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Ágrip 

 

Meistararitgerðin fjallar um siðferðileg álitamál tengd næringarmeðferð um görn og 

hver réttur sjúklings er til að þiggja eða hafna slíkri meðferð.   Næring um görn er notuð 

þegar sjúklingur getur ekki nærst um munn af einhverjum ástæðum.  Ef gefa þarf 

næringu til lengri tíma er gerð aðgerð þar sem næringarslöngu er komið fyrir í maga í 

gegn um húð með aðstoð speglunartækni.  Slík aðgerð kallast á ensku percutaneous 

endoscopic gastrostomy (PEG aðgerð).  Upplýst samþykki þarf fyrir PEG aðgerð og 

næringu þar sem um læknismeðferð er að ræða sem getur haft fylgikvilla í för með sér 

og verið byrði fyrir sjúklinginn. Oftast þegar ákveðið er að næra sjúkling með 

gervinæringu er það gert í læknisfræðilega viðurkenndum  tilgangi þar sem næringin 

viðheldur líkamsstarfsemi sjúklings, bætir lífsgæði hans og lífslíkur.  Næringarmeðferð 

er lífsviðhaldandi meðferð þar sem enginn getur lifað ef hann getur ekki nærst.  Af 

reynslu höfundar sem meltingarlæknis hafa komið upp tilfelli þar sem honum hefur þótt 

ábending aðgerðarinnar og þá meðferðarinnar vafasöm út frá læknisfræðilegum og 

siðferðilegum sjónarmiðum.  Í sumum þessara tilvika hefur sjúklingurinn greinilega 

ekki verið hæfur til að taka ákvörðun um slíka meðferð sem vekur upp spurningu um 

rétt sjúklings til að hafna eða þiggja næringarmeðferð.   

Tilgangur og markmið verkefnisins var að kanna hvort fjallað hefur verið um 

álitamál varðandi PEG aðgerð til næringar um görn, skilgreina vandamálin, finna tíðni 

slíkra vandamála hérlendis og meta þau gagnrýnið út frá siðareglum og aðstæðum 

sjúklinganna.   

Samkvæmt erlendum rannsóknum eru siðferðileg álitamál tengd gervinæringu 

og vökvun algeng og oft erfið málefni frá siðfræðilegum sjónarhóli.  Oftast er um að 

ræða sjúklinga með endastigs sjúkdóma, svo sem krabbamein eða heilabilun og 

sjúklinga sem fengið hafa heilaskaða og lent í varanlegu skynlausu ástandi.  Í þessum 

sjúklingahópum getur næringarmeðferðin, og þá um leið PEG aðgerðin, verið gagnslaus 

læknismeðferð í þeim skilningi að hún þjónar ekki eiginlegum markmiðum meðferðar 

sem er að minnka byrði, bæta lífsgæði og lina þjáningar.   

Í rannsókn minni sem náði yfir allar PEG aðgerðir sem gerðar voru á Íslandi á 10 

ára tímabili fundust átta tilfelli sem ég mat sem siðferðileg álitamál. Sjö tilfelli vörðuðu 

það að hefja næringu hjá sjúklingum með endastigs sjúkdóma og eitt að hætta næringu 

hjá sjúklingi í varanlegu skynlausu ástandi.  Ég rökstuddi það með siðfræðilegri nálgun 

að næringarmeðferð var ekki viðeigandi í þessum tilfellum.  Í sumum tilfellanna var 

sjálfræði sjúklings ekki virt.  Eins bendir rannsóknin til að næringarmeðferð er í sumum 

tilfella hafin vegna vanþekkingar meðferðaraðila á siðferðilegum þáttum hér að lútandi 

og einnig er mögulegt að sjúklingur og/eða aðstandendur fái ekki nægilegar upplýsingar 

um ávinning, áhættur og byrði PEG aðgerðar og næringarmeðferðar.   

Til að fækka siðferðilegum álitamálum og standa vörð um hagsmuni sjúklinga 

þarf að skoða og meta hvert tilfelli þar sem óskað er eftir PEG aðgerð til næringar hjá 

og hefja þverfaglegar umræður um þau tilfelli sem teljast til siðfræðilegra álitamála.  Í 

lokakafla ritgerðarinnar set ég upp töflur og leiðbeiningar um þá þætti sem hafa þarf í 

huga þegar siðferðileg vandamál koma upp hvað þetta varðar.   



 
3 

Abstract 

 

In this thesis I 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 I 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 að baki meistaraverkefninu 

Höfundur er læknir og lauk sérfræðinámi í meltingarlækningum árið 1996 og hefur 

unnið í þeirri sérgrein æ síðan.  Eitt af verkefnum meltingarlækna er að gera aðgerð með 

speglunartækni sem felst í því að setja næringarslöngu í maga um kviðvegg sjúklings 

með það að markmiði að næra hann um görn til lengri eða skemmri tíma.  Slíkt er gert 

þegar sjúklingur getur ekki eða vill ekki nærast með eðlilegum hætti um munn.  

