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Agrip

Meistararitgerdin fjallar um sidferdileg alitamal tengd naeringarmedferd um gorn og
hver réttur sjuklings er til ad piggja eda hafna slikri medferd. Naering um gorn er notud
begar sjuklingur getur ekki naerst um munn af einhverjum astedum. Ef gefa parf
neeringu til lengri tima er gerd adgerd par sem naringarslongu er komid fyrir i maga i
gegn um had med adstod speglunartekni. Slik adgerd kallast & ensku percutaneous
endoscopic gastrostomy (PEG adgerd). Upplyst sampykki parf fyrir PEG adgerd og
neeringu par sem um leeknismedferd er ad reeda sem getur haft fylgikvilla i for med sér
og verid byrai fyrir sjaklinginn. Oftast pegar akvedid er ad nera sjukling med
gervinaringu er pad gert i leeknisfreedilega vidurkenndum tilgangi par sem naringin
vidheldur likamsstarfsemi sjuklings, batir lifsgeedi hans og lifslikur. Neringarmedferd
er lifsvidhaldandi medferd par sem enginn getur lifad ef hann getur ekki naerst. Af
reynslu héfundar sem meltingarlaeknis hafa komid upp tilfelli par sem honum hefur pétt
abending adgerdarinnar og pa medferdarinnar vafasom ut fra leeknisfreedilegum og
sidferdilegum sjonarmidum. [ sumum pessara tilvika hefur sjiklingurinn greinilega
ekki verid heefur til ad taka akvoroun um slika medferd sem vekur upp spurningu um
rétt sjuklings til ad hafna eda piggja neeringarmedferd.

Tilgangur og markmid verkefnisins var ad kanna hvort fjallad hefur verid um
alitamal vardandi PEG adgerd til neringar um gorn, skilgreina vandamalin, finna tidni
slikra vandamala hérlendis og meta pau gagnrynid Ut fra sidareglum og adsteedum
sjuklinganna.

Samkvaemt erlendum ranns6knum eru sidferdileg alitamal tengd gervinaringu
og vokvun algeng og oft erfid malefni fra sidfreedilegum sjénarholi. Oftast er um ad
reeda sjuklinga med endastigs sjukdéma, svo sem krabbamein eda heilabilun og
sjuklinga sem fengid hafa heilaskada og lent i varanlegu skynlausu astandi. | pessum
sjuklingah6pum getur naeringarmedferdin, og pa um leid PEG adgerdin, verid gagnslaus
leeknismedferd i peim skilningi ad han pjonar ekki eiginlegum markmidum medferdar
sem er ad minnka byrdi, beeta lifsgeedi og lina pjaningar.

I rannsékn minni sem n&di yfir allar PEG adgerdir sem gerdar voru & Islandi 4 10
ara timabili fundust atta tilfelli sem ég mat sem sioferdileg alitamal. Sjo tilfelli voroudu
bad ad hefja naeringu hja sjuklingum med endastigs sjukdéma og eitt ad heaetta naeringu
hja sjuklingi i varanlegu skynlausu &standi. Eg rokstuddi pad med sidfraedilegri nalgun
ad naringarmedferd var ekki videigandi i pessum tilfellum. [ sumum tilfellanna var
sjalfraedi sjuklings ekki virt. Eins bendir rannsoknin til ad naeringarmedferd er i sumum
tilfella hafin vegna vanpekkingar medferdaradila & sidferdilegum pattum hér ad lutandi
og einnig er mogulegt ad sjuklingur og/eda adstandendur fai ekki naegilegar upplysingar
um avinning, ahattur og byrdi PEG adgerdar og neeringarmedferdar.

Til ad feekka sioferdilegum alitamalum og standa vérd um hagsmuni sjuklinga
parf ad skoda og meta hvert tilfelli par sem oskad er eftir PEG adgerd til neringar hja
og hefja pverfaglegar umraedur um pau tilfelli sem teljast til sidfreedilegra alitamala. |
lokakafla ritgerdarinnar set ég upp toflur og leidbeiningar um pé peaetti sem hafa parf i
huga pegar sidferdileg vandamal koma upp hvad petta vardar.




Abstract

In this thesis | discuss and evaluate ethical issues and dilemmas related to percutaneous
endoscopic gastrostomy (PEG) procedures and artificial nutrition and hydration (ANH).
PEG procedure is performed for patients who can not eat for some reason and thus need
long term enteral nutrition. In selected patients enteral nutrition can maintain nutritional
status, improve quality of life and prolong life. Enteral nutrition is a medical treatment
that requires informed consent for use.

As a medical gastroenterologist | have felt that some cases referred to me for
PEG procedure as being an inappropriate indication for enteral nutrition. These include
in particular some patients with terminal cancer or advanced dementia. In many cases
the patient has not been in a condition to give his og her consent for the procedure. This
prompted me to look into the issue whether some ethical dilemmas are related to the use
of enteral nutrition and the patients right to refuse such treatment.

The first part of the dissertation examines general bioethical principles, values
and theories which can be applied in ethical decision making for solving difficult cases
of ethical nature related to ANH. A literature review was performed to identify
published material on PEG and ANH. In addition, the author performed a study on all
PEG procedures done in Iceland over a 10 year period and identified relevant cases of
ethical concern. The study revealed eight cases of ethical aspects. Seven cases were
related to the ethical issue of witholding enteral nutrition in patients with end stage
diseases and one of withdrawing enteral nutrition in a patient with permanent vegetative
state. These cases were critically scrutinized and discussed and appropriate ethical
principles applied to solve the ethical dilemmas related to each case.

In the final chapter I suggest some guidelines and algorithm for the appropriate
use of PEG and ANH.
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1. Inngangur

1.1 Hvatinn ad baki meistaraverkefninu

Hofundur er leeknir og lauk sérfreedinami i meltingarleekningum arid 1996 og hefur
unnid i peirri sergrein & sidan. Eitt af verkefnum meltingarleekna er ad gera adgerd med
speglunartaekni sem felst i pvi ad setja naeringarslongu i maga um kvidvegg sjuklings
med pad ad markmidi ad nera hann um gorn til lengri eda skemmri tima. Slikt er gert
begar sjuklingur getur ekki eda vill ekki narast med edlilegum heetti um munn.
Meltingarleeknirinn framkvaemir oftast slikar adgerdir ad beidni annarra leekna sem eru
abyrgir fyrir viokomandi sjuklingi.

I sumum tilvikum hefur héfundur verid bedinn um ad framkvama fyrrgreinda
adgerd a sjuklingum sem honum hefur personulega ekki fundist videigandi. bar a
medal eru haaldradir, ramfastir og langveikir sjuklingar med endastigs sjukdoma sem
virdast eiga stutt eftir 6lifad og almenn lifsgaedi litil sem engin. I huga minum vaknadi
st spurning hvada tilgangi og hagsmunum pad pjonadi ad neera slikan sjukling og hvada
rétt hefur sjaklingurinn um ad hafna eda piggja naeringu med pessum heetti.
Samstarfsfélagar minir hafa einnig velt pessu fyrir sér og oft er ekki ljost hver eigi ad
taka &kvordunina eda abyrgdina um hvort gera eigi adgero til neringar eda ekki. Einnig
hefur mér (og 68rum samstarfsféldgum) virst ad sem aukning hafi ordid & fjolda peirra
sjuklinga sem 6skad var eftir adgerd til naringar sem mér hefur ekki fundist videigandi.
Vid nanari athugun komst ég ad pvi ad talsvert hefur verid fjallad um malefni af peim
toga sem ég (og samstarfsfélagar minir) hafdi velt fyrir mér. bessi malefni eru
sioferdilegs edlis og hafa pvi ekki verid mikio til umfjéllunar medal minna
samstarfsmanna pegar lagt er mat & neringarmedferd sjuklinga. Hins vegar hefur
almenn démgreind, leknisfraedilegt mat, reynsla og sioferdiskennd min og annarra
medferdaradila radid for pegar akvordun er tekin um hvort rétt sé ad veita neeringu eda
ekki i peim tilfellum pegar svo ber undir. Mér hefur pvi verid umhugad um ad kanna
betta malefni frekar.

1.2 Tilgangur og markmid meistaraverkefnisins

Verkefni minu er einkum etlad ad leita svara vid fjorum spurningum:
l. Eru einhver sidferdileg alitamal tengd naeringu um goérn?
. Hver er sidferdisvandinn i peim malum?
1. Hversu algeng eru pau hérlendis og hvers edlis eru pau?
IV.  Hvernig tengjast pessir peettir sidareglum og hagsmunum sjuklings?

Megin tilgangur verkefnisins er pvi ad finna og skilgreina sidferdileg alitamal sem
tengjast neringu um gorn, tidni og edli peirra hérlendis og ad kanna leidir til drlausna &
beim. Markmidid er ad verkefnid geti ordid leidbeinandi og freedandi med
akvardanatdku vardandi naeringu um gorn. Megin tilgangur rannsoknarinnar sem ég




gerdi var ad kanna tidni PEG adgerda & Islandi, meta abendingarnar og arangurinn og
kanna pau sioferdilegu alitamal sem adgerdunum tengjast

1.3 Adferoafraoi

Til ad leita svara vid rannsoknarspurningunum verdur fyrst kannadur fraedilegur
bakgrunnur um sidferdileg malefni tengd naeringu um goérn. Gerd verdur itarleg gagna-
og heimildaleitar par sem fundid verdur og farid yfir ritad mal hvad petta vardar.
Islensk rannsékn sem hofundur gerdi & sjiklingum sem fengu naeringu um gorn verdur
sidan notud til ad finna tilvik sem talist geta sem sidferdileg alitamal. Pbau tilvik sem
finnast verda sidan notud til gagnrynnar sidfraedilegrar umfjollunar og drlausna.

Fyrst verdur gerd grein fyrir neeringu um gorn, neringarmedferd og sidareglum i
Kliniskri laeknisfraedi og 6drum pattum sem taldir eru skipta mali i umfjélluninni.

2. Freaedilegur bakgrunnur naringar um gorn

2.1 Inngangur

Gervingring og vokvun (artificial nutrition and hydration) um magasléngu er oft
naudsynleg pegar sjuklingar geta ekki naerst eda drukkid nagilega um munn og
meltingarvegurinn er vel starfhaefur. Adeins um 30 &r eru sidan naering med sléngu um
nef eda i gegn um kvidvegg vard moguleg. Gervinering er flokkud med lyfjum og
leekningateekjum og er talin leeknismedferd. Ef porf er & naeringu med magaslongu til
skemmri tima er han oftast sett um nef sjaklings en um kvidvegg ef um lengri tima er ad
reeda. Magaslanga um nef er 6hentug og 6peegileg ef gefa parf neeringu i meira en 3-4
vikur. Fra pvi ad isetningu magasléngu med
magaraufun um hud med hjalp speglunar
(percutaneous endoscopic gastrostomy, hér eftir
kallad PEG) var fyrst lyst fyrir um 30 &rum hefur su
adgerd verid kjor adferdin til langtima naeringar um
gorn, enda hagkvaemari og fylgikvillar minni en
isetning med skurdadgerd.?3

P& ad adgerdin sé tiltdlulega einfold, fljétleg
og 6rugg eru ymsir fylgikvillar fyrir hendi.
Fylgikvillar geta tengst ymist spegluninni svo sem
ofsefjun eda asvelgis lungnabolga eda isetningu magslongunnar svo sem lifhimnubdlga,
kvidarholsloft, averkar a kvidarholsliffeeri, hudsyking eda bleding, eda vandamal tengd
sléngunni sjalfri svo sem leki med sléngu, stifla eda saramyndun i maga eda hud. *

! Gauderer 1980

2 Ljungdahl, 2006

® Mynd { texta er fengin ar grein Delegge, 2007, bls. 2622
4 Schrag, 2007




2.2 Magaraufun um had med hjalp speglunar

PEG adgerdin felst i pvi ad magaslanga er sett i gegn um litinn skurd i hud kvidveggjar
med adstod speglunartekis. Med speglunartaekinu er -~
heegt ad fylla magann ad lofti og greina 1jos pess um Y
kvidvegginn og finna hentugasta stadinn til isetningar 5‘—’
magaslongunnar. Algengasta adferdin er st ad holnal er
stungid i gegn um kvidvegginn inn i maga og um hana er
preeddur pradur sem gripinn er med sndru sem sett er i o 4 _
gegn um speglunartaekid. Pradurinn er sidan dreginn Gt

um munn sjuklings og sjalf magaslangan fest vid enda W e
brédsins og hun dregin nidur um vélinda og maga og Ut um kvidvegginn. Adgerdin
tekur um 15-20 minGtur og er venjulega gerd a speglunardeild med staddeyfingu i hid
og réandi og verkjastillandi forlyfjagjof.”

2.3 Laeknisfraedilegar abendingar naringar um gorn

Flestir eru sammala um ad pad sé videigandi og leknisfraedilegt réttleetanlegt ad gera
PEG til neeringar um gorn hja sjuklingum sem ekki geta kyngt edlilega og neerst eftir
brad heiladfoll, sjaklingum i medferd vid krabbameini i h6fdi, halsi eda efri
meltingarvegi, sjuklingum sem lent hafa i alvarlegu slysi, sjuklingum med ymsa
langvinna taugasjukdoma og sjuklingum med naringarvandamal tengd margskonar
sjikdémum svo sem parmabélgum, nyrnabilun og fedingagéllum.® Hja akvednum
sjuklingahdpum getur gervinaring um gorn bett naeringarastand og lifsgeedi sjuklings
og leekkad dénartidni og stytt sjukrahtslegu.” Algengustu astedurnar fyrir naeringu med
magaslongu eru taugasjukdoémar svo sem slag (stroke eda cerebral vascular accident),
hreyfitaugahrérnun (motor neuron disease), Parkinsonsveiki, heila- og manusigg og
heilaldmun (cerebral palsy). H6fud- og halsaverkar af voldum slysa, gjorgeaslulega og
krabbamein i vélinda, héfdi eda halsi eru adrar algengar &stadur. ®

2.4 Er naering leeknismedferd eda naudsynleg grundvallaruménnun?

Neering og vokvun er manninum lifsnaudsynleg likt og sarefni, um pad parf ekki ad
fjolyrda. Svelti leidir til dauda & um pad bil 17-70 dégum (60 dogum ad medaltali) eda
begar einstaklingurinn hefur tapad um 35-40% af likamspunga sinum. An vokva lifir
einstaklingur { adeins 7-14 daga.® Neering og vokvun er pvi ein af grundvallar pérfum
mannsins.

® DeLegge, 2007

® Kurien, 2010

" Kurien, 2010

® Mynd i texta er fengin ur grein O’Brien, 1997, bls. 366
% McMahon, 2005, bls. 1462




Nering um munn telst lagalega skyldubundin (obligatory) og hversdagsleg
(ordinary) grundvallar uménnun (basic care). bannig ber uménnunaradilum svo sem
einstaklingum, samtokum eda stofnunum, skylda til ad veita skjolsteedingum sinum
neaegilega naeringu eda vokva. Lagalega séd er gerdur greinarmunur & hvort neringar sé
porf um munn eda um gorn.’® Nering getur talist til medferdar ef gefa parf sérstok
vidbétar nzringarefni um munn.** Ef sjiklingur hettir ad narast um munn pa getur
burft ad gefa gervinaringu og vokva um gérn um magaslongu, eda i &d ef gornin virkar
ekki af einhverjum asteedum. Naring & pennan hétt er lagalega og leknisfreedilega
skilgreind og alitin sem leeknismedferd en ekki hluti af grundvallar uménnun. Petta
skilgreiningar atridi er mikilveegt i 1josi sidfreedilegrar umfjéllunnar, eins og komid
verdur ad sidar.

Flestir lifsidfreedingar, 16gfreedingar, leeknar og leeknasamtok telja ad naering um
gorn sé leknisfredileg medferd.*® Amerisku leeknasamtokin hafa gefid Gt pa
yfirlysingu ad ,,gervinaring og vokvun [sé] lifsvidhaldandi leeknismedferd sem adeins
megi hefja eda hatta med sampykki sjuklings, stadgengils eda démsurskurdi.** Um
betta eru p6 skiptar skodanir i pjodfélaginu.™ Astedurnar fyrir pvi ad skilgreina
naeringu um gorn sem laeknisfreedilega medferd eru nokkrar. Naeringin sem er notud er
ekki matur heldur gervinaring sem framleidd er eftir &kvednum geedastdédlum og
lyfjaeftirliti og er hin pvi flokkud sem lyf. Adferdin vid neringuna parfnast
leeknisfraedilegra inngripa, svo sem isetningu magasléngu vid naeringu um gorn eda
djupzdalegg vid naringu i &d.

Matur og naering hefur menningar- og truarlegt gildi auk pess ad hafa taknrana,
tilfinningalega og félagslega pydingu. pvi litur folk & neeringu sem jafn mikilveegan patt
og bad ad hafa pak yfir hofudia.™® Sumir sjuklingar, fjolskyldumedlimir peirra og
heilbrigdisstarfsfolk telja neringu um gorn eda i &d hluta af grundvallar uménnun sem
ekki tti ad neita neinum sjuklingi um.*” I hugum margra er st athéfn ad veita sjiklingi
ekki naeringu um gorn igildi pess ad svelta hann. Litid er svo a ad naering og vokvi sé
alltaf naudsynleg sjuklingi til ad honum 1idi vel og haldi reisn sinni, hvort heldur han sé
veitt sem leeknismedferd eda sem hluti af almennri umonnun.*® A8 borda gédan mat {
godra vina hopi vid hatidleg teekifaeri vekur upp gdédar minningar en hungursneyo og
svelti andstaedu pess. Ad neita einhverjum um mat eda drykk af hvada astedu sem er
virdist grimt og kalt sem er i andst6du vid pa umhyggju, naergeetni, veentumpykju og
hlyju sem laeknir tti ad veita sjuklingum sinum. Sumu heilbrigdisstarfsfolki kann ad
finnast pad hryllileg hugmynd ad veita sjuklingu ekki neringu og horfa upp & hann
svelta.” T einni kénnun hja um 1500 leeknum og hjukrunarfredingum téldu um 40%

10 Korner, 2006, bls. 198

™ Korner, 2008, bls. 198

12| oser, 2005

13 Kruse, 2003

% Fra heimasidu amerisku leeknasamtakanna (The American Medical Association) um stefnu peirra vardandi notkun
lifsvidhaldandi leeknismedferda (AMA Policy on Provision of Life-Sustaining Medical Treatment). http://www.ama-
assn.org, sott a vefinn 26. mars 2011

15 Beauchamp, 1989, bls. 164-5

16 Casarett, 2005, bls. 2608

17 Angus, 2003, bls. 273

18 Beauchamp, 1989, bls. 165

1% Beauchamp, 1989, bls. 166
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leekna ad alltaf etti ad veita naeringu og vokvun pé svo ad annarri lifsvidhaldandi
medferd (6ndunarvél og/eda blédskilun) hafi verid haett.?2?! A sama hatt metti lita svo
& ad pad veeri verid ad kefa mann med pvi ad taka hann af éndunarvél eda ad eitra fyrir
honum sé blodskilun hatt hja nyrnabiludum.

2.5 Samantekt

I pessum kafla hef ég farid yfir mikilveegi neringar og hvernig hagt er ad nara
sjuklinga um goérn sem ekki geta narst um munn af ymsum éasteedum. 1 flestum
tilvikum er haegt ad gefa sjuklingi naeringu um gorn sé pess porf og abendingar og
asteedur eru oftast naer gerdar a videigandi forsendum. Leeknisfraedinni hefur fleygt
fram og med aukinni teekniveedingu er sem betur fer haegt ad bjarga lifi margra sem ekki
var adur mogulegt. En er alltaf naudsynlegt ad beita teekninni p6 hdn sé til stadar, likt og
naeringu um goérn? Er undir einhverjum kringumstaedum fré sidferdilegum sjénarmidum
réttletanlegt ad lata sjukling svelta, 6had pvi hvort naering um gorn sé skilgreind sem
pattur i grundvallar umonnun eda leeknismedferd? Pé ad teeknin sé fyrir hendi ad neaera
sjukling um goérn sem ekki getur naerst um munn er ekki par med sagt ad alltaf sé
naudsynlegt ad nota hana fremur en énnur leknisfraedileg inngrip. Stadreyndin er hins
vegar su ad ef sjuklingur getur ekki naerst eda drukkid pa mun hann svelta, porna upp og
deyja. Ef hann getur ekki narst um munn pa er haegt ad naera hann og vokva med
sléngu um gorn og koma i veg fyrir ad hann deyi.

I naesta kafla verdur fjallad um rétt sjuklings til ad hafna eda piggja medferd,
sioareglur i leeknisfreedi, hvort nering sé leeknismedferd eda geti jafnvel undir sumum
kringumstaedum talist gagnlaus medferd og hvernig adsteedubundid mat getur verid
gagnlegt vid dkvardanatoku um naeringarmedferd.

3. Fradilegur bakgrunnur er lytur ad sioferdilegum pattum naeringar um
gorn

3.1 Sidareglur i Kliniskri leeknisfreaedi

Eitt af hlutverkum leekna er ad meta hvada medferd pjonar best hagsmunum
skjélsteedinga sinna. Vid slikt mat skipta ad 6llu jofnu mestu mali klinisk démgreind og
leeknisfreedilegar stadreyndir. Stundum er ekki 1jost hvort akvedin leeknismedferd pjoni
hagsmunum sjuaklings og sidferdilegur agreiningur getur skapast a milli laeknis,
sjuklings og adstandenda hvort veita eigi medferdina ekki. par geta medal annars
stangast & mismunandi gildisvidmid, vidhorf og veentingar. Sumir meta pad sem
sioferdilegt alitamal hvort pad sé videigandi ad hefja, hefja ekki eda hatta naeringu um
gorn hja vissum sjuklingum. Vid akvednar kringumstaedur pegar akveda parf hvort
veita eigi medferd edur ei duga ekki leeknisfreedilegar stadreyndir, sidareglur leekna
(Codex ethicus),?? eidur Hippokratesar eda sidferdiskennd laknis. 1 slikum tilvikum

20 Delegge, 2010, bls. 81
2L Gillick, 2000, bls. 2008
22 sidareglur leekna. http://lis.is/Posts/Default.aspx?ID=1809, sétt & vefinn, pann 16. mars 2011
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getur verid naudsynlegt ad treysta dkvordunina med sidferdilegri greiningu i 1josi
sidalégmala.

Adur en ég hef umfjéllun mina um sidferdileg alitamal tengd naeringu um gorn
er naudsynlegt ad fjalla um nokkur grundvallar sidalégmal sem hafa ber i huga pegar
akvordun um medferd er tekin & forsendum kliniskrar siofreedi. Til leidbeiningar um
siofraedilega akvardanatoku i sidferdisvanda eru oft 16gd til grundvallar fjogur
sidalogmal eda reglur (stundum nefnd Georgetown principles).?® bessi sidalogmal
varda sjalfreedi einstaklingsins, velferd hans, réttleti og virdingu gagnvart honum. bau
hafa mikid verid notud i siofraedilegri roksemdafeerslu i leeknisfreedi til drlausna
siofreedilegra deilumala.

3.1.1 Sjélfreedi sjuklings

Sjalfraedi (autonomy) er pad ad rada sér sjalfur.** Sjalfredishugtakid visar til hugmynda
eins og sjalfsakvordunar, réttinda og frelsis til einkalifs og vals. Sjalfraedi felur i sér
kréfu um virdingu fyrir einstaklingnum, vilja hans, gildismati, tilfinningum og
sjalfsakvordunarrétti. Sjalfrada einstaklingur akvedur athafnir fyrir sjalfan sig sem hann
velur sjalfur frjalst og épvingad. Til pess ad geta metid og tekid akvordun ut fra
gildismati sinu og vidhorfum parf einstaklingurinn ad vera upplystur um adstaedur sinar
og valkosti. Einstaklingurinn parf ad vera feer um ad geta valid og taka épvingadar
&kvardanir sem byggdar eru & hans eigin vidhorfum og gildismati.”® Sjalfrada
einstaklingur getur hagad lifi sinu eins og hann kys ad pvi marki ad pad skadi ekki adra.
Hann parf ad vera fer um ad meta hvada afleidingar athafnir hans hafa fyrir sjalfan sig
og adra. Hefileikinn til sjalfraeedis getur skerst af ymsum 6rsokum, timabundid eda
varanlega, svo sem vegna proskaskerdingar, heilabilunar, ymissa gedsjukdoma, af
voldum afengis, dvana- og fikniefna og ymissa bradra og langvinnra sjikdéma. |
Frelsisreglu sinni segir John Stuart Mill medal annars um sjalfsakvordunarrétt og
athafnarfrelsi einstaklingsins:

[P]vi adeins er 6llu mannkyni, einum manni eda fleirum, heimilt ad skerda
athafnafrelsi einstaklings, ad um sjalfsvorn sé ad reeda [...]. Pad er dréttletanlegt
ad neyda mann til ad gera nokkud eda lata 6gert af peim sékum, ad hann verdi
selli fyrir bragdid, eda hinum, ad adrir telji skynsamlegt eda rétt ad breyta svo
[...]. Madur ber einungis dbyrgd gagnvart samfélaginu & peim ath6fnum sinum
er adra varda. [Einstaklingurinn] hefur dskoroa frelsi til allra gerda, sem varda
hann sjalfan einan. Hver madur hefur fullt vald yfir sjalfum sér, likama sinum
og sal«. %

28 Beauchamp, 1989, kaflar 3-6, bls. 67-301

2+ Beauchamp, 1989, bls. 67. Enska ordid autonomy er aleitt af grisku ordunum autos (sjélf, sjalfur) og nomos
(stjorna, 16g)

% Beauchamp, 1989, bls. 71

% Mill, 2009, bls. 47
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Vid 18 &ra aldur verda menn sjalfrada og fjarrada (I6grada) samkveemt
islenskum 186gum.?” og samkvamt l6gunum er hagt er ad svifta mann sjalfradi og vista
naudugan 4 stofnun pyki sannad ad hann sé sjalfum sér eda 68rum skadlegur.?® Ef
sjalfrada einstaklingur veikist og er feer um ad taka eigin akvardanir, ra&edur hann hvort
hann piggur, hafnar eda heettir peirri leknismedferd sem honum er bodid.

Til ad standa vord um og virda pennan sjalfsakvordunarrétt sjaklings voru
hérlendis sett 16g um réttindi sjuklinga arid 1997.%° i 7. grein laganna segir:

Virda skal rétt sjuklings til ad akveda sjalfur hvort hann piggur medferd. Akvedi
I6greedislaga gilda um sampykki fyrir medferd sjuklinga sem vegna
greindarskorts, eda af 6drum asteedum sem pau 16g tilgreina, eru 6ferir um ad
taka akvordun um medferd. I pessum tilvikum skal p6 hafa sjukling med i radum
eftir pvi sem kostur er.

