashkenazi, P. Singer. ,,Attitude of Health Care Professionals to Brain Death: Influence on the Organ
Donation Process.” Clinical Transplantation 22, no. 2 (2008): 213-14.

12 Margareta Sanner, ,,Attitudes toward Organ Donation and Transplantation. A Model for Understanding Reactions to Medical Procedures
after Death.” Social Science & Medicine 38, no. 8 (1994): 1141-52.

124 Cheryl Regehr, M. Kjerulf, S. R. Popova, and A. J. Baker. ,,Trauma and Tribulation: The Experiences and Attitudes of Operating Room
Nurses Working with Organ Donors.” Journal of Clinical Nursing 13, no. 4 (2004): 430.
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sem pekktu paer og 45 % hofou tekid patt i liffeeraflutningum.'®  Attatiu prosent pekktu
peer reglur sem notadar eru pegar talad er vid adstandendur og peim faerdar sleemar fréttir.
Adeins 29 % sogdust vera sjalfsoryggir pegar peir tskyrdu heiladauda fyrir @ttingjum.
Sjalfsoryggid minnkadi enn pegar starfsmenn voru bednir um ad spyrja @ttingja ut i
liffeeraflutninga. Allar pessar tolur haekkudu eftir ad starfsmennirnir hofou sott
namskeidid. bad kom 4 ovart ad adeins 12 % pekktu spaensku 16gin um liffeeraflutninga
um @tlad sampykki og adeins 25 % vissu hve morg prosent sjuklinga a Spani fa
liffeeri.'*

A9 tilkynna folki um dauda ndins @ttingja er eitt pad erfidasta sem heaegt er ad hugsa
sér. En lika eitt pad mikilvagasta pegar um heiladauda er ad reda, sé atlunin ad spyrja ut
i liffeeraflutninga. Til ad liffeeraflutningar séu mogulegir parf ad vera buid ad urskurda
hugsanlegan liffeeragjafa latinn. ZAttingjar purfa ad taka dkvordun um liffeeragjof, gefa
upplyst sampykki eda neitun, vid olysanlega erfidar adsteedur i framandi umverfi par sem
studningur annarra skiptir skopum. Rannsoknir & @ttingjum sem standa i pessum sporum,
syna ad gadi spitalapjonustunnar og andlegur studningur skipta miklu mali vid
akvardanartoku. Venjulega er pad sé sem sér um samhafingu 4 lifferaflutningum fra
spitalanum sem sér um ad segja @ttingjum frd moguleikanum a liffeeragj6f. Hlutverk
starfsfolks deildarinnar er ad upplysa um sjukdomsgreiningar og horfur. A Spani er engin
pjélfun til stadar 1 pvi hvernig & ad nalgast ettingja til ad spyrja og freeda pa um

lifferaflutninga. Parna telur héfundur ad mikid fari forgordum.'?’

bad ma velta upp peirri
spurningu hvort réttmatt sé ad starfsfolk sem hefur hugsad um sjuklinginn og verid
umhugad um heilsu hans, eigi ad bera fram spurningu um liffaeraflutninga. Sagan hefur
synt ad ekki skal blanda saman pvi sem snyr ad liffeeragjafa annars vegar og ad
lifferapega hins vegar.

fslensk 16g um brottnam liffera, nr 16, 4. grein, fra 6. mars 1991 kveda m.a. 4 um ad
sa laeknir sem annadist hinn latna sidast fyrir andlatio megi ekki annast brottnam liffera
hans. Naudsynlegt er a0 folk fai pjalfun i pvi hvernig skal tilkynna andlat eda faera mjog
sleemar fréttir, en eins og h6fundar benda a pa eru margar rannsoknir adallega ad fast vid

visindalegar og taeknilegar hlidar liffeeraflutninga en yta til hlidar tilfinningalegum og

mannlegum pattum. Pont Castellana ofl halda afram og benda 4 ad pad virdist vera ad

125 Teresa Pont Castellana , N. Masnou Burrallo, R. M. Gracia Gonzalo, M. Barreto, E. Duque Guilera, J. Portillo Diez, N. Vila Grane, P.
Salamero Baro, and R. Deulofeu Vilarnau. ,,Health Care Professionals: What Do They Know About Organ Donation?”” Progress in
Transplantation 18, no. 2 (2008): 142.

126 Teresa Pont Castellana ofl. , ,,Health Care Professionals,”,143.

"7 Samar it ,143.
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heilbrigdisstarfsfolk hafi alltof takmarkada pekkingu & liffeeraflutningum og pad sé
Oasattanlegt, sérstaklega i 1j0si pess ad Spann hafi heestu tioni liffeeraflutninga i
heiminum. Jafnvel trii sumir heilbrigdisstarfmenn ekki ad skilgreining 4 heiladauda eigi
rétt 4 sér.'”® betta kemur ef til vill ekki 4 dvart eins og kaflarnir hérna 4 undan vitna um.
Hoéfundar spyrja hvernig sé haegt ad koma meiri upplysingum til almennings pegar
heilbrigdisstarfmenn hafi ekki réttar upplysingar? Peir komast ad lokum ad peirri
nidurstodu ad meiri aherslu purfi ad leggja & ad kortleggja pekkingu og parfir starfsfolks.
Adeins med pvi ad fjarfesta i menntun heilbrigdisstarfsmanna sé gerlegt ad auka gaedi
pjonustunnar.'*

Mathur ofl. gerdu rannsékn & barnagjorgasluhjukrunarfraedingum par sem rannsdokud
var pekking peirra fyrir og eftir namskeid a liffeeragjofum eftir hjartastopp. bar kom fram
a0 yfirleitt stydja hjukrunarfreedingarnir liffeeraflutninga en hofou po6 ekki naega pekkingu
a liffeeraflutningum eftir hjartastopp sem kom fram 1 pvi ad peir attu ekki audvelt med ad
greina hugsanlega liffaeragjafa eftir hjartastopp eda takast & vid spurningar fra &ttingjum.
Namskeid & pessu svidi batti badi pekkinguna og sjalfstraustid. Hofundar telja ad par
sem liffeeraflutningar eftir hjartastopp eru framkvaemdir séu pessir heilbrigdisstarfsmenn i
lykilhlutverki Einnig kemur fram i greininni ad pessi adferd a0 fjarlegja lifferi eftir
hjartastopp hafi verid eina adferdin sem i bodi var adur en skilgreining & heiladauda tok
gildi. N1 sé han aftur i fullu gildi, par sem mikill skortur sé 4 lifferum. [ sumum 16ndum
Evrépu eru 25- 40 % liffeera fengin med pessum heetti. Rannsakendur segja ad 4 sinum
spitala sé ekki @tlast til a0 hjukrunarfreedingar deildarinnar spyrji adstandendur 1t i
lifferaflutninga, pad sé hlutverk sérstaks starfsmanns. Hjukrunarfredingarnir sjai hins
vegar um ad finna hugsanlega gjafa og lata vita af peim. Fyrst og fremst eru
hjtkrunarfraedingarnir talsmenn sjuklingsins og adstandenda.'*

Sanner gerdi eigindlega rannsokn, par sem tekin voru vidtdl vid prjatiu og atta ibua i
Uppsala 1 Svipj6d um vidhorf peirra til lifferaflutninga. bar komu fram sex pemu: /. 40
draga lifid d langin: Liti0 er 4 hinn latna eins og hann veri lifandi. Undirpemu vordudu
pad hvernig komid var fram vid 1ikid, 6paegindi i sambandi vid ad skera 1 pad og fjarlegja
liffeeri. Jafnvel p6 vidmalendur vissu ad latinn einstaklingur finnur ekki til og ad petta

eru endalokin pa var samt hugsad um hinn latna eins og lifandi veri. Petta er talid

afleiding hraedslu vid daudann sem veldur tilfinningu um 6daudleika. Petta veldur pvi ad

128 Teresa Pont Castellana ofl. , ,,Health Care Professionals,”, 143-45.

122 Sama rit, 144.

130 Mudit Mathur, S. Taylor, K. Tiras, M. Wilson, and S. Abd-Allah. ,,Pediatric Critical Care Nurses' Perceptions, Knowledge, and Attitudes
Regarding Organ Donation after Cardiac Death.” Pediatric Critical Care Medicine 9, no. 3 (2008): 261-65.
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pad sem er gert vid latinn einstakling er lagt ad jofnu vid ad somu hlutir vaeru gerdir vid
lifandi einstakling. Tilfinningin um ad hinn latni sé ekki alveg farinn er natengd pvi geta
ekki skilid hvernig pad er ad vera ekki til. Eftir pvi sem ad hinn latni skiptir meira mali
fyrir viokomandi pvi erfidara er ad skilja ad hann er latinn. 2. A0 vardveita gildi
einstaklingsins: Porf fyrir ad syna hinum latna ad minnsta kosti somu virdingu og hinum
lifandi og gera pad med lotningu. Pad er talid naudsynlegt, jafnvel p6 ad i lifanda lifi hafi
slik lotning aldrei verid vidhofd. Astedur fyrir pessu er taldar vera hraedsla vid pa latnu,
hefnd peirra eda skadi. Ad syna hinum latna virdingu er tdknraent fyrir pad ad syna
einstaklingnum sem eitt sinn var virdingu. Hefdir i sambandi vid jardarfarir eiga lika
heima hér. Ad halda & lofti goou ordspori hins latna felst lika i pvi ad vanda sig vid ad
fjarleegja liffeerin svo ad tilvonandi liffeerapegi fai fullkomin lifferi. 3. Vantraust, kvidi
og firring: Hér er att vid vantraust gagnvart heilbrigdisstarfsfolki og kvidi fyrir pvi ad
daudinn sjalfur verdi oskiljanlegur, sarsaukafullur og oréttleetanlegur. Allt traust er sett &
heilbrigdisstarfsfolk og viokomandi parf ad treysta greiningum, trua 4 heiladauda sem pad
sama og dauda og lika vera sannfaerdur um ad dauda verdi ekki flytt pratt fyrir ad einhver
sé ad bida eftir lifferunum. 4. Virding fyrir mérkum settum af Gudi eda Natturunni.
Liffeeraflutningar eru ekki i samraemi vid nattaruna eda gud. Ein skyring er s ad folk
missi hluta af personuleikanum pegar pad feer liffeeri ur 63rum. A sama hétt verda peir
sem gefa liffeeri partur af 60rum. Sé petta tulkad svona er 6hugsandi ad piggja
dyraliffeeri. Parna finnst hofundi otralegt ad enginn hafi sé€o liffeeraflutninga sem hluta af
pvi ad lifa af. Einnig kom fram vidhorf um ad vid eigum adeins akvedinn tima hér 4 joro
og eigum ekki ad framlengja honum med lifferaflutningum. Nattaran gaeti hefnt sin. 5.
Fornfysi. Folk sem gefur liffeeri sin vill hjalpa 60rum. Tilfinningar stolts og gledi
voknudu pegar folk hafoi komist yfir 6paegilegar tilfinningar og var tilbid ad vera
tilvonandi lifferagjafar. Peir sdu einnig pa moguleika ad peir pyrftu sjalfir 4 lifferum ad
halda. 6. Skynsemi: Parna eru reifadar hugmyndir medal annars um ad ekki sé haegt ad
meida hinn latna. Veiku folki ma bjarga med pvi ad greeda i pad lifferi. Stadreyndir geta
leidrétt rok og tilfinningar. Pad pydir ad vid fylgjum ekki alltaf pvi fyrsta sem okkur
dettur i hug. Skynsemi getur til daemis greint vidkveemni og fordoma."!

ber rannsoknir sem reifadar voru i pessum kafla syndu ad menntun og reynsla
starfsfolks skiptir miklu mali pegar liffeeraflutningar eru annars vegar. Meiri menntun og

reynsla virdist gera folk medmeeltara liffeeraflutningum og gerir pad oéruggara gagnvart

13! Margareta Sanner, ,,Attitudes toward Organ Donation and Transplantation. A Model for Understanding Reactions to Medical Procedures
after Death.” Social Science & Medicine 38, no. 8 (1994): 1141-52.
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attingjum. Pad kom reyndar hvergi fram hvort dsteedan gaeti hugsanlega verid st ad
menntunin gengi ut 4 ad sannfaera folk um ad liffeeraflutningar eigi rétt 4 sér. Sidan ma
lika hugsa sér hvort f6lk venjist pessum adgerdum med aukinni reynslu og finnist paer
sjalfsagdari eftir pvi sem peer verda fleiri. En kannski er 4steedan bara st ad folk laerir
meira i gegnum menntun og reynslu og getur pa frekar myndad sér sina eigin skodun. Ein
rannsokn medal skurdhjikrunarfraedinga syndi fram & neikvaoda afstoou gagnvart
lifferaflutningum sem gaeti smitad Ut fra sér. Onnur syndi ad pad er ekki allt starfsfolk
sem pekkir skilgreiningu 4 heiladauda. Liffeeraflutningar eftir hjartastopp eru sidan
vandmedfarnir en par eru hjikrunarfreedingar i lykilhlutverki ad greina hugsanlega gjafa
b6 peir taki ekki patt i pvi ad spyrja ettingja um leyfi fyrir liffeeraflutningum. bad virdist
hvergi stundad i heiminum ad blanda pvi tvennu saman pé einn héfundur hafi talad um ad
nota @tti reynslu starfsfolks i pessu skyni. Sennilega hefur hann p6 att vid ad starfsfolkid
sinnti pessu hlutverki gagnvart &ttingjum annarra sjuklinga en sinum eigin.