Meltingarlæknirinn framkvæmir oftast slíkar aðgerðir að beiðni annarra lækna sem eru 

ábyrgir fyrir viðkomandi sjúklingi.   

 Í sumum tilvikum hefur höfundur verið beðinn um að framkvæma fyrrgreinda 

aðgerð á sjúklingum sem honum hefur persónulega ekki fundist viðeigandi.  Þar á 

meðal eru háaldraðir,  rúmfastir og langveikir sjúklingar með endastigs sjúkdóma sem 

virðast eiga stutt eftir ólifað og almenn lífsgæði lítil sem engin.  Í huga mínum vaknaði 

sú spurning hvaða tilgangi og hagsmunum það þjónaði að næra slíkan sjúkling og hvaða 

rétt hefur sjúklingurinn um að hafna eða þiggja næringu með þessum hætti.  

Samstarfsfélagar mínir hafa einnig velt þessu fyrir sér og oft er ekki ljóst hver eigi að 

taka ákvörðunina eða ábyrgðina um hvort gera eigi aðgerð til næringar eða ekki.  Einnig 

hefur mér (og öðrum samstarfsfélögum) virst að sem aukning hafi orðið á fjölda þeirra 

sjúklinga sem óskað var eftir aðgerð til næringar sem mér hefur ekki fundist viðeigandi.  

Við nánari athugun komst ég að því að talsvert hefur verið fjallað um málefni af þeim 

toga sem ég (og samstarfsfélagar mínir) hafði velt fyrir mér.  Þessi málefni eru 

siðferðilegs eðlis og hafa því ekki verið mikið til umfjöllunar meðal minna 

samstarfsmanna þegar lagt er mat á næringarmeðferð sjúklinga.  Hins vegar hefur 

almenn dómgreind, læknisfræðilegt mat, reynsla og siðferðiskennd mín og annarra 

meðferðaraðila ráðið för þegar ákvörðun er tekin um hvort rétt sé að veita næringu eða 

ekki í þeim tilfellum þegar svo ber undir.  Mér hefur því verið umhugað um að kanna 

þetta málefni frekar.   

1.2 Tilgangur og markmið meistaraverkefnisins  

Verkefni mínu er einkum ætlað að leita svara við fjórum spurningum: 

I. Eru einhver siðferðileg álitamál tengd næringu um görn?  

II. Hver er siðferðisvandinn í þeim málum? 

III. Hversu algeng eru þau hérlendis og hvers eðlis eru þau?  

IV. Hvernig tengjast þessir þættir siðareglum og hagsmunum sjúklings? 

Megin tilgangur verkefnisins er því að finna og skilgreina siðferðileg álitamál sem 

tengjast næringu um görn, tíðni og eðli þeirra hérlendis og að kanna leiðir til úrlausna á 

þeim. Markmiðið er að verkefnið geti orðið leiðbeinandi og fræðandi með 

ákvarðanatöku varðandi næringu um görn.  Megin tilgangur rannsóknarinnar sem ég 
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gerði var að kanna tíðni PEG aðgerða á Íslandi, meta ábendingarnar og árangurinn og 

kanna þau siðferðilegu álitamál sem aðgerðunum tengjast 

1.3 Aðferðafræði 

 

Til að leita svara við rannsóknarspurningunum verður fyrst kannaður fræðilegur 

bakgrunnur um siðferðileg málefni tengd næringu um görn.  Gerð verður ítarleg gagna- 

og heimildaleitar þar sem fundið verður og farið yfir ritað mál hvað þetta varðar.  

Íslensk rannsókn sem höfundur gerði á sjúklingum sem fengu næringu um görn verður 

síðan notuð til að finna tilvik sem talist geta sem siðferðileg álitamál.  Þau tilvik sem 

finnast verða síðan notuð til gagnrýnnar siðfræðilegrar umfjöllunar og úrlausna.    

 Fyrst verður gerð grein fyrir næringu um görn, næringarmeðferð og siðareglum í 

klínískri læknisfræði og öðrum þáttum sem taldir eru skipta máli í umfjölluninni. 