I 8. grein sému laga segir:

N0 hafnar sjuklingur medferd og skal laeknir pa upplysa hann um hugsanlegar
afleidingar peirrar akvérdunar. Sjuklingur getur stodvad medferd hvenzr sem
er, nema a annan hatt sé meelt i 6drum légum. Hafni sjuklingur medferd skal
leeknir hans eda sa heilbrigdisstarfsmadur sem stjornar medferdinni upplysa
sjukling um hugsanlegar afleidingar peirrar akvordunar.

I 16gunum er pannig skyrt kvedid 4 um ad virda valrétt sjalfrada sjuklings um
leeknismedferd. Um petta er fjallad i 24. grein laga um réttindi sjuklinga, en par segir:

Daudvona sjuklingur & rétt a ad deyja med reisn. Gefi daudvona sjuklingur
Otvireett til kynna ad hann dski ekki eftir medferd sem lengir lif hans eda
tilraunum endurlifgunar skal laeknir virda pa akvoroun. Sé daudvona sjuklingur
of veikur andlega eda likamlega til pess ad geta tekid patt i akvordun um
medferd skal laeknir leitast vid ad hafa samrad vid vandamenn sjuklings og
samstarfsfolk sitt &dur en hann dkvedur framhald eda lok medferdar.

itarlega umfjéllun um réttindi sjuklinga og skyld efni ma finna i bok Vilhjalms
Arnasonar, préfessors i heimspeki vid Héaskdla islands.®

Adur en sjiklingur tekur akvordun um ad piggja eda hafna medferd er mjog
mikilveegt ad hann sé vel upplystur og skilji og medtaki hvad sé folgid i akvordun sinni.
Petta atridi er sérstaklega mikilvaegt hvad vardar naeringu um gorn par sem sjuklingarnir
sem sidfraedilegu alitamalin sndast um eru oftar en ekki 6ferir um ad taka sjalfsteedar

2" Onnur grein lograedislaga nr. 71/1997, sétt & veraldarvefinn http://www.althingi.is/lagas/nuna/1997071.html, pann
16. mars 2011

28 Onnur grein logradislaga nr. 71/1997

2 | gg um réttindi sjuklinga nr. 74/1997 mé finna & heimasidu Landlaknisembeettisins,
http://www.landlaeknir.is/Rettindisjuklinga, sott pann 16. mars 2011. itarlegur upplysingabaklingur og rit fyrir
sjuklinga og heilbrigdisstarfsfolk ma finna & heimasidunni, tg. 1999 og 2000.

% vilhjalmur Arnason, 2003, 2. kafli. Samskipti sjiklinga og heilbrigdisstétta, sérstaklega kafli 2.3 til 2.5
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akvardanir og gefa sampykki sitt fyrir leeknismedferd. [ pessu samhengi er naudsynlegt
ad fjalla adeins um upplyst sampykki sjuklings.

3.1.1.1 Upplyst sampykKi

Sampykki (consent) einstaklingsins er einn af méttarstolpum sjalfreedisins. Sjaklingur
getur valid hvort hann piggur eda hafni medferd, Grreedum eda rannsoknum. Akvordun
sjuklings um ad sampykkja eda hafha medferd byggist medal annars & pvi ad hann fai
neegilegar og skiljanlegar upplysingar um medferdina. bessar upplysingar eru ad 6llu
jofnu gefnar af leekni sjuklings og krafa er gerd um ad innihald upplysinganna sé
fullnaegjandi hvad vardar edli, ahattur og avinning medferdarinnar. Jafnframt er pad
skilyrdi ad sjuklingurinn skilji gefnar upplysingar. Sampykkid verdur sjaklingurinn ad
gefa sjalfviljugur og 6pvingadur og hann verdur einnig ad vera hafur til pess ad geta
gefid pad. betta er kallad upplyst (6pvingad ) sampykki (informed consent).®!=2

Upplyst sampykki sjuklings er einkum notad pegar gera parf adgerdir sem taldar eru
aheettusamar (svo sem PEG adgerdir) og hja patttakendum i ranns6knum. Samkvaemt
I6gum um réttindi sjuklinga mé veita undanpagu fra peirri meginreglu ad sampykki eigi
ad liggja fyrir 4dur en medferd er gefin. i 9. grein laganna segir:*

NU er sjuklingur medvitundarlaus eda astand hans ad 6dru leyti pannig ad hann
er 6fer um ad gefa til kynna vilja sinn vardandi medferd sem telst
bradnaudsynleg. I pvi tilviki skal taka sampykki hans sem gefid nema fyrir liggi
orugg vitneskja um ad hann hefdi hafnad medferdinni.

par sem gervinaring um gorn er skilgreind sem laeknismedferd parf upplyst
sampykki sjiklings eda umbodsmanns fyrir PEG adgerd.>***3" A islandi er ad 6llu
jofnu fengid skriflegt eda munnlegt sampykki sjuklings eda umbodsmanns fyrir PEG
adgero.

Ekki er 1jést hvada upplysingar eru veittar um &vinning og ahettur
adgerdarinnar. Sé& sem veitir upplysingarnar um &hattur adgerdarinnar er ekki sa sem
framkvaemir hana og hefur pvi ad minu mati takmarkada pekkingu & peim. Sé adili getur
til deemis verid 6reyndur unglaknir eda leeknir sem litid hefur haft med sjukling ad gera.
Lagalega séd meetti lita svo & ad i raun og veru er sampykkid adeins fyrir adgerdinni
sjalfri en ekki neeringunni. PEG adgerdin felur i sér ad verid er ad veita adgengi til
neringar um gorn.

I minum huga felur sampykki fyrir PEG adgerd pad i sér ad sa sem veitt hefur
sampykki sitt hefur fengid upplysingar um og skilid ad avinningur adgerdarinnar er sa
ad haegt verdi ad naera sjukling um gérn og ad hann hafi fengid upplysingar um og skilid
baer ahattur sem fylgt geta adgerdinni. Sampykkid snyst pvi ekki sjalfkrafa um patt

®L vilhjalmur Arnason, 2003, 3. kafli, bls. 129-136
%2 Beauchamp, 1989, bls. 22

%8 g um réttindi sjuklinga nr. 74/1997

%4 Kurien, 2010, bls. 1077

% Loser, 2005, bls. 853

% Korner, 20086, bls. 199

%7 Geppert, 2010, bls. 81




neeringarinnar sem slikrar. Hversu itarlega fario er yfir pann mikilveega patt sem
akvordunin um naeringuna sjalfa felur i sér er mér ekki kunnugt um. Veitir sampykkid
fyrir PEG adgerd lika sampykki fyrir pvi ad nera sjuklinginn um goérn, med peim
kostum og gollum sem pvi fylgir? Er um etlad sampykki ad reeda hvad naeringuna
vardar pegar sampykki fyrir PEG adgerd liggur fyrir? Eg geri fastlega rad fyrir ad svo
sé enda hafa ekki komid upp deilumal um upplyst sampykki fyrir PEG adgerd og
neaeringarmedferd, ad pvi ég best veit.

Erlendar kannanir benda til ad geedi upplysts sampykkis fyrir PEG adgerd og
naeringu um gorn séu léleg (Iikt og mér finnst vera hérlendis).*® T einni rannsékn par
sem kannad var upplyst sampykki 154 sjuklinga sem foru i PEG adgerd fannst adeins
eitt sampykki par sem tilnefnt var sérstaklega avinningur, byrdi og adrir valkostir PEG
adgerdar. Adeins 36% (12/33) sjalfrada sjuklinga sem voru metnir hafir til
sjalfsakvordunar skrifudu undir sampykkis yfirlysingu sjukrahussins en stadgenglar
beirra undirritudu f 64% tilvika, i stad hafs sjiklings.*

I kénnun & geedum upplysts sampykkis medal adstandenda sjuklinga sem foru i
PEG adgerd fannst 25% ad peir hefdu fengi 6fullnaegjandi upplysingar um adra
valméguleika og 38% fannst peir f& 6nagar upplysingar um fylgikvilla adgerdarinnar.*°
I rannsokninni kom einnig fram ad veantingar adstandenda um ad PEG nzringin myndi
lengja lif, beeta lifsgeedi og hafa jakvaed ahrif & sjukdom sjuklings stodust ekki pegar fra
leid.

[ einni rannsokn & 379 sjuklingum &
hjakrunarheimilum kom i ljés ad 25% sjuklinga breyttu 2]
skodun sinni Ur pvi ad vilja yfir i ad vilja ekki naeringu um ‘
gorn pegar peir voru upplystir um ad ef til vill pyrfti ad '
binda hendur peirra til ad gefa naringuna ef peir veeru
oOrélegir og reyndu ad rifa slonguna Gt (myndin sem
sjuklingunum var synd af bundnum einstaklingi vid
naeringargjof fylgir hér med).** betta vekur upp spurningar
um hversu vel sjuklingar og adstandendur eru upplystir um
avinning og byrdi neringarmedferdar. Vonir og veentingar geta verid meiri en efni
standa til.

par sem margir og erfidir sioferdilegir paettir tengjast naeringu um gorn er
sérstaklega mikilveegt ad sjuklingar og adstandendur fai réttar og fullnaegjandi
upplysingar um pann avinning og pa byrdi sem fylgt getur naeringu um gorn. I tilfellum
par sem efasemdir koma upp um réttmeeti pess ad hefja eda hefja ekki naeringu um gérn
parf pverfaglega samvinnu heilbrigdisstarfsmanna svo haegt sé ad veita sjuklingnum
og/eda adstandendum fullnaegjandi upplysingar til sampykkis eda héfnunar naringar um
gorn. Nanar verdur fjallad um upplyst sampykki sidar i tengslum vid pau sidferdilegu
alitamal sem tekin verda fyrir.

% Ritchie, 2007, bls. 807-8

* Brett, 2001

40 Ritchie, 2007, bls. 808, me8 tilvisun T tilvitnun #17

1 0’Brien, 1997, medfylgjandi mynd i texta er Gr greininni, bls. 367




Ef sjuklingur er af einhverjum asteedum sannanlega vanhafur til ad taka
akvoroun og veita sampykki sitt fyrir medferd sem hann kann ad purfa pa er stundum
haegt ad stydjast vid svokallada lifsskra (einnig verid nefnd liknarskra). *2

3.1.1.2 Lifsskré

I 16gum nr. 74/1997 er kvedid & um rétt sjuklings til ad akveda sjalfur hvort hann piggur
medferd eda ekki med pvi ad gera lifsskra (living will eda advance directive).** A vef
Landleknisembeettisins er lifsskra skilgreind sem ,,skjal sem greinir fra 6skum folks um
medferd vid lifslok, geti pad ekki sjalft tekid patt i akvorounum um pa medferd vegna
andlegs eda likamlegs astands® en par segir jafnframt: ,,Lifsskrar er ekki getid i
islenskum 16gum en han hefur hins vegar mikid gildi sem l6gmeett plagg.
Heilbrigoisstarfsfolki ber pvi skilyrdislaust ad fara eftir peim vilja sem fram kemur i
lifsskranni“.** Um megin tilgang lifsskrar segir Landlaknisembzttid:

Tilgangur lifskrar er ad einstaklingur fai ad deyja med reisn og ad adstandendur
Séu eins sattir vid akvardanir sem teknar eru vid lifslok og kostur er. Med
lifsskranni hefur einkstaklingurinn sjalfur tekid akvéroun um ad ekki sé hafin
medferd eda medferd haldid afram sem ekki hefur i fér med sér raunhaefa von
um laekningu eda likn og péa sérstaklega medferd og rannsoknir sem einungis eru
ibyngjandi og lengja daudastridid. pess i stad er 10gd ahersla & liknandi medferd
par sem markmid er ad lata sjiklingnum lida eins vel og kostur er. An lifsskrar
er ekki haegt ad segja til um hvada medferd einstaklingurinn hefdi viljad yrdi
hann svo andlega eda likamlega skadadur ad litlar eda neer engar likur veeru
taldar a bata eda & pvi ad hann geeti lifad innihaldsriku lifi & ny. Lifsskra
tilgreinir vilja sjuklings og léttir af akvéroun fagfélks og adstandenda sem eru
oftar hikandi med ad taka akvoroun um ad hefja eda hatta leeknismedferd en
sjuklingurinn sjalfur.*4°

I lifsskra Landlaeknisembeettisins er tilgreint vid hvada adsteedur og hvada
adgerdir pad eru sem einstaklingurinn vill lata lifsskrana taka til, en par segir m.a:

Ef ég undirritud/adur verd fyrir alvarlegu heilsutjéni af véldum sjukdoma eda
slysa pannig ad litlar eda engar likur eru & ad ég muni aftur verda medvitud/adur
um umhverfi mitt og geta tjad vilja minn og skodanir & lifinu, 6ska ég eftir ad
eftirfarandi verdi virt:

* Ekki verdi gripid til adgerda sem beinast ad pvi ad lengja lif mitt.

“2 vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 143

3 Landlaknisembettid. Réttindi sjiklinga. Upplysingar um lifsskra, sott & vefsidu
http://landlaeknir.is/?PagelD=316, 17. mars 2011

4 Sama vefsida

% Landlzknisembattid. Leidbeiningar um lifsskra og Utfyllingu eydublads
http://www.landlaeknir.is/Uploads/FileGallery/Eydublod/leidb_med_lifsskra_juni.05.pdf, sétt & vefsidu 19. mars
2011

“6 Hong, 1996, bls. 413
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* Ef hafnar eru adgerdir sem beinast ad pvi ad lengja lif mitt pa verdi peim pegar
heett. Deemi um adgerdir eru t.d. ad nota éndunarstudning, vera endurlifgud/adur
med hjartahnodi og/eda lyfjum, ad lata hreinsa bl6d mitt med vélum og fa
neringu med slongum. Hins vegar 6ska eg eftir pvi ad fa hjukrunar- og
leeknismedferd sem beinist ad pvi ad mér lidi eins vel andlega og likamlega og
adstedur frekast leyfa. Pegar svo er komid ad ég get ekki tjad vilja minn og
skodanir pa talar umbodsmadur minn fyrir mina hond og 6ska ég eftir ad hann sé
med i radum fagfolks vardandi medferd mina og umonnun.*’

Pegar ad pvi kemur ad taka purfi akvardanir vid lok lifs hja sjuklingi sem ordinn er
Ofeer um ad tja vilja sinn getur lifsskra getur verid mjog gagnleg fyrir leekna og
adstandendur. Lifsskra er einskonar fyrirfram sampykki einstaklings um hvad eigi ad
lata 6gert verdi hann sjuklingur og er beidni um takmarkandi medferd. Lifsskra er
fyrirfram sampykki um &éfyrirsédar adsteedur og pvi 6likt sampykki sem veitt er rétt fyrir
leeknismedferd.

Lifsskrain getur pvi aldrei ordid eins ndkvaem og sérteek og hefdbundid upplyst
sampykki par sem ekki er heegt ad greina fyrirfram allar kliniskar adsteedur sem upp
geta komid. Pvi hafa komid fram efasemdir um tilgang lifsskrar, areidanleika og
endingu hennar.*® Enginn veit til ad mynda sina a@vi alla og adstadur og vidhorf
einstaklingsins til medferdar vid lok lifs geta breyst fré pvi lifsskrain var gerd uns til
kasta kemur ad nota hana. Lifsskrain er ef til vill ekki adgengileg pegar hennar verdur
skyndilega porf, sjaklingurinn getur ekki eda laetur ekki vita af henni eda laeknirinn spyr
ekki um hana.*® Nyjar leidir til leekninga eda inngripa geta proast, sem ekki voru fyrir
hendi pegar lifsskrain var gerd en sjaklingur geeti viljad pa medferd vegna pess astands
sem hann sa ekki fyrir.>® A sama hétt gatu préast inngrip sem sjiklingur vildi ekki
biggja en eru ekki tilgreind i lifsskranni.

Handhafi lifsskrarinnar getur pé alltaf breytt henni eda fellt hana ar gildi. |
lifsskra Landlaeknisembaettisins er til deemis ekki tilgreint hvort sjaklingur myndi vilja
syklalyf ef hann fengi lungnabolgu eda vokvamedferd i &d, en spurning um slik inngrip
koma oftar en ekki upp vid medferd vid lok lifs. Vid slikar kringumstaedur verdur
umbodsmadur (stadgengill eda geeslumadur) sjuklings ad taka akvardanir fyrir hans
hond um hvad réttast sé ad gera i samradi vid leekna og uménnunaradila sjuklings.
Lifsskra Landleeknisembeettisins er leidbeinandi um gerd hennar en hver og einn getur
gert 16ggilt plagg med nakvemum Utlistunum & hvada medferdartakmarkanir hann eda
han vill (til ad mynda sykla- eda hjartalyf, surefni, vokva osfrv.).

47 Landlaeknisembttid. Lifsskra. Yfirlysing vegna medferdar vid lifslok.
http://www.landlaeknir.is/Uploads/FileGallery/Eydublod/I%C3%ADfsskreC3%A1_eydublad_juni.05.pdf, sott &
vefsiou 19. mars 2011 (feitletrun i texta er min)

8 Hong, 1996, med tilvitnun i: Emanuel EJ, Emanuel LL. Living wills: past, present, and future., J Clin Ethics. 1990
Spring;1(1):9-19

“* Hong, 1996, bls. 415

% Hong, 1996, bls. 414
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Af einhverjum asteedum er fremur fatitt ad lifsskra sé gerd. Landlaeknisembeettid
hefur haldid utan um skraningar lifsskrar en arid 2007 hoféu adeins 200 einstaklingar
gert lifsskra.>

Af minni persénulegu reynslu ad deema er fremur fageett ad sjuklingar hafi gert
lifsskra en flestir peirra sem gera lifsskra vilja lata eitthvad ogert. Astadur pess ad
lifskra er ekki gerd getur verid ad folk veit ekki um tilvist hennar, pad sjai ekki astedu
til pess par sem pad er heilbrigt eda pad Ottist ad gera hana vegna hraedslu vid ad hugsa
um daudann. Laeknum finnst ef til vill dvideigandi eda Opeegilegt ad feera gerd lifsskrar
i tal pegar sjuklingurinn er vid goda heilsu og einnig getur lifsskra stritt gegn sidferdis-
eda truarlegri kennd hans.

Feerri en 20% Bandarikjamanna hofou gert lifsskra 15 &rum fra pvi 16g um pau
voru sett 1990 (The Patient Self-Determination Act).>* Aukning virdist p6 vera i gerd
lifsskrar i Bandarikjunum samkvaeemt nylegum kénnunum. 1 einni nylegri bandariskri
rannsokn & einstaklingum 60 ara og eldri hdfdu um 60% gert lifsskra en 70% peirra
einstaklinga sem ekki htfdu gert hana voru ohafir til ad taka akvordun vid lok lifs pegar
til kom.>®* Rannséknin syndi jafnframt ad farid var ad peim 6skum sjklinga sem getid
var i lifsskré pegar kom ad medferd vid lok lifs.

Lifsskra hefur pannig sina kosti og galla en er ad minu mati gagnlegt plagg
begar til kasta kemur og mala ymsir med ad hiin sé gerd.>* Ef skrifleg lifsskra er ekki
til pa er stundum notast vid stadgengilsakvordun (substituted decision making) par sem
farid er eftir munnlegum dskum eda vilja viokomandi sem hann gaf til kynna vid sina
nanustu pegar hann var til pess haefur.>

Pegar ekki er vitad um oOskir sjuklings um medferdartakmarkanir parf ad meta
hvad sé honum fyrir bestu. Slikar akvardanir eru oft sidferdilegs edlis fremur en
leeknisfraeedilegar og & pad sérstaklega vid pegar taka parf akvérdun um naeringu um
gorn. Um petta atrioi verdur fjallad nanar sidar.

3.1.2 Skadleysis- og velgjordarreglan

Sidareglur skadleysis og velgjordar eru natengdar en i peim felst ad fordast skada og
gera gott. Fra sjénarmidum heilbrigdispjonustu visa reglurnar annars vegar til pess ad
hjalpa sjuklingum og geeta velferdar peirra og hins vegar ad koma i veg fyrir og fordast
ad skada pa (primum non nocere).*® Laknum ber pannig &vallt ad gaeta pess ad
avinningur laeknisfraedilegra inngripa sé umfram ahettu eda byrdi. bessar sidareglur eru
sérstaklega mikilveegar i sidferdilegu tilliti vio mat & naeringu um gorn, eins og reett
verour sioar.

51 vefsida Morgunbladsins,
http://ww.mbl.is/mm/frettir/innlent/2007/03/17/yfir_200_hafa_skrad_oskir_sinar_um_medferd_vid_lifs/, sott &
vefsiou 17. mars 2011

52 Geppert, 2010, bls. 82, med tilvitnun {: Ott BB. Advance directives: the emerging body of research. Am J Crit
Care. 1999;8:514-519

53 Silveira, 2010
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% sja t.d Geppert, 2010, bls 83 og Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 144

% |_atneska spakmelid primum non nocere er vinszl tilvitnun pegar ratt er um skadleysisregluna og pydir “fyrst og
fremst, valdid ekki skada” .

18


http://www.mbl.is/mm/frettir/innlent/2007/03/17/yfir_200_hafa_skrad_oskir_sinar_um_medferd_vid_lifs/

I leknisfraedilegum skilningi er hugmyndafraedi sidareglanna sa ad pad eigi ad
fordast eda ad koma i veg fyrir sérsauka og pjaningar og ad allar leknisfraedilegar
ihlutanir hafi sem minnstar hlidarverkanir. Pad er hlutverki leeknis ad meta hvort
medferd sé gagnleg eda ekki og hlutverk sjaklings ad taka akvordun um hvort hann vilji
hana. Agreiningur um medferd getur ordid a milli laeeknis og sjuklings eda adstandenda
0g er pa mikilvaegt ad geeta hagsmuna sjuklings hvad vardar velferd og sjalfreedi pegar
leitad er leida til urlausnar deilunnar. Laknir getur farid med mal fyrir dom telji hann
sjukling eda adstandanda krefjast medferdar sem hann telur skadveenlega fyrir
sjuklinginn.

3.1.3 Réttleeti

Rettletisreglan leggur &herslu & sanngjarna dreifingu gaeda og byrda, ad hver og einn fai
pad sem hann & skilid og ekki sé farid i manngreiningarélit.

Réttleeti i heilbrigdispjonustu vardar pad m.a ad mismuna ekki sjuklingum vegna
aldurs, kynferdis, litarhattar, menningar eda triarbragda, fjarhagsstodu eda stéttar. 1 1.
grein um réttindi sjuklinga segir:

Markmid laga pessara er ad tryggja sjuklingum tiltekin réttindi i samreemi vid
almenn mannréttindi og mannhelgi og styrkja pannig réttarstodu peirra gagnvart
heilbrigdispjonustunni og stydja trinadarsambandid sem rikja ber milli sjuklinga
og heilbrigdisstarfsmanna. Oheimilt er ad mismuna sjuklingum & grundvelli
kynferdis, triarbragda, skodana, pjédernisuppruna, kynpattar, litarhattar,
efnahags, @tternis og stédu ad 6dru leyti.”’

Allir sjuklingar eiga jafnan rétt & bestu heilbrigdispjonustu og medferd sem haegt
er ad veita & hverjum tima. EkKi er &tlunin ad fara hér ut i sidfreedileg malefni sem
tengjast réttleti og jafnrétti i heilbrigdispjonustu, svo sem forgangsrédun i
heilbrigdispjonustu eda jafnréttismal tengd préunarléondum. Jafnframt verdur hér ekki
utlistun & peim sidakenningum sem tengjast réttleeti, svo sem nytjastefnunni, skyldum
og dygd. Hins vegar verdur fjallad um peer eftir pvi sem vid & i umfjéllun minni um
neeringu um gorn.

Hvad vardar akvordun um naringu um gorn pa ber ad geeta sanngirnis og
jafnraedis & dreifingu geeda og byrdi badi hvad vardar sjuklinginn og samfélagid i
heild.®® Velta ma fyrir sér hvort réttleetanlegt sé ad almenningur greidi fyrir
laeknispjonustu sem er talin leeknisfraedilega gagnslaus medferd.”® Eins og komid
verdur ad sidar ma telja ad i sumum tilvikum getur naeringarmedferd um gorn talist
gagnslaus. Svo virdist ad PEG adgerd til neringar sé stundum gerd til ad pjona
hagsmunum annarra en sjuklings. Sem demi ma nefna ad sum hjakrunarheimili
(sérstaklega i Bandarikjunum) gera krofu um ad sjuklingur fai neeringu med PEG slongu

57 Lég um réttindi sjuklinga nr. 74/1997 ma finna 4 heimasiou Landlaeknisembaettisins,
http://www.landlaeknir.is/Rettindisjuklinga, sott pann 16. mars 2011

%8 Geppert, 2010, bls. 80

% Andrews, 1997, bls. 595
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geti hann ekki audveldlega naerst um munn, af pvi ad pad krefst meiri umonnunar og
kostar meira ad annast sjikling sem parf ad mata i hvert mal.*®°

Gagnslaus leeknismedferd er mikilveegt hugtak i umraedunni um
neeringarmedferd og verdur fjallad um hana naest.

3.2 Gagnslaus leeknismedferd

Ymsa leeknismedferd, svo sem gervinaring, surefnismedferd, ndunarvél og blédskilun
ma i raun og veru telja sem varahluti likamsstarfseminnar sem sjuklingurinn getur
parfnast pegar hann getur ekki veitt sér pa sjalfur vid ymis veikindi og parf pannig
teeknilegrar adstodar vid. P6 ad lifsvidhaldandi (life-sustaining) leeknismedferd geri
leeknum oft kleift ad bjarga lifi sjuklinga, pa er pad ekki alltaf naudsynlegt eda skylda
ad veita slika adstod.”* Vid umdnnun alvarlega veikra sjiklinga kemur oft upp st stada
ad ljost er ad sjuklingurinn er 6hjakveemilega deyjandi og lifi hans verdur ekki bjargad.
fhlutun eda medferd sem adeins lengir 6umfluid daudastrid sjuklings er oft lyst sem
gagnslausri leeknismedferd.