Sidasta rannsoknin sem fjallad var um i pessum kafla var eigindleg rannsdkn sem
Sanner gerdi arid 1994. Hun var skodud vegna pess ad hun virtist ad morgu leyti eiga
samleid med peirri rannsokn sem verdur kynnt hér a eftir. I fyrsta lagi er hun eigindleg
og 1 60ru lagi voru greind 1 henni pemu sem rannsakanda fannst hugsanlegt ad gaetu att
vi0 sina rannsokn.

fsland hefur pa sérstodu hvad lifferaflutninga vardar ad hér eru ekki framkvaemdar
steerri liffeeraigreedslur fra latnum gjofum. Einnig baum vid 4 eyju og liffeerin sem eru
gefin hédan parf ad flytja til landsins sem sidan sér um liffeeraigredsluna. Gert er rad
fyrir 6fludu sampykki 4 Islandi en i mérgum Evropuléndum er notad setlad sampykki.
Skilgreining 4 heiladauda er eins i flestum rikjum Evropu og Bandarikjunum, nema
sumstadar er heilastofnsdaudi lagdur ad jofnu vid dauda. Rannsoknin sem verdur kynnt
hér 4 eftir er atlad ad varpa ljosi 4 afstodu svafingarhjukrunarfraedinga a Islandi til

liffeeraflutninga og peirra sioferdilegu alitamala sem tilheyra peim.
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Aodferoarfraoi

[ pessum hluta verdur fjallad um rannsokn sem gerd var medal svafingarhjiikrunar-
freedinga um vidhorf peirra til sidferdilegra alitamala sem snua ad lifferaflutningum og
hvort pessi hopur hafi eitthvad sérstakt fram ad feera i 1j6si pess ad hann svafir
lifferagjafann pegar liffeerin eru fjarlegd. Eru einhver vafamal sem brenna 4 pessum
hopi og hvernig ma beeta ur peim. Notud var eigindleg rannsdknaradferd. Gerd er grein
fyrir vali 4 patttakendum, hvernig var stadid ad gangasdfnun og gagnagreiningu. Sidfradi
sem hofo var ad leidarljosi vid undirbuning og framkvamd er utskyrd og sidan fjallad um

réttmaeti og areidanleika rannsoknarinnar.

Rannsoknaraofero

Rannsoknin byggir 4 eigindlegri rannsoknaradferd og vid greiningu gagna var notud
adferd Vancouver School of phenomenology. Faera ma rok fyrir pvi ad pad eigi alls ekki
ad lesa sér til adur en framkvamd er eigindleg rannsokn. Frekar ad bida pangad til 4
sidari stigum rannsoknarinnar. Med pvi ad fara vel 1 gegnum fradin verdi til fyrirfram
akvednar hugmyndir um vidfangsefnid sem geti valdid fordomum og truflad
rannsakandann 1 pvi ad vera forvitinn og opinn fyrir pvi sem er sagt og ekki sagt, en
einnig er eins vist ad rannsakandinn verdi ekki eins medvitadur um sinar eigin fyrirfram
akvednu skodanir og hugmyndir 4 medan 4 vidtolunum stendur.** Hins vegar er erfitt ad
rannsaka eitthvad an pess ad hafa dhuga & vidfangsefninu og pvi er rannsakandinn oft
pegar buinn ad lesa sér til og mynda sér skodanir, 4dur en rannsoknarefnid er endanlega
valid. Parahoo (2006) segir ad pad sé naudsynlegt ad vera bliin ad gera sér grein fyrir
eigin skodunum, forddmum og sannfzringu 40ur en rannsoknin fer af stad. begar pad
hefur verid gert, parf ad setja sjalfan sig til hlidar, til ad geta séd reynslu patttakenda i
réttu 1josi.'> Pad er lika naudsynlegt ad vita hvort einhverjar rannsoknir séu til um efnid.

Rannsakandi hefur leitad mikid ad efni vardandi reynslu svefingarhjukrunarfredinga

a liffeeragjofum en hef ekki fundid neina rannsokn sem er sambarileg. Eigindleg

132 Steinar Kvale, ,,The Qualitative Research Interview: A Phenomenological and Hermeneutical Mode of Understanding.” Journal of
Phenomenological Psychology 14, no. 1 (1983): 176.
133 Philip Clissett, ,,Evaluating Qualitative Research.” Journal of Orthopaedic Nursing 12, no. 2 (2008): 103.
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rannsOknaradferd feer folk til ad sja vidfangsefnid i nyju 1j6si. Hun skapar nyja tegund
pekkingar og svarar spurningum sem adrar rannsoknaradferdir geta ekki svarad. Pessi
adferd er miklu meira en adferdafredi, hiin hvilir & akvednum heimspekilegum
forsendum og er einstok leid til ad hugsa. Uppbygging hennar er ekki 6breytanleg, medal
annars vegna pess a0 hun er ekki fullmétud en lika vegna eiginleika hennar. Eigindleg
rannsoknaradferd proadist ut fra gagnryni a raunhyggju (positivism), sem telur ad
einungis pad sem maela mé 4 apreifanlegan hatt, til deemis med reglustiku, skipti mali."**
Eigindlegar rannsdknaradferdir eru bundnar af pvi ad sja heiminn fra sjonarhorni peirra
sem eru patttakendur i pessum heimi og ad komast nzr reynslu peirra.'*> Cohen heldur
pvi fram ad eitt af pvi sem gerir pad erfitt ad skilgreina eigindlega rannsdknaradferd sé ad
su hugmyndafraedi sem hiin byggir 4 hafi breyst mikio fr4 einum heimspekings til annars
og lika i huga einstakra heimspekinga.'*® Paley segir adferdafradina skiptast i tvennt.
Annars vegar pa sem nalgast vidfangsefnid ad hatti Husserl, og hins vegar pa sem
adhyllast kenningar Heidegger eda i sumum tilfellum heimspeki Gadamer."’” Pad er
umtalsverdur munur 4 pessu tvennu. A medan adferd Husserls er adallega ad fast vid
pekkingarfredi, horfa rannsoknir byggdar 4 heimspeki Heidegger 4 verufredileg
vidfangsefni og hvad pad pydir ad vera manneskja.*® Pad ad spyrja hvad pad pydi ad
vera manneskja, faer okkur til ad skilja betur hvernig vid skynjum heiminn."*® Takmarkid
med eigindlegum rannsdknum er ekki ad mala, heldur ad pekkja og skilja fyrirbarid, pad

er megintilgangurinn.

Kostir og takmarkanir eigindlegrar rannsoknaradferoar

Pad er mikilvaegt ad gera sér grein fyrir kostum og veikleikum eigindlegrar
rannsOknaradferdar pegar unnid er med hana. Hun er vel til pess fallin ad rannsaka hid
smaa i paula. Van Manen segir ad eigindleg adferdarfraedi s¢ ekki visindi sem byggist &
beinhdrdum stadreyndum og leysi ekki vandamal, hins vegar leidi hun til nyrrar nalgunar
og dypri skilnings 4 fyrirbaerum.'*" Jasper segir ad margir gagnryni rannsoknaradferdina

fyrir ad vera ekki med almennilegan byrjunarreit, pad vanti fyrirfram dkvednar kenningar.

13 Marlene Zichi Cohen, ,,A Historical Overview of the Phenomenological Movement.” Image - The Journal of Nursing Scholarship 19, no.
1(1987): 31.

135 Susan Simmons, ,,From Paradigm to Method in Interpretive Action Research.” Journal of Advanced Nursing 21, 0. 5 (1995): 839.

13 Marlene Zichi Cohen, ,,A Historical Overview of the Phenomenological Movement,”, 32.

137 John Paley, ,,Misinterpretive Phenomenology: Heidegger, Ontology and Nursing Research.” Journal of Advanced Nursing 27, no.4 (1998):
817.

138 A, J. Walters, ,,The Phenomenological Movement: Implications for Nursing Research.” Journal of Advanced Nursing 22, no.4 (1995): 794

13 Victoria W. Leonard, ,,A Heideggerian Phenomenological Perspective on the Concept of the Person.” In Interpretive Phenomenology:
Embodiment, Caring, and Ethics in Health and Illness, edited by Patricia E. Benner, (Thousand Oaks, Calif.: Sage Publications, 1994). 45.

140 Max van Manen, Researching Lived Experience: Human Science for an Action Sensitive Pedagogy, Suny Series in Philosophy of
Education. [Albany, N.Y.]: State University of New York Press, 1990.
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Sjalfur segjir hann ad eigindleg rannsoknaradferd skapi kenningar sem sja fyrir lysandi
upplysingum sem hagt er ad nota til ad gera sterri og yfirgripsmeiri rannsoknir fra

akvednum byrjunarreit.'*! Petta hentar peirri rannsokn sem hér er kynnt einstaklega vel.
Efnio virdist 1itid hafa verid rannsakad og erfitt ad gefa sér ndkvaemlega fyrirfram hvad

skal skoda og hvers skal spyrja.

Vancouver school of doing phenomenolgy

Adferd Vancouver skolans vid ad nota eigindlega rannsoknaradferd er samkvemt Sigridi
Halldorsdottur byggd 4 adferd Joan M. Anderson. Sigridur Halldorsdottir telur
adaldhrifavalda Vancouver skélans vera Spiegelberg (1984/1965), Ricoeur (1980, 1990)
og Schwandt (1994).'** bvi er haldid fram samkvamt Vancouver skolanum ad gégn
munu ekki spillast eda eydileggjast vegna fullrar patttoku vidmelenda og pvi er

patttakendum bodid til samradu og ad gerast medrannsakendur.'*

bad er ad segja ad
viodtalid verdur samrada 4 jafnraedisgrundvelli. Pad hentadi pessari rannsokn sérstaklega
vel. Rannsakandi er i sama starfi og vidmelendur og hefur einnig reynslu af
liffeeraflutningum. bad pydir ad haegt var ad bjoda til samraedu um vidfangsefnid og
skilja fullkomlega um hvad malio snérist. Sigridur Halldorsdottir hefur tekio saman 12

skrefa kerfi pessarar adferdar.

1. Velja samraedufélaga (trtakid)

2. Fyrst er pognin (4 undan samraedunni)

3. Taka patt i samraedunni (safna gdgnum)
4. Skerpa innihald ordanna (gagnagreining)
5. Hugleida kjarnann (skra)

6. Finna kjarnann i hverju vidtali fyrir sig

7. Stadfesta kjarnann i hverju vidtali fyrir sig med viomelanda

8. Finna kjarnann i 6llum vidtdlunum

9. Bera kjarnann saman vid gégnin

10. Koma auga 4 pema sem lysir fyrirbaerinu

11. Stadfesta kjarnann i nidurstodunum med nokkrum vidmelendum

12. Skrifa nidurstodur

'41 Melanie S. Jasper, ,.Issues in Phenomenology for Researchers of Nursing.” Journal of Advanced Nursing 19, no. 2 (1994): 313.

2 Sigridur Halldérsdottir, ,, The Vancouver School of Doing Phenomenology” In Qualitative Research Methods in the Service of Health,
edited by Bengt Fridlund and Cathrine Hildingh, 47-81. Lund: Studentlitteratur, 2000. 47.

143 Sigridur Halldorsdéttir, ,,The Vancouver School of Doing Phenomenology.”, 55.
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Jafnvel pott pad liti ur fyrir ad pessi rannsoknaradferd sé linuleg pa bendir Sigridur
Halldorsdottir 4 ad hvert skref sé endurtekid aftur og aftur i gegnum rannséknarferilinn.'**

[ 1id ntimer sj6 er talad um ad stadfesta kjarnann i hverju vidtali fyrir sig med
vidmalanda og sidan i lid ellefu er talad um ad stadfesta kjarnann i nidurstédum
(heildarnidurstodum) med nokkrum vidmalendum. I pessari rannsokn var hringt i
vidmelendur sem var pa vidtal niumer tvo og sidan raett vid tvo vidmalendur um

heildarnidurstodurnar.