2. Fræðilegur bakgrunnur næringar um görn 

2.1 Inngangur  

 

Gervinæring og vökvun (artificial nutrition and hydration) um magaslöngu er oft 

nauðsynleg þegar sjúklingar geta ekki nærst eða drukkið nægilega um munn og 

meltingarvegurinn er vel starfhæfur.  Aðeins um 30 ár eru síðan næring með slöngu um 

nef eða í gegn um kviðvegg varð möguleg.  Gervinæring er flokkuð með lyfjum og 

lækningatækjum og er talin læknismeðferð.  Ef þörf er á næringu með magaslöngu til 

skemmri tíma er hún oftast sett um nef sjúklings en um kviðvegg ef um lengri tíma er að 

ræða.  Magaslanga um nef er óhentug og óþægileg ef gefa þarf næringu í meira en 3-4 

vikur.  Frá því að ísetningu magaslöngu með 

magaraufun um húð með hjálp speglunar 

(percutaneous endoscopic gastrostomy, hér eftir 

kallað PEG) var fyrst lýst fyrir um 30 árum hefur sú 

aðgerð verið kjör aðferðin til langtíma næringar um 

görn, enda hagkvæmari og fylgikvillar minni en 

ísetning með skurðaðgerð.
1,2,3

  

Þó að aðgerðin sé tiltölulega einföld, fljótleg 

og örugg eru ýmsir fylgikvillar fyrir hendi.  

Fylgikvillar geta tengst ýmist spegluninni svo sem 

ofsefjun eða ásvelgis lungnabólga eða ísetningu magslöngunnar svo sem lífhimnubólga, 

kviðarholsloft, áverkar á kviðarholslíffæri, húðsýking eða blæðing, eða vandamál tengd 

slöngunni sjálfri svo sem leki með slöngu, stífla eða sáramyndun í maga eða húð.
 4

   

                                                           
1 Gauderer 1980 
2 Ljungdahl, 2006 
3 Mynd í texta er fengin úr grein Delegge, 2007, bls. 2622 
4 Schrag, 2007 
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2.2 Magaraufun um húð með hjálp speglunar  

PEG aðgerðin felst í því að magaslanga er sett í gegn um lítinn skurð í húð kviðveggjar 

með aðstoð speglunartækis.  Með speglunartækinu er 

hægt að fylla magann að lofti og greina ljós þess um 

kviðvegginn og finna hentugasta staðinn til ísetningar 

magaslöngunnar.  Algengasta aðferðin er sú að holnál er 

stungið í gegn um kviðvegginn inn í maga og um hana er 

þræddur þráður sem gripinn er með snöru sem sett er í 

gegn um speglunartækið.  Þráðurinn er síðan dreginn út 

um munn sjúklings og sjálf magaslangan fest við enda 

þráðsins og hún dregin niður um vélinda og maga og út um kviðvegginn.  Aðgerðin 

tekur um 15-20 mínútur og er venjulega gerð á speglunardeild með staðdeyfingu í húð 

og róandi og verkjastillandi forlyfjagjöf.
5 

2.3 Læknisfræðilegar ábendingar næringar um görn 

Flestir eru sammála um að það sé viðeigandi og læknisfræðilegt réttlætanlegt að gera 

PEG til næringar um görn hjá sjúklingum sem ekki geta kyngt eðlilega og nærst eftir 

bráð heilaáföll, sjúklingum í meðferð við krabbameini í höfði, hálsi eða efri 

meltingarvegi, sjúklingum sem lent hafa í alvarlegu slysi, sjúklingum með ýmsa 

langvinna taugasjúkdóma og sjúklingum með næringarvandamál tengd margskonar 

sjúkdómum svo sem þarmabólgum, nýrnabilun og fæðingagöllum.
6
  Hjá ákveðnum 

sjúklingahópum getur gervinæring um görn bætt næringarástand og lífsgæði sjúklings 

og lækkað dánartíðni og stytt sjúkrahúslegu.
7
  Algengustu ástæðurnar fyrir næringu með 

magaslöngu eru taugasjúkdómar svo sem slag (stroke eða cerebral vascular accident), 

hreyfitaugahrörnun (motor neuron disease), Parkinsonsveiki, heila- og mænusigg og 

heilalömun (cerebral palsy). Höfuð- og hálsáverkar af völdum slysa, gjörgæslulega og 

krabbamein í vélinda, höfði eða hálsi eru aðrar algengar ástæður.
 8

   

2.4 Er næring læknismeðferð eða nauðsynleg grundvallarumönnun? 

 

Næring og vökvun er manninum lífsnauðsynleg líkt og súrefni, um það þarf ekki að 

fjölyrða.  Svelti leiðir til dauða á um það bil 17-70 dögum (60 dögum að meðaltali) eða 

þegar einstaklingurinn hefur tapað um 35-40% af líkamsþunga sínum.  Án vökva lifir 

einstaklingur í aðeins 7-14 daga.
9
  Næring og vökvun er því ein af grundvallar þörfum 

mannsins.  