Hippokrates taldi pad i verkahring laeckna a0 ,,neita ad medhondla pa [sjuklinga]
sem sjukdomurinn hefur borid ofjarli, [peir purfa ad] atta sig a ad i slikum tilfellum er
leknismedferdin gagnslaus*.%? b6 ad akvedin leeknismedferd sé fyrir hendi pa er ekki
alltaf naudsynlegt ad nota hana par sem han hefur sinar takmarkanir i ad na peim
markmidum sem henni er &tlad. Hugtakid gagnslaus leeknismedferd (futile medical
treatment) ma skilgreina sem pa medferd sem nar ekki peim tileetludum markmidum
leknismedferdar og pjonar pvi engum tilgangi.?*® Laknum ber ekki skylda til ad veita
leeknismedferd sem peir telja gagnslausa og pjonar ekki hagsmunum
skjolstadingsins.®®

Gagnslaus leeknismedferd er oftast notud yfir lifsvidhaldandi medferd en hin
getur lika att vid adrar medferdir eda ihlutanir. Sem daemi um slikt meetti nefna
lyfjamedferd eda skurdadgerd hja endastigs krabbameinssjuklingi eda syklalyfjagjof hja
deyjandi sjuklingi. Notkun vitamina eda feedubotarefna vid langvinnum veikindum i
leekningalegum tilgangi eda bakteriudrepandi syklalyf vid veirusjukdémum geetu einnig
talist til gagnslausrar medferdar.

Agreiningur getur ordid a4 milli medferdaradila, sjuklinga, adstandanda hvort
akvedin leeknismedferd teljist gagnslaus eda ekki vid akvednar kringumstadur.
Agreiningur & sér oftast stad pegar um lifsvidhaldandi medferd er ad reeda og & sér
ymsar orsakir. I natima leeknisfraedi er til deemis oft haegt ad halda lifi i hadldrudum og
langveikum sjaklingum sem adur déu drottni sinum nattdrulegum dauda og peim sem
ekki lifa merkingarbeeru lifi. Pannig medferd getur baedi verid &di kostnadarsom fyrir

% Mitchell, 2003, bls. 78

®1 Beauchamp, 1989, bls. 183

82 | _ascaratos, 1999, bls. 256, med visan i tilvitnun #27: Jones WHS. Hippocrates [vol I1]. London: The Loeb
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6% Kasman, 2004, bls. 1053
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8 McMahon, 2005, med visan T tilvitnun #34: Snyder L, Leffler C, Ethics and Human Rights Committee, American
College of Physicians. Ethics manual: fifth edition. Ann Intern Med. 2005;142: 560-582
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samfélagid og stundum 6ljést hvort hin pjéni hagsmunum sjaklings. | mérgum
tilvikum getur ordid agreiningur um hvengr og hvort medferdin sé gagnslaus eda ekki
og hvort pad sé samfélagslega réttletanlegt ad veita hana.

Med aukinni patttoku sjuklings i akvardanatdku hefur dregid Ur forraedi laeknis
med akvordun um leknismedferd og pvi getur skapast agreiningur & milli
medferdaradila og skjélstaedinga um hvad teljist gagnslaus medferd og hvad ekki.
Sumir telja jafnvel ad laeknar geti notad pekkingarlega yfirburdi sina til forreedishyggju
er talad um gagnslausa medferd sem tromp atspil til ad yfirbuga sjukling eda
adstandendur i akvardanatoku.” T mérgum tilvika er agreiningsefnid fremur
siofraedilegs edlis en leknisfreedilegs. Laeknirinn getur talid medferdina gagnslausa Ut
fré leeknisfraedilega skilgreindum avinningi en sjuklingurinn eda adstandendur geta
skilgreint hana gagnlega ut fra tilfinningalegum eda tdknreenum avinningi.

Gagnslaus leeknismedferd getur pvi verid afstett hugtak sem tengist gildismati
og parf ad setja i samhengi vid paer adsteedur sem pad er notad vid. Sumir telja pad ekki
maogulegt ad skilgreina gagnsleysi (futility) i leeknisfreedi og hafa amerisku
leeknasamtokin medal annars gefid Gt skyrslu vardandi gagnslausa leeknismedferd par
sem um petta er fjallad.®

Skilgreiningu & gagnsleysi ma nalgast at frd ymsum vidmidum. Eitt peirra er
malikvardi & magn og geedi. Samkvaemt henni er medferdin gagnslaus ef hun virkar
ekki i meira en 1% tilfella eda sem hugleegt mat sjuklings & verkun sem midud er vid
hvort medferdin sé pess virdi fyrir hann Ut fra peim lifsgeedum er han veitir. EKKi er
ljost hver & ad meta huglaega Utkomu ef sjuklingurinn er ekki feer um pad sjalfur, er pad
sjuklingurinn, laeknirinn eda hopur einstaklinga? Onnur nalgun er Gt fra
lifedlisfraedilegri utkomu, svo sem batt nyrnastarfsemi eda andlegu astandi. Adrir
moguleikar veeru ad notast vid samfélagsleg viomio eda jafnvel viomio pjédarinnar eda
heilbrigdisstofnana um pad hvada medferd veeri vert ad nota vid mismunandi veikindum
(it fra gagnsemi og hagkvaeemni.®® Sumir telja pannig viomid & gagnslausri medferd vera
yfirskyn til ad draga Ur kostnadi og mannafla vid lifsloka medferd.” Enn ein nélgunin
er ad stydjast vid mat leeknis og sjuklings eda stadgengils hans um ad hafna medferd
sem hefdi adeins pann tilgang ad framlengja daudastridi. Sidastnefnda nalgunin skiptir
liklega megin mali, pad er ad segja hvort medferdin gagnist sjuklingnum sjalfum.”* Ef
han gerir pad ekki er medferdin gagnslaus pvi verid er ad halda lifi i sjukling an pess ad
bjona hagsmunum hans sjalfs. Med pessari sidastnefndu skilgreiningu er gagnslaus
medferd notud til ad leysa sidferdileg greiningsefni um medferd vid lifslok."

Leeknar purfa ad beita kliniskri domsgreind sinni, reynslu og pekkingu pegar
peir d&kveda hvort medferd sé gagnslaus og greina a milli medferdar sem er
leeknisfraedilega gagnslaus en getur samt gagnast 6drum. Sem daemi um pad veeri
medferd sem héldi daudvona sjukling & lifi uns adstandendur geta komist & stadinn og

67 Kasman, 2004, bls. 1054
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kvatt hann. Eins getur verid naudsynlegt ad vidhalda gagnslausri medferd til ad gefa
adstandendum umpéttunartima til ad meta adsteedur og skoda valkosti. P ad
leeknismedferd sé metin gagnslaus ma ekki gleyma pvi ad hjakrun og umoénnun sem
ekki er gagnslaus getur komid i hennar stad.

Gagnslaus medferd hefur gridarlega mikilveega pydingu i 1josi sidfraedilegrar
umradu sem nanar verdur fjallad um sidar, en naering um gérn getur undir akvednum
kringumsteedum talist vera gagnslaus medferda.

3.3 Venjuleg og 6venjuleg medferdarleid

I tengslum vid gagnslausa medferd er rétt ad nefna og Gtskyra hugtokin venjuleg og
ovenjuleg meodferdarleid eda adferd (ordinary og extraordinary means). bessi hugtok
hafa trdarlega, leeknisfraedilega og lagalega forsdgu vardandi réttmeeti pess ad hafna eda
heetta medferd. Til ad mynda var pad samkvaemt romverskri kapolskri tra alitid
jafngilda sjalfsmoradi ef einstaklingur hafnadi venjulegri medferd en ekki ef hann
hafnadi peirri 6venjulegu. A somu trarlegu forsendum var pad ekki talid mord ef
leeknir eda fjdlskyldumedlimur veittu ekki eda haetti vid ad gefa 6venjulega medferd.”
Amerisku leeknasamtokin litu til deemis & lifsvidhaldandi medferd sem dvenjulega
medferd, i yfirlysingu sinni 1973, en henni matti sjuklingur eda adstandendur hafna
undir vissum kringumstaedum.”™ Gerdur er greinarmunur & pessum tveim adferdum &
eftirfarandi hétt:

Venjuleg medferdarleid er 6ll lyfjamedferd, medferdardrraedi, og skurdadgerdir,
sem veita raunhaefa von um avinning og sem hagt er ad fa og nota an mikils
tilkostnadar, sarsauka, eda annarra dpaeginda. Ovenjuleg medferdarleid er ol
lyfjamedferd, medferdarirradi, og skurdadgerdir, sem ekki er haegt ad fa eda
nota an mikils tilkostnadar, sarsauka, eda annarra 6paeginda, og sem, ef notud,
myndi ekki bjéda upp 4 raunhafa von um avinning.”

Vegna pess ad greinarmunur & pessum tveim medferdarleioum var talinn fremur
0ljos, péa hefur verid gerdur greinarmunur sem byggdur er a sioferdilegri nalgun og
nefnd hefur verid skylduadferd (obligatory, mandatory eda required means) og
valadferd (optional, elective eda expendable means).”® bessar sidferdilegu
skilgreiningar & medferd hafa verid nokkud til umfjollunar ut fra sidfreedilegum,
leeknifraedilegum og lagalegum sjénarmidum pegar akvordun er tekin um ad hefja, hefja
ekki eda hatta medferd. Eins og ég hef adur nefnt getur naering um gorn verid alitin af
sumum hluti af grundvallar uménnun en af 6drum sem eda leeknismedferd.
Samsvarandi greinarmunur samkvaemt ofangreindum adferdum veeri ad naering um gorn
veeri venjuleg medferdarleid (eda skylduadferd) eda ad han veeri dvenjuleg
medferdarleid (eda valadferd).

8 Beauchamp, 1989, bls.151
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Mergur malsins er hins vegar ekki s& hvort um grundvallar uménnun er ad reeda
eda leknismedferd heldur fremur hvort avinningur medferdarinnar seé umfram byrdi eda
medferdin sé gagnslaus. Sumir telja pad litla pydingu ad gera greinarmun a venjulegri
og 6venjulegri leeknismedferd pvi, ,,venjuleg medferd i dag getur flokkast sem

ovenjuleg medferd a morgun“.77

3.4 Vidhorfsbreyting til neeringarmedferdar

A sjounda aratugnum pegar klinisk naringarfraedi var ad hefja sitt skeid potti naering
sem studningsmedferd vera edlileg og grundvallarpéttur i umoénnun sjuklinga an tillits
til sjtklingahdpa, sjukdéma eda sjikdémshorfa.”® Forraedishyggja rédi rikjum i
samskiptum leeknis og sjuklings par sem laeknirinn dkvad hvad var best fyrir sjuklinginn
og litid var a alit sjuklings sem ogn vid forraedi leeknis i akvardanatoku. Neering var
metin sem grundvallar porf einstaklings sem hafdi mikid taknreent og tilfinningalegt
gildi. Neering var eitthvad sem allir sjuklingar attu krofu til af hendi
heilbrigdispjonustunnar. I grein DeLegge (2005) um sidfraeedileg og lagaleg sjonarmid
vardandi PEG adgerd og naeringargjof segir medal annars:

Neeringargjof var talin vernda reisn sjuklings og vidhalda trinadi og trausti og i
sambandi sjuklings og leeknis. Medferd med naringu og vokvun vidhélt lifi
sjuklings @ medan sjukdomurinn hafdi sinn gang. AJ gefa ekki eda stodva
neeringu var talid fela i sér verknad sem leiddi til dauda sjuklings, 6had
undirliggjandi sjukdémsastandi hans. [...] Litid var svo a ad ef naring og
vokvun veeri ekki gefin pa myndi pad lengja daudastrid sjuklings og valda
kvalafyllri dauda.”

Samkvaemt peim sjénarmidum sem riktu fram til sjounda aratugarins samsvaradi
bad sjalfsmordi hja sjuklingum ad hafna naeringu og forkastanlegt athafi hja leknum ad
veita ekki neringu, sama hvada sjuklingur atti i hlut. pessi sjonarmid breyttust med
arskurdum i nokkrum malaferlum og 16gdu fordemi og grunninn ad nutima
leknisfraedilegri sidfraedi. | peim var 16gd ahersla var & virdingu fyrir sjalfraedi og
réttindum sjuklinga og litid var & gervineringu sem laeknismedferd sem hagt var ad
hafna sem hverri annarri medferd. Um pessi domsmal verdur fjallad nanar hér & eftir.

3.5 Adsteedubundid mat

I Kliniskri leeknisfraedi byggist rétt greining og medferd 4 ad meta hvert einstakt tilfelli
ut fra sjukrasdgu og skodun en i kjolfarid eru gerdar videigandi rannsoknir og tilfellid
medhondlad i samraemi vid bestu stadreyndir i leknisfraedi. Vid erfidar sidferdilegar
akvardanir i leeknisfraedi skiptir miklu mali, pekking & adsteedum, klinisk og sidferdileg
démgreind og reynsla af svipudum adstaedum. Taka parf tillit til og atta sig & 6llum

" DeLegge, 2005, bls. 954

8 DeLegge, 2005

™ Delegge, 2005, bls. 953. Med tilvitnun { MayoTW. Forgoing artificial nutrition and hydration: legal and ethical
considerations. Nutr Clin Pract 1996;11: 254-64
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kringumstaedum sjuklings og adstandanda pegar taka parf afdrifarikar dkvardanir i
sidferdilegum malefnum. An slikrar vitneskju er erfitt ad draga rokréttar alyktanir til
akvorounar um hvad sé rétt ad gera.

Med pekkingu & adsteedum & ég medal annars vid ymsa peetti sem varda
addraganda veikinda sjuklings, hvad hann hefur gengid i gegnum i veikindum sinum
hvad vardar til deemis rannsoknir og medferd, hvernig hann hefur brugdist vid
veikindunum og hvada samradur hafa att sér stad & milli sjuklings, adstandanda og
umonnunaradila. Laknir sem pekkir sjakling sinn hefur oft attad sig & hver sé vilji
hans, lifsvidhorf, veentingar og gildisviomid vardandi lif og dauda og hvernig hann
myndi bregdast vid undir &kvednum kringumstaeedum. Slik pekking & adsteedum hjalpar
leekni ad taka akvardanir i erfidum malum, baedi hvad vardar leknisfreedi og sidfraedi.

Akvardanir i kliniskri sidfraedi varda oft staka og sérstaka akvordun (til demis
ad hefja ekki eda ad hetta naeringarmedferd) par sem beiting sidareglna eda sidalégmala
hafa takmarkad gildi an pess ad pekkja ofangreindar adsteedur. G6d grundvallar
bekking & siofraedi er p6 mjog mikilvaeg, pvi ad i erfidum sidferdilegum akvérdunum
dugar ekki alltaf pekking & adsteedum, gott kliniskt innsai, almennt sidvit og
déomgreind.

Tilfella sidfraedi (casuistry) grundvallast & svipadri adferdafraedi og klinisk
leknisfraedi. | stad pess ad leysa sidferdisvandann beint Gt fra sidakenningum og
sidareglum er tilfellid og sidferdisvandinn metid Gt fra raunverulegum adsteedum.
Adstaedur eru oft floknar og margpaettar en med godri pekkingu a adsteedum er oft haegt
ad taka akvordun eftir godar samraedur vid sjukling og/eda adstandendur sem byggist &
almennri skynsemi sem tekur tillit til fyrirliggjandi kliniskra upplysinga, hagsmuna og
vilja sjuklings. Med tilfella siofraedi i leeknisfraedi er pannig leitad lausna &
siofreedilegum &litamalum med pvi ad skoda fyrst adstedur sjuklings, greina
sidferdisvandann og leysa Ur vandanum med rokstuddri akvoroun sem oft er byggd a
reynslu af sambarilegum tilfellum. Laknisfreedileg sidfreedi og klinisk laeknisfraedi er
pannig ad morgu leyti apekk par sem greining eda akvordun getur ordid vid
ramstokkinn. Pekking & adstaedum og tilfellinu og samspil vid sidareglur er pvi
mikilveg til trlausna & vidfangsefninu.®

Breski heimspekingurinn Stephen Edelston Toulmin hefur fjallad mikid um
tilfella sidfraedi og mikilvaegi pess ad meta tilfelli i ljosi kringumstaedna pess vid mat &
siofreedilegum vandamalum (,,adstaedu sidfredi eda ,,sidfraedi tilfella“).81 Toulmin
telur freedilegar heimspekilegar hugleidingar og sidalégmal duga skammt til Grlausna
sidfredilegra vandamala ef nakvemar kringumstaedur athafna pess adila sem
sidferdilega vandamalid snyst um eru ekki ljésar.2? Hann leggur &herslu 4 ad skoda
hvada adstedur skapa sidverdisvanda einstaklingsins fremur en athafnir i 1josi
sidareglna eda sidaldgmala. Mord og pjofnadur er til demis sidferdilega rong athéfn en
i 1j6si adsteedna getur slikt verid réttleetanlegt. Gamalt slagord fra timum Aristotelesar
,kringumstedur breyta malum® (circumstances alter cases) er vel videigandi i tilfella

8 Toulmin, 1982, bls. 273

& Toulmin, 1982, bls. 266

8 Toulmin, 1982, bls. 270. Nanara lesefni ma finna i bokinni: Jonsen AR, Toulmin S. The abuse of casuistry: a
history of moral reasoning. Berkeley: University of California Press, 1988
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sidfredi.®® Akvednar adstedur geta skipt skopum i sidferdilegum akvordunum. Mér
dettur til deemis i hug barnshafandi kona med VSA, i sliku tilviki veri naringu um gérn
haldid afram en ef til vill ekki veeri han ekki 6létt.

Vi0 toku akvardana i sioferdivanda er mikilvaegt ad sa laeknir sem pekkir best til
sjuklings komi ad malinu par sem tranadur, traust og sannsogli hefur ahrif & afstéou og
akvordun hlutadeigandi adila. Ef pessi atridi eru ekki fyrir hendi getur viokomandi
sjuklingur eda umbodsmadur hans vantulkad upplysingar leeknis sem leitt getur til
Oskynsamlegrar afstddu og akvardana.

NokKkrir adsteedubundnir peettir geta haft ahrif & pad hversu erfitt pad getur verid
ad taka sidferdilegar akvardanir. [ fyrsta lagi er um ad reeda addraganda veikinda.
Sidferdilegar &kvardanir eru oft erfidari pegar alvarlegur heilsubrestur verdur &
skyndilegan og dventan hatt en pegar sjuklingur hefur att vid langvinn og erfid veikindi
med fyrirsjaanlegum afleidingum. Sidferdilegar akvardanir i alvarlegum og bradum
veikindum radast oft fremur af rikjandi tilfinningum en skynsemi og eru pvi oft erfidari
vidfangsefni en akvardanir i langvinnum veikindum. [ 6dru lagi er pad aldur sjuklings
er veikindin stedja ad. En tilfinningar fremur en skynsemi eru oft rikjandi vid
akvardanatoku hja ungu folki og bérnum en almenn skynsemi hja eldri einstaklingum. |
pridja lagi er pad ef vilji sjuklings er 6ljos. I slikum tilvikum parf oft ad taka mid af
vilja adstandenda, en peir geta haft mismunandi vidhorf og gildismat vardandi hvad sé
rétt ad gera.

3.6 Samantekt

| pessum kafla hef ég lyst helstu sidareglum i leeknisfraedilegri lifsidfreedi. Ljost er ad
sjalfrada, upplystur og haefur sjuklingur getur hafnad naeringarmedferd eins og annarri
medferd. Til ad framkveema PEG adgerd og neringu parf upplyst sampykki sjaklings
eda umbodsmanns hans sé sjuklingur 6haefur til ad gefa sampykki sitt. Lifsskra er mjog
gagnleg ef han er fyrirliggjandi en oftast hefur sjuklingur ekki gert lifsskra pannig ad
vilji hans um lifsviohaldandi medferd er oftast ekki ljés. Neering um gorn er
leeknismedferd en ekki pattur af grundvallar uménnun. Laknum ber pvi ekki skylda ad
veita hana ef han pjonar ekki hagsmunum sjuklings eda ef sjuklingur vill hana ekki. Ef
naeringarmedferdar er porf og vilji sjuklings er ekki 1jés parf ad meta hvort pad pjoni
hagsmunum sjaklings Ut fra adsteedum hans, skadleysis- og velgjoroarsjonarmidoum. Ef
neering er metin sem gagnslaus medferd etti ekki ad veita hana.

I naesta kafla verdur kafad ofan i pau rit sem birt hafa verid um malefni sem
tengjast neringarmedferd um gorn med sérstoku tilliti til sioferdilegra patta par ad
lutandi. Markmidid er ad finna hvort og pa hvada sidferdilegu peettir skipta mali i
neringarmedferd en frekari umfjollun min og rannsokn eru sérstaklega mikilvaeg hvad
petta vardar.

8 Toulmin, 1982, bls. 270
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4. Freaedilegur bakgrunnur a sidferdilegum alitamalum naeringar um goérn
4.1 Hver eru sidferdilegu alitamalin er tengjast neringu um gérn?

Samkvaemt minni gagnaleit hefur mikid verid ritad um sidfraedileg malefni tengd
naeringu um gorn. A peim 30 &rum sem naering um gorn hefur verid moguleg hafa
komid fram ymsar efasemdir um réttmeeti naeringar um goérn hja sumum
sjiklingahopum. Ymsir hafa fjallad um petta efni, par & medal heimspekingar og
siofreedingar, leeknar, 16gfraedingar, neringarfredingar og hjukrunarfreedingar og
fjslmargar greinar um petta efni hafa birst i virtum timaritum pessara adila.?*8>8087.88

Arid 2002 hélt evropskt samband meltingarlaekna sitt fyrsta ping sem fjalladi
sérstaklega um sidfreedileg malefni tengd meltingarleekningum og speglunum &
meltingarvegi.®® A pinginu var medal annars farid sérstaklega yfir siéfraedilega petti
sem tengjast neringu um gorn med isetningu magaslongu (PEG adgerd) og er ljost af
beim skrifum ad adgerdin er oft gerd efttir abendingum sem telja ma vafasama
leknisfreedilega og sidferdilega.”® 1 nylegri yfirlitsgrein Gepperts og félaga er fjallad
itarlega um sidferdileg alitamal tengd gervinaringu og vokvun.®* T greininni var ekki
gerdur greinarmunur & hvort gervinaring og vokvun veeri veitt um gorn eda i &d. Ut fra
sioferdilegu sjonarmidi skiptir pad ekki meginmali hvernig naringin er gefin heldur
hvort réttmeett sé ad veita hana eda ekki. Hér & eftir verda peir sjuklingahopar
skilgreindir sem ad flestra mati er ekKki talid videigandi ad gera PEG adgerd til neringar
ut fra sioferdilegum og leeknisfreedilegum forsendum.

4.2 Skilgreining a sidferdilegum alitamalum

[ umjollun um sidferdileg alitamal um naeringu eru einkum tilnefndar prjar
meginastaedur fyrir pvi ad akvordun um hvort gefa eigi naeringu eda ekki geti verid
sidferdileg vandamal.®>%94% | fyrsta lagi eru pad sjuklingar med veikindi & lokastigi
(svo sem krabbamein eda alnaemi), i 6dru lagi eru pad sjuklingar med endastigs
heilabilun (svo sem Alzheimers sjukdom) og i pridja lagi sjuklingar med svokallad
varanlegt skynlaust astand. | minni umfjéllun og rannsékn verda sjiklingar med pessi
vandamal skilgreindir sem alitamal hvad naringu um goérn vardar. Hér a eftir verdur
fjallad nanar um pessa sjuklingahopa at fra peim sidferdilegum pattum sem ad
neringarmedferd luta.

8 Kroner, 2006

% Delegge, 2005

% Ritchie, 2007

8 oser 2005

® Niv 2002

® Greinasafn fra pinginu mé finna & vefslédinni https://www.thieme-connect.de/ejournals/toc/endoscopy/22582., sétt
a veraldarvefinn 17. mars 2011. Greinarnar voru birtar i timaritinu Endoscopy, 9. tbl, 2003, bls. 760-781
% Kruse 2003

°1 Geppert, 2010

%2 Angus, 2008

% Geppert, 2010

% oser, 2005

% Kruse 2003
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4.3 Sidferdileg alitamal tengd sjuklingum med varanlegt skynlaust astand

4.3.1 Skilgreining a skynlausu astandi og daudahugtakinu

I natima laeknisfraedi eru skilin & milli lifs og dauda ekki eins augljos og 4dur og
daudastundin getur pvi verid afstett hugtak. Madur getur verid lifandi, daudur eda
lifandi daudur. Med aukinni tekniveaedingu, framférum i leeknisfraedi, préun
endurlifgunar og gjorgeeslumedferdar er haegt ad halda lifferastarfseminni gangandi um
otilgreindan tima med hjarta- og lungnavélum og naering um gorn, pratt fyrir ad 6ll
heilastarfsemi sé hatt. Med tilkomu teekninnar til ad vidhalda surefnisfladi til vefja
likamans og moguleikanna a liffeeraflutningum hefur purft ad skilgreina daudann frekar.
Stddvun & hjarta- og lungnastarfsemi er ekki lengur naegjanleg skilgreining & dauda
heldur er pad heilastarfsemin sem adgreinir lif fr dauda.

Stigsmunur er & pvi ad vera med fullri medvitund, timabundid medvitundarleysi,
i dai (coma)®, heilahvelsdaudur eda heiladaudur. Einstaklingur med fulla medvitund er
vakandi og medvitadur um sjalfan sig og umhverfi sitt en medvitundarlaus einstaklingur
er pad ekki. Hja einstaklingi i dai eru personueinkennin i timabundnum dvala svo hann
getur att von & ad lifa aftur merkingarbeeru lifi pegar hann kemst aftur til medvitundar ef
hann hefur ekki ordid fyrir heilaskada.

Vid eydileggingu & heilahvelum (hjarna hluta heilans) hverfur hin &dri eda heerri
heilastarfsemi varanlega en vid pad hverfur hid merkingarbera lif, persénuaudkenni og
eiginleikar einstaklingsins, pd svo ad 6nnur likamsstarfsemi virki sjalkrafa eda se haldid
gangandi med vélum.

Sjuklingar med endastigs heilabilun (til demis Alzheimers sjukdém) og
skynlaust astand (sja ad nedan) eru deemi um einstaklinga sem eru lifandi i sliku
»personulausa‘ astandi og maetti lysa sem lifandi daudum, eda sem lifandi liki.