Val a viomalendum.

Adrar adferdir gilda um val urtaks i eigindlegum en megindlegum rannséknum. Sigridur
Halldorsdottir segir ad patttakendur 1 rannsokninni megi ekki vera staddir i midjum peim
adstedum sem rannsaka 4, sem felur 1 sér ad einhver timi parf ad hafa 1idid fra
atburOunum og ad patttakendur hafi na0 dkvedinni yfirsyn. Annars eru peir ekki eins vel i
stakk bunir ad segja fra reynslu sinni né verdur hiin eins yfirgripsmikil.'* Morse (2001)
heldur pvi fram ad frekar en ad velja artak med tilliti til eiginleika eins og aldurs, stéttar
og menntunar, s¢ Urtakid valid med tilliti til pekkingar & vidfangsefni rannsdknarinnar.
bad er pvi tilgangsurtak.'*

Rannsoknin folst i pvi ad skoda svefingarhjukrunarfreedinga sérstaklega og einnig
akvedi0 starf sem peir inna af hendi. bvi afmarkadist urtakio af pvi ad patttakendur
pekktu par adsteedur sem rannsakadar voru. Hychner og Appleton halda pvi einnig fram
ad ekki sé ndg ad hafa reynslu af vidfangsefninu heldur purfa patttakendur einnig ad hafa
heaefileika til ad tja sig um hana og midla henni. Ef patttakendur eiga erfitt med ad tala um
reynslu sina, bitnar pad 4 gagnaséfnuninni og 6llu pvi sem a eftir kemur svo sem

147 ¢ . . ek . )
I pessari rannsokn var artakid folk sem rannsakandi pekkir og

urvinnslu og tulkun.
hefur unnid med og pad tryggdi opin og 6pvingud tjaskipti. Morse segir ad med pvi ad
nota megindlega adferd til ad velja urtakio, t.d. med pvi ad nota litid urtak valid af
handaho6fi, pa séum vio badi ad brjota I16gmal eigindlegra og megindlegra rannsdkna.

bad megindlega vegna smadar Urtaksins og pad eigindlega vegna pess ad trtakid gaeti

144 Sigridur Halldorsdéttir, ,,The Vancouver School of Doing Phenomenology.”, 57.

' Sigridur Halldérsdottir, ,,The Vancouver School of Doing Phenomenology.”, 57.

!4 Helene Starks, Susan. B. Trinidad. ,,Choose Your Method: A Comparison of Phenomenology, Discourse Analysis, and Grounded Theory.”
Qualitative Health Research 17, no. 10 (2007): 1374.

"7 Richard H. Hychner, ,,Some Guidelines for the Phenomenological Analysis of Interview Data.” Human Studies 8, (1985): 284-5; Jane V.
Appleton, ,,Analysing Qualitative Interview Data: Addressing Issues of Validity and Reliability.” Journal of Advanced Nursing 22, no. 5
(1995): 994.
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hentad rannsékninni betur.'*® 1 pessari rannsokn hefdi pad pytt ad valdir hefou verid af
handahofi svafingarhjukrunarfreedingar. b4 hefou sumir til demis ekki haft neina reynslu
af svaefingum vid liffeeraflutninga og pvi alls ekki hentad rannsékninni. Hvorki

Sandelowski eda Morse mala med pvi ad nota megindlega adferd vid ad velja trtak.'*’

Steerd urtaks og val a urtaki

Sigridur Halldordottir telur ad fj6ldi patttakenda fari eftir markmidi rannsoknarinnar.
Venjulega er midad vid ad fjoldi patttakenda sé 4 bilinu 5-15."° Sandelowski heldur pvi

fram ad engar reglur séu um fjolda patttakenda."'

Eigindlegar rannsoknaradferdir hafa pann
kost ad einn patttakandi getur komid med hundrad eda ptisund hugmyndir. bvi parf urtakid
ekki ad vera stort.'*>  Patttakendur { pessari rannsékn voru sveefingarhjikrunarfraedingar med
reynslu af svaefingum vid liffeeraflutninga Gr latnum einstakling. beir voru valdir med tilliti til
reynslu og vilja til ad taka patt i rannsokninni. Sérstakur tengilidur hafdi samband vid
mogulega patttakendur, fékk peim i hendur kynningarbréf og spurdi hvort peir vildu taka patt.
Allir sem spurdir voru sampykktu ad taka patt.

Adur en vidtolin foru fram fengu patttakendur bréf med upplystu sampykki til
undirritunar, sem rannsakandi fékk peim adur en vidtolin foru fram. Pegar urtakid var
valid var haft i huga ad svaefingarhjukrunarfredingarnir hefou reynslu af ad minnsta kosti
tveimur liffeeraflutningum. Einnig ad peir hefdu ahuga 4 ad segja fra reynslu sinni. Fimm
svaefingarhjukrunarfredingar, fjorar konur og einn karlmadur 4 aldrinum 49 til 61 ars,
toku patt i rannsokninni. Aldursbilid var adeins 12 4r. Rannsakandi telur pad koma til af
pvi ad ndkvemlega pessi aldurshopur hefur mesta reynslu af lifferaflutningum. Yngri
svaefingarhjukrunarfraedingar h6fou litla eda enga reynslu af lifferaflutningum en
rannsakandi setti pad lagmark fyrir pessa rannsokn ad patttakendur hefdu reynslu af ad
minnsta kosti tveim liffeeraflutningum. Allir svaefingarhjukrunarfredingarnir h6fou meira

en 10 ara starfsreynslu.

18 Janice M. Morse ,,Stratigies for Sampling” In Qualitative Nursing Research: A Contemporary Dialogue, edited by Janice M. Morse, 127-
45. Newbury Park, Calif.: Sage Publications, 1991. 127.

' Margarete Sandelowski, ,,Sample Size in Qualitative Research.” Research in Nursing & Health 18, no. 2 (1995): 182; Morse Stratigies for
Sampling, 127.

150 Sigriour Halldorsdottir, ,,The Vancouver School of Doing Phenomenology,”, 58.

1! Margarete Sandelowski, ,, Sample Size in Qualitative Research,”, 183.

132 Helene Starks, and Susan B. Trinidad. ,,Choose Your Method: A Comparison of Phenomenology, Discourse Analysis, and Grounded
Theory.” Qualitative Health Research 17, no. 10 (2007): 1374.
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Gagnasofnun

Eigindleg rannsoknaradferd leggur pad til grundvallar ad madur skilji allt pad sem &
undan er gengid. Heidegger talar um “forskilning” til ad l1ysa merkingu og tilgangi
menningar sem er pegar til stadar, 4dur en vid skiljum.'”® Pad er pvi naudsynlegt 4dur en
vinna vid rannsokn hefst ad skilja sjalfan sig og vera medvitadur um ymsar skodanir,
fordoma og fleira sem geta leynst i eigin hugskoti. Rannsakandi byrjadi pvi 4 ad skrifa
nidur sina eigin reynslu af lifferaflutningum og halda sidan dagbok i gegnum
gagnasOfnunina til ad sja eigin vidhorfsbreytingar. Gagnaséfnun for pannig fram ad tekin
voru vidtdl, pau hljodritud og sidan skrad ord fyrir ord i tolvu. Ef einhver
personugreinanleg gogn komu fram var peim eytt vid ritun. Par sem gdgnin voru ekki
merkt med nafni var naudsynlegt ad nota merkingarkerfi fyrir patttakendur og hvert vidtal
ef svo skyldi fara ad fleiri en eitt viotal veeri tekid vid hvern vidmalanda. Einfaldast var
a0 merkja viotolin fra 1 til 5. Fyrsta vidtalid var sidan merkt med a. Sem demi veeri
annad vidtalid vid patttakenda numer 2 merkt 2b.

Morse talar um ad mettun s¢ ndd pegar ekkert nytt kemur i [j6s pratt fyrir endurtekin

viotol. !>

Rannsakandi reyndi ad halda dkvedin timaramma og midadi vid um eina klst.
Morse segir ad fyrstu viotolin eigi ad vera 6takmorkud, vidmaelendur segja sogu sina.
Seinni vidtolin fari i ad einbeita sér ad markmidinu med vidtolunum og ad fylla i paer
eydur sem voru i fyrra vidtalinu."> Akvedinn vidtalsrammi var til vidmidunar en reyndist
Oparfur. Upplysingarnar fengust an pess. Hins vegar komu fram upplysingar i sidustu
vidtdlunum sem rannsakandi hafdi dhuga 4 ad spyrja frekar um. bad var gert i
simavidtolum par sem einnig voru stadfest pau pemu sem komu fram i fyrri viotolunum.
Samtals voru tekin tiu vidtol, par af fimm simavidtol. Fyrri vidtolin voru hljodritud og
foru fram annad hvort heima hja vidmalanda eda a skrifstofu LSH. Pau toku fjortiu til
sjotiu og fimm minutur og voru skrifud i tolvuna fljotlega eftir ad pau voru tekin, 4dur en
hafist var handa vi0 nesta vidtal. Seinni vidtolin voru simavidtol. Yfirleitt voru pau ekki
16ng en stundum purfti ad reda einstaka atridi. Simavidtdlin voru sjo til tuttugu minatur
og 4 medan 4 peim st6d var pad helsta sem 1t ur peim kom skrifad nidur.

Pao hefur badi kosti og galla ad gera rannsokn medal folks sem lifir og hraerist i sama

raunveruleika og rannsakandi. Gallarnir eru helst peir ad rannsakandi er of fleektur i

'3 Tina Koch, ,,Interpretive Approaches in Nursing Research: The Influence of Husserl and Heidegger.” Journal of Advanced Nursing 21, no.
5(1995): 831.

14 Janice Morse, ,,Designing Funded Qualitative Research.” In Handbook of Qualitative Research, edited by Norman K. Denzin and Yvonna
S. Lincoln, 220-36. Thousand Oaks, Calif.: Sage, 1994, 230.

155 Janice Morse, ,,Designing Funded Qualitative Research,”, 229.

58



rannsOknarefnid til ad geta séd heildarmyndina. Einnig er haetta 4 ad rannsakandi taki of
mikinn patt i samradunni pannig ad pad sé ekki lengur vidmaelandinn sem s¢ adalatridid
heldur rannsakandinn. Kostirnir eru hins vegar miklir. Rannsakandinn pekkir efnid vel
og veit ndkvaemlega hvad viomalendur eru ad tala um. Pannig ma segja ad rannsakandi
bj60i til samradu 1 bokstaflegri merkingu. Rannsakandi og viomelandi tala sama
tungumal ef svo ma ad ordi komast og litill timi fer 1 ad atta sig 4 hvad viomelandi
raunverulega 4 vid. bar af leidandi @tti samtalid ad verda innihaldsrikara og dypra og
sennilega styttra. Pad kom & dvart hversu stuttan tima tok ad fa fram pau atridi sem hofo

voru i vidtalsrammanum &n pess p6 ad spyrja um pau beint.

Gagnagreining

Eins og adur hefur komid var vid greiningu gagna var notud adferd Vancouver School of
phenomenology. Field og Morse, meala med ad fljotlega eftir ad vidtolin eru tekin eigi
a0 hlusta 4 pau og einbeita sér ad innihaldinu 4samt spurningunum og vidbrogdum
viomalanda. Sidan eru viotolin skrifud upp ord fyrir ord i télvu, pod an
personugreinanlegra gagna. Par eru sett takn. Daemi:  (modir). Langar pasur i
vidtolum eru tdknadar med brotnum linum: -------- og eydur eda mjog langar pasur
taknadar med punktum: ......... Allar tilfinningar svo sem hlatur og gratur eru tilgreindar i
textanum en skrifadar innan sviga. Heakki eda laekki viomaelendur rodd sina t.d. er pad
skrifad med feitu letri. Ad ritun lokinni er gerdur samanburdur vid gégn 4 upptoku.'*®
Rannsakandi for eftir ofangreindu og passadi sig sérstaklega 4 pvi ad klara ad hlusta & og
skrifa upp hvert vidtal 4dur byrjad var & pvi nasta.