                                                           
5 DeLegge, 2007 
6 Kurien, 2010 
7 Kurien, 2010 
8 Mynd í texta er fengin úr grein O’Brien, 1997, bls. 366 
9 McMahon, 2005, bls. 1462 
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 Næring um munn telst lagalega skyldubundin (obligatory) og hversdagsleg 

(ordinary) grundvallar umönnun (basic care).  Þannig ber umönnunaraðilum svo sem 

einstaklingum, samtökum eða stofnunum, skylda til að veita skjólstæðingum sínum 

nægilega næringu eða vökva.  Lagalega séð er gerður greinarmunur á hvort næringar sé 

þörf um munn eða um görn.
10

  Næring getur talist til meðferðar ef gefa þarf sérstök 

viðbótar næringarefni um munn.
11

   Ef sjúklingur hættir að nærast um munn þá getur 

þurft að gefa gervinæringu og vökva um görn um magaslöngu, eða í æð ef görnin virkar 

ekki af einhverjum ástæðum.  Næring á þennan hátt er lagalega og læknisfræðilega 

skilgreind og álitin sem læknismeðferð en ekki hluti af grundvallar umönnun.  Þetta 

skilgreiningar atriði er mikilvægt í ljósi siðfræðilegrar umfjöllunnar, eins og komið 

verður að síðar.   

 Flestir lífsiðfræðingar, lögfræðingar, læknar og læknasamtök telja að næring um 

görn sé læknisfræðileg meðferð.
12,13

  Amerísku læknasamtökin hafa gefið út þá 

yfirlýsingu að „gervinæring og vökvun [sé] lífsviðhaldandi læknismeðferð sem aðeins 

megi hefja eða hætta með samþykki sjúklings, staðgengils eða dómsúrskurði“.
14

  Um 

þetta eru þó skiptar skoðanir í þjóðfélaginu.
15

  Ástæðurnar fyrir því að skilgreina 

næringu um görn sem læknisfræðilega meðferð eru nokkrar.  Næringin sem er notuð er 

ekki matur heldur gervinæring sem framleidd er eftir ákveðnum gæðastöðlum og 

lyfjaeftirliti og er hún því flokkuð sem lyf.  Aðferðin við næringuna þarfnast 

læknisfræðilegra inngripa, svo sem ísetningu magaslöngu við næringu um görn eða 

djúpæðalegg við næringu í æð.   

 Matur og næring hefur menningar-  og trúarlegt gildi auk þess að hafa táknræna, 

tilfinningalega og félagslega þýðingu.  Því lítur fólk á næringu sem jafn mikilvægan þátt 

og það að hafa þak yfir höfuðið.
16

  Sumir sjúklingar, fjölskyldumeðlimir þeirra og 

heilbrigðisstarfsfólk telja næringu um görn eða í æð hluta af grundvallar umönnun sem 

ekki ætti að neita neinum sjúklingi um.
17

 Í hugum margra er sú athöfn að veita sjúklingi 

ekki næringu um görn ígildi þess að svelta hann.  Litið er svo á að næring og vökvi sé 

alltaf nauðsynleg sjúklingi til að honum líði vel og haldi reisn sinni, hvort heldur hún sé 

veitt sem læknismeðferð eða sem hluti af almennri umönnun.
18

  Að borða góðan mat í 

góðra vina hópi við hátíðleg tækifæri vekur upp góðar minningar en hungursneyð og 

svelti andstæðu þess.  Að neita einhverjum um mat eða drykk af hvaða ástæðu sem er 

virðist grimt og kalt sem er í andstöðu við þá umhyggju, nærgætni, væntumþykju og 

hlýju sem læknir ætti að veita sjúklingum sínum.  Sumu heilbrigðisstarfsfólki kann að 

finnast það hryllileg hugmynd að veita sjúklingu ekki næringu og horfa upp á hann 

svelta.
19

  Í einni könnun hjá um 1500 læknum og hjúkrunarfræðingum töldu um 40% 

                                                           
10 Korner, 2006, bls. 198 
11 Korner, 2006, bls. 198 
12 Loser, 2005 
13 Kruse, 2003 
14 Frá heimasíðu amerísku læknasamtakanna  (The American Medical Association) um stefnu þeirra varðandi notkun 

lífsviðhaldandi læknismeðferða (AMA Policy on Provision of Life-Sustaining Medical Treatment). http://www.ama-

assn.org, sótt á 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 
19 Beauchamp, 1989, bls. 166 

http://www.ama-assn.org/
http://www.ama-assn.org/
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lækna að alltaf ætti að veita næringu og vökvun þó svo að annarri lífsviðhaldandi 

meðferð (öndunarvél og/eða blóðskilun) hafi verið hætt.
20,21

  Á sama hátt mætti líta svo 

á að það væri verið að kæfa mann með því að taka hann af öndunarvél eða að eitra fyrir 

honum sé blóðskilun hætt hjá nýrnabiluðum.   