Samkvamt islenskum 16gum ,, [telst madur] vera latinn pegar 611 heilastarfsemi
hans er hatt og engin rad eru til ad heilinn starfi & ny.” ,,Stadfesta ma dauda manns ef
hjartslattur og éndun hafa stodvast svo lengi ad 6ll heilastarfsemi er heett. Hafi dndun
og hjartastarfsemi verid haldid vid med velreenum heetti skal &kvordun um dauda
byggjast 4 pvi ad skodun leidi i 1jos ad 61l heilastarfsemi sé hatt.“ " Heiladaudi hefur
verid skilgreindur sem ,,6afturkreaef stodvun a allri starfsemi heila og heilastofns.
Heiladaudi er lokastig skemmda & heilavef sem orsaka svo haan prysting inni i
hofudkipu ad blodflaedi til heilans og heilastofns haettir. «

Algengustu orsakir heiladauda eru heilableeding eda heilabléofall, averkar a
hofdi vegna slysa og sUrefnisskortur i heila. Heiladaudur einstaklingur ,,er latinn
samkvaemt leknisfreedilegum og lagalegum skilningi en 6ndun og jafnvel blédras ma
vidhalda med vélum pannig ad énnur liffeeri fa naegt sarefni.®® Heiladaudir
einstaklingar geta verid liffeeragjafar. Ef heilaskemmdin er adeins bundin vid

% D4 er medvitundarleysi sem varir i meira en klukkustund sem gengur oftast til baka en getur préast yfir i skynlaust
astand eda dauda & 2-4 vikum. (NEJM 1994;330:1502)

%7 g um &kvordun dauda nr. 15/1991, 2. og 3. gr.

% |_iffzeragjafir 4 islandi 1992-2002. Laeknabladid, 2005; 91, bls. 418. Me3 tilvitun i: Shemie SD, Doig C, Belitsky
P. Advancing toward a modern death: the path from severe brain injury to neurological determination of death.
CMAJ 2003; 168: 993-5

9 Sama rit, bls. 418




heilahvelin en ekki heilastofninn getur afleidingin ordid ,,skynlaust astand* (vegetative
state).’® T sliku astandi hefur &dri heilastarfsemi stédvast og pvi 61l vitsmunastarfsemi
(,,vitsmunadaudi)."® Sjuklingurinn er ekki i dai en i einskonar standi svefns og voku
an hugsunar og vitundar og skynjar ekki sarsauka, hungur ne porsta ( vaka an
vitundar).**? Sjaklingurinn getur komist til eins konar medvitundar par sem hann gefur
fra sér hljod, brosir eda tarast, gnistir tonnum og kyngir. Hann virdist vakandi en er ekki
medvitadur um sjalfan sig né umhverfi sitt.

Skynlaust astand getur vidvarandi (persistent) eda varanlegt (permanent).
Skynlaust astand telst vidvarandi ef brada formid stendur lengur en i manud og
varanlegt pegar astandinu verdur ekki vid sntid.'® T birtu efni er yfirleitt ekki gerdur
greinarmunur & pessum tveimur tegundum og er ymist talad um vidvarandi eda
varanlegt skynlaust astand (persistent eda permanent vegetative state — badi
skammstafad PVS). [ pessari ritgerd verdur skynlausa astandid skammstafad sem VSA,
sem getur stadio fyrir baedi stigin. Skynlausu astandi ma skipta i prennt eftir orsokum
beirra:

103

[ fyrsta lagi er medfatt skynlaust astand og demi um pad eru medfaeddar
vanskapanir, [...]. 16dru lagi er form hrérnunar og efnaskiptagalla, [...]. Daemi
um slikt eru lokastig Alzheimerssjukddéms og efnaskiptasjukdémar & barnsaldri.
[ pridja og sidasta lagi er svo bratt skynlaust astand. bad upphefst pegar byrjun
heilaskadans er skyndileg og averkinn alvarlegur, svo sem i heiladverka eda
begar bl63purrd verdur vegna skyndilegrar dndunarbilunar [...].1°

Ef skynlausa medvitundaréstandid hefur ekki lagast @ 12 manudum eru likurnar
a bata 6liklegar. Par sem pad getur tekid allt ad 12 manudi ad Urskurda med nokkru
oryggi ad skynlaust astand sé Gafturkreeft og varanlegt hafa 16gin hafnad kr6fum um ad
heetta leeknismedferd hafi sa timi ekki 1i8i6.'°° bessi lagaakvaedi eru byggd &
nidurstédum démsarskurda Gr malum Nanzyar Cruzan og Tony Blands. [ dag hafa ni
fjolmorg leeknasamtdk og pverfaglegir hopar stadheft ad stadgengill sjuklings med
VSA eda sjuklingurinn sjalfur, med lifsskra sinni, hafi rétt til ad hafna allri
lifsvidhaldandi medferd, par & medal naringu og vokvun.*%’

Allmérg samtok i Bandarikjunum og Astraliu hafa melt med ad nota ekki
greininguna VSA vegna haettu & miskilningi & horfum, mistékum vid ad greina bata og
neikveedum vidhorfum til pessarar greiningar.’® Melt hefur verid med ad kalla
astandio frekar varanlegt astand svorunarleysis (permanent state of unresponsiveness).
Onnur nafngift er lagmarks svorun eda medvitundarastand (minimally responsive eda

1% Andrew, 1997, bls. 593-6

101 Grn Bjarnason, 2000, bls. 43

102 Brn Bjarnason, 2000, bls. 42-3

193 Andrew, 1997, bls. 593

104 Grn Bjarnason, 2000, bls. 43

195 &rn Bjarnason, 2000, bls. 43, med tilvitnun i (innan gaesalappa): Cranford RE. Death, definition and determination
of. I. Criteria for death. In: Reich WT, ed. Encyclopedia of Bioethics. Vol I. New York, NY: Simon & Schuster
MacMillan; 1995: 529-34

1% Korner, 20086, bls. 200

197 Medical Aspects of the Persistent Vegetative State, bls. 1577, med tilvitnun i 7 greinar

198 Geppert, 2010, bls. 85-6
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conscious state), ef pad eru til stadar sveiflukennd teikn um vitund (awareness) um
sjalfan sig eda umhverfi sitt, skilning eda tjaning tungumals, en pad & sér ekki stad hja
VSA sjiklingum.'® Rannsoknir benda til ad um 40% sjiklinga sem greindir eru med
VSA séu i raun med lagmarks medvitundaréastand. bessi adgreining & VSA fra
lagmarks medvitundarastandi er talin mikilveeg vardandi naeringarmedferd par sem
sidfraedileg viomio fyrir ad hefja ekki eda hatta naeringu veeru heerri hja sjuklingum med
lagmarks medvitundarastand heldur en sjiklingum med VVSA sem hafa verri horfur.*°

4.3.2 Mikilveeg domsmal tengd naeringarmedferd hja sjuklingum med VSA

Eitt fyrsta profmalid er vardar ,,réttinn til ad deyja“ var mal Karenar Ann Quinlan fra
1976.* Karen, sem var 21 ars gémul, hafdi verid i varanlegu skynlausu &standi i eitt ar
eftir ad hafa neytt &fengis og tekid ofskammt lyfja. Henni var haldid lifandi med
ondunarvél og hun neerd med slongu um nef. Foreldrar Karenar 6skudu eftir ad taka
hana af 6ndunarvél og leyfa henni ad deyja en laeknarnir neitudu pvi peir 6ttudust ad
verda logsottir fyrir mord. EKkKi var dskad eftir pvi ad stodva naringuna pvi pad myndi
,drepa hana®.

Medferd med 6ndunarvél var ad mati sekjenda talin 6venjuleg umdénnun
(extraordinary care) en naringin venjuleg (ordinary care). Hastiréttur Bandarikjanna
komst ad peirri nidurstédu ad foreldrar Karenar hefdu rétt & ad hafna lifsvidhaldandi
umonnun (life-sustaining care) sem umbodsmenn dottur sinnar sem var vanhef til
sjalfsakvordunar. Orn Bjarnason laeknir lysir nidurstédum démsins pannig:

I marz 1976 komust domararnir ad peirri nidurstodu, ad fengi Karen Ann ,,fyrir
kraftaverk rdd og renu 4 ny“ og ,,skynjadi dafturkallanlegt astand sitt“, geeti hin
i raun akvedid ad lata hatta ad nota 6ndunarbldnadinn, jafnvel pd i pvi felist ad
pad leiddi hana til dauda. Démararnir dkvadu, ad videigandi veeri ad foreldrarnir
feeru med réttindi hennar og s6gdu sidan, ad astand sjuklingsins veeri a engan
héatt pannig, ad neinar knyjandi &stedur veeru til pess ad neyda Karen Ann ,,til
pess ad pola pad sem dOberilegt er, ad lifa i skynlausu astandi* hugsanlega um
nokkurra méanada skeid, an pess ad nokkrar raunverulegar likur veeru 4 pvi“ ad
han geti snaid aftur til neins sem likist hugreenu eda vitreenu lifi“. Karen Ann
Quinlan var smatt og smatt vanin af éndunarvélinni og 6llum ad dvérum byrjadi
hin ad anda sjélfkrafa. Han lifdi afram i varanlegu skynlausu astandi i meira en
niu ar og dé i juni 1985.

Foreldrarnir reyndu ad fa naeringunni hett lika en haestiréttur neitadi ad taka
malid upp aftur. Rétturin tok ekki afstddu til pess hvada pattum leeknismedferdar meetti
sleppa og hja hvada sjuklingum (t.d vanhafum og endastigs sjuklingum).

Svonefnt Barber méal fra 1983 fjalladi um 55 ara karlmann sem hlaut alvarlegan
og varanlegan heilaskada vegna surefnisskorts vid hjartastopp i kjolfar

10° Geppert, 2010, bls. 86, med tilvitnun : Giacino JT, Ashwal S, Childs N, et al. The minimally conscious
state: definition and diagnostic criteria. Neurology. 2002;58: 349-353. Sja einnig: BMJ 2010;341:¢3765
10 Geppert, 2010, bls. 86

11 Del egge, 2005, bls. 953. itarlega umfjdllun um mal Karenar ma finna & vefsidunni:
http://en.wikipedia.org/wiki/Karen_Ann_Quinlan, sétt & vefinn 23. mars 2011
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kvidarholsadgerdar.'** Eiginkona sjlklingsins 6skadi eftir pvi ad naringar- og
vokvagjof yrdi heett par sem eigimadur hennar hafdi tjad henni eitt sinn ad hann myndi
aldrei vilja verda annad Karen Quinlan tilfelli. Sjuklingur hafdi ekki gert lifsskra eda
viljayfirlysingu og enginn umbodsmadur var skradur. Leknir sjuklings (Barber) og
skurdleeknir hans foru ad vilja eiginkonunnar og stédvudu naringar- og
vokvamedferdina og sjuklingur Iést 6 dogum sidar. 1 kjélfar kvartana fra
hjakrunarfraedingi voru laeknarnir akaerdir fyrir mord i undirrétti. Afryjunardémstoll
komst hins vegar ad peirri nidurstddu ad leeknunum beeri ekki skylda til ad veita
medferd sem sannad pztti ad veeri gagnslaus par sem sjaklingurinn var i VSA.
Jafnframt potti ekki synt ad leeknarnir hofdu framid gleepsamlegt athaefi med pvi ad fara
ad 6skum stadgengils (eiginkonu) vanhefs sjuklings um ad stédva neaeringu og vokvun,
par sem sjuklingur hafdi enga von um bata.

Petta er fyrsta malid sem birt hefur verid par sem stadfest var ad leyfilegt er ad
heetta neringu og vokvun og ad leeknar veeru ekki abyrgir ef peir fylgdu akvordun
stadgengils vanhafs sjuklings.

Tilfelli Elizabeth Bouiva fra 1986 vardadi 28 ara konu med alvarlega heilaldmun
(cerebral palsy) og var sokum pess karlaeg, illhreyfanleg, med Gtlimi kreppta og
stanslausa verki vegna slitgigtar og kreppu. Hun var hins vegar med fullu viti, radi og
reenu. Han neerdist ordid mjog illa og var pyngd hennar komin i um 35 kg. Talid var ad
med gervingringu um gorn geeti han lifad i 15-20 ar. Pess vegna var dkvedid ad setja
neeringarslongu hja henni, gegn vilja hennar. Han vildi ekki naeringuna og reyndi ad bita
slénguna i sundur og purfti ad halda henni fastri & medan naeringunni var préngvad ofan
i hana. Han akaerdi medferdina en var synjad i undirrétti a grundvelli pess ad 6sk
hennar veeri i edli sinu sjalfsmordsbeidni. Afryjunardomstoll sampykkti hins vegar 6sk
hennar med peim rokum ad pad veeri grundvallarréttur sjalfrdda og heefs einstaklings ad
hafna medferd pd hann veeri ekki med endastigs sjukdom. Auk pess pyrfti sjuklingur
ekki sampykki domstola né sjukrahuss til ad hafna medferd. Neringu um gorn var heaett
og sjuklingur 1ést skémmu sidar.'*

Eitt mikilvaeegasta domsmal vardandi gervinearingu og vokvun um gérn er mal
Nancyar Beth Cruzan fra 1990.*** Um var ad rada 26 ara konu sem hlaut alvarlegan og
varanlegan heilaskada af voldum surefnisskorts eftir bilslys fimm arum adur. Hun
andadi sjalf en fékk alla naringu i gérn um PEG sléngu. Astlad var ad hin geeti lifad i
25-30 ar i pessu astandi. Pegar foreldrar hennar sau ad astand détturinnar var
Oafturkreeft, ad hun var komin med kreppu i alla Gtlimi og svipbrigdalaust andlit og slef
lak it um munnviki hennar, pa 6skudu pau eftir ad naeringarmedferd yroi heett.
Undirréttur sampykkti umleitan peirra en hjukrunarheimilid sem Nancy var & afryjadi
doémnum og hastiréttur Missouri fylkis hafnadi kroéfu foreldaranna. Forsenda
héfnunarinnar var st ad pad vantadi klar og sannfeerandi rok pess efnis ad sjuklingurinn
hefdi ekki viljad neringarmedferdina. Malid var tekid fyrir aftur i undirrétti eftir ad
brju ny vitni komu fram og s6gdu Nancy ekki hafa viljad lifsvidhaldandi medferd,

112 gheijla Brutoco, The Barber Decision: A Questionable Approach to Termination of Life-Support Systems for the
Patient in a Persistent Vegetative State, 15 Golden Gate U. L. Rev. (1985),
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einnig breyttu leeknar hjukrunarheimilisins afstdu sinni. Undirréttur sampykkti ad
lokum ad foreldrar Nancyar fengu ad stddva naringuna sem pau gerdu og Nancy lést 12
dégum sidar.

Malid er fyrsta sinnar tegundar par sem hastiréttur i Bandarikjunum tekur fyrir
sidferdilega peetti sem varda gervi neringarmedferd i endastig uménnun og vid
lifslok. ™

Adurnefnd malaferli i Bandarikjunum sem nadu yfir 25 ara timabil breyttu
hugmyndum um &kvordun vid lok lifs og notkun gervinagringar. Domstolarnir komust
ad peirri nidurstddu ad gervinaring og vokvun veri eins og hver énnur lifsviohaldandi
medferd.

I tilfelli Nanzyar taldi heestiréttur pad aras & personufrelsi einstaklingsins ad gefa
naeringu um gorn an sampykkis. Ppar af leidandi hefur sjalfrada og hefur sjuklingur
(eda stadgengill) I6gverndadan rétt samkvaemt stjornarskra ad hafna lifsnaudsynlegri
naeringu og vokvun eins og hverri annarri leeknismedferd. [ framhaldi af mali Nanzyar
setti bandariska pingid 16g um sjalfsakvordunarrétt sjiklinga arid 1990.1¢ Légin folu |
sér ad 6llum heilbrigdisstofnunum a vegum rikisins baeri skylda til ad veita fullordnum
einstaklingum sem til peirra leitudu upplysingar um lagalegan rétt peirra hvad vardar
m.a eigin &kvordun um ad hafna eda piggja leeknismedferd (par & medal naeringu um
gorn), dkvardanir um heibrigdispjonustu, upplysingar um gerd lifsskrar og tilnefning
stadgengils (surrogate) eda geslumanns (power of attorney).

Fra pvi démur i mali Nanzyar féll hafa laeknar litid & gervinaringu sem
leknismedferd en ekki grundvallar medferd i uménnun.**” Gervinaring er pvi ekki
naudsynleg medferd i umdnnun og heilbrigdisstarfsfolki ber pvi ekki lagaleg skylda til
ad veita hana.

Fyrsta domsmalid i Bretlandi um ad hetta lifsviohaldandi medferd var mal Tony
David Blands &rid 1993.% Um var ad reda 22 4ra karlmann sem hafdi verid i VSA i
brju ar i kjolfar averka a fétboltaleik. Hann gat andad sjalfur en var naerdur med sléngu
um gorn. Foreldarar hans 6skudu eftir pvi ad hann fengi ad deyja med reisn. Rétturinn
sampykkti ad allri medferd yrdi heett, par @ medal naeringu um gorn, & grundvelli pess ad
pad pjonadi hagsmunum sjuklings best ad medferd yrdi stodvud og pad veeri i samrami
vid goda leeknisfraedi. Tony lést niu ddgum eftir ad naeringarmedferd var heett. | kjolfar
bessa mals er krafist réttararskurdar i 6llum peim tilfellum sem varda pad ad stodva
naringu hja sjiklingum med VSA i Bretlandi.

Eitt mest umfjallada og umdeildasta méalid vardandi stodvun a lifsvidhaldandi
laeknismedferd er tilfelli bandariskrar konu sem hét Terri Schiavos.** Terri hlaut
alvarlegan surefnisskada & heila 27 ara gémul, arid 1990 eftir hjartastopp sem orsakadi
VSA. Eftir atta ara endurhafingu og gagnslausar tilraunamedferdir til ad koma henni til
medvitundar aftur bad eiginmadur hennar um ad nearingu um gorn yrdi heett. Foreldrar
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hennar voru moétfallnir pvi par sem peir téldu hana med medvitund og vara stadgengill
var skipadur sem annar l6gradamadur Terris (second guardian ad litem). Domarar
toldu ad lifsvidhaldandi medferd veeri gegn vilja Terri (samkvemt munnlegri
yfirlysingu hennar fyrir veikindin) og deemdu eiginmanni hennar i hag. I april 2001 var
neeringu hett en hafin aftur nokkrum dégum sidar og eftir um 14 afryjanir og malaferli
var nringarslangan loks aftengd varanlega i mars 2005. Terri d6 13 dogum sidar a
hjakrunarheimili umkring l6greglumdénnum til ad koma i veg fyrir ad henni yrdi gefin
naering.

Malid hlaut svo mikla almennings umfjéllun ad paverandi forseti Bandarikjanna,
Georg W. Bush, for sérstaklega til Washington D.C til ad undirrita lagafrumvarp pess
efnis ad Terri yrdi haldid & lifi (Terri’s law). Ef Bush hefdi ekki hlytt lokadomnum pa
hefdi legid vid ad pjddvardlid Bandarikjanna teeki Terri med valdi af hjukrunarheimilinu
til neeringarmedferdar. Malaferlin fjolludu medal annars um pad ad eiginmadur Terris
veeri ad saekjast eftir eignum hennar og pvi veeru hagsmunadrekstrar og hann veeri ekki
traverdugt vitni um vilja eiginkonunnar. Auk pess var talid ad par sem Terri var
romversk kapolskrar trdar hefdi han ekki hafnad neaeringunni af trdarlegum asteedum.
Einnig snérust malaferlin um pad hvort Terri veeri raunverulega i VSA astandi og for
han i vidamiklar rannsoknir, myndbandsupptokur ofl. hja 6hadum taugasérfreedingum.
Ad mati eins peirra var Terri i lagmarks medvitundarastandi (minimal conscious state)
og ny medferd i sliku astandi geeti gagnast og olli pessi umsogn mikilli rekistefnu um
rétta greiningu.

Heilakrufning stadfesti pad sem myndraenar rannsoknir og heilarit h6fdu synt, ad
heili hennar var adeins helmingur af edlilegri pyngd og flestallar heilataugafrumurnar
voru daudar.

Ad lokum mé nefna mal Michelle Finns fra 1998. Um var ad reeda karlmann
sem var i VSA eftir slys premur arum &dur og var nardur med slongu um gorn.
Eiginkona hans tilkynnti nAnum &ttingjum sinum ad hun tladi ad lata heetta
naeringunni hja honum & grundvelli pess ad hann hafi tjad henni vilja sinn um
takmarkandi medferd fyrir slysid. Sumir attingjanna voru métfallnir akvéroun
eiginkonunnar en hestiréttur komst ad peirri nidurstdou ad ,,[pad ad] gefa ekki og/eda
ad heetta gervineringu og vokvun [...] einstaklings med heiladauda er adeins til ad leyfa
nattarulegan dauda“.'?°

Ofangreind mal komu af stad sidfraedilegri og lagalegri umradu vardandi pad
hvort réttlaetanlegt sé ad haetta naeringu sem pegar er hafin hja sjuklingum med VSA.

Ad minu mati eru megin nidurstodur pessara malaferla eftirfarandi. Pau
skilgreina réttindi og sjalfraedi sjuklinga og skyldur leekna gagnvart akvorounum
sjuklinga eda adstandenda. Nering um gorn er eins og hver énnur leeknismedferd sem
sjuklingur getur hafnad. Ef sjuklingur er ekki i astandi til ad lata i ljos vilja sinn um
medferdartakmarkanir er haegt ad stydjast vid lifsskra, ef han er fyrir hendi. Ef
sjuklingur hefur latid i 1jés munnlegan vilja sinn (vid nainn adstandanda, stadgengil eda

120 Ritchie, 2007, bls. 806 og sja einnig Maillet, 2002, bls. 719. | mali Finns urdu malaferli vegna 6anagju &ttingja
hans med akvoroun eiginkonunnar og blandadis Rikisstjéri Virginiu fylkis i Bandarikjunum m.a i malaferlin og
opinber umfjéllun vard um malid. Nanar ma lesa um pann hluta hér: http://www.oacities.org/hana+zushi/finn.pdf,
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gaslumann) um medferdartakmarkanir &dur en hann vard 6hefur til pess pa ber ad taka
tillit til peirra 6ska. Ef heafur sjuklingur hafnar neeringu um gorn er ekki litid & pad sem
sjalfsmord og leeknir er ekki skuldbundinn til ad veita slika medferd.

Ur sumum démsmalanna ma lesa ad lita megi & naringu um gérn sem
gagnslausa medferd hja sjiklingum med VSA sem framlengi adeins merkingarlaust Iif
og kemur i veg fyrir ad peir fai ad deyja med reisn.

Eg gat ekki fundid domsmal sem fjalla um ad hefja eda hefja ekki naeringu um
gorn hja sjuklingum med endastigs sjukddéma, svo sem krabbamein eda heilabilun

4.4 Sidferdileg alitamal hja sjuklingum med endastigs heilabilun

Sjuklingar med endastigs heilabilun (advanced dementia) eru med eitt formio af
varanlegu skynlausu astandi og eru pvi litt medvitadir um sjalfa sig og umhverfi sitt.
Nokkrir peettir adgreinir pa p6 ad sumu leyti fra sjuklingum med VSA pegar taka parf
akvardanir um lifsvidhaldandi medferd. [ fyrsta lagi er addragandi veikinda peirra
lengri en sjiklinga sem fa VVSA eftir averka og i 6dru lagi er um ad rada eldri
einstaklinga sem hafa oftast lokid lifsstarfi sinu. Atla meetti ad i slikum tilvikum attu
adstandendur audveldara med ad taka akvordun um ad hefja ekki eda haetta gagnslausri
leeknismedferd par sem peim hefur gefist timi til ad leggja raunsztt og skynsamlegt mat
4 adstedur. [ pridja lagi er oftar um pad ad raeda hja sjuklingum med endastigs
heilabilun ad akveda um ad hefja ekki naringu fremur en ad akveda ad haetta
naeringarmedferd sem pegar er hafin.

bessu er ofugt farid hja sjiklingum med VSA eftir averka, par er oft um ad reda
yngri einstaklinga par sem addragandi veikinda peirra er skyndilegur og 6fyrirsédur og
peir attu allt lifid framundan. P64 ad ekki sé gerdur greinarmunur lagalega né
sidfraedilega a ad hefja ekki eda hetta lseknismedferd, pa telja sumir pad pungbeerari og
erfidari akvordun ad hatta medferd.}?1?212  pessj greinarmunur er pé ekki studdur af
lagalegum eda sidferdilegum rokum og feera ma rok fyrir ad hid gagnstaeda se erfidari
akvordun.* Til demis getur verid erfidara ad akveda ad setja sjukling ekki &
ondunarvél sem kemur inn bradveikur en ad taka einhvern ur éndunarveél sem verid
hefur lengi i henni &rangurslaust. Par eru tilfinningarlegir peettir oft skynseminni
yfirsterkari. A sambzrilegan hatt getur verid audveldara ad akveda ad hatta naringu
(eda til deemis syklalyfjagjof eda blédskilun) hja sjuklingi pegar st medferd hefur verid
fullreynd og ekki gagnast og ef til vill einnig valdid aukaverkunum.

P& ad pad sé gert i pagu sjuklings og af sidferdilega réttmaetum asteedum pa
getur verio erfidara ad akveda ad gefa ekki naeringu, sem getur att beinan patt i dauda
sjuklings, pvi st athofn felur i sér adgerdarleysi og getur pvi valdid sektartilfinningu hja
akvordunaradilum.'?® Af astedum sem ég hef tilgreint { sidfreedi pistli minum er
yfirleitt ekki sidferdilega réttleetanlegt ad gera PEG adgerd til naeringar um gorn hja
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sjuklingum med endastigs heilabilun. Hins vegar, i ljosi pess sem ég hef &dur nefnt, pa
er adsteedubundid mat mikilveegt pegar akvodun er tekin um naringarmedferd. pess
vegna er ekki hagt i blindni ad medhondla sambeerilaeg tilfelli likt. Naudsynlegt er ad
kanna adstaedur i hverju tilfelli fyrir sig og greina sidferdisvandann i ljosi pessa.

4.5 Sioferdileg alitamal hja sjuklingum med endastigs krabbamein

Vannaring med krom er algeng medal krabbameinssjuklinga (cancer cachexia ), baedi
vegna krabbameinsins sjalfs og krabbameinsmedferdar. Krom er pyngdartap sem
orsakast af tapi a fitu- og vodvamassa. Geisla- og/eda lyfjamedferd vegna krabbameins
getur valdid timabundinni vannaringu i tengslum vid minnkada matarlyst, 6gledi og
uppkost og kyngingarerfidleika. PEG adgerd til naeringar um gorn er vidurkennd
medferd leknisfreedilega og sidfreedilega hja krabbameinssjuklingum sem purfa
timabundid & naringu ad halda vegna skurdadgerda vegna krabbameins eda
krabbameinsmedferdar.'?® Slik medferd vidheldur lifsgedum og beatir neringarastand
sjuklinga, sérstaklega sjuklinga med krabbamein i hofdi/halsi.*?" 2

Sjuklingar med krabbamein a lokastigi hafa idulega litla mararlyst og eiga erfitt med
ad narast. Lengi vel, og enn pann dag i dag, var pad alit manna ad ef naring og vokvun
veeri ekki gefin myndi krabbameinssjuklingurinn pjast 6parflega meira vegna hungurs
0g porsta.