Hugtak sem er mjog mikilvaegt i eigindlegri rannsoknaradferd er hringras
tulkunarinnar (hermeneutic circle). Kvale stadhaefir ad skilningur 4 texta ( eda 60rum
gdgnum) fari fram & pann hatt ad pyding einstakra hluta er skodud. Pvi dypri sem pessi
skodun er pvi meiri breyting verdur a itkomu heildarinnar og petta hefur aftur ahrif a
talkun hinna einstoku hluta."””” Hringras talkunarinnar parf pvi ad nota vid greiningu
gagna. Vi0 6dlumst skilning pegar fyrirfram akvednar hugmyndir sem ollu miskilningi
hverfa smam saman pegar vid skodum samspil heildarinnar og hinna einstdku hluta

hennar. Pad matti pvi segja ad hringras tilkunarinnar sé leid sem vid notum til ad skilja

1% Janice Morse, Peggy Anne Field. Nursing Research: The Application of Qualitative Approaches. 2nd ed. (London: Chapman &
Hall, 1996), 85.

157 Steinar Kvale, ,,The Qualitative Research Interview: A Phenomenological and Hermeneutical Mode of Understanding.” Journal of
Phenomenological Psychology 14, no. 1 (1983): 185.
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eitthvad sem 4dur hefur verid 6ljost.">® Pemun komu i [jos med adstod hringrés
tulkunarinnar. Pemun tr 6llum vidtélunum voru sidan borin saman og skodad hvad var
sameiginlegt. Aftur voru gognin skodud til samanburdar og sidan var hafist handa vid ad

finna ord sem gétu sem best 1yst pemunum.

Siofraeoi rannsoknarinnar

Vid framkvamd rannsoknarinnar voru meginreglur i lifssidfraedi lagdar til grundvallar.
ber eru: Sjalfredisreglan sem kvedur 4 um virdingu fyrir vilja personunnar,
velgjordarreglan /skadleysisreglan kvedur 4 um ad gera manneskju gott og skada hana
ekki og ad lokum réttletisreglan sem segir ad ekki skuli fara { manngreinaalit. '>°

Rannsakandi gerdi pad sem i hans valdi st6d til ad pessi rannsokn fzri sem best fram.
Sétt var um leyfi til hjukrunarforstjora, til Sidanefndar stjornsyslurannsékna Landspitala
og rannsoknin var tilkynnt til personuverndar. Einnig var fengid upplyst sampykki fra
patttakendum i rannsokninni (sja fylgiskjol). Patttakendur gatu hvenar sem var heett i
rannsokninni an utskyringa. Allar personugreinanlegar upplysingar voru teknar at ur
rannsokninni og rannsdknargdégnum verdur eytt ad rannsokn lokinni. Mun eyding fara
fram 1 byrjun ars 2010. Vidtolin voru hljodritud og sidan skrifud upp ord fyrir ord i tdlvu.
begar gognin voru ekki i notkun voru pau last inni i skap. Enginn hafdi adgang ad
gognunum nema rannsakandi og leidbeinendur. Medferd personuupplysinga og skraning
var 1 samraemi vid 16g nr 77/2000. Rannsakandi fékk hjalp vid ad skrifa upp
hljodritanirnar i tolvu fra adstodarritara sem skrifadi undir pagnarskyldu.

bar sem rannsakandi hefur unnid med vidmalendum og pekkir pa personulega, var
naudsynlegt ad reyna ad koma i veg fyrir ad folki fyndist pad vera ad gera rannsakanda
personulegan greida med pvi ad taka patt i rannsékninni. bvi var fengin samstarfsfélagi
til ad velja svaefingarhjukrunarfraedinga og spyrja pa hvort peir vildu taka patt. Peim var
synt kynningarbréf og ef patttaka var sampykkt, var haft samband vid vidkomandi og
akvedinn stadur og stund fyrir vidtalid. Adur en vidtalid hofst undirritadi vidmeelandi
sampykki par sem fram kom medal annars ad hagt vaeri ad heatta patttdku i rannsékninni
hvener sem veri, an Utskyringa. Einnig var tekid fram ad patttakendur geetu snaid sér til

sidanefndar stjornsyslurannsokna 4 LSH.

158 Jonas Debesay, D. Naden, A. Slettebo. ,,How Do We Close the Hermeneutic Circle? A Gadamerian Approach to Justification in
Interpretation in Qualitative Studies.” Nursing Inquiry 15,no0. 1 (2008): 58.
13 Tom L. Beauchamp, James F. Childress. Principles of Biomedical Ethics. 5th ed. (Oxford: Oxford University Press, 2001).
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Réttmaeti rannsoknarinnar

Onnur 16gmal gilda um réttmaeti og traverdugleika i megindlegum rannsoknum en peim
eigindlegu. [ megindlegum rannséknum eru ymsar leidir til ad sannprofa réttmeeti og
triverdugleika en i eigindlegum rannsoknum gilda pessar adferdir ekki. Po6 eru til
nokkrar adferdir sem hagt er ad beita til ad auka réttmaeti eigindlegra rannsokna.

Ein leid er ad birta mikid af upprunalegum gégnum pannig ad lesandinn geti sjalfur
skodad pau.'® Rannsakandi setti fram mikid af setningum beint upp Gr vidtolunum 4 eftir
hverju pema, en gaetti pess ad patttakendur attu ekki & haettu ad pekkjast.

Onnur leid til ad auka réttmati og triverdugleika i eigindlegum rannsoknum er ad

161 { Vancouver skolanum er talad um ad stadfesta

bera nidurstodur undir patttakendur.
kjarnann i hverju vidtali fyrir sig med vidmalanda og sidan ad stadfesta kjarnann i
nidurstodunum med nokkrum vidmealendum.'®*  Eftir ad rannsakandi hafdi fundid pemun
i fyrri viotdlunum, var hringt i vidomelendur og peir spurdir hvort pemun ettu vid reynslu
vidkomandi. Vidmalendur voru allir sammala um ad pemun ettu vid, en stundum var
meiri dhersla 4 sum pemun og minni 4 6nnur. Pad hjalpadi einnig til vid ad stadfesta
tengslin & milli pemanna innbyrdis. Ad lokum voru lokanidurstodur bornar undir tvo
vidmalendur.

Lincoln og Guba tala einnig um ad mikilvegt s¢ fyrir rannsakandann ad pekkja pann
raunveruleika sem rannsaka 4 en hann parf lika ad geta sett sjalfan sig til hlidar til ad

trufla ekki rannsoknina.'®

bar sem rannsakandi vinnur med vidmalendum pekkir hann

vel pann veruleika sem rannsakadur var. Pad gerir honum kleift ad bjoda patttakendum til

raunverulegrar samradu um vidfangsefnid par sem gagnkvamur skilningur rikir. En pad

er pridja skrefid 1 adferd Vancouver skolans vid ad nota eigindlega rannsdknaradferd.
Med pvi a0 nota pessar adferdir vid rannsdknina telur rannsakandi ad nidurstédur

uppfylli skilyrdi um réttmaeti og traverougleika.

Samantekt

Hér & undan var adferdarfradi rannsoknarinnar kynnt. Eigindleg rannsoknaradferd
Vancouver skélans var tekin fyrir og kostir og takmarkanir hennar. Gerd var grein fyrir

vali & viomelendum og staerd Urtaks. Gagnasdfnun og gagnagreining, dsamt sidfraedi

1" Yvonna S. Lincoln and Egon G. Guba. Naturalistic Inquiry. (Beverly Hills, Calif.: Sage, 1985), 319.
11 Sama rit, 290.

192 Sigridur Halldorsdéttir, ,,The Vancouver School of Doing Phenomenology,”, 42.

1 Yvonna S. Lincoln and Egon G. Guba. Naturalistic Inquiry, 302.
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rannsoknar fengu umfjdllun svo og réttmeeti rannsdknarinnar. Nidurstodur

rannsoOknarinnar verda kynntar i naesta kafla.
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Niodurstoour

Eftir pvi sem leid 4 rannsoknina, komu akvedin pemu i 1j6s. Pau birtust smam saman,
toku 4 sig ymsar myndir en ad lokum st6du pau upp ur mjog akvedin og an vafa. bau
eru: Sorg, virding, vafi, réttleeting og einsemd. Ro6din var nakvemlega svona. betta er
pad sem folk virdist fara i gegnum pegar pad sveefir vid lifferaflutninga. Audvitad
hvarfladi folk stundum fram og til baka en sérstaklega var tekio eftir pvi ad r6dunin &

pemunum var i fremur fostum skordum.

Sorg: Vidmalendur fundu flestir fyrir mikilli sorg yfir pvi ad einstaklingur hafoi
latist. Sérstaklega var petta erfitt ef ad vidkomandi var i bléma lifsins, jafnvel barn og
hafdi ef til vill lent i hormulegu slysi eda 6fyrirsjdanlegum veikindum. Stundum gétu
viomalendur samsamad sig hinum latna ef peir attu t.d. barn 4 sama aldri. Einnig var

mjog sart ad sja hversu mikid adstandendur pjadust.

~Hmm, en pad er alltaf meiri sorg i kringum pad eftir pvi sem einstaklingurinn er
yngri og svona kannski lika hvernig slysid er. bad spilar mikid inn i pessa
lifferaflutninga, adsteedur og allir 1 kringum einstaklinginn, skilurou mig?”’

,Eitt af pvi sem ég man mjog vel eftir var ung stelpa, af pvi ad hiin var jafngémul
straknum minum”

»----,pa0 eina sem er svo sart er ad petta eru oft svo ungir einstaklingar og pegar ad
pad eru born sem ad eiga hlut ad mali pa er petta alltaf svo sorglegt”

,,Pad er rosalega trist ad vera ad keyra kannski ungan einstakling ut af gjorgaeslunni
med @ttingjana sko... horfandi gratandi 4 eftir manni inn i lyftuna. Pad er hraedilegt
fyrir alla adila.... ndég er nu samt”

»---0g pad er natturulega pad sidasta sem madur gerir er ad reka a eftir folki, ad
yfirgefa sinn nanasta i sidasta skipti i lifanda lifi”
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,Manni finnst svo sorglegt nattiirulega ad born séu ad deyja og gefa liffaerin. bad er,
ekki ad pau séu a0 gefa liffeerin, bara ad pau séu ad deyja”

Virding: Viomalendur voru allir 4 einu mali um pad ad virding fyrir hinum latna og
adstandendum veeri lykilatridi. Svaefingarhjikrunarfredingarnir 16gdu mikid upp ur pvi ad
standa vord um pad ad allt faeri sem best fram og veeri peim og 60ru starfsfolki til soma. Pbratt
fyrir a0 blid veeri ad urskurda gjafann heiladainn litu vidmalendur & sig sem talsmann hans

alveg a sama hatt og veeri hann lifandi.

»--pa hef ég aldrei ordid vor vid annad en ad petta fari somasamlega fram og madur
feer alltaf n2di og alla pa adstod sem parf”

,»Pao parf ad halda i 61l pessi gomlu gildi, virdinguna, réttlaeti og allt petta, pad gerist
ekki nema ad folk sé vel upplyst”

begar medrannsakanda minum fannst liffeeragjafanum og likama hans synd
vanvirding.

,,0g sidan pa fannst mér svo 6huggulegt ad sja skurdinn, pad var bara galopnadur
kvidurinn, pad var bara svona eins og kross bara, ekkert verid a0 spara skurdinn og svo
var petta bara svona saumad saman eins og rallupylsa, pad var ekkert verio ad vanda sig”

Hérna litur vidmaelandi 4 sig sem talsmann liffeeragjafans 4 sama hatt og veri hann
lifandi.

»Pannig lagad er petta er nattirulega ekkert 6likt venjulegri svaefingu nema pad ad madur
veit pad ad madur vekur ekki aftur”

,Pannig ad petta er petta er sko i minum augum alveg jafn mikid abyrgdahlutverk ad
svaefa pessa einstaklinga eins og madur veri med lifandi f6lk sem madur atlar ad
vekja og koma afram”

L 611 pessi skipti hef ég verid allan timann, medan verid er ad sauma. Mér
finnst...Madur vill bara syna pessum einstaklingi virdingu”
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... €0 ég hef aldrei fengid mig til pess ad labba burtu. Eg hef leyft 6drum ad fara.
bad er svolitid mikilveegt fyrir mig ad verda vitni ad pvi ad pad sé komid vel fram vid
vidkomandi, af virdingu, eda sko...”