2.5 Samantekt 

 

Í þessum kafla hef ég farið yfir mikilvægi næringar og hvernig hægt er að næra 

sjúklinga um görn sem ekki geta nærst um munn af ýmsum ástæðum.  Í flestum 

tilvikum er hægt að gefa sjúklingi næringu um görn sé þess þörf og ábendingar og 

ástæður eru oftast nær gerðar á viðeigandi forsendum.  Læknisfræðinni hefur fleygt 

fram og með aukinni tæknivæðingu er sem betur fer hægt að bjarga lífi margra sem ekki 

var áður mögulegt. En er alltaf nauðsynlegt að beita tækninni þó hún sé til staðar, líkt og 

næringu um görn? Er undir einhverjum kringumstæðum frá siðferðilegum sjónarmiðum 

réttlætanlegt að láta sjúkling svelta, óháð því hvort næring um görn sé skilgreind sem 

þáttur í grundvallar umönnun eða læknismeðferð?  Þó að tæknin sé fyrir hendi að næra 

sjúkling um görn sem ekki getur nærst um munn er ekki þar með sagt að alltaf sé 

nauðsynlegt að nota hana fremur en önnur læknisfræðileg inngrip.  Staðreyndin er hins 

vegar sú að ef sjúklingur getur ekki nærst eða drukkið þá mun hann svelta, þorna upp og 

deyja.  Ef hann getur ekki nærst um munn þá er hægt að næra hann og vökva með 

slöngu um görn og koma í veg fyrir að hann deyi.   

 Í næsta kafla verður fjallað um rétt sjúklings til að hafna eða þiggja meðferð, 

siðareglur í læknisfræði, hvort næring sé læknismeðferð eða geti jafnvel undir sumum 

kringumstæðum talist gagnlaus meðferð og hvernig aðstæðubundið mat getur verið 

gagnlegt við ákvarðanatöku um næringarmeðferð. 

3. Fræðilegur bakgrunnur er lýtur að siðferðilegum þáttum næringar um 

görn 

3.1 Siðareglur í klínískri læknisfræði 

 

Eitt af hlutverkum lækna er að meta hvaða meðferð þjónar best hagsmunum 

skjólstæðinga sinna.  Við slíkt mat skipta að öllu jöfnu mestu máli klínísk dómgreind og 

læknisfræðilegar staðreyndir.  Stundum er ekki ljóst hvort ákveðin læknismeðferð þjóni 

hagsmunum sjúklings og siðferðilegur ágreiningur getur skapast á milli læknis, 

sjúklings og aðstandenda hvort veita eigi meðferðina ekki.  Þar geta meðal annars 

stangast á mismunandi gildisviðmið, viðhorf og væntingar.  Sumir meta það sem 

siðferðilegt álitamál hvort það sé viðeigandi að hefja, hefja ekki eða hætta næringu um 

görn hjá vissum sjúklingum.  Við ákveðnar kringumstæður þegar ákveða þarf hvort 

veita eigi meðferð eður ei duga ekki læknisfræðilegar staðreyndir, siðareglur lækna 

(Codex ethicus),
22

 eiður Hippokratesar eða siðferðiskennd læknis.  Í slíkum tilvikum 

                                                           
20 DeLegge, 2010, bls. 81 
21 Gillick, 2000, bls. 2008 
22 Siðareglur lækna.  http://lis.is/Posts/Default.aspx?ID=1809, sótt á vefinn, þann 16. mars 2011 

http://lis.is/Posts/Default.aspx?ID=1809
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getur verið nauðsynlegt að treysta ákvörðunina með siðferðilegri greiningu í ljósi 

siðalögmála.   

 Áður en ég hef umfjöllun mína um siðferðileg álitamál tengd næringu um görn 

er nauðsynlegt að fjalla um nokkur grundvallar siðalögmál sem hafa ber í huga þegar 

ákvörðun um meðferð er tekin á forsendum klínískrar siðfræði.  Til leiðbeiningar um 

siðfræðilega ákvarðanatöku í siðferðisvanda eru oft lögð til grundvallar fjögur 

siðalögmál eða reglur (stundum nefnd Georgetown principles).
23

  Þessi siðalögmál 

varða sjálfræði einstaklingsins, velferð hans, réttlæti og virðingu gagnvart honum.  Þau 

hafa mikið verið notuð í siðfræðilegri röksemdafærslu í læknisfræði til úrlausna 

siðfræðilegra deilumála. 