Liknarradgjafarteymi hafa almennt alyktad ad hluti af liknarmedferd (palliative
care) sé medal annars ad veita ekki naeringu né vokva i gorn eda i &d. Nering um gorn
baetir ekki naringarastand sjuklinga med krabbameinskrom, baetir ekki lifsgaedi eda
lengir Iif og upppornun (dehydration) dregur Gr vanlidan.*?® Tnylegum leidbeiningum
liknarradgjafateymis Landspitala um medferd vid lok lifs segir medal annars um vokva-
og naringarmedferd hja sjaklingum med langt gengna sjukdoma:

Hlutverk neringar og vokvagjafar i @0 eda sondu er oft 61jést. Taka parf tillit il
astands og mats a lifslikum sjaklings, menningarlegra og trdarlegra patta auk vilja
sjuklings. Neringargjof gagnast ekki sjuklingum med kréom (cachexia) sem er
flokio liffraedilegt fyrirbrigdi i langt gengum sjukdémum og pekking enn af
skornum skammiti en vidtekar alpjodlegar rannsoknir eru i gangi. begar um er ad
reeda hugsanlega leeknanlegt astand getur neering i &d eda i sondu gagnast
sjuklingum sem annars geta ekki naerst medan & medferd stendur. [...] 1
banalegunni dregur enn frekar ur hungur- og porstatilfinningu af edlilegum
liffreedilegum asteedum. EkKi hefur verid haegt ad syna fram a arangur af vokvagjof
eda neringaruppbot (um munn, i sondu eda i &d) hja pessum sjuklingum.
Vokvagjof minnkar ekki porstatilfinningu [...]. VVokvamedferd er gjarnan veitt med
bad ad markmidi ad beeta naeringarastand eda vinna gegn porsta. Faar rannsdknir
benda til pess ad vokvagjof lengi lif eda bati vellidan hja sjuklingum sem hafa
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megrast vegna krabbameins og/eda hafa krom. pvert & moéti pa getur aheetta,
6pagindi og aukinn kostnadur fylgt medferdinni.**
Ekki er eetlun min ad fjalla serstaklega um liknarmedferd hér nema ad pvi leyti
sem vardar siofraedilega umraedu tengda neringu um gorn. Gott itarefni um
liknarmedferd mé finna annars stadar.***

4.6 Samantekt

I pessum kafla hef ég synt fram & med gagnaleit ad ymis sidferdileg alitamal tengjast
neeringu um gorn. Eg hef gert grein fyrir peirri sidfreedilegu umraedu sem tengist
neeringarmedferd og fjallad hefur verid um & svidi leknisfreedi, sidfraedi, 16gfraedi og
vidar. Eg hef leitt i 1jos ad sidferdileg alitamal neringarmedferdar beinast einkum ad
premur sjuklingahopum. beir eru sjuklingar med varanlegt skynlaust astand, endastigs
heilabilun og krabbamein. Eg hef auk pess fart fram rok pess efnis ad pad geti verid
réttmeett leeknisfreedilega og sidferdilega ad hefja ekki eda haetta naeringu hja pessum
sjuklingum.

I naesta kafla verdur fjallad um rannsékn sem ég gerdi hérlendis & sjuklingum
sem foru i PEG adgerd en tilgangur hennar var medal annars ad rannsaka tidni og edli
sidferdilegra litamala & Islandi tengd naeringu um gorn.

5. Rannsokn héfundar & sidferdilegum alitamalum & islandi

A grundvelli nidurstadna gagnaleitar og utlistunar & freedilegum bakgrunni sidferdilegra
alitamala tengd naeringu um gorn gerdi ég rannsokn sem midadi medal annars ad pvi ad
finna pau sidferdilegu alitaamal sem tengjast naeringu um gérn hérlendis. Eins og
komid hefur fram tengjast sidferdileg alitamal gervinaringar og vokvunar einkum peim
sem fa slika medferd um gorn til lengri tima med PEG adgerd (sja kafla 2 og 4).
Sidferdileg alitamal geta einnig komid upp vardandi neringamedferd og vokvun um &4
en rannsokn min ner ekKi til slikrar medferdar. Hér & eftir verour adferdarfraedi og
helstu nidurstddum rannséknarinnar lyst i megin drattum.

1%0 Kliniskar leidbeiningar Landsspitalans um um akvordun medferdar og medferdartrraedi hja sjiklingum

med lifshaettulega og/eda versnandi langvinna sjukdéma (liknarmedferd), 1. Gtgafa névember 2009, uppfert jantar
2010, ma finna & vefslédinni: http://landspitali.is/lisalib/getfile.aspx?itemid=23471, sétt & vefinn 7. april 2011. Ekki
verdur nanar farid ut i liknarmedferd hér en rétt er ad benda a nokkrar skilgreiningar og hugtok par ad latandi, sem
finna m4 & vef Landspitalans. Liknarmedferd er skilgreind sem medferd sem beitt er pegar leeknandi medferd er haett
og hefur verid notud sem lifslokamedferd. Liknarmedferd tekur til alls sjukdémsferilsins fra greiningu lifshaettulegs
og/eda versnandi sjukddms.. brji medferdarstig eru skilgreind um medferd vid lok lifs. Full medferd ad endurlifgun
(FME), medferd med takmérkunum (MT) og liknandi medferd (LM). Ymis tengd hugtok eru til demis
liknarmedferd (palliative care), lifslokamedferd (end-of-life care) lifsgeedamedferd (comfort care), einkennamedferd
(symptom management) og studningsmedferd (supportive care)

181 vzjlhjalmur Arnason, 2003, 5. kafli Alitamél vid lok lifs
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5.1 Aftursee rannsokn a sidferdilegum alitamélum tengd magaraufun um had med
hjalp speglunar (PEG) & Islandi 2000-2009

5.1.1 Inngangur

A islandi eru ner allar PEG adgerdir gerdar 4 Landspitala en 1-2 eru gerdar arlega &
Fjérdungssjukrahasinu & Akureyri (FSA). Ekki eru fyrirliggjandi areidanlegar
upplysingar um fjélda PEG adgerda hérlendis né heldur abendingar eda arangur peirra
eda samanburdur pessara patta vid adrar rannsoknir.

P6 ad ymsar greinar hafa verid birtar um sidferdileg alitamal tengt PEG
adgerdum og gervinaringu um gorn pa hafa engar rannsoknir verid birtar vardandi
umfang og edli sioferdilegra alitaméla i uppgjori & PEG adgerdum. Megin tilgangur
rannsoknarinnar var ad kanna tidni PEG adgerda a Islandi, meta abendingarnar og
arangurinn og kanna pau sidferdilegu alitamal sem adgerdunum tengjast.

5.1.2 Efnividur og adferdir

Aftursea rannsokn var gerd & fullordnum sjiklingum sem foru i PEG adgerd & islandi &
arunum 2000-2009. Sjuklingarnir voru fundnir & prennan hatt. 1 fyrsta lagi var gerd
télvuleit & adgerdarkdoum fyrir PEG (JDB10 og JDSB10) a timabilinu, i 6dru lagi var
farid yfir sérstakan lista speglunardeildar Landspitala par sem skrad eru personu
audkenni allra sem koma i PEG adgerd, PEG skiptingar eda isetningu hnapps & arunum
2005-2009, og i pridja lagi var 6llum afritum af speglunarsvérum fra arunum 2000-2009
a speglunardeild Landspitala handflett og sjuklingar sem foru i PEG adgerd fundnir til.

Sjuklingar undir 18 &ra voru atilokadir frd hdpnum. Rafreen sjlukraskré (Sogu
kerfi) Landspitalans var notad til ad finna upplysingar um kyn og aldur, timasetningu
PEG adgerdar, dbendingar fyrir adgerdinni, timabil fra upphafi sjukdéms til adgerdar,
fylgikvilla og danartioni og hvener og af hverju PEG var fjarlaegt. Hja sjaklingum med
fylgikvilla eda sidfraedileg alitamal voru sjukraskrar a pappirs formi skodadar
sérstaklega.

Aflad var upplysingar um fjolda, kyn og aldur sjuklinga og timasetningu PEG
adgerda & FSA fyrir sama timabil. Fylgikvillar voru skilgreindir sem peir fylgikvillar
sem tengdust spegluninni og/eda fylgikvillar sem tengdust PEG adgerdinni sjalfri.

Alvarlegir fylgikvillar voru skilgreindir sem fylgikvillar sem leiddu til dauda,
skurdadgerdar, endurinnlagnar a sjukrahus, fjarleegingu & PEG eda blaedingar sem
parfnadist blodgjafa. Adrir fylgikvillar voru skilgreindir sem minnihattar.

Sioferdileg alitamal voru skilgreind sem PEG adgerd framkvaemd hja
sjuklingum med endastigs heilabilun, endastigs krabbamein eda varanlegt skynlaust
astand, med gervinaringu og vokvun um gérn sem megin markmid medferdar. pessi
skilgreining er notud par sem agd flestra mati er naering um gorn hja pessum sjuklingum
talin geta verid sidferdilegt alitamal.*** Sjiklingar med langt gengid krabbamein sem
fengu PEG til ad létta & prysingi & maga eda gorn (decompression) eda til neringar a
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medan a liknandi (palliative) krabbameins medferd var gefin voru ekki taldir vera
sioferdilegt &litamal.

Eftirfylgni sjuklinga nadi til &gust 2010 og var lifun sjuklinga athugud hja
pj6dskra og var han midud vid 31. agust 2010. Adur en rannsoknin hofst lagu fyrir 6l
tilskilin leyfi fra Persénuvernd, Sidanefnd Landspitala og framkveemdastjora leekninga a
Landspitala (9/2010).

5.1.3 Gagnasofnun og tolfreedileg Urvinnsla

Toélvuforritid Microsoft Office Excel 2007 var notad til ad skrd og vinna ar
upplysingum vardandi almenna lysandi tolfraeedi. Tolfreediforritid SigmaStat fyrir
Windows, Utgéfa 3.11 2004 var notad til ad greina mun & hlutféllum og samanburd a
hopum med ki-kvadrati og t-profi. Tolfredileg marktaekni midast vid p-gildi <0,05.

5.1.4 Nidurstddur

A pessu 10 ara rannsoknartimabili fundust 278 sjiklingar sem foru i PEG adgerd &
Islandi. Midgildisaldur var 70,2 &r (bil 18-93 ara). Karlar voru i meirihluta (59%), 163
karlar og 115 konur. Marktaek fjélgun vard a PEG adgerdum a milli 5 ara timabila
(p=0,001).

A fyrri hluta rannsoknartimabilsins (2000-2004) voru framvaemdar 79 adgerdir,
eda 15,8/ari ad medaltali, en & seinni hluta timabilsins (2005-2009) voru per 199, eda
39,8/ari ad medaltali. Af peim 278 tilfellum sem foru i PEG adgerd voru 15 tilfelli fra
FSA ekki hofd med i urvinnslu kliniskra upplysinga. Fullnzgjandi Kliniskar
upplysingar til Urvinnslu fengust hja éllum peim 263 tilfella sem fengu PEG &
Landspitala.

5.1.4.1 Abendingar

Algengustu dbendingarnar voru taugasjukdémar (60,8%) og var slag algengasti
taugasjukdémurinn (47,5%). Hreyfitaugahrérnun og Parkinsonsveiki voru adrar
algengar abendingar taugasjukdoma (16,8% og 10,6%). Onnur algengasta abendingin
voru krabbamein (13,3%), en um helmingur peirra (18/35) voru krabbamein i hofdi og
halsi.

Um 11% PEG adgerda tengdust langvinnum veikindum & sjukrahasi samfara
lélegri feedu inntdku. 1 7% (19/263) tilfella var 4bendingin averkar eftir slys.

5.1.4.2 Fylgikvillar

Fylgikvillar greindust hja 17 sjuklingum (6,5%). Meiri hattar fylgikvillar greindust hja
5 (1,9%) og minni hattar hja 12 (4,6%) . Adgerdartengd daudsfoll voru tvo (0,8%),
baedi af voldum lungnabolgu. 1 10 tilfellanna fannst skriflegt upplyst sampykki
sjuklings eda umbodsmanns fyrir PEG adgerdinni
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5.1.4.3 Déanartioni

Vid lok rannséknarinnar h6fou 166 (63%) sjuklinganna latist. Midgildis timalengd fra
PEG adgerd til andlats var 4.3 manudur (bil 0 dagar—9.3 ar). Eins ars danartioni var
40,7% (107/263) og 30,3% (23/76) medal sjuklinga med slag. Pprjatiu og fimm (13,3%)
sjuklingar Iétust innan 30 daga fra PEG adgerd og var midgildisaldur peirra 75,5 ar.

5.1.4.4 Sidferdileg alitamal

Af 263 sjaklingum sem fengu PEG voru adeins atta (3,0%) tilfelli metin sem sidferdileg
alitamal, sja toflu 1. Midaldur sjuklinganna var 70 ar (bil 27-89 ar). Allir sjaklinganna
létust & rannsdknartimabilinu. Midgildis timalengd fra PEG adgerd ad andlati voru 48,5
dagar (bil 14-346 dagar).

Tveir (0,8%) sjuklinganna héfdu endastigs heilabilun og prir (1,1%) hofou
endastigs krabbamein. Allir h6fdu PEG fram ad andlati. Munnlegt eda skriflegt upplyst
sampykKi sjuklings eda adstandanda fyrir PEG adgerdinni fannst i sex tilfella. Enginn
sjuklinganna fékk fylgikvilla.

5.1.5 Agrip sjukrasogu sidferdilegra alitamala
5.1.5.1 Langt gengin heilabilun

Tilfelli #1. 55 &ra karlmadur sem greindist med hratt vaxandi
heilabilunarsjukdom af 6pekktum toga sem einkenndist af floknu ranghugmyndakerfi
med miklum étta og kvida sem leiddu til endurtekinna innlagna & geddeild. Prem arum
fra greiningu var hann ordinn algjor hjukrunarsjuklingur sem purfti alla adhlynningu og
umaénnun, var ramfastur og tjadi sig adeins med einstaka ja-i og nei-i. Akvedid var ad
gera PEG adgerd sem gekk vel en sjaklingur lést Ur lungnabdlgu 27 dégum eftir pa
adgero.

Tilfelli #2. 88 ara karlmadur med langt genginn Alzheimers
heilabilunarsjukdém, gattaflokt, haprysting og med pvaglegg vegna langvinnrar
bvagteppu. Vegna lélegrar faeduinntoku var gerd PEG adgerd sem gekk vel en
sjuklingur klippti sjalfur neeringarslénguna i sundur teepum 2 manudum sidar og var pa
settur i hann naeringarhnappur en sjaklingur Iést Ur lungnabdlgu 3 dégum sidar.

5.1.5.2 Langt gengnir taugasjukdémar

Tilfelli #3. 89 ara kona sem fannst liggjandi heima hja sér reyndist vera med
stort heiladrep med miklu malstoli, haegri helftareinkennum, sjonsvidsskerdingu og
fylgdi engum fyrirmalum en var pokkalega vakandi. Auk pess var hin med
kinnbeinsbrot, pvagbruna a hud og legusar. Horfurnar a bata voru taldar litlar.
Sjuklingur hafdi adur tjad fjélskyldunni ad ad hin mundi ekki vilja ,,hetjuleekningar®.
Hun var i fyrstu naerd med sléngu um nef en 3 vikum fra innlogn var gerd PEG adgerd
sem gekk vel. Medvitundarastand sjuklings for minnkandi og Iést han 2 vikum eftir
PEG isetningu.
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Tilfelli #4. 82 &ra kona sem greindist 1 ¥z ari &dur med fjolkerfahrérnun (multi-
system degeneration). Haft endurteknar asvelgis lungnabdlgur vegna
kyngingarvandamals sidastlidid eitt ar. Hefur ekki viljad PEG adgerd med pad i huga
ad draga ar asvelgingu. Var innl6gd pegar verulega var af henni dregid. Vid innlégn var
han verulega védvaryr og vannard med dapurlegt yfirbragd og afar mattfarin. Han
féllst a ad gerd veeri PEG adgerd. Ppratt fyrir ad pad veeri gert for astand hennar hrakandi
og fékk han lungnabdlgu i tvigang. Liknandi medferd var akvedin ad 6sk sjuklings og
[ést han fimm vikum eftir PEG isetningu.

5.1.5.3 Endastigs krabbamein

Tilfelli #5. 67 &ra karlmadur sem greindist um premur arum &dur med
lungnakrabbamein og for i adgerd. Vegna nokkurra vikna sdgu um vaxandi
kyngingarerfidleika og raddbandalémunar var gerd télvusneidmynd sem syndi nd
meinvorp & halsi. Sjuklingur purfti neer strax vid komu barkaventil og gerd var PEG
adgerd til naeringar skommu sidar. Sjuklingur var ekki talinn hafur til lyfjamedferdar
og fluttist yfir & liknardeild par sem hann lést 4 manudum eftir PEG isetningu.

Tilfelli #6. 62 ara kona sem greindist um fimm arum adur med
brjéstakrabbamein og for i adgerd og lyfjamedferd. NU komin med Gtbreidd meinvorp,
i lifur, lungum og beinum (mikid i hrygg). Fékk sidan paraneuroplastisk
encephalopathia med ferldomun (tetraplegia) og maltruflun. Var fyrst neerd med sléngu
um nef og maukfadi en PEG adgerd var gerd um 1 manudi fra pvi hin lamagdist. Han
var flutt yfir & liknardeild par sem han lést sidan um 4 manudum eftir PEG isetningu.

Tilfelli #7. 57 ara karlmadur sem greindist um teepum premur manudum adur
med lungnakrabbamein med meinvérpum i halseitla og bein og voxt i midomati sem
brengdi ad vélinda og olli kyngingarerfidleikum. Pvi var gerd PEG adgerd en illa gekk
ad nara hann um sonduna. Hann svaradi ekki geisla- eda lyfjamedferd og lést um 3
vikum eftir PEG isetningu.

5.1.5.4 Heilaskadi

Tilfelli #8. 27 ara karlamdur sem lenti i umferdaslysi og hlaut mikinn héfudaverka
og Gafturkraefan heilaskada med vitraenni skerdingu og ferlémun og var naerdur um PEG
slongu. Eftir ad hann hafdi endurtekid rifid ar sér naringarslongur teepu ari eftir slysio
var litid svo & ad hann veeri ad hafna peirri medferd og henni pvi hatt, i samradi vid
adstandendur. Hann lést um viku sidar.

5.1.6 Almenn umfj6éllun um nidurstédur rannséknarinnar

Rannsokn pessi hefur pa sérstddu ad um er ad raeda fyrsta uppgjor & PEG adgerdum hja
heilli pjod par sem skodadur er stor hopur sjuklinga sem gangast undir slika adgerd og
eftirfylgni neer yfir langt timabil.

Engar upplysingar eru fyrirliggjandi um tidni PEG adgerda hja einni pjod.
Ranns6knin synir ad abendingar PEG adgerda & islandi eru i fullu samraemi vid paer
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leidbeiningar sem fyrir hendi eru, badi leknisfreedilega og sidfreedilega sed.
Samkveaemt evropskum leidbeiningum vardandi gervingringu um gorn er meelt med ad
nota PEG hja sjuklingum sem gera ma rad fyrir ad ekki geti naerst naegilega vel um
munn { meira en 2-3 vikur.**

Megin mali skiptir ad meta pad i hverju tilfelli fyrir sig hvort nering um PEG sé
likleg til ad beeta eda vidhalda lifsgaedum sjuklings. Slikt er kliniskt adsteedubundid mat
sem byggist medal annars a greiningu, horfum, sidferdilegum pattum og veentanlegum
ahrifum & lifsgeedi sjuklings og hans eigin 6skum.

I birtum rannsknum eru taugasjukdoémar abending fyrir PEG i allt fra 20% til
93% tilfella og krabbamein fra 13%-70%,3413>136137.138.139 pannsékn pessi leidir i 1jos
ad PEG adgerdir hérlendis eru langoftast gerdar & videigandi forsendum. Flestar
abendingarnar (61%) eru a grunni kyngingarerfidleika i tengslum vid taugasjukdoma
(tafla I). Sa abending er hvad algengust, best vidurkennd og leknisfraeedilega stadreynd
hvad gagnsemi vardar.**® Likt og i 68rum rannséknum voru kyngingarvandamal tengd
krabbameinum énnur algengasta abending PEG adgerdar hér. Helmingur pessa
sjuklinga hofou krabbamein i halsi en i flestum rannsoknum er pad algengasta abending
PEG adgerdar krabbameinssjuklinga. Nering um PEG er oft notud hja pessum
sjuklingum & medan 4 lyfja- eda geislamedferd stendur.*** Adeins tveir hofdu endastigs
krabbamein en slik abending getur verid leknisfradilegt og sidferdilegt alitamal.**?

Rannsdknin synir ad tidni fylgikvilla og adgerdartengd dénartioni er med pvi
lzegsta sem sambeerilegar rannsoknir hafa synt. Heildartioni fylgikvilla i rannsokninni
var 6,5% og voru teplega 2% flokkadir sem meirihattar og 4,6% sem minni hattar. 117
rannsoknum & 2356 sjuklingum sem foru i PEG adgerd var heildartioni fylgikvilla
7,8%, meirihattar fylgikvillar voru 2,3% og minnihattar 5,5%, ad medaltali.*®

A Landspitala er sa hattur hafdur & ad allar beidir sem berast um PEG adgerd eru
fyrst metnar af meltingarsérfreedingum og ef astaeda pykir til er haft samband vid
tilvisandi laekni. Ef dbendingin pykir vafasom er endanleg akvérdun um hvort gera eigi
adgerdina eda ekki tekin i samradi vid viokomandi laekni, sjukling og/eda adstandendur.
Slikt fyrirkomulag hefur efalaust haft jakveed ahrif & tioni fylgikvilla hérlendis par sem
heett hefur verid vid PEG adgerd i allmorgum tilfellum pegar ahattan vio PEG adgerd
umfram avinning er metin meiri.

Prjatiu daga og eins ars danartioni eftir PEG var um 13% og 40%. bessi
dénartidni er 1ag midad vid flestar adrar rannsoknir.******> Helsta skyringin & lagri 30
daga danartioni er vaentanlega su ad sjuklingar med lélegar horfur eru sidur settir i PEG
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adgerd hérlendis. Nyleg rannsokn & yfir 700 sjuklingum sem létust innan 30 daga fra
PEG adgerd syndi ad ahattupeettir tengdir 30 daga danartioni voru medal annars
heilabilun.**® T peirri rannsékn voru 19% med heilabilun samanborid vid 0,8% i pessari
rannsokn. [ 63rum rannsoknum eru allt fra 3-29% sjuklinga sem fa PEG med
heilabilun. Rannsdknir hafa synt ad sjuklingar med heilabilun sem fa PEG hafa mun
heerri danartioni en adrir sjuklingahopar sem fa PEG, eda allt ad 50% 30 daga danartioni
0g um 90% 1 &rs danartidni.**" 4

Pessi rannsdkn er su fyrsta sem metur tidni sidferdilegra alitaméala sem tengjast
PEG adgerdum. | t6flu | ma sja yfirlit yfir pau atta tilfelli sem metin voru sem
sidferdileg alitamal. Akvérdun um hvort setja eigi PEG hja sjiklingi tengist 6beint
peirri a&kvordun hvort veita eigi gervinaringu og vokvun um gorn eda ekki. Su dkvordun
byggist oft ekki einungis & laeknisfreedilegum pattum heldur einnig sidferdilegum. Slikt
& einkum vid pegar um er ad raeda sjuklinga med endastigs sjukdéma, svo sem
krabbamein eda heilabilun, par sem liknandi medferd veeri ef til vill frekar videigandi.

Samkvaemt minni rannsékn var ekki audvelt ad finna i sjukraskram upplysingar
um hvort sampykki hafi verid fengid og hvada upplysingar voru veittar og af hverjum.
Med itarlegri leit i sjokraskram 25 sjuklinga (sjuklingar sem fengu fylgikvilla eda voru
metnir sem sidferdilegt alitamal) fannst upplyst sampykki (skriflegt eda munnlegt) i 16
(64%) tilvika. Skriflega sampykkid er & stodludu formi sampykkis fyrir ymsar adgerdir
& Landspitala og er almenns edlis og hefur ekkert med naringuna sjalfa ad gera. Af
minni reynslu af pvi ad framkvaeema PEG adgerdir er ymisu abdtavant vardandi upplyst
sampykki vegna PEG adgerda hérlendis. Ad 6llu jofnu er pad leeknir sjuklings sem
bidur um PEG adgerd og sa sem veitir sjuklingi eda umbodsmanni hans upplysingarnar,
en ekki meltingarsérfreedingurinn sem gerir adgerdina.

I pessari rannsokn var hlutfall PEG adgerda hja sjuklingum med endastigs
krabbamein og heilabilun 1,1% og 0,8%. | 68rum ranns6knum er einungis getid um
heildarfjolda peirra krabbameins og heilabilunar sjuklinga sem fengu PEG en ekKi
tilgreindur fjoldi peirra sem voru med endastigs sjukdém og PEG var notud hja
sérstaklega sem leid til naeringar. Rannsoknin synir ad & Islandi er tidni PEG adgerda
hja sjuklingum med endastigs heilabilun su lsegsta sem um getur. Flestar adrar
rannsoknir hafa synt ad hlutfall sjuklinga sem fara i PEG adgerd med heilabilun sem
abendingu er & bilinu 10-29% .**° Legsta hlutfallid er i nylegri rannsékn fra Kanada en
par var hlutfall sjiklinga med heilabilun adeins 3%.%** b6 ad margir sjuklinganna {
pessari rannsokn sem fengu PEG af einhverri asteedu hafi einnig haft heilabilun
samkveaemt sjukrasogu, pa var pad ekki megin dbending PEG adgeraar.