Vafi: Daudastund er skrad 4 gjorgeslunni eftir ad vidkomandi hefur verid
urskurdadur heiladdinn. Pad eru mjog strangar reglur um pad hvener einstaklingur telst
heiladainn. Samt sem adur fannst vidomelendum oft ad hinn latni veeri adeins sofandi,
enda leit hann oft pannig ut. Pannig ad p6 pad standi parna svart 4 hvitu 1 sjukraskranni
a0 vidkomandi sé latinn, pa er erfitt ad kyngja pvi, pegar likaminn er ennpa liflegur og
heitur, ad viokomandi vakni aldrei aftur. Sumir t6ludu p6é um ad pessi vafi sé
naudsynlegur til ad vera vakandi fyrir mistokum. Vid megum aldrei taka pessu sem
sjalfsogoum hlut. Flestir toludu lika um ad peim fyndist daudastundin vera a4
skurdstofunni. Einn vidmelandi hafdi verio vio liffeeraflutninga an pess ad nota
svaefingalyf og fannst pad mjog épaegilegt.

,»Svo forum vido med hann nidur, en hann dé hja mér inni 4 skurdstofu. bad fannst

mér vera danarstundin en pad var alltaf skrad bara uppi, adur en vid forum med hann
nidur a skurdstofu. bPannig ad skrad danarstund var uppi a gjorgeeslu”

,»Nei, ég held ad pad skipti ekki 6llu mali hvora, hvort semsagt augnablikid sem
madur adhyllist. Petta er buid ad akveda ad petta fari fram og madur kemur fram vid
vidkomandi eins og hann sé lifandi sofandi hvada semsagt skodun madur hefur a
pvi...... hvener ad daudastundin hafi verid, pa kemur madur alltaf eins fram vido hann
eins og hann sé lifandi sofandi, pangad til ad madur slekkur. bangad til ad pad er
buid ad fjarlegja liffeerin.  bogn....”

,,pad var bara buid ad akveda petta, viokomandi var... hann atti enga lifsvon, hann
var farinn i rauninni og pad var um pad ad rada ad bjarga pessum liffaerum til pess ad
pau keemu ad notum fyrir einhvern annan, eda fyrir einhverja adra. Og stundum voru
pad kannski 5 manns sem gatu kannski bjargast”

Einn vidmalandi taladi um ag ef til vill meetti lita pannig 4 ad daudastundirnar veru tvear.

.. €N sVOna pegar hugsunin og heilastarfsemin er farin pa, og pessi akvordun tekin,
pa er petta buid..svo er petta kannski tvisvar sinnum buid eda pannig”
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Pad getur verio erfitt ad lita 4 liffeeragjafann sem latinn pegar porf er 4 hugsa um hann

eins og lifandi veeri.

PO madur eigi nattirulega ad hugsa um einstaklinginn sem latinn en madur parf
natturulega ad halda allri starfsemi i lagi”

»Ja ja en pad er kannski pad er kannski eitt af pvi sem kannski veldur pvi ad manni
finnst madur vera med lifandi manneskju pangad til madur slekkur 4 vélinni ad madur
madur er i rauninni ad medhondla manneskjuna sem lifandi alveg pangad til ad
liffeerin eru farin ja af pvi madur svaefir og er ad gefa vokva og allt petta og lyf og
jafnvel antibiotika og fleira ...”

Stundum var pad erfitt ad utlit gjafans var ekki i samrami vid pad ad hann veeri latinn.

,,M¢ér fannst vid slita X sko fra fjolskyldunni, mér fannst vid vera vonda f6lkio, af pvi
ad pu sast ekkert ad X veeri ad deyja. bad var bara eins og X veeri sofandi, X var
ekkert.... pad voru engir averkar og ekki neitt”

»Meér fannst Y ekkert vera dainn fyrr en vid bara slokktum a vélinni”

,,Pad saust engir averkar 4 Z eda neitt pa finnst manni kannski pa finnst manni fyrst
oedlilegt ad Z eiginlega geti verid dainn”

,»En pa hafoi madur nattarulega fyrir framan sig pessa pappira sem pad var biid ad
fara yfir ndkvemlega og gera allar profanir og test og pannig ad parna madur vard
eiginlega bara ad lesa pad aftur og hérna stappa i sig stalinu”

,,M¢ér fannst pad sérstaklega med pennan unga einstakling, hann var ekki einu sinni
med marblett”

begar hjartad er ekki fjarlaegt getur pad slegid lengi p6 ad morg onnur lifferi séu farin.

»Si0an er slokkt & ondunarvélinni pegar petta er allt biid. Pad voru semsagt danskir
skurdlaeeknar sem komu. P& var buid ad gera samning vid Dani. Og pa var
monitorinn & og pa var svo 6huggulegat ad hjartad slo i alveg 3 korter eftir ad vid
slokktum 4 6ndunarvélinni”
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Flestum viomelendum fannst betra ad nota svefingalyf, p6 peir gerdu sér grein fyrir

ad pad var ekki til ad sveefa liffeeragjafann.

,»Og pad sem ad mér fannst sko svona halfohuggulegt vid petta var ad madur notadi
engin svafingalyf og mér fannst pad svo 6pagileg tilfinning”

»~Maour a ekki ad nota nein svaefingalyf vegna pess ad madur 4 ad vera svo viss um ad
vidkomandi er dainn ad pad parf ekki neitt”

,»Ja, einn [Ur erlenda teyminu] hérna leit svona upp og sa ad vid vorum med diprivan a
fullu og honum fannst petta svona 6parfi en gerdi enga athugasemd ef ad okkur lidi
betur med pad. Og svona eftir 4 ad hyggja pa er petta bara fyrir okkur sjalf pvi ad
madurinn er ekki med neina starfsemi”

,0g eins og stendur i einhverjum pappirum ad.. pa er pad ad nota petta lyf til vidbotar
pa er pad meira gert til ad roa starfsfolkid heldur en til pess ad vidkomandi viti ekki af
sér. b6 svo ad fredilega séd er pad ekki mogulegt”

,»Ja vid notudum svefingalyf, mjog litid en samt smavegis og pad var allt onnur
tilfinning, fannst mér”

Naudsynlegt ad vera vakandi fyrir mistokum. Vid megum aldrei taka pessu sem

sjalfsogoum hlut.

,»en ég held ad 1 allri sidfreedinni i kringum svona liffeeraflutning pa verdur madur
svona ad hugsa ad sa sem a0 gefur liffaerid hann 4 ad njota vafans. Alveg skelfilegt
lika, ef madur uppgotvar eftir 4, ad einhver hafoi lesid eitthvad vitlaust eda eitthvad
og vidkomandi var ekki latinn”

,Og maour geeti dottid inn i pessa gryfju, ef ad madur, pad er allt komid en pad er
sma vafi en vid getum ekki bedid lengur, ad pa myndi madur lata spitalann njota
vafans 1 stadinn fyrir sjiklinginn. ba nattarulega spilar inn i ad madur veit ad pad er
einhver sem bidur eftir liffzeri en sko audvitad 4 madur ekki ad hugsa svoleidis”

»--..alltaf mikilvaegast ad pad sé skjolstedingurinn sem nytur vafans”
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Réttleeting: Tilgangurinn me0 liffeeraflutningum er ad gefa liffeeri til peirra sem purfa
a peim ad halda. betta er liklega stersta gjof sem ein manneskja getur gefio. Hérna &
Islandi er ekki mikid um liffeeraigraedslur nema pa nyrnaigraedslur fra lifandi gjafa, pannig
a0 starfsfolk pekkir ekki mikid til pess hvad pad getur gert fyrir folk ad fa ny liffeeri. bad
var pvi mjog mikilvaegt ad fa ad vita hvad verdur um liffeerin. Bréf koma alltaf fra pvi
landi sem fer liffeerin og pad hefur gefio vidmaelendum mjog mikid ad lesa pau. Sumir
toludu um hversu mikilvaegt pad er ad folk sé¢ buid ad hugsa malid vardandi

liffeeraflutninga 4dur en eitthvad hugsanlega gerist.

,0g svo svo kom bréf fra peim og pad hafoi allt gengid svo ljomandi vel og mjog
margir sem fengu liffeeri. bu veist pad fer kannski eitt nyra i pennan, annad nyra i
hinn og pad voru bara fleiri fleiri manns. Petta hafdi heppnast svo vel og gengio vel
me0 alla. Pannig ad pad er lika misjafnt. Pad hafoi enginn hafnad liffeerunum sko, i
sambandi vi0 akkurat petta tilfelli”

,,J& a0 madur sjai arangur pessa mikla alags sem er audvitad vid ad vera viod
liffeeraflutning.....ad sveefa pennan einstakling....ad madur fai ad vita hvad verdur um
pessi lifferi. Mér fannst pad hjalpa”

,Pad er svo gott fyrir hin ad geta fengid liffeerin, geta fengid ad lifa”

»--.audvitad pad jakveaeda var ad parna var haegt ad bjarga mérgum, mérgum
mannslifum”

»-..petta er pvilik frelsun ad fa nyra”

,»¢g hef ni ekki hugsad um petta, pad er svo skrytid. ....Ja ég myndi piggja lifferi.
Eg hef svona dkvedna, ja ég hef lifslongun, ég myndi vilja gera svona pad sem hagt
veeri. Eins og t.d. nyru” ,pad er mjog erfitt ad purfa ad vera alltaf i bl6dskilun, ad
vera alltaf hadur pvi. Alltaf i blodskilun, madur myndi ekki sla hendinni & méti pvi
ad fanyra. Losna vid pad. Madur myndi vera mjog pakklatur fyrir pad”

,vegna pess ad pegar maour er ddinn, pa er madur dainn, pa er likaminn bara hulstur
utan um eitthvad sem var”

,Eg myndi vilja ad pad veri nytt ur mér eitthvad ef ad pad veri nytilegt”
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»Ja en... lifferagjof hja latnum manni, mér finnst ekki ad pad eigi ad vera spurning
madur parf ad horfa meira & pad hvad petta gefur 66rum mikid. Hvad pad breytir
lifinu ofbodslega mikid”

»---6g held ad hun hafi sett sig vio andlat hans af pvi hann gat hjalpad 6drum”

,-..60 pad er natturulega eins og er i 6llum transplontum ad liffeerid parf ad koma adur
en einhverjar fleiri kerfisbilanir verda”

begar folk gleymir ad hugsa um pa sem fa liffeerin sem er tilgangurinn med

liffeeraflutningum.

.. 0g €g reyndi ad tala um petta [ad aOrir eignast nytt 1if sem fa liffeeri] svona. ba
voru margir sem allt { einu bara f6ttudu petta pa. Peir h6fou aldrei hugsad um petta
svona, s0gou sumir. beir hofou bara séd petta sem endi 4 skurdarbordinu, pad pykir
hradilegt pegar sjuklingur deyr 4 skurdarbordi”

»--. €g hef frekar jakvada upplifun af transplanti en pad pydir ekki annad en ad hafa
mjog strangar krofur um transplant”

,»paod parf ad vera buid a0 reeda malin 16ngu 4dur, 4 medan allt er i godu gengi adur en
a0 nokkur slasast eda veikist, pad pydir vooa litid a0 tala um petta pegar petta skellur
4 manni”

Dami um pad pegar einstaklingur var pad slasadur ad ekkert gat bjargad lifi hans

nema ny lifur en svona apreifanleg demi sjast sjaldan 4 skurdstofunni.

,»X pakkadi bara kvidarholinu upp a4 pad ad hann feri 1 lifrartransplant og pad fannst
ekki lifur. Pessvegna segir madur: beir eiga rétt 4 sér pessir liffeeraflutningar”

,»En pad er bara ein spurning sem hjalpar folki svo mikid til pess ad taka akvordun en
pad er pessi spurning: Myndir pu vilja hafa adgang ad liffeeri ef ad pinn nanasti pyrfti
4 pvi a0 halda? Ef lif hans myndi velta & pvi?”
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Daudsfall, par sem liffeeri hefoi getad bjargad lifi (hefoi pad verio til) og viomeelandi atti patt i
sidustu kvedjustund

,O0g ég tok bara pa akvordun, ég leyfoi henni ad fara inn 4 skurdstofuna. Fer bara
med hana i 6llum f6tunum inn a skurdstofu, og €g opna skurdstofuhurdina og pa er
stelpan med medvitund af pvi ad hiin segir svona: Mamma! Og hun nar ad kyssa
hana og fer ut. Hun vaknadi aldrei aftur”

Reynsla eins vidmelanda sem var vid vinnu i utlondum.