3.1.1 Sjálfræði sjúklings 

 

Sjálfræði (autonomy) er það að ráða sér sjálfur.
24

  Sjálfræðishugtakið vísar til hugmynda 

eins og sjálfsákvörðunar, réttinda og frelsis til einkalífs og vals. Sjálfræði felur í sér 

kröfu um virðingu fyrir einstaklingnum, vilja hans, gildismati, tilfinningum og 

sjálfsákvörðunarrétti.  Sjálfráða einstaklingur ákveður athafnir fyrir sjálfan sig sem hann 

velur sjálfur frjálst og óþvingað. Til þess að geta metið og tekið ákvörðun út frá 

gildismati sínu og viðhorfum þarf einstaklingurinn að vera upplýstur um aðstæður sínar 

og valkosti.  Einstaklingurinn þarf að vera fær um að geta valið og taka óþvingaðar 

ákvarðanir sem byggðar eru á hans eigin viðhorfum og gildismati.
25

  Sjálfráða 

einstaklingur getur hagað lífi sínu eins og hann kýs að því marki að það skaði ekki aðra.  

Hann þarf að vera fær um að meta hvaða afleiðingar athafnir hans hafa fyrir sjálfan sig 

og aðra.  Hæfileikinn til sjálfræðis getur skerst af ýmsum örsökum, tímabundið eða 

varanlega,  svo sem vegna þroskaskerðingar, heilabilunar, ýmissa geðsjúkdóma, af 

völdum áfengis, ávana- og fíkniefna og ýmissa bráðra og langvinnra sjúkdóma.  Í 

Frelsisreglu sinni segir John Stuart Mill meðal annars um sjálfsákvörðunarrétt og 

athafnarfrelsi einstaklingsins:  

 

[Þ]ví aðeins er öllu mannkyni, einum manni eða fleirum, heimilt að skerða 

athafnafrelsi einstaklings, að um sjálfsvörn sé að ræða [...].  Það er óréttlætanlegt 

að neyða mann til að gera nokkuð eða láta ógert af þeim sökum, að hann verði 

sælli fyrir bragðið, eða hinum, að aðrir telji skynsamlegt eða rétt að breyta svo 

[...].  Maður ber einungis ábyrgð gagnvart samfélaginu á þeim athöfnum sínum 

er aðra varða. [Einstaklingurinn] hefur óskorða frelsi til allra gerða, sem varða 

hann sjálfan einan.  Hver maður hefur fullt vald yfir sjálfum sér, líkama sínum 

og sál“.
26

 

 

                                                           
23 Beauchamp, 1989, kaflar 3-6, bls. 67-301 
24 Beauchamp, 1989, bls. 67. Enska orðið autonomy er aleitt af grísku orðunum autos (sjálf, sjálfur) og nomos 

(stjórna, lög) 
25 Beauchamp, 1989, bls. 71 
26 Mill, 2009, bls. 47 
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Við 18 ára aldur verða menn sjálfráða og fjárráða (lögráða) samkvæmt 

íslenskum lögum.
27

  og samkvæmt lögunum er hægt er að svifta mann sjálfræði og vista 

nauðugan á stofnun þyki sannað að hann sé sjálfum sér eða öðrum skaðlegur.
28

  Ef 

sjálfráða einstaklingur veikist og er fær um að taka eigin ákvarðanir, ræður hann hvort 

hann þiggur, hafnar eða hættir þeirri læknismeðferð sem honum er boðið.   

Til að standa vörð um og virða þennan sjálfsákvörðunarrétt sjúklings voru 

hérlendis sett lög um réttindi sjúklinga árið 1997.
29

  Í 7. grein laganna segir:  

  

Virða skal rétt sjúklings til að ákveða sjálfur hvort hann þiggur meðferð. Ákvæði 

lögræðislaga gilda um samþykki fyrir meðferð sjúklinga sem vegna 

greindarskorts, eða af öðrum ástæðum sem þau lög tilgreina, eru ófærir um að 

taka ákvörðun um meðferð. Í þessum tilvikum skal þó hafa sjúkling með í ráðum 

eftir því sem kostur er. 

 

Í 8. grein sömu laga segir: 

 

Nú hafnar sjúklingur meðferð og skal læknir þá upplýsa hann um hugsanlegar 

afleiðingar þeirrar ákvörðunar.  Sjúklingur getur stöðvað meðferð hvenær sem 

er, nema á annan hátt sé mælt í öðrum lögum. Hafni sjúklingur meðferð skal 

læknir hans eða sá heilbrigðisstarfsmaður sem stjórnar meðferðinni upplýsa 

sjúkling um hugsanlegar afleiðingar þeirrar ákvörðunar. 