Flestir sjuklinga sem heettir eru ad neerast vegna heilabilunar hafa endastigs
sjukddm og eru vistadir & hjukrunarheimilum. Um 1,6% heilabiladra i Bandarikjunum
fa PEG og ad medaltali voru 34% sjuklinga med langt gengna vitsmunaskerdingu
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(advanced cognitive impairment) & hjdkrunarheimilum Bandarikjanna med PEG."****® |
rannsokn fra Kanada og Israel voru 25% sjuklinga med endastigs heilabilun neerdir um
gorn med sléngu um nef eda PEG.™* Ekki eru fyrirliggjandi upplysingar um fjélda
beirra sem eru med naringu um PEG vegna heilabilunar & hjukrunarheimilum hérlendis
né heldur i Evrépu. [ einni rannsokn par sem samramt hjakrunarmat &
hjakrunarheimilum (RAI-mat) var notad voru 1,3% vistmanna a hjukrunarheimilum
hérlendis & arunum 1997-1998 nardir med sléngu um gérn samanborid vid 15% i
Ontario { Kanada.™™> Adrar télur syndu ad 2-8% hjukrunarsjuklinga i Hollandi, italiu og
byskalandi voru med nzeringu um PEG. [ pessum rannsoknum voru ekki fyrirliggjandi
upplysingar hverjar dbendingarnar voru og er pvi ekki haegt ad sja hvert hlutfall
sjuklinga med endastigs sjukddéma var.

Rannsoknin bendir til ad & islandi sé hofsemi geett i notkun PEG til naeringar
sjuklinga med endastigs sjukdoma og er pad i takt vid télur sem syna ad naering um
gorn virdist fatidari a hjukrunarheimilum hérlendis en erlendis. EKKi er ljést hvad veldur
bvi ad tioni PEG adgerda hja sjuklingum med heilabilun er fatidari hér en annars stadar.
Ymsar astaedur eru fyrir pvi ad laeknar og adstandendur sjuklinga akveda ad nara purfi
sjukling med endastigs heilabilun um gérn sem heettur er ad naerast um munn. bar ma
medal annars nefna vaentingar um lengri lifun, beett lifsgeedi og neeringarastand og minni
heetta & 4svelgis lungnabolgu og legusarum.™**" Flestar rannsékir benda po til ad
engar pessara ventinga standist.*®

Samkveaemt nylegri Cochrane greiningu & sex rannséknum hafdi naering um gorn
ekki ahrif & lifslikur sjuklinga med endastigs heilabilun.*® Flestar rannsoknir benda til
ad ekki eigi ad nota naringu um gorn hja pessum sjaklingum par sem pad skerdi frekar
en beeti lifsgaedi peirra. Hugsanlega eru peir islensku leeknar sem annast pessa sjuklinga
betur upplystir en erlendir starfsbraedur peirra og adstandendur sjuklinganna raunseerri
begar kemur ad medferd ad lifslokum, sem leidir af sér feerri inngrip.

5.2 Samantekt

I ranns6kn minni hef ég synt fram & ad samkvamt peim skilgreiningum sem ég hef
fundid med gagnaleit og greint fra pa eru nokkur tilfelli sem meta ma sem sidferdileg
alitamal hvad vardar PEG adgerd og naeringarmedferd. | umfjdllun minni um
rannsoknina i kafla 5.1.6 er ekki farid sérstaklega Ut i umraedur um pau sidferdilegu
alitamal sem tiltekin voru par sem &tlun min er ad taka pau til sérstakrar umraedu hér a
eftir.1®°

152 Braun, 2005

153 Mitchell, 2003

154 Clarfield, 2006

1% jensdottir, 2003

1% Dharmarajan, 2001

" Kuo, 2009

158 Kuo, 2009

15% sampson, 2009

160 Rannséknin hefur verid send til birtingar i Laeknabladid med itarlegri upplysingum en hér eru veittar




6. Umfjollun um sidferdileg alitamal tengd neaeringu um gorn & Islandi

Eg hef ni almennt gert grein fyrir peim sidferdilegum alitamalum sem tengjast naringu
um gorn og fjallad um freedilegan bakgrunn peirra. Eg hef einnig gert rannsokn sem
leidir i 1j6s ad finna ma demi hérlendis um &litamal hér ad lutandi. Um er ad raeda atta
tilfelli & 10 ara timabili. T naestu koflum mun ég fjalla sérstaklega um pau tilfelli sem
fundust og kanna pa sidferdilegu peetti sem ad peim snyr og hvada sidferdilegu rok
meela med eda & moti naeringarmedferd hja peim.

6.1 Sidferdileg alitamal & Islandi tengd VSA

Samkvaemt minni rannsokn var adeins eitt VVSA tilfelli 4 10 &ra timabili par sem naring
var veitt um gérn med PEG adgerd. Hins vegar voru 19 sjakratilfelli par sem naering
var veitt um gorn hja sjuklingum sem fengid héfdu alvarlegan hdfud og/eda halsmanu
averka an merkja um VSA eda alvarlega vitsmunaskerdingu og voru sumir peirra
timabundid eda varanlega & éndunarvél. Pessi tilfelli voru ekki metin sem sidferdileg
alitamal. Auk pess voru 16 sjuklingar med heilalémun (cerebral palsy) nerdir um PEG
sléngu en slikir sjaklingar hafa oftast verulega vitsmunaskerdingu fra fadingu en pad
hefur ekki verid talid alitamal Gt fra sidfreedilegum forsendum ad neera pa um gorn.

[ umféllun minni er fyrst og fremst um ad reeda 16grada einstaklinga med
langvinn veikindi en ekki bérn og unglinga. 1 VSA tilfellum er p6 oft um ad reeda unga
einstaklinga sem verda fyrir skyndilegum heilaskada af voldum slysfara. Akvérdun um
lifsvidhaldandi leeknismedferd er oftast ekki til umfjéllunar fyrr en ljost er ad sjuklingur
er i varanlegu skynlausu astandi med Oafturkraefan skada og enga von um bata, en pad
tekur yfirleitt um eitt ar.

Eg hef nu skilgreint VSA og fjallad um nokkur mikilvaeg og domsmal par sem
afstada var tekin til pess hvort pad veri sidferdilega réttletanlegt ad haetta
lifsviohaldandi medferd hja pessum sjuklingum og skyrt fra alyktunum leeknasambanda
par ad latandi.

Adur en ég fjalla um péa sidfraedilegu peetti sem varda islenska VSA tilfellid
(tilfelli #8) er naudsynlegt ad lysa adeins betur adsteedubundnum pattum pessa sjuklings

6.1.1 Mat & adsteedum

[ umraeddu tilfelli vard 27 &ra gamall heilsuhraustur karlmadur fyrir gridarlega
alvarlegum hofudaverka og heilaskada pegar ekid var a hann gangandi. Hann var
medvitundarlaus & gjorgeaesludeild & éndunarvél i einn manud med naeringu og vokvun i
&d. Hann losnadi ur 6ndunarvel og gat andad sjalfur um ror i barka og for i PEG
adgerd til neeringar um gorn um fimm vikum eftir slysid. Hann la & medvitundarlaus a
heila- og taugaskurddeild i um prja manudi og for padan a liknardeild par sem engar
likur voru & ad endurhafing keemi ad gagni. [ sjukralegunni for hann i fjslmargar
adgerdir & andlits- og héfudkdpubeinum, fékk tidar lungnabolgur, pvagfaerasykingar og
nyrnasteina. Um 6 manudum eftir slysid (pa inniliggjandi & liknardeild) for ad bera &
aukinni medvitund par sem hann var vakandi a daginn, var farinn ad borda maukfadi og




gat ordid fylgt nokkrum fyrirmalum rokrétt og tekid einhvern patt i samtolum. par sem
hann syndi merki afturbata var hann sendur til endurhafingar & endurhafingardeild.

Framfarirnar voru kraftaverki likastar & skommum tima og var hann medal annars
farinn ad getad borid skeid eda drykkjarilat ad munni, tuggid og kyngt. Ollum ad
ovorum, eftir einungis tveggja vikna dvol a endurhafingardeild, virtist sem hann
akveddi ad vilja ekki taka frekar patt i endurhaefingarmedferdinni og hetti einnig
skyndilega ad nerast og drekka. Engin skyring fannst & pessari hegdunarbreytingu.
Var pa tekid til pess rads ad setja aftur inn PEG slongu til neringar, en peirri medferd
hafdi verid heett pegar hann for ad neerast sjalfur um munn.

I samhengi vid pa akvordun um ad hefja naeringu um gorn, segir ordrétt i notu laeknis
(i stad nafns sjuklings er ordid ,,hann“ sett inn pegar vid &):

Stefndi brétt i vandraedi og var gripid til pess rads ad setja PEG-sondu i hann. Var
hann pegar fra fyrstu byrjun augljéslega ésattur vid pessa adgerd og & naestu
manudum reif hann Gr sér sonduna itrekad. Var hun jafnhardan sett i aftur en pad
vard erfidara med hverju skipti. Ad lokum var gripid til pess rads ad setja Freka-
sondu, (eins konar baby-feeding-sondu) um annan inngang, i mjogirni [...] Gekk
bessi métun pokkalega allt fra pvi eda fram ad pvi er hann reif sonduna ur ser.
Gerdist pad med peim haetti ad & stuttri stund er enginn var inni hja honum tokst
honum ad framkvaema petta, enda pétt sondan veeri kyrfilega fest baedi intra-
abdominalt og i hud. Hlytur petta pvi ad hafa verid téluvert sart.
Sidan segir einnig: Vid adgerd hans [ad rifa ar sér neringarslonguna] kom upp ny
stada i malinu. Undirritudum potti na 6hjakvaemilegt ad vid teekjum afstdou til pess
hvada skilabod hann veeri bainn ad reyna ad koma til okkar i sex manudi. 1 minum
huga voru pau skyr. EKkkert fravik eda 6stodugleiki virtist i afstddu hans allan
pennan tima svo sem hugsanlega hefdi matt bdast vid af svo heilask6dudum manni.
A fundi med 6llum nanustu ttingjum og vinum hans reyndust i raun allir sammala
bessu. Var pvi afradid ad lata & reyna hvort hann myndi sjalfur piggja mat og p6
umfram allt vékva sem sidan var haldid ad honum alla sl. viku. Pad p&di hann ekki.
Dr6 af honum allan timann enda einnig bdinn ad vera med néanast septiskan hita
sidustu 10 dagana og allt bendir til ad um urosepsis hafi verid ad reda pvi engin
onnur sykingareinkenni, (p.m.t. lungnaeinkenni), komu fram hja honum pennan
tima. Hann lést sex og halfum solarhring eftir ad hann hafdi dregid Gt sonduna.
Manudi fyrr h6fdum vid hafid umraedur vid nanustu ettingja hans um hvort
forsvaranlegt veri ad halda afram ,,aktivum® medferoum, svo sem hann hafdi
,.konsekvent sett sig upp & moti nanast 6llum okkar adgerdum i a.m.k. fimm
manudi. [...] Nidurstadan vard su ad hetta ,,aktivum** medferdum og astunda
einungis liknandi medferdir upp fra pvi. Voru allir &ttingjar hans okkur sammala
um pessa nidurstéou [...].
Petta tilfelli er afar sorglegt en jafnframt dhugavert ut fra sidferdilegum pattum
pess.
Pad er badi leknisfraedilega og sidfredilega edlilegt og réttmaett ad veita
sjuklingum med heilaskada naeringu (um gorn eda i &d) snemma & ferlinum. A hinn
boginn, pegar greining & VSA liggur fyrir & eins visindalegan hatt og mogulegt er pa
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hefur leeknirinn ekki sidferdilegar skyldur til ad veita naeringu svo framarlega sem vilji
sjuklings liggur fyrir med lifsskra eda munnlegri viljayfirlysingu sjuklings liggur fyrir
og heefur stadgengill sjuklings meti pad svo ad pjaning og byrdi vegi pyngra en
avinningur medferdarinnar.*®

6.1.2 Hver er sidferdisvandinn?

Mikilveegt er ad gera sér grein fyrir megin sidferdisvandanum sem malid snyst um. |
minum huga er pad hvort pad pjoni best hagsmunum sjaklings ad fa neringu um goérn.
Er naering um gorn hja pessum sjikling gagnslaus leeknismedferd? Akvordun um ad
heetta eda halda afram naeringu um gorn er i raun akvoroun um ad lata sjuklinginn deyja
eda lifa.

AJd minu mati sntast hagsmunir sjuklings um velferd hans, hvort einhver
moguleiki sé & bata eda hvort hann vilji lifa i pvi astandi sem hann er. Ef svarid er ja,
pa veeri naering ekki gagnslaus lifsvidhaldandi medferd. Meginvandamalid hja VSA
sjuklingum er i fyrsta lagi ad erfitt er ad sanna ad peir hafi enga vitund og i 6dru lagi ad
aaetla hvort peir nai sér ad einhverju eda 6llu leyti.

Eins og komid verdur ad sidar er mogulegt ad umraeddur sjuklingur hafi med
tilburdoum sinum gefid til kynna vilja sinn um ad hafna naringu og verdur pa ad virda
0g meta Gskir hans i samraemi vid sjalfreedisregluna. Ef hins vegar er gengid Ut fra pvi
ad sjuklingur sé ekki haefur til sjalfsakvordunar pa parf pvi ad skoda hagsmuni hans
med tilliti til naeringar Gt fra velferdar- og skadleysissjonarmidum. Ohad peim
sioferdilegu krofum er lata ad sjéalfraedi sjuklings og velferd hans parf einnig ad kanna
hvort naering um gorn sé gagnslaus medferd  pessu tilfelli.'®?

Ef hagsmunir sjuklings eru folgnir i pvi ad hann eigi moguleika & bata pa parf
fyrst ad skoda likurnar & bata, likt og gert er pegar akvordun er tekin um lifsvidhaldandi
medferd hja endastigs heilabilunar eda krabbameinssjuklingum. Ef likurnar & bata eru
engar pa ma ganga ut fra pvi ad naeringarmedferd pjoni ekki pvi markmidi ad vidhalda
lifi hans uns hann faer bata. Han veeri pvi gagnslaus medferd hvad pad vardar. Er
moguleikinn & bata liklegur eda 6liklegur? Til ad svara peirri spurningu parf ad skoda
leeknisfreedilegar stadreyndir.

I vidamikilli samantektar rannsokn & 434 sjiklingum sem fengu VSA eftir
alvarlega hofudaverka komust 52% til medvitundar eftir 12 manudi en adeins 7 (1,6%)
nadu goédum bata.’®® Nanast allir sem na medvitund eftir 12 manudi hafa alvarlega
varanlega fotlun med vitsmunaskerdingu. Medvitundarastand getur lagast an pess ad
starfshafnin geri pad.*®* Engin leeknandi medferd fyrir VSA er fyrir hendi i dag. b6
svo ad greint hafi verid fra bata & VSA allt ad 5 arum fra greiningu eru pad sarasjaldgaef
tilvik.'®

161 Geppert, 2010, bls. 86

162 vsiljhjalmur Arnason, 2003, bls. 285

163 Medical Aspects of the Persistent VVegetative State, 1994, 2. hluti, bls. 1572-3

%4 Medical Aspects of the Persistent Vegetative State, 1994, 2. hluti, bls. 1572. Med starfsefni (function) er medal
annars att vid hafileikann til samskipta og tjaningar, hafileikann til ad leera og hugsa um daglegar parfir sinar.

165 Andrews, 1997, bls. 594
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Medal liftimi VSA sjiklinga er um 2-5 ar en um 80% eru latnir innan 3 ara og
95% innan 5 &ra.*® Liftimi sjuklinganna byggist fyrst og fremst & vidhorfi fjélskyldu
og leeknis til medferdar, ,.pad er ad segja, hve lengi sjuklingnum er gert kleift ad lifa en
ekki hve lengi hann getur lifad«.**” A8 framangreindu er ljést ad likur sjuklinga med
VSA 4 ad na aftur merkingarbeeru lif an verulegrar fétlunar eru mjog litlar.

Engin vidurkennd klinisk greiningarskilmerki eru til fyrir VSA. Greiningin
byggist fyrst og fremst 4 ad syna fram & vontun vitundar.*®® b6 ad medvitundarastand
sjuklings geeti bent til ad hann hafi i raun haft lagmarks medvitundarastand fremur en
VSA pa bendir saga sjiklings til ad hann veeri verulega og varanlega heilaskadadur og
likur & frekari bata og merkingarbeeru lifi naer engar. Personuaudkenni sjuklings virtust
horfin og hann var litid medvitadur um sjalfan sig og umhverfi sitt.

Enginn veit hvort einhver vitund eda salarlif sé til stadar i VSA éstandi eda ekki.
Gert er rad fyrir ad svo sé ekki og akvordun um hagsmuni sjuklings ut fra velferd hans
er pvi midud vid ad merkingarbeert Iif sé ekki til stadar. Ad sumra aliti ,.er pad ad
vidhalda lifi i sjukling med VSA & grundvelli virdingar fyrir lifinu sidferdilega séd engu

betra en ad taka pad Iif. An medvitundar hefur sjuklingur engan hag af pvi ad lifa«.*®

6.1.3 Hver er sioferdisvandi nanustu adstandenda?

Akvordun um ad halda afram eda hatta naeringu hja sjuklingum med VSA er oftast sett
i hendur nanustu adstandenda sjuklings. Pad getur verid jafn mikli og erfid sidferdileg
akvordun ad halda afram og hatta neringu.’® A ad setja akvordunina um ad hatta
(eda halda afram) lifsvidhaldandi medferd i hendur nanustu adstandenda (foreldra,
systkina, maka eda barna)? Er pad sidferdilega réttmeett ad lata pa akveda hvort hann
fai ad lifa eda deyja? Hvort skyldi vera erfidara ad lifa og horfa upp a sinn nanasta i
sliku astandi eda lifa med pa akvoroun ad dkveda ad heetta medferd og horfa upp a hann
»Svelta til bana“, eda pannig gaetu adstandendur upplifad pad? Hvad ef adstandendur
vilja halda sjuklingnum & lifi med naeringargjéf sem metin er sem gagnslaus medferd Gt
fré4 velferd sjuklingsins i huga? Er pad eigingirni af adstandendum ad vilja halda i
honum lifinu? Er verid ad nota hann sem taeki i eiginhagsmunarskyni og misvirda
persénu hans, reisn og virdingu?'’* Er verid ad neyda hann til ad narast gegn vilja hans
og pvi vanvirda sjalfraedi hans til ad hafna naringu?

Eg tek undir pad sem Vilhjalmur Arnason segir ad ,,[...] pad geeti verid rétt ad
virda 6sk adstandenda um ad nzra sjuklinginn [med VSA]“, en hann segir jafnframt ad
»[s]éu gdgn og geedi hins vegar af skornum skammti er pad réttleetismal ad heetta
gagnslausri medferd hvad sem 6skum adstandenda eda sjuklinga lidur<.'”* barna
stangast & annars vegar sjonarmid adstandenda til naringar og kostnad
heilbrigdispjonustu vid gagnslausa leeknismedferd.

188 Medical Aspects of the Persistent VVegetative State, 1994, 2. hluti, bls. 1575
167 Andrews, 1997, bls. 594 (skaletrun er hofundar tilvitnadrar greinar)

168 Medical Aspects of the Persistent Vegetative State, 1994, 1. hluti, bls. 1500-1
189 Constable, 2010, bls. 3

170 Constable, 2010, bls. 1

171 Kant, 2003, bls. 153

172 v/ilhjalmur Arnason, 2003, bls. 282
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6.1.4 Akvordun i 1j6si sjalfraedisreglunnar

I 6llum démsmalum og yfirlysingum laeeknasamtaka er skyrt tekid fram ad heetta megi
naeringu hja sjiklingum med VSA ef pad er ljost ad pad sé vilji sjuklings. Pessi afstada
endurspeglar sterka aherslu & ad virda sjalfraedi sjuklings til sjalfsakvordunar. Hid
augljésa vandamal vid pessar yfirlysingar er ad vilji sjuklings er oftar en ekki 6ljés hvad
petta vardar.

Er naudsynlegt ad vita vilja sjuklings til ad akveda ad heetta naeringu hja
sjuklingum med VSA? Er einfaldasta lausnin su ad gefa naeringu afram og lata sjikling
deyja nattdrulegum dauda (med hjalp naringargjafar)? pa parf enginn ad taka akvoroun
um ad heetta medferd heldur einungis ad taka akvordun um ad halda henni &fram og
enginn ber péa sok & dauda sjuklings. ZEtti ad gera kréfu um ad réttleta purfi pa
akvordun ad halda naringu gangandi hja sjuklingum med VSA & grundvelli pess ad pad
bjoni ekki hagsmunum hans? En pad getur verid brot a sjalfreedi hans ad halda honum &
lifi gegn vilja hans. Til ad komast hja pessum akvérounum veeri ef til vill hagkvaemast
ad hefja ekki naringu byggt & pvi ad um gagnslausa leeknismedferd er ad raeda.

Umraeddur sjuklingur er ungur og hefur pvi ekki séd asteedu til ad gera lifsskra
og hann hefur ekki gefid munnlega til kynna vilja sinn um medferdartakmarkanir. Hver
er vilji hans og hver & ad eda vill taka akvérdun um ad lata hann lifa eda deyja?

Hvernig getum vid vitad hver vilji hans veeri s&ji hann sig i pessu &standi? Getum vid
gert okkur i hugarlund vilja hans med pvi ad lita i eigin barm? Hvad hefdum vid viljad
ef vid veerum i hans astandi? Enginn laeknir, vinir eda vandamenn sem ég hef spurt
hefdu viljad lifa i pessu astandi. [ grein Andrews er stadhaft ad flestir einstaklingar
myndu ekki vilja lifa i VSA.*”® Ahugi almennings & mali Terri Schiavos leiddi til ad
gerdar voru skodanakannanir & vidhorfum almennra borgara til pess ef peir lentu i
sambarilegum adsteedum.

Gallup kénnun fra arinu 2003 & vegum CNN/USA Today leiddi medala annars i
ljos ad meirihluti adspurdra Amerikana (um 1000 manna Urtak) vildi ad
neaeringarmedferd yrdi heett hja peim sjalfum, barni peirra eda maka ef peir yrou med
VSA. 1™ begar spurt var hvort veita atti maka sjuklings med VSA lagaheimild til ad
taka akvoroun um ad enda lif hans med einhverjum pjaningarlausum hatti, svérudu
80% adspurdara pvi jatandi en 17% neitandi. A sama hétt vildu um 72% einnig veita
lzeknum lagaheimild til ad fara ad 6skum adstandenda um ad ad veita 6leeknandi
sjukling pjaningarlausan dauda og 62% vildu leyfa leekni ad adstoda sjukling med ad
enda Iif sitt med sjalfsmordi 6skadi hann pess. Enginn verulegur munur var & vidhorfi
adspurdra eftir stjornmalaskodunum eda hvort peir veeru mjog truadir eda ekKki.

I annarri vidhorfskonnun sem ABC fréttastofan lét gera hja um 1000 manna
Grtaki &rid 2005 vildu adeins 8% adspurdra vera haldid & lifi med VSA en 87% vildu
bad ekki.'™ Ef pad er skodun porra manna ad ekki atti ad veita lifsvidhaldandi medferd
hja sjiklingum med VSA og ef nanustu adstandendur sjuklings keemust ad sému

7% Andrews, 1997, bls. 594

1% Gallup kénnunina mé sja & vefsidunni: http://www.gallup.com/poll/9607/Public-Historically-Supports-Terminally-
Ill-Patients-Right-Die.aspx, sétt a vefinn 1. april 2011

175 Konnun ABC fréttastofunnar ma sja & vefsidunni: http://abcnews.go.com/US/PollVault/story?id=583661&page=1,
sott a vefinn 1. april 2011
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nidurstodu er pa sidferdilega réttmeett ad haetta eda halda afram medferd? A ad gera rad
fyrir pvi ad sjuklingur sé fylginn meirihlutanum og byggja dkvérdunina & stludu
sampykki sjuklings? Hvad med sjiklinga sem enda med VSA eftir sjalfsmordstilraun
(svo sem eftir hengingu, skotvopn eda lyfaofskammt). Ef litid er pannig & ad tilraun
peirra til sjalfsmords endurspegli vilji peirra ad fa ad deyja, ber okkur pa ekki ad virda
pa akvoroun og hafna lifsvidhaldandi medferd? Eda var sjalfsmordstilraunin akall &
hjalp og framin i fljotraedi af vanhugsudu mali?

[ tilfellinu sem hér um raedir virdist sem sjiklingurinn hafi synt alla tilburdi til ad
heetta ad neerast og af pvi méa alykta ad PEG nearingin hafi verid hafin gegn vilja hans en
upplyst sampykki adstandenda var veitt fyrir PEG adgerdinni. 1 1j6si pess ad tilburdir
hans um ad neerast ekki voru hnitmidadir, beedi hvad vardar ad heetta ad naerast um
munn og rifa Ur sér naringarslongur, verdur ad lita svo & ad pad hafi verid sjalfstedur
og einbeittur vilji hans en ekki é¢sjalfrad vidbrég ad hafna peirri medferd.

6.1.5 Akvordun i 1josi skadleysis- og velgjordarreglanna

Pjénar pad best hagsmunum umradds sjuklings ad naera hann um goérn eda er ahattan
og byrdin meiri en avinningur? bad er ljést ad naering um gorn lengir lif sjuklings med
VSA. bjonar pad hagsmunum sjiklings ad veita honum lengra lif. Beetir pad lifsgeedi
hans eda er medferdin gagnslaus og lengir adeins merkingarlaust lif.

Eins og ég raeddi &dur pa parf ad reyna ad gera sér grein fyrir hvort naringin
gagnist sjuklingnum eda ekki. Rannséknir hafa synt ad von um merkingarbart lif og
endurheimting personuleika er fjarlegur moguleiki. b6 ad umraeddur sjaklingur hafi
synt merki um bata er raunhzft ad alykta ad mjog fjarlegar likur hafi verid & ad hann
myndi nokkurn tima na ad lifa merkingarbaru lifi a ny. EKKi er p6 haegt ad Gtiloka ad i
framtidinni proist ny lyf eda taekni til ad beeta lifsgaedi sjuklinga med VSA. En hversu
lengi @ madur ad bida og veenta pess?

Rannsdkn min gefur til kynna ad ahettan vid PEG adgerd er litil hérlendis og su
adgerd var gerd endurtekid hja umraeeddum sjiklingi an fylgikvilla. Ahzttan vid PEG
adgerdina sjalfa er pvi ekki megin pattur skadleysisreglunnar heldur tilgangur
neeringarinnar sem slik. Byrdin felst i pvi ad setja hann endurtekid i slikar adgerdir par
sem hann hefur rifid ar sér naeringarsléngurnar af 6ljésum asteedum sem meetti tulka
sem hdfnun & naeringarmedferd, eins og adur var nefnt. Byrdin felst einnig i ad gefa
neeringu til ad framlengja lifi sem hann vill ekki lifa (ad talid er).