»~Einhver sjuklingur sem ad gaf 2 nyru. ba voru kalladir 6 ad mig minnir inni i husid.
Tveir sem voru med forgang & pad og 2 til vara fyrir hvort nyra. Ef peir myndu ekki
passa fyrir nyrad. betta var alveg gridarleg eftirvaenting hja pessu folki”

»Svo ad fa svona nyra, ad fa svona liffeeri pad var fyrir mér.....mér fannst pad bara..
semsagt parna var tekin lifur og 2 nyru, ég sa pad bara fyrir mér ad parna lifnudu 2
eda 3 menn vid”

Einsemd: Svafingar vid liffeeraflutninga er ekki eitthvad sem folk getur talad
frjalslega um enda er starfsfolk bundid pagnarskyldu. Stundum leid vidmalendum mjog
illa eftir pessar svefingar. Best fannst peim ad geta talad um petta vid adra
svafingarhjukrunarfredinga. Einsemdin var lika stundum f6lgin i pvi ad finna og sja
likama gjafans deyja og fjara ut an pess ad adrir virtust taka eftir pvi. Ekki var bodid upp
a fundi utan einu sinni, par sem folk gat reett saman. Nuna er dllu starfsfolki bodid upp 4

fund eftir ad hafa unnid med erfio tilfelli 4 skurdstofunni.

,petta var bara svona og madur var marga daga ad jafna sig, mikid ad hugsa um petta,
liggur svolitid 4 manni, petta er vodalega sérstakt, skrytid og fair sem vita af pessu,
nema vid sem erum vidstodd”

,.Eg held samt gagnvart starfsfolki pa purfi ad raeda svona, pannig ad folk sé¢ medvitad
um ad pad sé verid ad gera gott og folk geti passad upp 4 ad allt s¢ gert 4 réttan hatt.
Folk sé medvitad um pad”

,,pad sem hefur hjalpad okkur er pad ad vid hofum sest nidur og talad saman bara
sjalfar og madur audvitad ordinn sjoadur i pessu alls konar..... taka 4 méti alls konar
hryllilegum slysum....ad madur brynjar sig og madur bara tekur petta verkefni...madur
bara rykur i petta og svo bara hugsar madur eftir a”
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,Og audvitad finnst manni pad svolitid opeagilegt ad pau, skella pessu 6llu ofan i
einhver isbox og hlaupa svo bara it og madur er bara einn, madur upplifir sig svolitid
einn eftir”

,»-..madur purfti ad brynja sig svoliti0 hressilega”

,Petta er alltaf parna og madur lifir med pessu og petta truflar mann ekkert dags
daglega en pegar a0 madur fer a0 rifja petta upp, pa yfist petta allt saman upp”

»Meér finnst nu bara sérstaklega med parna petta unga folk sem er ad taka vio skutunni
a0 pad parf a0 halda betur utan um pad heldur en ad var gert vid okkur”

Samantekt a niourstooum

Pad sem mér fannst merkilegt vido pemun var ad r6din & peim i viotolunum var mjog
svipud. begar viomalendur rifjudu upp liffeeraflutninga sem peir hofou verid vid pa
toludu peir fyrst um sorgina sem fylgdi svo ad virdingin fyrir manneskjunni veeri
lykilatridi. Vafi um ad petta veeri rétt, leitadi 4 flesta og sidan hugleiddu allir af hverju
peir vaeru ad pessu og til hvers petta vaeri. Folki fannst pad einnig standa fremur eitt
pessum adstedum enda eru lifferaflutningar sjaldgeefir og pad sem gerist 4 skurdstofunni
vid pessar adstedur er ekkert sem haegt er ad reeda um vid hvern sem er. [ nzsta kafla
verda umradur um nidurstodurnar og pa verda paer tengdar vid fredilega hlutann par sem

pad a vid.
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Umraeour

[ pessum kafla skoda ég pemun med rannséknarspurninguna i huga sem ég setti fram i
upphafi. Einnig hvort ad nidurstéour rannsdéknarinnar séu i samraemi vid fraedilegu

umfjollunina.

Sorg: betta pema kom fram hja flestum. Pad sem vakti athygli mina var ad i peim
vidtolum sem mikid var talad um sorgina pa hafoi vafinn og einsemdin mikid vaegi. Eftir
pvi sem folk var medmeeltara liffeeraflutningum pa var réttleetingarpemad sterkara. Ef
folk hugsadi mikid um ad liffeeraflutningar veeru 6drum til gods pa hafdi sorgin minna
vaegi. betta er i samraemi vid fredilegu umfjollunina. Par kom til demis fram ad fredsla
til starfsfolks skiptir miklu mali i sambandi vid vidhorf peirra til liffeeraflutninga. Sorgin
kom lika fram 1 pvi ad verid er ad svefa einstakling sem vaknar ekki aftur en einnig

veldur pad sorg ef gjafanum er synt virdingarleysi.

Virding: Petta pema kom fram hja 6llum sem lykilatridi fyrir pvi ad liffeeraflutningar
vaeru mogulegir. Djap virding fyrir gjafanum sem gefur liffeeri og adstandendum sem a
sorgarstundu hugsa um adra. Virdingarpemad var einnig tengt pvi ad vera talsmadur
gjafans 1 gegnum liffeeraflutningin og gata hagsmuna hans sem voru medal annars ad
gaeta pess ad allt faeri rétt fram og vera vakandi fyrir mistokum. Virdingarpemad var
tengt vafahugtakinu 4 pann hatt ad folk hugleiddi hvort gjafinn veeri 6rugglega heiladainn,
skodadi rannsoknir, jafnvel po pvi fyndist pad dparfi. Folk purfti ad hafa vissu fyrir pessu
til ad geta sagt ad pad hefdi gett hagsmuna gjafans og haft hann atid sem markmio i
sjalfu sér. Einnig t6ludu sumir vidmelendur um ad peir gaetu ekki fengio sig til ad fara
fra gjafanum, eftir a0 liffaerin eru farin, fyrr en honum var skilad 4 gjorgaesluna. betta er
fullkomlega i samreemi vio0 fraedilega hlutann og maetti par rifja upp virdingu fyrir
daudanum 4 midoldum, sidareglur hjukrunarfredinga og meginreglurnar fjoérar i

lifssiofraeoi.

Vafi: betta pema kom fram hja 6llum viomelendum. Peir hugsudu um mdoguleikann

a mistokum og sumir s6gou ad pad vaeri naudsynlegt ad hugsa um petta og skoda vel
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sjukraskrana til ad hafa gert allt rétt. betta pema er natengt virdingunni og pvi ad vera
talsmadur gjafans sem aftur tengist sidareglum hjukrunarfreedinga og meginreglunum
fjorum i lifssidfraedi. I freedilegu umfjolluninni er efinn um heiladaudaskilgreininguna
fyrirferdameiri. Nidurstada min vid lestur fraeedilegu heimildana er ad ef einstaklingurinn
getur aldrei vaknad aftur, allt salarlif er horfid, pa breytir pad ekki 6rldgum hins
heiladana, hvort pu litur 4 hann sem latinn, deyjandi eda lifandi. Hann mun ekki geta
vaknad aftur. Pad skiptir hins vegar mali lagalega og sidferdilega til ad hagt sé ad setja
mork sem ekki ma fara yfir. Pessi mork eru naudsynleg fyrir adstandendur og starfsfolk
til ad ekki sé verid ad fotum troda réttindi sjuklingsins eda brjota 16g. Einn vidmelandi
taladi um ad ef til vill meetti lita & pad pannig ad daudastundirnar veeru tver. Ein 4
gjorgeslunni pegar liffeeragjafinn veeri urskurdadur latinn og sidan onnur pegar slokkt
veeri a4 Ondunarvélinni 4 skurdstofunni eftir ad liffeerin veeru tekin. Annar viomaelandi
taladi um ad hann kemi fram vid liffeeragjafann eins og hann veeri lifandi sofandi par til
slokkt vaeri & ondunarvélinni.

bad trufladi lika vidmelendur ef ad utlit gjafans var ekki i samraemi vid pad ad hann
veeri latinn. Hann leit bara 0t eins og hann vari sofandi. Einnig purftu vidmelendur ad
hugsa um gjafann eins og hvern annan sjikling i svefingu, skra lifsmork, gefa lyf og
fleira. Pad er heldur ekki i samrami vid pad sem gert er fyrir latinn einstakling.
Sveaefingalyf eru notud og vidmelendum fannst pad betra po6 peir gerdu sér grein fyrir ad
pad veeri 6parfi ad sveefa lifferagjafann. Hins vegar eru svefinga og verkjalyf oft
naudsynleg i svefingum vid liffeeraflutninga til ad hafa stjorn & lifsmoérkum. Pad er afar

mikilveegt fyrir liffeerin ad halda lifsmdérkum stéougum, til ad pau haldi gedum sinum.

Réttleeting: Réttleting kom fram hja 6llum viomaelendum minum en peir téludu samt
mismikid um pad. Prir viomalandur pekktu til félks sem hafoi fengio liffeeri Peir téludu
minna um sorgina sem fylgir pessum adgerdum. Adrir voru mjog medvitadir um hvad
liffeerin pyddu fyrir pegana, jafnvel po6 peir pekktu ekki til liffeerapega. Sumir hugsudu
minna um hvad yrdi um lifferin enda eru engar adgerdir framkvemdar hér & landi par
sem steerri lifferi ur latnum gjafa eru greedd 1 pega. Allir t6ludu um hvad pad skipti miklu
mali ad vita hvad yrdi um lifferin. Ad fa bréfin fra pvi landi sem liffeerin foru til var
mjog mikilvaegt. Ad vita hvort liffeerin hefou komid ad gagni og hversu margir hefou
fengid liffeeri. Pad kom & 6vart ad fair vidmaelendur h6fou hugsad um ad vilja eiga
adgang ad lifferum sjalfir en vildu frekar ad born peirra hefou adgang. Allir vildu gefa

liffeeri sin ef heegt vaeri ad nota pau. Tveir vidmalendur voru bunir ad raeda pessi mal
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innan fjolskyldunnar og bentu 4 naudsyn pess ad vera bliin ad reda petta ef spurningin um
lifferaflutninga keemi upp. I fraedilegu umfjolluninni kom pad medal annars fram ad
fredsla um lifferaflutninga skiptir miklu mali fyrir starfsfolk. Sidareglur
hjikrunarfreedinga og meginreglurnar fjorar 1 lifssidfraedi eiga hér vid um liffeerapegana i
pessum kafla en eins og 4dur hefur komid fram pa 4 petta atridi ekki vio 1 pessu samhengi

par sem ekki fara fram meirihattar liffeeraigradslur fra latnum gjafa hér 4 landi.

Einsemd: Flestir fundu til einsemdar eda einangrunar i sambandi vid pessar adgerdir.
bé kannski adallega tilfinningalega. Pad er ekki hagt ad tala um pessar tilfinningar vid
hvern sem er enda eru svafingahjikrunarfredingar bundnir pagnarskyldu eins og annad
heilbrigoisstarfsfolk. Folk er kannski ekki ad hugsa um petta & hverjum degi en svo gerist
eitthvad sem yfir pessar tilfinningar upp. Oft t6ludu hjukrunarfredingarnir hver vid
annan og i sambandi vid einn liffeeraflutning var haldinn svokalladur vidrunarfundur.
Niina er starfsfolki bodid upp 4 fund i kjolfar erfidra tilfella 4 skurdstofunni. 1 einni
rannsokn sem ég fann var talad ad petta veaeri skelfileg lifsreynsla ad vera vid svona

adgerdir en annars fannst 1itid um pennan malaflokk.

Visindalegt gildi rannsoknarinnar

Pad er von min ad pessi rannsokn muni auka umradu og fredslu um sidferdileg alitamal
vi0 lifferaflutninga og bendi a pad sem er abotavant. Aukist umraedan medal
svaefingarhjukrunarfredinga mun pad lika skila sér ut i samfélagid en par hefur 1itid verid
reett um liffeeraflutninga sidastlidin ar. Vid skodun fradilegra heimilda fannst engin
rannsokn sambarileg vid pessa og pvi @tti hin ad hafa gildi fyrir pa sem vilja fredast um
vidfangsefnid. Vegi pessarar rannsoknar fyrir sidfredinga finnst mér vera su vitneskja
ad umraedur um lifferaflutninga taka sifelldum breytingum. Helstu dhrifavaldar eru
teekniframfarir og pvi parf ad setja sig inn i paer og sja hvada breytingar 4 sidferdilegum
verdmatum verda i kjolfarid. A0 auki tel ég ad pessi rannsokn geti veitt sidfreedingum
innsyn i starf svaefingarhjukrunarfredinga og pau sidferdilegu vandamal sem peir glima

vi0 1 starfi sinu.
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Lokaoro

“Hvada sidferdilegu spurningar vakna hja sveefingarhjukrunarfreedingum pegar peir
annast sveefingu liffeeragjafa sem hefur verio urskurdadur heiladainn?”

betta var rannsdknarspurningin sem ¢ég setti fram i upphafi. Eftir ad hafa skodad
pemun gaumgefilega tel ég ad mér hafi tekist ad svara henni. Svarid vid
rannsoknarspurningunni um pad hvada spurningar pad veru sem voknudu hja

svafingarhjukrunarfredingunum eru eftirfarandi:
Er 6ruggt ad einstaklingurinn sé heiladainn og geti aldrei vaknao aftur?
Er réttletanlegt ad taka liffeerin?