 

Í lögunum er þannig skýrt kveðið á um að virða valrétt sjálfráða sjúklings um 

læknismeðferð.  Um þetta er fjallað í 24. grein laga um réttindi sjúklinga, en þar segir: 

 

Dauðvona sjúklingur á rétt á að deyja með reisn. Gefi dauðvona sjúklingur 

ótvírætt til kynna að hann óski ekki eftir meðferð sem lengir líf hans eða 

tilraunum endurlífgunar skal læknir virða þá ákvörðun. Sé dauðvona sjúklingur 

of veikur andlega eða líkamlega til þess að geta tekið þátt í ákvörðun um 

meðferð skal læknir leitast við að hafa samráð við vandamenn sjúklings og 

samstarfsfólk sitt áður en hann ákveður framhald eða lok meðferðar. 

 

Ítarlega umfjöllun um réttindi sjúklinga og skyld efni má finna í bók Vilhjálms 

Árnasonar, prófessors í heimspeki við Háskóla Íslands.
30

   

Áður en sjúklingur tekur ákvörðun um að þiggja eða hafna meðferð er mjög 

mikilvægt að hann sé vel upplýstur og skilji og meðtaki hvað sé fólgið í ákvörðun sinni.  

Þetta atriði er sérstaklega mikilvægt hvað varðar næringu um görn þar sem sjúklingarnir 

sem siðfræðilegu álitamálin snúast um eru oftar en ekki ófærir um að taka sjálfstæðar 

                                                           
27 Önnur grein lögræðislaga nr. 71/1997, sótt á veraldarvefinn  http://www.althingi.is/lagas/nuna/1997071.html, þann 

16. mars 2011 
28 Önnur grein lögræðislaga nr. 71/1997 
29 Lög um réttindi sjúklinga nr. 74/1997 má finna á heimasíðu Landlæknisembættisins, 

http://www.landlaeknir.is/Rettindisjuklinga, sótt þann 16. mars 2011. Ítarlegur upplýsingabæklingur og rit fyrir 

sjúklinga og heilbrigðisstarfsfólk má finna á heimasíðunni, útg. 1999 og 2000. 
30 Vilhjálmur Árnason, 2003, 2. kafli. Samskipti sjúklinga og heilbrigðisstétta, sérstaklega kafli 2.3 til 2.5 

http://www.althingi.is/lagas/nuna/1997071.html
http://www.landlaeknir.is/Rettindisjuklinga
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ákvarðanir og gefa samþykki sitt fyrir læknismeðferð.  Í þessu samhengi er nauðsynlegt 

að fjalla aðeins um upplýst samþykki sjúklings. 

3.1.1.1 Upplýst samþykki 

 

Samþykki (consent) einstaklingsins er einn af máttarstólpum sjálfræðisins.  Sjúklingur 

getur valið hvort hann þiggur eða hafni meðferð, úrræðum eða rannsóknum.  Ákvörðun 

sjúklings um að samþykkja eða hafna meðferð byggist meðal annars á því að hann fái 

nægilegar og skiljanlegar upplýsingar um meðferðina.  Þessar upplýsingar eru að öllu 

jöfnu gefnar af lækni sjúklings og krafa er gerð um að innihald upplýsinganna sé 

fullnægjandi hvað varðar eðli, áhættur og ávinning meðferðarinnar.  Jafnframt er það 

skilyrði að sjúklingurinn skilji gefnar upplýsingar. Samþykkið verður sjúklingurinn að 

gefa sjálfviljugur og óþvingaður og hann verður einnig að vera hæfur til þess að geta 

gefið það.  Þetta er kallað upplýst (óþvingað ) samþykki (informed consent).
31,32

   

Upplýst samþykki sjúklings er einkum notað þegar gera þarf aðgerðir sem taldar eru 

áhættusamar (svo sem PEG aðgerðir) og hjá þátttakendum í rannsóknum.  Samkvæmt 

lögum um réttindi sjúklinga má veita undanþágu frá þeirri meginreglu að samþykki eigi 

að liggja fyrir áður en meðferð er gefin.  Í 9. grein laganna segir:
33

 

Nú er sjúklingur meðvitundarlaus eða ástand hans að öðru leyti þannig að hann 

er ófær um að gefa til kynna vilja sinn varðandi meðferð sem telst 

bráðnauðsynleg. Í því tilviki skal taka samþykki hans sem gefið nema fyrir liggi 

örugg vitneskja um að hann hefði hafnað meðferðinni. 

Þar sem gervinæring um görn er skilgreind sem læknismeðferð þarf upplýst 

samþykki sjúklings eða umboðsmanns fyrir PEG aðgerð.
34,35,36,37

  Á Íslandi er að öllu 

jöfnu fengið skriflegt eða munnlegt samþykki sjúklings eða umboðsmanns fyrir PEG 

aðgerð.   