Veldur pad pjaningu og sarsauka fyrir sjuklinginn ad veita honum eda veita
honum ekki naeringu eda pjaist sjuklingurinn og lengir naringin einungis tima
pjaningar? Samkvaemt rannsoknum pa er ekkert sem bendir til ad sjuklingar med VSA
bjaist, skynji sarsauka, hungur eda porsta.'™® bvi verdur ad alykta sem svo ad p6 ad
naering sé ekki gefin pa pjaist sjuklingurinn ekki af svelti. Sé naringin gefin lengir pad
ekki pjaningarfullt Iif en lengir Iif an reisnar og virdingar. Adstandendur sjuklings geetu
hins vegar upplifad pjaningu vid ad horfa upp & sinn nanasta svelta eda horfa upp & reisn
hans og virdingu hverfa.
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Neering er gagnleg og pydingarmikil lseknismedferd ad pvi leyti ad hin getur
lengt Iif og beett lifsgaedi hja vissum sjuklingum. Fyrir umraeddan sjukling sem vill ekki
lifa (ad talid er) er neeringin tilgangslaus ad pvi leyti ad han lengir lif sem ekki er
merkingarbart fyrir vidkomandi og hin er gagnslaus ad pvi leyti ad han beetir ekki
lifsgeedi viokomandi. Neringarmedferdin pjénar pannig engum tilgangi og er pvi i
laeknisfreedilega og sidfradilega gagnslaus.'”’

Burtséd fra pvi hvort naeringin sé alitin gagnslaus eda ekki pa vidheldur han lifi
sjuklingsins. Er verid ad deyda sjuklinginn eda er verid ad leyfa honum ad deyja ef
lifsvidhaldandi neeringarmedferd er hatt (to kill or let die), eda telst pad til
liknarmedferdar, liknardraps eda liknarmords?*’® | umraddu tilfelli er litid svo & ad pad
sé vilji sjuklings ad haetta naeringarmedferd. bvi er honum leyft ad deyja, en pess vegna
veeri pad sidferdileg rangt ad halda medferd afram enda um gagnslausa leeknismedferd
veeri ad reda og gegn vilja sjuklings. En hvad ef vilji sjuklings er 6ljés? Um petta
atridi segir Vilhjalmur Arnason:

»[-..] medferdin er sjuklingnum gagnslaus, pvi ad engin leknisfraedileg rad eru til
bess ad ad hann komi aftur til vitundarlifs. Hid sérstaka gildi mannlifsins, sem
okkur ber ad virda, er érjufanlega tengt vid mannlega medvitund og
personuleika sem slikir sjaklingar hafa ekki lengur. Pess vegna hofum vid ekki
lengur sdmu skyldur gagnvart peim og getum haett adgerdum til pess ad halda
peim & lifi.«1™

6.1.5 Akvordun i 1josi réttletisreglunnar

Akvordun um ad naera sjukling um goérn & fyrst og fremst ad byggjast & pvi hvort
avinningur hennar sé umfram byrdi og ahettu. Laeknum ber skylda til ad fara ekki i
manngreinaralit vid akvérdun sina um naeringu sem og adra leeknismedferd. Lifaldur
sjuklings & til deemis ekki ad skipta mali ef medferdin er talin gagnleg hja eldri
einstaklingum. PO ad trdar- menningarlegar og personulegar astedur geti haft ahrif a
bad hvort sjuklingurinn eda adstandendur fari fram a eda hafni neringarmedferd pa ber
lzekni avallt ad taka tillit til peirra 6ska en leggja aherslu & ad upplysa sjukling og
adstandur um kosti og galla dkvardana sinna.

Eiga sjuklingar rétt 4 ad krefjast leeknismedferdar sem talin er gagnslaus? A
pjodTélagid ad bera kostnad af slikri medferd? Astladur kostnadur sjikrahtsdvalar i
prja manudi fyrir sjikling med VSA var um $149.000 (um 17 milljénir ISK) ari 1990
og arlegur kostnadur & hjikrunarvist um $126.000 (um 14 milljénir iSK).*® Er réttmett
ad hetta naeringu a forsendum kostnadar vid gagnlausa medferd?

Eitt slagorda sidareglu réttlaetis ad ,,medhondla sambeerileg tilfelli (mal) likt*
geeti gefid til kynna i malum eins og VSA ad hatta @tti neringu hja 6llum sjaklingum
sem hafa varanlegan heilaskada, svo sem 6llum med VSA og jafnvel i endastigs
heilabilun eda heilalomun.

Y7 vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 281
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6.1.6 Siodferdilegt mat

Umratt VSA tilfelli hefur nokkra sérstodu hvad vardar akvordun um ad heetta
naringarmedferd. [ fyrsta lagi metti @tla ad akvordun um ad haetta medferd sé
audveldari hja peim sjuklingum sem aldrei na medvitund en peim sem komast til
medvitundar likt og i pessu tilviki. 1 6dru lagi er haegt ad tdlka hegdun sjiklings a pann
hatt ad hann veeri ad hafna naringu og hlytur pad ad hafa Iétt undir akvardanatdku
adstandenda og leekna. Vilji sjaklings virtist pvi liggja fyrir og enginn vafi er a ad virda
beri hann par sem sjaklingur hefur rétt & ad hafna lifsvidhaldandi medferd.
Sjalfraedisreglunni er pvi framfylgt. Flest bendir til ad sjuklingurinn myndi aldrei né ad
lifa merkingarbeeru lifi og 6dlast nokkud af personueiginleikum sinum framar. Ad lifa i
sliku &standi er hlutskipti sem feestir kjosa ser.

Samkveaemt velgjordarreglunni pjonar pad ekki hagsmunum sjuklingsins ad veita
neeringu um gorn par sem han veeri gagnslaus medferd med tilliti til vonar um leekningu
eda beettra lifsgeda.

Samkvaemt skadleysisreglunni veeri skadinn vid naringargjof meiri en
avinningur. Neringargjofin er hér gagnslaus medferd sem framlengir adeins
merkingarlaust lif sjaklings, leidir til endurtekinna PEG adgerda og hugsanlega
fylgikvilla. Med pvi ad framlengja lifi sjuklings er aukin hatta & ymsum langtima
fylgikvillum, svo sem legusarum, kreppuvandamalum i atlimum, haegdatregdu, lungna-
0g pvagsykingum og isetningu pvagleggja.

b6 ad sjiklingar i VSA skyniji ef til vill ekkert af pessum fylgikvillum og finna
ekki sarsauka eda pjast pa er pad virdingarleysi vid personu peirra og reisn ad fara med
likama peirra & pann hatt sem parf til vegna leeknismedferda, umdnnununar og
hjakrunar. Adstandendur eiga rétt & ad minnast sinna nanustu likast pvi sem peir voru
fyrir veikindin en ekki sem lifandi lika. [ ljosi velgjordar- og skadleysireglanna pjonar
bad best hagsmunum sjuklings ad haetta naeringarmedfero.

P04 6ljost hafi verid, og verdur alltaf, hvort sjuklingurinn hafi ordid medvitadur
um sjalfan sig og astand sitt og pvi kosid ad fa ad deyja pa finnst mér pad einsynt ad
meta etti tilburdi hans & pann hatt ad hann veaeri ad hafna naeringu. Ad préngva
sléngum og neringu i sjukling gegn vilja hans er brot gegn virdingu fyrir persénunni og
réttindum hennar ad piggja eda hafna medferd.

6.2 Sidfraedileg alitamal & Islandi tengd endastigs heilabilun

[ rannsdkn minni fann ég adeins tvo tilfelli par sem PEG adgerd var gerd til naringar
hja sjuklingum med endastigs heilabilun.®! 1 kafla 5.1.10 er almenn umfjdllun um
sioferdileg alitamal tengd endastigs heilabilun og umraeda um hugsanlegar asteedur pess
ad PEG adgerd er sjaldan notud til nzeringar um gorn hja pessum sjuklingum heérlendis
samanborid vid onnur 16nd.

I nylegum pistli minum i sidfraedidalki Laeknabladsins er fjallad um sidferdilega
beetti n&eringar um gorn i endastigs heilabilun.’®? Sjikrasaga tilfellisins sem rett er um

181 5j4 vidauka I, 1 5. kafla og tilfelli #1 og #2 i vidauka Il, i 6. kafla 6.1 og toflu |
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pistlinum er sk&ldud en hdn getur hins vegar vel att sér samlikingu i raunveruleikanum.
Hugleidingar minar i pistlinum mé vel yfirfeera & pau tvo tilfelli endastigs heilabilunar
sem fundust i rannsékn minni.

6.2.1 Mat & adsteedum

Med athugun & sidferdisvanda tilfellanna og med hlidsjon af adsteedum peirra mun ég
na Utlista betur pau tvo tilfelli sem ég hef metid sem sidfraedileg alitamal og kanna hvort
réttmeett hafi verid ad hefja naringu hja peim.

Tilfelli #1 er nokkud sérstakt ad pvi leyti ad um er ad reeda adur heilsuhraustan
vélaverkfraeding a besta aldri med mjdg hratt vaxandi heilabilunarsjukdom af 6pekktum
toga, en var helst talinn samrymast Alzheimers sjukdomi. Hann var fraskilinn og atti
tvo born og fram kemur ad félagslegar adsteedur voru sleemar pegar veikindi hans foru
ad gera vart vid sig. Hann var hisnadis- og atvinnulaus, gjaldprota, fjarhagur bagur og
hann var & érorkubotum.

[ leknan6tum einum manudi fyrir PEG adgerdina er eftirfarandi faersla i
sjukraskra: ,,Sidustu manudi hefur sjukdémurinn verid mjog framseakinn og er [hann]
na alger hjukrunarsjukl., parf alla adhlynningu og uménnun, er ramfastur. Tjair sama
sem ekki neitt, einstaka ja og nei.” bad er pvi alveg ljost ad sjuklingurinn hafdi
verulegan heilabilunarsjukdém a lokastigi med mikla brenglun a sinum personuleika og
enga von um ad geta lifad merkingarbeaeru lifi. Sjukdomurinn kom fram i mikilli
vanlidan med kvida og punglyndi og miklum ofséknar ranghugmyndum. Lifsgeedi
sjuklings voru pannig mjog skert. Pad kemur hvergi fram i sjukraségu hvort sjaklingur
hafi gert lifsskra eda 14tid i [jos Oskir sinar & einn eda annan hétt vardandi medferd vid
lifslok.

A peim tima pegar PEG adgerdin var fyrirhugud var hann ekki hafur til ad taka
sjalfsteedar akvardanir. Engar upplysingar fundust i sjukraskrd um hvort eda hja
hverjum upplyst sampykki var fengid fyrir PEG adgerdinni og naeringu. Oljost er pvi &
hvern hatt sjalfredisreglunni var gerd fullnaegjandi skil med dkvordun um ad veita
honum neringu. Hverjir eru hagsmunir sjuklings i pessu tilviki og gegnir
naeringarmedferd par hlutverki? Eru pad hagsmunir sjuklings ad lifa lengur i pvi hratt
versnandi astandi sem hann er i pegar engin von er um leekningu?

6.2.2 Sidferdilegt mat

Olikt tilfelli sjuklingsins med VSA er hér ekki um pad ad reeda ad hetta
neeringarmedferd, heldur snyst akvordunin um hvort hefja eigi naeringarmedferd. Er
neeringarmedferd vilji sjuklings? Par sem vilji sjuklings er 6pekktur pa parf ad ad
stydjast vid akvordun adstandenda. Til ad geta tekid upplysta og 6pvingada akvoroun
parf laeknir sjuklings ad geta veitt peim areidanlegar og réttar upplysingar um avinning,
aheettur og byrdi PEG adgerdar og naeringarmedferdar.

Samkvaemt minni reynslu (og annarra)*® eru upplysingar of oft veittar af peim
sem ekki hafa til pess naega pekkingu en pad getur leitt til 6hoflegra vona og veentinga
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adstandenda til neringargjafar. Laeknar lata oft til leidast ad gefa naeringu um gérn
vegna prystings fra 6dru samstarfsfolki, svo sem naringarfredingum,
talmeinafreedingum, hjakrunarfreedingum og hjakrunarheimilum. Allt ad pridjungur
lzekna vidurkenna ad gefa naeringu um goérn ad krofu adstandenda pratt fyrir ad
sjuklingurinn hafi Iatid i 1jés 6sk sina um ad pad yradi ekki gert. Auk pess telja
helmingur leekna ad pad sé venjuleg medferd ad veita naeringu um gorn ef pess sé porf
hja endastigs heilabilunar sjuklingum, en samt vildu 75% pessara leekna ekki sjalfir fa
slika medferd ef peir fengju heilabilun.®

Vid adstandendur umraedds sjuklings er Ut fr4 rannséknum ohatt ad fullyrda
eftirfarandi um ahrif naeringargjafar hja honum. I fyrsta lagi mun naeringarmedferdin
ekki lengja Iif hans. T 6dru lagi mun neeringin ekki beeta lifsgaedi hans og jafnvel vera
honum meiri byrdi. [ pridja lagi mun neringin ekki vidhalda reisn hans og virdingu.
Neeringarmedferdin ner pvi ekki ad na peim markmidum sem henni er &tlad og er pvi
gagnslaus. Um ahettur PEG adgerdarinnar sjalfrar hef ég adur reett.

Leggja parf aherslu a pad vid adstandendur ad endastig heilabilunar einkennist
oft af neringarvandamalum tengt erfidleikum vid kyngingu, minnkandi matarlyst og
&huga- og viljaleysi 4 ad matast.’® A pessu stigi sjukdémsins eru endalokin narri og
&etladur Iiftimi er undir einu &ri.’® Oldrunarlaknar, sidfreedingar og taugaleeknar mala
med liknarmedferd & pessu stigi sjukdomins og meala gegn notkun gervinaringar um
goérn. '’

Mikilveegt er ad taka tillit til og virda sjonarmid adstandenda um ad naring um
gorn sé lidur i umhyggju sinna nanustu. | huga adstandenda hefur veiting naringar
mikid taknreent gildi sem endurspeglar umhyggju, hlyju og ventumpykju. Ad mati
sumra adstandenda er pad ekki asettanlegt ad hafna naeringarmedferd a grundvelli pess
ad um endastigs sjukdomsastand sé ad reeda, pvi nering sé naudsynleg i uménnun.
Einnig finnst mérgum (svo sem adstandendum) ad neering sé naudsynleg sem hluti
liknarmedferdar til ad sjuklingnum lidi sem best og pjaist ekki af hungri og porsta.

Sem sidferdilegt innlegg vid dhyggjum adstanda um ad hafna naringu um goérn
og svelta sinn nanasta parf ad syna peim fram 4 adra valkosti. Leggja parf aherslu & ad
sjuklingar med endastigs heilabilun hafa skerta hungur- og porstatilfinningu og purfa
adeins lagmarks inntoku af naeringu og vokva sem oft er haegt ad gefa um munn med
adgeetni og umhyggju. Hann upplifir pvi ekki sult og porsta eins og heilbrigdir. Vid
slika umonnun missir sjuklingurinn ekki pa snertingu og neerveru sem fylgir métun likt
0g heaetta er & ad gerist med naeringu um gorn. Liknarmedferd er vel videigandi par sem
ymislegt er hagt ad gera fyrir sjuklinginn med g6dri hjakrun og uménnun.*®
Liknarmedferd er gagnleg leid til ad lata sjuklingnum lida vel og deyja med reisn og

188

184 McMahon, 2005, med tilvisun  tilvitnun #50: Shega JW, Hougham GW, Stocking CB, Cox-Hayley D, Sachs GA
Barriers to limiting the practice of feeding tube placement in advanced dementia. J Palliat Med. 2003;6:885-893.

185 Gillick, 2008, bls. 364

188 Mitchell, 2004

187 |_eidbeiningar bresku samtakanna British Psychological Society and National Institute for Health and

Clinical Excellence (NICE) um naringarmedferd i heilabilun ma finna i skjalinu:
http://www.scie.org.uk/publications/misc/dementia/dementia-fullguideline.pdf, sott & vefinn 5. april 2011

188 Gillick, 2008, bls. 365

18 vsilhjalmur Arnason, 2003, bls. 299

52


http://www.scie.org.uk/publications/misc/dementia/dementia-fullguideline.pdf

virdingu en naring um gorn er gagnslaus medferd sem hefur engin ahrif & gang
sjukdomsins.

Akvordun um ad hefja ekki naeringu hja heilabiludum getur verid flokin og erfi®
begar akvardanatakan er i hondum stadgengils sjuklings. Stadgenglinum finnst oft erfitt
ad taka akvordunina af tilfinningalegum asteedum, hann veit ekki alveg hlutverk sitt i
akvardanatdkunni, finnst hann oft fa 6fullnaegjandi upplysingar um avinning og ahattur
PEG adgerdarinnar og neringarinnar og hann fai ekki naegan studning fra ls&eknum med
akvordunina.™®® Mikilvagt er ad laknir og adrir medferdaradilar stydji vid bak
adstandenda og veiti peim fullnaegjandi upplysingar um gagnsleysi naringar um gorn.

Akvordun um hvort rétt sé ad hefja naeringarmedferd eda ekki byggist &
leeknisfreedilegum stadreyndum auk almennrar skynsamlegrar domgreindar og
sioferdismati. Pegar vilji sjuklings er ekki ljos og agreiningur er hja adstandendum af
tilfininngalegum, trarlegum og 6drum asteedum purfa akvorounaradilar ef til vill ad lita
i eigin barm. Hvad myndi sjuklingur (og madur sjalfur) vilja gera i stddunni midad vid
astandio og peer leknisfreedilegu stadreyndir sem liggja fyrir?

Kannanir hafa synt ad adeins um 3% adspurdra myndu vilja naeringu um gorn ef
beir hefdu endastigs heilabilun.*®* Flestir (~99%) eldri einstaklingar vilja f4 ad deyja
pjaningarlaust, med reisn og virdingu og vilja ekki ad lif an lifsgeeda sé framlengt med
lifsvidhaldandi adferdum."*

Ekki adeins almenningur heldur einnig leeknar purfa breyta vidhorfi sinu og lita
a langt gengna heilabilun sem endastigs sjukdém sem teekniveeding leeknisfraedinnar
veitir ekki leekningu vid.'**'** Ameriski 6ldrunarlaknirinn Susan L. Mitchell hefur birt
fjolda greina um medferd aldradra og heilabiladra. I einni grein sinni sagdi hin medal
annars um neringarmedferd hja heilabiludum: ,,Med alla pa vitneskju sem vid hofum
[um naeringu um gorn i endastigs heilabilun], af hverju i 6sképunum myndum vid bjoda
neeringu um gorn sem valkost?“*®° bessi ord eru vel pess virdi ad hafa i huga. parflaust
er ad bjoda upp 4 tilgangslausa og gagnslausa leeknismedferd. Ad teknu tillitit til
leknisfraeedilegra stadreynda og sidalégmala hefdi ekki att ad hefja neringu um PEG hja
umraeddum sjukling.

Tillfelli #2 er nokkud deemigert sidfreedilegt vandamal tengt endastigs
heilabilun. Umraedan um tilbuna sjukratilfellid i sidfraedipistli minum & vel vid petta
tilfelli. bad sem er athyglisvert vid petta tilfelli fra sioferdilegu sjénarmidi er ad pratt
fyrir ad sjuklingur hafi klippt naringarslonguna i sundur var settur i hann
neeringarhnappur og neringarmedferdinni haldid a&fram. AJd minu mati hefdi att ad lita a
pba athofn sjuklings ad klippa & naeringarslénguna sem &di sterka visbendingu um pad ad
hann veeri ad hafna medferdinni. AJ hefja naringuna aftur ma lita & sem vanvirdingu
vid personu hans, sjalfredi og velferd og hofnun & dsk hans ad fa ad deyja med reisn.
Auk pess var pad andsteett sidalogmalum velgjérdar og skadleysis ad hefja naringu yfir
héfud hja honum a forsendum pess sem ég hef fjallad um adur.
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6.3 Sidferdileg alitamal & Islandi tengd endastigs krabbameini

I rannsékn minni fundust prju tilfelli sem flokkud voru sem sidfraedileg alitamal tengd
naeringu um gorn hja endastigs krabbameinssjuklingum. 1 rannsékninni var PEG adgerd
framkvaemd hja 35 krabbameinssjuklingum. [ flestum tilfellanna var adgerdin gerd til
timabundinnar naeringar vegna krabbameinsmedferdar og i 6orum tilvikum var adgerdin
gerd af 6drum asteedum en til naeringargjafar. Neering um gorn hjé pessum
krabbameinssjuklingum telst ekki sidferdilegt alitamal.

6.3.1 Mat & adsteedum

Ef tilfelli #5-#7 eru skodud mé greina ad pau eru ad morgu leyti apekk og verda pvi
reedd og metin saman hvad sidfraedilega peetti peirra vardar. Oll tilfellin varda sjiklinga
med Utbreidd og 6leeknandi krabbamein. T 6llum tilvikanna er liknarmedferd akvedin
og jafnframt er gerd PEG adgerd til neeringar um gérn skémmu adur en peir féru a
liknardeild, prétt fyrir ad sjuklinganir hafi getad neerst ad einhverju marki um munn.

6.3.2 Akvordun i 1j6si sjalfraedisreglunnar

Olikt sjuklingum med VSA og endastigs heilabilun eru sjaklingar med krabbamein
oftast neer hefir til sjalfsakvérdunar um medferd. [ tveimur tilfellanna var upplyst
sampykki fyrir PEG adgerdinni fengid fra sjuklingnum sjalfum en i einu (tilfelli #6) fra
adstandendum, par sem sjuklingur gat ekki tjad sig vegna fjolda blddtappa i heila. Ekki
er ljost Ut fra sjukrasdgu sjuklinganna hvort peir sjalfir eda adstandendur peirra hafi
Oskad eftir neeringarmedferd um gorn eda hvort peim hafi verid bodin si medferd af
leekni eda 6drum medferdaradilum. Hitt er p6 ljost ad naering um gorn er ekki hluti
liknarmedferdar par sem um gagnslausa medferd er ad reda, eins og ég hef nefnt ad
ofan. Petta vekur upp spurningar um geedi upplysts sampykkis sem sjaklingunum var
veitt um PEG adgerd og naringu um gorn. Einnig er 6ljost hvada tilgangi
neeringarmedferdinni var &tlad ad pjona hja pessum sjuklingum. Er hér um ad reeda
,,ofleekningar sem fylgja tacknihyggju laeknavisinda® par sem naeringarmedferd var atlad
a0 beeta astand sjuklinganna i stad pess ad beita liknarmedferd og ,,sinna andlegum
pérfum sjiklinga med skilningsrikum samradum* 2% Er mégulegt ad sjaklingur
og/eda adstandendur hafi fengid onagar og 6fullkomnar og jafnvel rangar upplysingar
um avinning, ahettur og byrdi neringarmedferdar um gorn i medferd & endastigs
krabbameini? Meér virdist sem sjuklingarnir hafi af einhverjum asteedum sampykkt
gagnslausa leeknismedferd & rongum forsendum. beer forsendur byggjast liklega a
ohoflegum veentingum um minni sarsauka og pjaningar og betri lifsgeedi vid lok lifs.

1% vzilhjalmur Arnason, 2003, bls. 306
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Pessi misskilningur um &vinning naeringar um gorn er enn Gtbreiddur medal sjuklinga,
adstandenda og heilbrigdisstarfsfolks.'®’

Mikilveegt er ad leeknirinn gefi sér tima til samraedna vid sjaklinginn, vera
heidarlegur og sannsodgull um astand hans og horfur.*® bad getur verid dpagilegt ad
fyrir leekni ad tja sjuklingi og adstandendum ad leeknavisindin standi radprota og ad
sjuklingurinn sé 6leeknandi og deyjandi. Eins og adur var reett pa parf ad leggja aherslu
& ad po ekkert sé haegt ad gera fyrir sjakdominn pa er ymislegt haegt ad gera til ad lina
sérsauka og pjaningar sjuklings. EKKi er 6algengt ad sjuklingar med endastigs
krabbamein hafni naeringarmedferd um gorn pegar laeknir hefur gefid sér gédan tima til
ad raeda stadreyndir mals um gagnsleysi slikrar medferdar.’® Hatta er 4 ad ef sa er
veitir upplysinganar gefi sér ekki tima til samradna og hafi ekki naega pekkingu &
naeringarmedferd fai sjuklingur ekki fullneegjandi eda réttar upplysingar til ad veita
upplyst sampykki byggt & réttum forsendum.

6.3.4 Akvordun i 1josi skadleysis- og velgjordarreglanna

I upphafi kaflans var pess geti® ad naering um goérn er ekki hluti liknarmedferdar hja
endarstigs krabbameinssjuklingum par sem han er alitin gagnslaus. Velferd pessara
sjuklinga er ekki borgid med slikri medferd par sem medferdin er ipyngjandi og er
adeins til pess fallin ad lengja pjaningarfullt lif og hindrar sjaklinginn i ad fa ad deyja
med reisn og virdingu. Neering um gorn a pvi ekki ad standa sjuklingum med endastigs
krabbamein til boda.

6.4 Sidferdileg alitamal & Islandi tengd endastigs taugasjukdomum

I ranns6kn minni eru heila- taugasjukdémar algengasta og best vidurkennda abending
PEG adgerda til neringar og pa sérstaklega til timabundinnar naringar eftir brad
heilaafoll (slag). [ flestum peirra tilvika er adgerdin gerd af réttmaetum
leknisfraedilegum asteedum. Eg fann pd tvo taugatilfelli sem ég taldi til sidfraedilegra
alitamala.”®

6.4.1 Mat & adsteedum

I badum tilfellum (#3 og #4) er um ad reeda aldradar konur med alvarlega og
Oafturkraefa heila- og taugasjukdoma. Tilfelli #3 var kona & niraedis aldri sem féekk
heiladrep sem nadi yfir mest allt vinstra heilahvelid og olli likamslémun hagra megin
og malstoli. Han purfti morfin vegna verkja, var med vanlidan og legusar a likamanum.
Eftir priggja vikna naeringu med sléngu um nef voru engin batamerki og horfur a bata
talda litlar sem engar. Eftir ad han reif Gr sér nefslonguna var henni gefin nering i &0

197 Geppert, 2010, bls. 84

198 vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 309
1% Geppert, 2010, bls. 84

200 gj sjakratilfelli #3 og #4 og { toflu |
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0g var sidan sett i PEG adgerd til aframhaldandi neeringar um gérn. Samkvaemt
sjukraskré var hun & fullri medferd pangad til sidustu dagana fyrir andlatio.

Hjé tilfelli #4 var PEG adgerd gerd vegna kyngingarvandamals, i tengslum vid
langvinnan hrérnunar taugasjukdom, sem orsakadi asvelgingu med endurteknum
lungnabdlgum. brétt fyrir PEG adgerd fékk han i tvigang asvelgis lungnabolgur og
henni hrakadi hratt og i samraemi vid dskir hennar var hun sett & liknandi medferad.