Fyrri spurningin tengist vafapemanu beint og sidan virdingarpemanu par sem
hagsmunir gjafans eru avalt hafdir ad leidarljosi. Sidari spurningin tengist pvi i raun
hvort liffeeragjafir séu 6rugglega pess virdi. Lifferagjafir eru aukid alag a adstandendur
og starfsfolk og tengist pannig sorgar, réttleetingar og einsemdarpemanu. Hins vegar eru
liffeeragjafir nytt lif fyrir liffeerapega en par sem engar meirihattar liffeeraigradslur ar
latnum gjofum fara fram hér 4 landi er petta atridi kannski ekki eins augljost. 1 1josi
pessarra spurninga sé €g ad ef til vill maetti auka vid fradslu til
sveefingarhjukrunarfredinga um liffeeraflutninga. Frekari rannsoknir getu pé verid ad
athuga reglulega hvernig svafingarhjukrunarfraedingar lita & pad ad taka patt i pessum
adgerdum og hvort pad atti ad gefa folki kost 4 ad taka aldrei patt i liffeeraflutningum.
Ef til vill maetti segja ad rannsdknin dragi fram mannlega pattinn vid sidferdilega
réttletingu 4 liffeeraflutningum. En einnig setji hin spurningamerki vid pad hvort verid

s¢ a0 leggja of mikid 4 einstaklinginn.

75



Heimildaskra

Abouna, G. M. "Ethical Issues in Organ Transplantation." Medical Principles and
Practice 12, no. 1 (2003): 54-69.

Alfredsson, Stefan, and Valgerdur Grimsdottir. "Agrip af Sogu Sveefingarhjikrunar."
Reykjavik: Endurmenntunarstofnun Hi. [Outgefid lokaverkefni], 2000.

Appleton, J. V. "Analysing Qualitative Interview Data: Addressing Issues of Validity and
Reliability." Journal of Advanced Nursing 22, no. 5 (1995): 993-7.

Arie, F. "Ethical Issues of Transplant Coordinators in Japan and the Uk." Nursing Ethics
15, no. 5 (2008): 656-69.

Arnason, Vilhjalmur. Sidficedi lifs og dauda: Erfidar Akvardanir I Heilbrigdispjonustu.
Reykjavik: Rannsoknarstofnun i sidfredi, 1993.

Bankert, Marianne. Watchful Care: A History of America's Nurse Anesthetists. New
York: Continuum, 1989.

Beauchamp, Tom L., and James F. Childress. Principles of Biomedical Ethics. 5th ed.
Oxford: Oxford University Press, 2001.

Beecher, HK., and The Ad Hoc Committee. "A Definition of Irreversible Coma." JAMA:
The Journal of the American Medical Association 205, no. 6 (1968): 85-8.

Bjornsson, Bjorn, Mikael M. Karlsson, Pall Asmundsson, and Vilhjalmur Arnason.
Sidfreedileg alitsgerd um Skilgreiningu Dauda og Brottnam Liffcera. Reykjavik:

Rannsoknarstofnun i sidfradi, 1992.

Boucek, M. M., C. Mashburn, S. M. Dunn, R. Frizell, L. Edwards, B. Pietra, and D.
Campbell. "Pediatric Heart Transplantation after Declaration of Cardiocirculatory

Death." New England Journal of Medicine 359, no. 7 (2008): 709-14.

Bruzzone, P. "Religious Aspects of Organ Transplantation." Transplantation Proceedings

40, no. 4 (2008): 1064-7.

Clissett, P. "Evaluating Qualitative Research." Journal of Orthopaedic Nursing 12, no. 2
(2008): 99-105.

76



Cohen, J., S. B. Ami, T. Ashkenazi, and P. Singer. "Attitude of Health Care Professionals
to Brain Death: Influence on the Organ Donation Process." Clinical Transplantation

22, no. 2 (2008): 211-5.

Cohen, M.Z. "A Historical Overview of the Phenomenological Movement." Image - The

Journal of Nursing Scholarship 19, no. 1 (1987): 31-4.

Cooper, T., and S. C. Mitchell. "Cardiac Transplantation: Current Status."
Transplantation Proceedings 1, no. 2 (1969): 755-7.

Debesay, J., D. Naden, and A. Slettebo. "How Do We Close the Hermeneutic Circle? A
Gadamerian Approach to Justification in Interpretation in Qualitative Studies."

Nursing Inquiry 15, no. 1 (2008): 57-66.

Detry, O., S. Laureys, M. E. Faymonville, A. De Roover, J. P. Squifflet, M. Lamy, and
M. Meurisse. "Organ Donation after Physician-Assisted Death." Transplant
International 21, no. 9 (2008): 915.

Dopson, L. "St. Thomas's Parish Vestry Records and a Body-Snatching Incident." British
Medical Journal 2, no. 4618 (1949): 69.

Durall, A. L., P. C. Laussen, and A. G. Randolph. "Potential for Donation after Cardiac
Death in a Children's Hospital." Pediatrics 119, no. 1 (2007): e219-24.

Dykstra, A. "Should Incentives Be Used to Increase Organ Donation?" Plastic Surgical

Nursing 24, no. 2 (2004): 70-4.

Field, Peggy-Anne, and Janice M. Morse. Nursing Research: The Application of
Qualitative Approaches. Rockville, Md.: Aspen Systems Corp., 1985.

Freye, E. "Cerebral Monitoring in the Operating Room and the Intensive Care Unit - an
Introductory for the Clinician and a Guide for the Novice Wanting to Open a
Window to the Brain. Part li: Sensory-Evoked Potentials (Ssep, Aep, Vep)." Journal
of Clinical Monitoring and Computing 19, no. 1-2 (2005): 77-168.

Gangemi, A., I. G. Tzvetanov, E. Beatty, J. Oberholzer, G. Testa, H. N. Sankary, B.
Kaplan, and E. Benedetti. "Lessons Learned in Pediatric Small Bowel and Liver

Transplantation from Living-Related Donors." Transplantation 87, no. 7 (2009):
1027-30.

71



Godwin, Steve. 2005. Transfusions, Transplants, and Jehovah's Witnesses. In Watchman
Fellowship of Alabama. http://www.wfial.org/index.cfm?fuseaction=artJws.

article 2 (Sott 9. jantar 2010).

Halldorsdottir, Sigridur. "The Vancouver School of Doing Phenomenology." In
Qualitative Research Methods in the Service of Health, edited by Bengt Fridlund
and Cathrine Hildingh, 47-81. Lund: Studentlitteratur, 2000.

Huddle, T. S., M. A. Schwartz, F. A. Bailey, and M. A. Bos. "Death, Organ
Transplantation and Medical Practice." Philosophy, Ethics, and Humanities in

Medicine 3 (2008): 5.

Hunter, John. The Natural History of the Human Teeth: Explaining Their Structure, Use,
Formation, Growth, and Diseases; a Practical Treatise on the Diseases of the
Teeth: Intended as a Supplement to the Natural History of Those Parts. Special ed.
Birmingham, Ala.: Classics of Dentistry Library, 1979.

Hychner, R.H. "Some Guidelines for the Phenomenological Analysis of Interview Data."

Human Studies 8, (1985): 279-303.

Irving, C. A., J. V. Cassidy, R. C. Kirk, M. Griselli, A. Hasan, and D. S. Crossland.
"Successful Bridge to Transplant with the Berlin Heart after Cavopulmonary Shunt."
Journal of Heart and Lung Transplantation 28, no. 4 (2009): 399-401.

Jasper, M. A. "Issues in Phenomenology for Researchers of Nursing." Journal of

Advanced Nursing 19, no. 2 (1994): 309-4.

Joffe, A. R. "The Ethics of Donation and Transplantation: Are Definitions of Death Being
Distorted for Organ Transplantation?" Philosophy, Ethics, and Humanities in
Medicine 2 (2007): 28.

Jonas, H. "The Burden and Blessing of Mortality." Hastings Center Report 22, no. 1
(1992): 34-40.

Jonas, Hans. Philosophical Essays: From Ancient Creed to Technological Man. Chicago:
University of Chicago Press, 1980.

Jonasdottir, Fanney. "Vinnuleiobeiningablad fyrir Sveefingahjukrunarfreedinga vio
Liffeeraflutninga." 2000. [Ottgefid handrit].

78



Kant, Immanuel, Grundvollur ad frumspeki siolegrar breytni. Pyd Gudmundur H.
Frimannsson. Reykjavik: Hid Islenska Bokmenntafélag, 2003.

Karason, S., R. Johannsson, K. Gunnarsdottir, P. Asmundsson, and Sigvaldason; K.

"Liffaeragjafir 4 Islandi 1992-2002." Leknabladid 91, no. 5 (2005): 417-22.

Koch, T. "Interpretive Approaches in Nursing Research: The Influence of Husserl and

Heidegger." Journal of Advanced Nursing 21, no. 5 (1995): 827-36.

Kvale, S. "The Qualitative Research Interview: A Phenomenological and Hermeneutical
Mode of Understanding." Journal of Phenomenological Psychology 14, no. 1
(1983): 171-96.

Leonard, Victoria W. "A Heideggerian Phenomenological Perspective on the Concept of

the Person." In Interpretive Phenomenology: Embodiment, Caring, and Ethics in
Health and Illness, edited by Patricia E. Benner, 43-63. Thousand Oaks, Calif.: Sage
Publications, 1994.

Lincoln, Yvonna S., and Egon G. Guba. Naturalistic Inquiry. Beverly Hills, Calif.: Sage, 1985.

Lock, Margaret M. Twice Dead: Organ Transplants and the Reinvention of Death,
California Series in Public Anthropology, 1. Berkeley: University of California
Press, 2002.

Log um akvordun 4 dauda nr. 15/1991.

Log um brottnam liffeera nr. 16/1991.

L6g um meodferd personuupplysinga nr. 77/2000.

Lo6g um heilbrigdispjonustu nr. 59/2008.

Log um réttindi lifandi liffeeragjafa til timabundinnar fjarhagsadstodar nr. 40/2009.

Magnusson Sveinn, Kristjdn Gudjonsson, Magnas Bodvarsson, and Rundélfur Palsson.
2008. Skyrsla Liffeeraigreedslunefndar 2003-2007. http://www.heilbrigdis
raduneyti.is/media/frettir/Liffaraigradslunefnd skyrsla.DOC (Sétt 9. jantiar 2010).

Manen, Max van. Researching Lived Experience: Human Science for an Action Sensitive
Pedagogy, Suny Series in Philosophy of Education. [Albany, N.Y.]: State University
of New York Press, 1990.

79



Mathur, M., S. Taylor, K. Tiras, M. Wilson, and S. Abd-Allah. "Pediatric Critical Care
Nurses' Perceptions, Knowledge, and Attitudes Regarding Organ Donation after
Cardiac Death." Pediatric Critical Care Medicine 9, no. 3 (2008): 261-9.

Melvin, C.S., and B.S. Heater. "Organ Donation: Moral Imperative or Outrage?" Nursing
Forum 36, no. 4 (2001): 5-14.

Morse, Janice M. "Designing Funded Qualitative Research." In Handbook of Qualitative
Research, edited by Norman K. Denzin and Yvonna S. Lincoln, 220-36. Thousand
Oaks, Calif.: Sage, 1994.

—— "Stratigies for Sampling." In Qualitative Nursing Research: A Contemporary
Dialogue, edited by Janice M. Morse, 127-45. Newbury Park, Calif.: Sage
Publications, 1991.

——, and Peggy Anne Field. Nursing Research: The Application of Qualitative
Approaches. 2nd ed. London: Chapman & Hall, 1996.

Murphy, Frank L., Leroy D. Vandam, Robert D. Dripps, James E. Eckenhoff, and David E.
Longnecker. Introduction to Anesthesia. 9th ed. Philadelphia, Pa.: Saunders, 1997.

Ott, H. C., T. S. Matthiesen, S. K. Goh, L. D. Black, S. M. Kren, T. I. Netoff, and D. A.
Taylor. "Perfusion-Decellularized Matrix: Using Nature's Platform to Engineer a

Bioartificial Heart." Nature Medicine 14, no. 2 (2008): 213-21.