6.4.2 Akvoraun i ljosi sjalfraedisreglunnar

Siofreedilegu alitamalin sndast um hvort hagsmunir sjuklinganna hafi verid virtir vid
akvordun PEG adgerdar og naringar um gorn. Olikt peim malum sem fjallad hefur
verid um hér adur virdist i fljotu bragdi lita at fyrir ad sjalfreedi umraeddra sjuklinga hafi
ekki verid virt pegar akvordun um PEG adgerd og naeringu um gorn var tekin. | fyrra
tilfellinu (#3) hafdi sjuklingur pegar hann var til pess haefur gefid pad munnlega i skyn
vid adstandendur sina ad hun vildi ekki ,,hetjulaekningar* og jafnframt reif han Gr sér
neeringarslongu ar nefi (en slikt er ekki 6algengt hja érolegum sjuklingum og parf ekki
ad thlka sem héfnun & naeringarmedferd). [ sidarnefnda tilfellinu (#4) hafdi sjaklingur
itrekad hafnad PEG adgerd uns han breytti peirri akvoroun pegar hun var ordin
alvarlega pjad af taugasjikdoémnum. [ dagnétu éldrunarlaknis prem manudum &dur en
htn do6 er sagt. ,,R&di vid hana um 6skir hennar vardandi PEG tubu, en mér synist ad
naudsynlegt sé ad gripa til pess fyrr en seinna, ef 4 ad stefna & pad, en i 1j6s kemur ad
han vill enga lifslengjandi medferd af nokkru tagi, veeri satt vid ad hin mundi kvedja
strax i nott, og hefur gert fj6lskyldu sinni petta 1jost™.

Eg fee ekki annad séd en ad badir sjuklingar hafi beint og 6beint gefid til kynna
vilja sinn um ad hafna lifsvidhaldandi medferd. Deila ma um hvort naering um gorn
teljist til ,,hetjuleekninga“ og vid hvada astand sjuklingur vildi ekki slika medferd. Gera
ma rad fyrir ad sjuklingur hafi med hugtakinu att vid ad han vildi ekki lifsviohaldandi
medferd vid astandi svipad pvi og hiin var nd komin i. [ sidarnefnda tilfellinu mé atla
ad sjuklingur vildi ekki inngrip vegna sins langt gengna taugasjukdoms.

Upplyst sampykki (adstandenda) fyrrnefnds sjuklings fyrir PEG adgerd fannst
ekki i sjukraskra en skriflegt upplyst sampykki fyrir PEG adgerd fannst fyrir pann
sioarnefnda. EKkKi var haegt ad finna gogn pess efnis hvada upplysingar voru veittar um
PEG adgerdina eda af hverjum og & hvern hatt. Eins og reett var i kaflanum um upplyst
sampykki og i kafla 4.6.3 skipta pau atridi miklu mali til ad sjuklingur eda adstandendur
geti medtekid og skilid upplysingarnar og veitt 6pvingad sampykki sitt i samraemi vid
vilja sinn, 6skir og gildismat. Sjuklingar og adstandendur geta pegid eda hafnad
medferd & réttum eda rongum forsendum, eftir pvi hvernig malid er lagt fyrir pa.
Sjuklingur #4, sem adur hafdi endurtekid hafnad PEG adgerd, hefur ef til vill vegna
versnandi veikinda sinna ekki verid fullkomlega hafur til sjalfsakvordunar pegar til
kom ad hun undirritadi sampykki sitt. Ekki er vist ad sampykkid hafi verid alveg
opvingad og med fullum vilja hennar. Ef upplyst sampykki fyrir nzeringarmedferdinni
er tekid sem gott og gilt parf ekki ad lita & pessi tilfelli sem sidferdileg alitamal. Eg lit
hinsvegar svo & ad um gagnslausa medferd hafi verid ad reeda og pvi hefdi ekki att ad
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bjoda upp & medferdina. Auk pess efast ég um ad sjalfraedi sjuklings #3 hafi verid virt
med gefnu sampykki adstandenda hennar.

6.4.3 Akvordun i 1josi skadleysis- og velgjordarreglanna

PG ad avinningur PEG adgerdar og naringar sé talinn meiri en &hzttan og byrdin hja
ymsum sjuklingum med heila- og taugasjukdoma pa er ekki ljost hvort svo sé einnig i
peim tilfellum sem hér um raedir. Megin avinningur naringarmedferdar er sa ad veita
neeringu til ad halda likamsstarfseminni gangandi. Er avinningur medferdarinnar
umfram aheettu og byrdi hja umraeddum sjuklingum og pjénar pad hagsmunum peirra ad
likamsstarfseminni sé haldid gangandi?

Badir sjuklingarnir hafa enga batavon og eru med sjukdéma & lokastigi og
samkveemt sjukrasdgu var lif peirra andlega og likamlega pjaninga- og sarsaukafullt.
Neeringarmedferd er hér ekki til pess fallin ad snta peirri proun vid eda baeta lifsgedin,
en han getur hins vegar framlengt lif peirra i peirri mynd sem pad er. Samkveemt 6llu
gerir naringin ekkert nema framlengja pjaninga- og sarsaukafullu lifi peirra. I tilfelli #4
var litid svo & ad baeta meetti lifsgeedi sjuklings med PEG adgerd til ad feekka tioum
lungnabdlgu vegna asvelgingar. Pad er Utbreiddur misskilningur ad med pvi ad gefa
neeringu beint i gérn med PEG adgerd pa dragi pad ar lungnabdlgum vegna asvelgingar,
b6 er adgerdin oft gerd & peim forsendum.?*?%2 Med pad i huga er ekki hatt ad réttlata
PEG adgerd hja ofangreindum sjukling Gt fra peirri &bendingu.

6.4.4 Sioferdilegt mat

AJd minu mati hefdi ekki att ad framkveema PEG adgerd til nering um gorn hja
hvorugum pessara sjuklinga par sem um gagnslausa medferd er ad raeda.
Neeringarmedferdin batir ekki velferd umraeddra sjuklinga heldur lengir adeins
pjaningarfullt lif peirra. Eg tel einnig ad brotid hafi verid a sjalfreedi peirra med pvi ad
taka ekki tillit til vilja peirra vardandi lifsviohaldandi medferd. Liknarmedferd hefdi att
ad hefja adur en PEG adgerd var gero.

7. Leidbeiningar um sidfraedilega nalgun vid akvordun PEG adgerdar

Eitt af markmidum pessa verkefnis er ad finna leidir til hjalpar leeknum vid ad takast a
vid og leysa ur sidferdilegum alitamalum tengd naeringarmedferd um gorn.

Likt og med allar adrar akvardanir i leeknisfraedi pa parf fyrst og fremst ad velta
pvi fyrir sér med PEG adgerd og neaeringu um gorn hver avinningur hennar sé og hvort
su adgerd og medferd pjoni hagsmunum sjuklings.

I prengstu merkingu avinnings og hagsmuna er étt vid ad ihlutunin (PEG adgerd
og neering) hafi jakvaed ahrif & naeringarastand sjuklings og pvi velferd hans. Ef ekki er
ad venta sliks avinnings er medferdin gagnslaus og pvi ekki astaeda til ad bjéda né veita

201 Kruse, 2002, bls. 779
202 Delegge, 2005, bls. 955-6
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hana. I vidari skilningi avinnings og hagsmuna ma hins vegar lita svo & ad ef reiknad er
med ad ihlutunin hafi ekki &hrif & naeringarastand en beti likamlegt astand sjuklings, pa
parf ad skoda hvort medferdin sé videigandi Ut fra kliniskum pattum med tilliti til
breytinga a heilsufari sem lengir lif eda beetir lifsgeedi. Ef medferdin lengir adeins lif en
hefur ekki jakvaed ahrif & lifsgaedi, eins og til deemis hja sjukling med VSA, pa atti ekki
ad mela med ihlutunnni pvi hun pjénar ekki hagsmunum sjuklings. Ef ihlutunin hefur
jakveed ahrif & alla kliniska paetti sem mali skiptir pa er tilgangi hennar ndd og bjoda
atti sjuklingi upp & hana. A hinn boginn, ef ihlutunin hefur hagsteda Gtkomu (lengir lif
sjuklings) en dhagstadar afleidingar fyrir sjuklinginn (sarsauka- og pjaningarfylira lif)
pba er heildarafleiding ihlutunarinnar 6lj6s.

Meta parf avinning umfram byrdi med hagsmuni sjiklings ad leidarljosi. |
slikum tilvikum parf ad ihuga 6skir og gildismat sjuklings en par skiptir sjalfreedi hans
hofudmali. Mikilveegt er ad sjuklingurinn taki par eigin akvoroun, sjalfviljuga og
Opvingada. Vid pessar adstedur & leeknirinn adeins ad veita nagilegar og skiljanlegar
upplysingar en ekki ad mala med eda & méti ihlutuninni.’®® b6 ad ljost sé ad PEG
adgerd og naring um gorn sé of oft gerd & vafasomum laeknisfreedilegum og
siofreedilegum forsendum eru engar godar kliniskar leidbeiningar adgengilegar vardandi
drlausnir. Ein framsyn bresk rannsékn syndi ad feekka matti ,,6videigandi“ PEG
adgerdum til neringar med pvi ad Utbla sérstakar leidbeiningar um ,,videigandi*
adgerdir.®* A einu ari var akvedid ad hatta vid PEG adgerd hja 9 sjiklingum vegna
leidbeininganna. Af peim voru 4 med endastigs heilabilun og 5 med taugasjukdoma a
lokastigi. Neer allir déu innan 8 daga fra pvi ad beidni um PEG adgerd barst til
meltingarleekna. Rannsdknaradilarnir téldu ad leidbeiningarnar héfou pjonad
hagsmunum sjaklinganna sem ekki fengu PEG par sem naringarmedferdin hafi verid
gagnslaus.

Evrépsku samtokin um naringu i @0 og um goérn (European Society of
Parenteral and Enteral Nutrition) hafa gefid Ut leidbeiningar um naringu um gérn med
PEG adgerd. Par segja peir medal annars um abendingar PEG adgerda til neringar:

Adur en adgerd til neringar er framkvaemd, parf ad meta hvert tilfelli Gt fra eigin
forsendum peirra, taka parf tilliti til kliniskra adsteedna, greiningu, horfa,
sidfraedilegra patta, aetlud ahrif a lifsgeedi og 6ska sjuklings. Meginspurningin
sem svara parf er hvort ad PEG nering er likleg til ad baeta eda viohalda
lifsgeedum sjuklings. Neeringarmedferd um gorn eetti ekki ad vera loka- eda
taknraen adferd hja sjaklingum med sleemar horfur eda oleeknandi sjukdom og er
bvi samkvaemt okkar bestu vitund og pekkingu mjég sjaldan radlogd hja
sjuklingum sem skammt eiga eftir olifad eda endastigs heilabilun. [...] Huga parf
ad siofraedilegum pattum fyrir PEG adgerd: akvardanataka atti alltaf ad vera
einstaklingsmidud fremur en med almennu skipuriti.?®

203 Rabeneck, 1997, bls. 496
204 sanders, 2002, bls. 2239-45
205 oser, 2005, bls. 850
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Samtok pessi (ESPEN) hafa lika gefid ut leidbeiningar vardandi siofreedilegar og
lagalegar hlidar neeringar um gorn. Par er medal annars farid yfir sidfredileg malefni
tengd naeringu um gorn hja sjuklingum med VSA, endastigs krabbamein og
heilabilun.?®

I ranns6kn minni kemur i 1j6s ad hérlendis var akvordun um PEG adgers til
neeringar i 97% tilfella gerd i leknisfraedilegum og sidferdilega réttmaetum tilgangi.
Petta er pvi midur ekki svo & mérgum 6drum stofnunum. bvi hefur verid reynt ad Gtbda
leidbeiningar um hvernig taka eigi akvordun um naeringarmedferd ut fra baedi
laeknisfreedilegu og sidferdilegu mati.?” Fyrir lekna sem dska eftir PEG adgerd til
naeringar um gorn, og hafa ef til vill ekki nagilega reynslu eda pekkingu til ad meta
hvenzr eda hvort rétt sé ad hefja neringarmedferd, er vert ad skoda og hafa pessar
leidbeiningar til hlidsjonar. Tafla Il synir einskonar algrim eda skipurit sem stydjast ma
vid til ad meta i hvada tilvikum atti eda atti ekki ad bjoda eda maela med PEG adgerd.
Skipuritid hjalpar til vid ad meta hvenar pad er videigandi ad gera PEG adgerd.

Fyrsta skrefid er ad meta hvort sjaklingur hafi lystarstol-krém heilkenni
(anorexia-cachexia syndrome), en peir sjuklingar hafa vannaringarvandamal af
orsékum sem naringarmedferd um gorn leysir ekki (til deemis langt gengid krabbamein
og alnemi) og er pvi medferdin peim gagnslaus. Sjuklingar med krom af véldum til
deemis kyngingarerfidleikum vegna godkynja prengingar i vélinda myndi hins vegar
gagnast PEG til neringar. Hja sjuklingum med VSA er naringarmedferd adeins
gagnleg ad pvi leyti ad hun heldur lifferastarfseminni gangandi en han batir ekKi
lifsgeedi sjuklings né heldur ad lifa merkingarbaeru lifi. Laeknir parf pvi ad atskyra fyrir
adstandendum eda stadgengli sjuklings ad PEG adgerd og nering veitir engan kliniskan
avinning og meela ber pvi gegn adgerdinni. Kyngingarvandamal an fylgikvilla er til
deemis sjuklingur med kyngingarvandamal eftir heilaafall, tengt ymsum
taugasjukdémum eda krabbameinsmedferd par sem verid er ad braa bil fra &falli ad bata
og/eda til ad baeta lifsgaedi. Hja pessum sjuklingum er kléarlega réttmaetanlegt ad gera
PEG adgerd. Sjuklingar med kyngingarvandamal med fylgikvilla eru til demis
sjuklingar med endastigs krabbamein eda heilabilun og sjuklingar med tidar asvelgis
lungnabdlgur. Hja pessum sjuklingum parf ad vega og meta i hverju tilviki avinning,
aheettu og byroi PEG adgerdar. Pad er sjuklings en ekki laeknis ad meta hvort pad sé
bess virdi ad lifa med slik lifsgaedi en laeknirinn parf ad raeda kosti og galla
medferdarinnar vid sjukling og/eda adstandendur og lata pa vega og meta hvad peir
vilja. Stundum getur purft ad gera PEG adgerd fyrst og fremst til ad gefa lyf (en ekki
neeringu) sem getur beett lidan sjuklings og dregid Ur sarsauka og pjaningu. Undir
slikum kringumstaeedum &tti leeknir ad maela med PEG adgerd ef han er talin ahaettunnar
Virdi.

A flestum héskélasjukrahtsum er rédgefandi sidfraedinefnd starfandi. Slikar
nefndir geta veitt heilbrigdisstarfsfélki, sjuklingum og adstandendum adstod vid
arlausnir i erfidum sidfraedilegum malum. I ranns6kn sem nadi til 503 lifsidfraedilegra
radgjafa (bioethical consultation) yfir 3 ara timabil a steersta einkasjukrahusi

206 K orner, 2006
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Bandarikjanna (The Mayo Clinic) voru um 30% (147/503) radgjafa vegna sjuklinga sem
foru i PEG adgerdir. | um 80% tilvika barst beidni um radgjof nefndarinnar eftir ad
PEG adgerdin hafdi verid framkvaemd og naring hafin.”®® A8 mati héfunda hefdi verid
gagnlegra ef beidni um radgjof hefdi borist adur en adgerdin var gerd pvi ad i mérgum
tilfellanna hefdi ekki att ad framkvaema hana ut fra leeknisfreedilegum eda
sidfredilegum forsendum. Til ad mynda var gerd PEG adgerd hja sjuklingum sem gert
hofou lifsskra par sem peir hofdu tekid fram ad peir vildu ekki fa neringarmedferd og i
6drum tilvika var adgerd gerd hja sjuklingum sem voru deyjandi og pjonadi han pvi
engum tilgangi. Ad peirra mati atti einnig alltaf ad beidast lifsidfreedilegrar radgjafar
vardandi naringarmedferd hja sjuiklingum med VSA par sem ,,sidfraedilegu vandamalin
par ad lutandi parfnast verulegrar umradu*.’®® beir tdldu einnig ad vidkomandi deildir
pyrftu reglulega ad fara yfir pau tilfelli sem faeru i PEG adgero til ad ,,feera fram i
dagsljosid pa misgjérdarmenn sem abyrgir veeru fyrir 6videigandi [PEG] adgerdum, svo
heegt veeri ad gera fyrirbyggjandi adgerdir.?'® bratt fyrir ad gott samrad geti verid &
milli medferdaradila um réttmeeti PEG adgerda og neeringar pa geta komid upp erfid
sidfreedileg alitamal sem pessir adilar geta ekki leyst. [ slikum tilvikum geta radgefandi
sidfreedinefndir hjalpad.”** Radgefandi sidfreedipjonusta & Mayo Clinic notast vid
efnislista i fjorum lidum til nalgunar & sidfraedilegum alitaméalum vardandi PEG adgerd
og naringu.”*? Tafla 111 er min pyding & listanum sem birtist  grein McMahon og
felaga. Listinn er gagnlegur til ad minna sig & ymsar sidferdilegar spurningar sem hafa
parf i huga pegar taka parf erfidar sidferdilegar akvardanir um naeringarmedferad.

8. Lokaord

[ ritgerd pessari hef ég leitast vid ad svara fjorum megin rannsoknarspurningum:
l. Eru einhver sidferdileg alitamal tengd naeringu um goérn?
. Hver er sidferdisvandinn i peim malum?
M. Hversu algeng eru pau hérlendis og hvers edlis eru pau?
IV.  Hvernig tengjast pessir peettir sidareglum og hagsmunum sjuklings?

Med gagnaleit hef fundid og skilgreint sidfraeedileg alitamal sem tengjast PEG adgerd og
naeringu um gorn. Eg hef einnig varpad ljosi & pa sidferdilegu peetti sem pau mal varda.
Peir peettir varda virdingu fyrir sjalfraedi sjuklings, sem felst medal annars i rétti hans til
ad hafna eda piggja medferd, mikilvaegi pess ad hafa velferd sjuklings ad leidarljosi og
ad leggja purfi mat & adsteedur sjuklings og geta metid hvener naringarmedferd og pa
um leid PEG adgerd er gagnslaus. Med eigin rannsokn syndi ég fram & ad sioferdileg
alitamal vardandi PEG adgerdir finnast hérlendis en virdast mun fatidari en erlendis, en

208 Morgenstern, 2005, bls. 398-400. A Mayo Clinic voru gerdar um 400 PEG adgerdir arlega, samanborid vid um 40
a ari hérlendis
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engar sambarilegar rannsoknir hafa pé verid gerdar. Edli pessara sidferdilegu alitamala
hérlendis eru i samreemi pau mal sem lyst er i birtum greinum um pad efni.

A 10 é&ra timabili fann ég adeins 4tta tilfelli sem samkveaemt skilgreiningu (sem
ég hef adur gert grein fyrir) voru metin sem sidferdileg alitamal. Eg syndi fram & med
sidfraedilegum rokstudningi ad ut fra sidferdilegum sjonarmidum hefdi ekki att ad gera
PEG adgerd i sjo tilfellanna og sidferdilega réttmeett var ad heetta neringarmedferd i
einu tilfelli. pad er ljost ad PEG adgerd til naeringar sjuklinga med endastigs heilabilun
ma teljast 6algeng & Islandi. T minni rannsokn var hlutfall PEG adgerda hja
heilabiludum adeins 0.8% (tveir sjuklingar) samanborid vid 3-29% i 6drum
rannsoknum. Engar fyrirliggjandi rannsdknir eru til um tioni PEG adgerda hja
sjuklingum med endastigs sjikdoma eda med VSA.

Meér er ekki vel 1jést hvers vegna sidferdileg alitamal tengd PEG adgerd eru
fageet hér a landi. Atla meetti ad alitamalin veeru fleiri par sem éldrudum fer fjélgandi
og Islendingar lifa hvad manna lengst. bvi fer peim fjdlgandi sem fa heilabilun og
krabbamein. Nertaekasta skyringin er liklega su ad islenskir sjuklingar og adstandendur
séu skynsamari pegar kemur ad medferd vid lok lifs og fai ef til vill betri og meiri
upplysingar um gagnsleysi neringarmedferdar vid lifslokamedferd medal annars
leidbeiningar um medferd vid lok lifs.?** Hugsanlega hefur einnig triar- og
menningarlegt vidhorf Islendinga hlutverki ad gegna i pessu samhengi.

Af minni persénulegri reynslu hefur gott samréd og samraedur meltingarleekna
(sem framkvaema PEG adgerdina) vid umonnunaradila, sjuklinga og adstandendur haft
mikla pydingu. | 6faum tilvikum hefur verid akvedid ad hatta vid ad gera PEG adgerd
hja sjaklingum i kjolfar pverfaglegs mats & leeknisfreedilegum og sidfraedilegum
forsendum.

Pad er pé stadreynd ad sioferdileg alitamal vardandi PEG adgerd og
naringarmedferd munu alltaf koma upp og skiptir pa mali ad peir sem hafa bestu
bekkingu til komi par ad malum svo ad sjalfraeedis og velferdar sjuklings sé geett.

213 gja kliniskar leidbeiningar um liknarmedferd fra Landspitalanum . Upphaflega gefnar ut 2002 sem , leidbeiningar
um medferd vid lok lifs“ og endurskodadar névember 2009. bzer ma finna a vefsidunni:
http://landspitali.is/lisalib/getfile.aspx?itemid=23471, s6tt & vefinn 30. april 2010
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9. Toflur

Tafla I. Sidferdileg alitamal PEG adgerda a Island 2000-2009 (n=8).

Aldur/kyn Abending Timi fr4& PEG Upplyst sampykKki
adgerd til andlats
(dagar)
56/karl Heilabilun/Alzheimers 27 ?
88/karl Heilabilun/Alzheimers 60 Ja
89/kona Slag 15 ?
83/kona Fjolkerfahrérnun* 36 Ja
67/karl Krabbamein 123 Ja
62/kona Krabbamein 117 Ja
57/karl Krabbamein 24 Ja
27/Karl Skynlaust astand 345 Ja

PEG = percutaneous endoscopic gastrostomy.
*Multi-system degeneration.
? = sampykki fannst ekki vid leit i sjukraskra.

Tafla Il. Skipurit til &kvérdunartoku um PEG adgerd®*

Kliniskur flokkur Klinisk leidbeining Sidfreedileg rok
Lystarstol-krém Ja — EKkki bjoda PEG Beetir ekki neringarastand
heilkenni? sjuklings

Nei ¥
Varanlegt skynlaust Ja — Bjooa en mela gegn | Beetir ekki lifsgaedi sjuklings
astand? PEG

Nei ¥
Kyngingarvandamal an | J& — Bjoda og ma&la med | Hefur an vafa avinning fyrir
fylgikvilla? PEG sjukling

Nei ¥
Kyngingarvandamal Ja — R&da um ad gera Ovist um avinning fyrir
med fylgikvillum? ekki eda profa PEG | sjukling og lifsgeedi geetu

minnkad

214 Rabeneck, 1997, bls. 497




Tafla I11. Athugunarlisti - Fjogurra efnislida nalgun til ad bera kennsli &
sioferdilega peetti sem mali skipta med hlidsjon af PEG adgerd og naeringu um

gorn

Laknisfraedilegar abendingar

>

ASANENENENRN

Sidareglur velgjordar og skadleysis

Hvad er vandamal sjuklings sem kallar & naringarmedferd og hverjar eru batahorfur?

Er vandamalio & byrjunarstigi, bratt, langvinnt, bradalvarlegt eda afturkraeft?

Hver eru markmid naeringarmedferdarinnar?

Hverjar eru likurnar & arangri?

Hver eru aformin ef medferdarastlunin mistekst?

I samantekt, & hvern hatt geeti sjuklingnum gagnast hjkrun og umdnnun og hvernig mé fordast
skada?

Oskir sjuklings

» Sjalfreedisreglan

v’ Er sjuklingur hefur til sjalfsakvérounar?

v Huverjar eru 6skir hans eda hennar vardandi medferd?

v Hefur sjuklingur verid upplystur um avinning og aheattur PEG adgerdar og langvinnrar naringar
um gorn?

v Hefur hann skilid upplysingarnar og veitt sampykki sitt?

v Hver er umbodsmadur (stadgengill/geslumadur) sjuklings ef hann er ekki hafur til
sjalfsakvorounar?

v Hefur sjuklingur adur gefid til kynna 6sk sina um lifsvidhaldandi medferd (t.d. munnlega eda
med lifsskra)?

v Hefur sjuklingur ekki getu eda vilja til samvinnu um meoferd. Ef svo er, af hverju ekki?

v [ samantekt, eru réttindi sjuklings til ad hafna eda piggja medferd virt sidfreedilega og lagalega?

Lifsgeedi

» Sidareglur velgjordar, skadleysis og sjalfreedis

v Hverjir eru moguleikar sjuklings 4 ad ddlast edlilegt Iif med eda an neringarmedferdar?

v" Hvada likamlegu, andlegu og félagslegu skerdingu er sjuklingur liklegur til ad upplifa ef
medferdin gagnast?

v Eru einhver hlutdraeg sjonarmid sem geetu haft ahrif & mat laeknis a lifsgeedum sjiklings?

v" Er nlverandi eda framtidar astand sjuklings pannig ad lita meetti & pad sem 6zskilegt astand til
ad lifa i?

v Hefur verid ihugad ad skynsamlegt veeri ad sleppa medferd?

v Eru uppi hugmyndir um ad nota liknarmedferd?

Sampattungar

» Sidaregla réttletis

v Eru til stadar fjolskyldupettir sem geetu haft ahrif & &kvoréun um neeringarmedferd?

v’ Eru fyrir hendi leeknisfraedilegir pettir geetu haft ahrif & kvordun um neeringarmedferd?

v Eru einhverjir fjarhagslegir eda efnahagslegir pettir?

v Eru einhverjir trdarlegir eda menningarlegir paettir?

v Eru einhverjir trinadarbrestir?

v Eru einhver vandamal med ad veita eda radstafa pjonustu?

v Huver er lagalega hlid akvérdunar um PEG adgerd eda naringarmedferd?

v Er klinisk ranns6kn eda kennsla inni i myndinni?

v Hafa leknar eda stofnunin einhverra hagsmuna ad geeta, eru hagmunaarekstrar?
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