Paley, J. "Misinterpretive Phenomenology: Heidegger, Ontology and Nursing Research."
Journal of Advanced Nursing 27, no. 4 (1998): 817-24.

Palsson, R. "Lifferagjafir 4 Islandi — Betur ma ef duga skal.” Leeknabladid 91, no. 5
(2005): 404-5.

Pont Castellana, T., N. Masnou Burrallo, R. M. Gracia Gonzalo, M. Barreto, E. Duque
Guilera, J. Portillo Diez, N. Vila Grane, P. Salamero Baro, and R. Deulofeu
Vilarnau. "Health Care Professionals: What Do They Know About Organ
Donation?" Progress in Transplantation 18, no. 2 (2008): 141-5.

Rawls, John. "A Theory of Justice." In Ethics in Practice: An Anthology, edited by Hugh
LaFollette, 565-77. Malden, MA: Blackwell Pub., 2007.

80



Reader's Digest. "The Nicholas Green Foundation". In, Reader's Digest Association Ltd,
http://www.nicholasgreen.org/rdigest.html. (s6tt 17. oktober, 2009).

Regehr, C., M. Kjerulf, S. R. Popova, and A. J. Baker. "Trauma and Tribulation: The
Experiences and Attitudes of Operating Room Nurses Working with Organ Donors."
Journal of Clinical Nursing 13, no. 4 (2004): 430-7.

Richardson, R. "Human Dissection and Organ Donation: A Historical and Social

Background." Mortality 11, no. 2 (2006): 151-65.

Sandelowski, M. "Sample Size in Qualitative Research." Research in Nursing & Health
18, no. 2 (1995): 179-83.

Sanner, M. "Attitudes toward Organ Donation and Transplantation. A Model for
Understanding Reactions to Medical Procedures after Death." Social Science &

Medicine 38, no. 8 (1994): 1141-52.

Shelley, E.G. and the Judical Council. "Ethical Guidelines for Organ Transplantation."
JAMA: The Journal of the American Medical Association 205, no. 6 (1968): 89-90.

Shemie, S. D. "Clarifying the Paradigm for the Ethics of Donation and Transplantation:
Was 'Dead' Really So Clear before Organ Donation?" Philosophy, Ethics, and
Humanities in Medicine 2 (2007): 18.

Sidareglur FIH. Félag islenskra hjukrunarfradinga, http://www.hjukrun.is/?PagelD=117.
(sott oktober 2009).

Simmons, S. "From Paradigm to Method in Interpretive Action Research." Journal of

Advanced Nursing 21, no. 5 (1995): 837-44.

Starks, H., and S. B. Trinidad. "Choose Your Method: A Comparison of Phenomenology,
Discourse Analysis, and Grounded Theory." Qualitative Health Research 17, no. 10
(2007): 1372-80.

Townsend, J. D. "Moral Problems in the Use of Borrowed Organs, Artificial and
Transplanted." Annals of Internal Medicine 60, no. 2 (1964): 309-13.

Truog, R. D. "End-of-Life Decision-Making in the United States." European Journal of
Anaesthesiology. Supplement 42 (2008): 43-50.

81



Truog, R. D., and F. G. Miller. "The Dead Donor Rule and Organ Transplantation." New
England Journal of Medicine 359, no. 7 (2008): 674-5.

Uejima, T. "Anesthetic Management of the Pediatric Patient Undergoing Solid Organ
Transplantation." Anesthesiology Clinics of North America 22, no. 4 (2004): 809-26.

Ullah, S., L. Zabala, B. Watkins, and M. L. Schmitz. "Cardiac Organ Donor
Management." Perfusion 21, no. 2 (2006): 93-8.

Van Norman, G. A. "A Matter of Life and Death: What Every Anesthesiologist Should
Know About the Medical, Legal, and Ethical Aspects of Declaring Brain Death."
Anesthesiology 91, no. 1 (1999): 275-87.

Walters, A. J. "The Phenomenological Movement: Implications for Nursing Research."

Journal of Advanced Nursing 22, no. 4 (1995): 791-9.

82



Fylgiskjol

83



AN
v

LANDSPITALI

Kynningarbréf

Sveefingar vio liffeeraflutninga, sioferdileg dlitamal

Med pessu bréfi er €g ad kynna rannsokn sem ég hef fengid leyfi til ad framkvama
medal svaefingarhjukrunarfredinga. Rannsdknin er lokaverkefni mitt i meistaranami i
Heilbrigdis og lifssidfraedi vid hugvisindasvid Haskoéla Islands. Leidbeinendur eru Salvor
Nordal forstodumadur Sidfradistofnunar og Asgeir Valur Snorrason kliniskur
sérfreedingur i svaefingarhjukrun MSc vid Landspitala.

Tilgangur rannsoknarinnar er ad athuga hvernig svafingarhjikrunarfraedingar lita &
pau sidferdilegu alitamal sem snua ad lifferaflutningum og hvort pad er ef til vill eitthvad
sérstakt sem pessi hopur hefur fram ad feera 1 1j6si pess ad hann svafir lifferagjatann
pegar liffeerin eru fjarlegd. Einnig hef ég dhuga 4 ad vita hvort
svaefingarhjukrunarfredingunum finnst einhverju abotavant i sambandi vid svafingar
liffeeragjafa og hvernig maetti beta pad.

Rannsoknin er eigindleg og tekin verda viotol vid 5-8 svaefingahjukrunarfredinga sem
hafa svaft vid lifferaflutninga. Reikna ég med ad vidtolin taki um 60 minatur. Eg mun
bjoda patttakendum upp 4 ad hata milligdngu um viotal vid sjukrahusprest ef a parf ad
halda. Vidtolin verda hljooritud og sidan skrad i tolvu. Ef einhver personugreinanleg
gogn koma fram verdur peim eytt vio ritun. Adeins undirritud og leidbeinendur hafa
adgang ad gognunum. Pegar urvinnslu gagna er lokid verdur peim eytt.

Sidanefnd stjornsyslurannsokna LSH og framkvamdastjori hjokrunar hafa veitt leyfi
fyrir rannsdkninni og rannsoknin hefur einnig verid tilkynnt til personuverndar. Medferd
personuupplysinga og skraning verdur i samraemi vid 16g nr. 77/2000 sem finna ma a
slodinni: http://www.althingi.is/lagas/nuna/2000077.html.

Ef pu hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i pessari rannsoékn eda vilt haetta
patttoku 1 henni getur pti sntiid pér til sidanefndar stjornsyslurannsdkna & LSH, Eiriksgdtu
5, 101 Reykjavik, simi 543-1334, netfang karolins@landspitali.is

Virdingarfyllst

Guobjorg Svava Ragnarsdottir, svefingarhjukrunarfredingur
Gsm: 6956983/ gudsrag@landspitali.is / gsr2@hi.is
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Upplyst sampykki

Sveefingar vio liffeeraflutninga, sioferdileg dlitamal

Keri svefingarhjukrunarfredingur

Eg undirritud er svafingarhjukrunarfreedingur ad ljuka meistaranami i heilbrigdis og
lifssidfraedi vid hugvisindasvid Haskola fslands. Lokaverkefnid mitt fjallar um svaefingar
vi0 lifferaflutninga og sidferdileg alitamal pvi tengdu. Leidbeinendur minir eru Salvor
Nordal forstodumadur Sidfradistofnunar og Asgeir Valur Snorrason kliniskur
sérfreedingur 1 svaefingarhjukrun MSc vid Landspitalann.

Tilgangur rannsoknarinnar er ad athuga hvernig svafingarhjikrunarfraedingar lita &
pau sidferdilegu alitamal sem snua ad lifferaflutningum og hvort pad er ef til vill eitthvad
sérstakt sem pessi hopur hefur fram ad feera 1 1j6si pess ad hann svafir lifferagjatann
pegar liffeerin eru fjarlegd. Einnig hef ég dhuga 4 ad vita hvort
svaefingarhjukrunarfredingum finnst eitthvad dbotavant i sambandi vid svaefingar
liffeeragjafa og hvernig maetti beeta pad.

Rannsoknin felst i vidtolum vid 5-8 sveefingarhjukrunarfredinga sem hafa sveeft vid
liffeeraflutninga. Tekid verdur amk eitt vidtal vid hvern hjikrunarfraeding og reikna ég
med um 60 minttum. Vidtolin verda hljodritud og sidan skrad i tolvu. Ef einhver
personugreinanleg gogn koma fram 1 vidtlunum, verdur peim eytt vid ritun.
Rannsoknargdgn verda geymd 4 laestum stad pegar ekki er verid ad vinna med pau.
Adeins undirritud og leidbeinendur hafa adgang ad gégnunum. Ef ég mun njota adstodar
vid ritun vidtalanna mun vidokomandi skrifa undir pagnarskyldu. Pegar urvinnslu gagna er
lokid verdur peim eytt.

bér er frjalst ad hafna patttoku eda ad draga patttdku pina i rannsokninni til baka
hvenar sem er an eftirmala eda utskyringa. bu getur einnig neitad ad svara einstokum
spurningum eda einstokum efnisatridum i vidtalinu. Fyllsta trinadar verdur gatt og
gbgnin verda ekki merkt med nafni.

Sidanefnd stjornsyslurannsokna LSH og hjikrunarforstjori LSH hafa veitt leyfi fyrir
rannsokninni og hiin hefur einnig verid tilkynnt til personuverndar. Medferd og skraning
verdur i samraemi vid 16g nr 77/2000: http://www.althingi.is/lagas/nuna/2000077.html.

Ef pt hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i pessari rannsokn eda vilt haetta
patttoku 1 henni getur pu snuid pér til sidanefndar stjornsyslurannsdkna 4 LSH, Eiriksgotu
5, 101 Reykjavik, simi 543-1334, netfang karolins@landspitali.is

Kerar pakkir fyrir patttkuna

Guobjorg Svava Ragnarsdottir, svefingarhjukrunarfraedingur
Gsm: 6956983 / gsr2(@hi.is / gudsrag@]landspitali.is

Meér hefur verid kynntur tilgangur rannsdknarinnar og i hverju patttaka min er folgin.
Eg er sampykk(ur) patttoku.

Undirskrift dagsetning
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Gudbjorg Svava Ragnarsdéttir
Sundlaugavegi 26
105 Reykjavik
Persénuvernd
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Reykjavik 11. febréiar 2009
Tilvisun: 54262/2009/ LSL/-

Hér med stadfestist ad Persénuvernd hefur méttekid tilkynningu { ydar nafni um vinnshu persénuupplysinga
Tilkynningin er nr. $4262/2009 og fylgir afrit hennar hjilagt.

Allar tilkynningar sem berast Persénuvernd birtast sjilfkrafa 4 heimasidu stofnunarinnat.
Tekid skal fram a8 med méttoku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af hilfu
Persénuverndar um efni peirra.

Virdingarfyllst,
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Hjal: - Tilkynning nr. $4262/2009 um vinaosl persénuupplysinga.
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Efni: Osk um leyfi til ad framkvaema rannsékn medal svefingarhjikrunarfredinga 4
Landspitala.

[ bréfi dagsettu 20. jantar sl. er oOskad eftir leyfi til ad framkvema rannsékn medal
sveefingarhjikrunarfradinga 4 Landspitala. Rannsoknin er lokaverkefni i meistaranédmi i heilbrigdis-
og lifssidfredi vid hugvisindasvid Haskéla Islands. Leidbeinendur eru Salvér Nordal forstédumadur
Sidfredistofnunar og Asgeir Valur Snorrason Kliniskur sérfredingur i sveefingarhjikrun MSc vid
Landspitalann.

Tilgangur rannséknarinnar er ad kanna vidhorf svafingarhjikrunarfreedinga til peirra sidferdilegu
alitamala sem snia ad liffeeraflutningum og hvort pessi hépur hafi eitthvad sérstakt fram a8 feera f 1j6si
pess a0 hann svafir lifferagjafann pegar liffeerin eru fjarleegd. Notud verdur eigindleg
rannséknaradferd sem byggist & Vancouver School of Phenomenology.

Undirritud veitir hér med leyfi til ofangreindrar kénnunar i samrami vid framlagda lysingu, ad veittu
leyfi sidanefndar stj6rnsyslurannsékna & Landspitala.

Med bestu 6skum um gott gengi.
CndTpuntet#er

Anna Stefansdéttir {
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Helga Kristin Einarsdottir, svidsstjori hjikrunar a svefinga-, gjorgasiu-, og skurdstofusvioi.
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