Ekki er ljóst hvaða upplýsingar eru veittar um ávinning og áhættur 

aðgerðarinnar.  Sá sem veitir upplýsingarnar um áhættur aðgerðarinnar er ekki sá sem 

framkvæmir hana og hefur því að mínu mati takmarkaða þekkingu á þeim. Sá aðili getur 

til dæmis verið óreyndur unglæknir eða læknir sem lítið hefur haft með sjúkling að gera.  

Lagalega séð mætti líta svo á að í raun og veru er samþykkið aðeins fyrir aðgerðinni 

sjálfri en ekki næringunni.   PEG aðgerðin felur í sér að verið er að veita aðgengi til 

næringar um görn.   

Í mínum huga felur samþykki fyrir PEG aðgerð það í sér að sá sem veitt hefur 

samþykki sitt hefur fengið upplýsingar um og skilið að ávinningur aðgerðarinnar er sá 

að hægt verði að næra sjúkling um görn og að hann hafi fengið upplýsingar um og skilið 

þær áhættur sem fylgt geta aðgerðinni.  Samþykkið snýst því ekki sjálfkrafa um þátt 

                                                           
31 Vilhjálmur Árnason, 2003, 3. kafli, bls. 129-136 
32 Beauchamp, 1989, bls. 22 
33 Lög um réttindi sjúklinga nr. 74/1997 
34 Kurien, 2010, bls. 1077 
35 Loser, 2005, bls. 853 
36 Korner, 2006, bls. 199 
37 Geppert, 2010, bls. 81 
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næringarinnar sem slíkrar.  Hversu ítarlega farið er yfir þann mikilvæga þátt sem 

ákvörðunin um næringuna sjálfa felur í sér er mér ekki kunnugt um.  Veitir samþykkið 

fyrir PEG aðgerð líka samþykki fyrir því að næra sjúklinginn um görn, með þeim 

kostum og göllum sem því fylgir?   Er um ætlað samþykki að ræða hvað næringuna 

varðar þegar samþykki fyrir PEG aðgerð liggur fyrir?  Ég geri fastlega ráð fyrir að svo 

sé enda hafa ekki komið upp deilumál um upplýst samþykki fyrir PEG aðgerð og 

næringarmeðferð, að því ég best veit.   

Erlendar kannanir benda til að gæði upplýsts samþykkis fyrir PEG aðgerð og 

næringu um görn séu léleg (líkt og mér finnst vera hérlendis).
38

  Í einni rannsókn þar 

sem kannað var upplýst samþykki 154 sjúklinga sem fóru í PEG aðgerð fannst aðeins 

eitt samþykki þar sem tilnefnt var sérstaklega ávinningur, byrði og aðrir valkostir PEG 

aðgerðar.  Aðeins 36% (12/33) sjálfráða sjúklinga sem voru metnir hæfir til 

sjálfsákvörðunar skrifuðu undir samþykkis yfirlýsingu sjúkrahússins en staðgenglar 

þeirra undirrituðu í 64% tilvika, í stað hæfs sjúklings.
39

   

Í könnun á gæðum upplýsts samþykkis meðal aðstandenda sjúklinga sem fóru í 

PEG aðgerð fannst 25% að þeir hefðu fengi ófullnægjandi upplýsingar um aðra 

valmöguleika og 38% fannst þeir fá ónægar upplýsingar um fylgikvilla aðgerðarinnar.
40

  

Í rannsókninni kom einnig fram að væntingar aðstandenda um að PEG næringin myndi 

lengja líf, bæta lífsgæði og hafa jákvæð áhrif á sjúkdóm sjúklings stóðust ekki þegar frá 

leið.   

Í einni rannsókn á 379 sjúklingum á 

hjúkrunarheimilum kom í ljós að 25% sjúklinga breyttu 

skoðun sinni úr því að vilja yfir í að vilja ekki næringu um 

görn þegar þeir voru upplýstir um að ef til vill þyrfti að 

binda hendur þeirra til að gefa næringuna ef þeir væru 

órólegir og reyndu að rífa slönguna út (myndin sem 

sjúklingunum var sýnd af bundnum einstaklingi við 

næringargjöf fylgir hér með).
41

  Þetta vekur upp spurningar 

um hversu vel sjúklingar og aðstandendur eru upplýstir um 

ávinning og byrði næringarmeðferðar.  Vonir og væntingar geta verið meiri en efni 

standa til.   

Þar sem margir og erfiðir siðferðilegir þættir tengjast næringu um görn er 

sérstaklega mikilvægt að sjúklingar og aðstandendur fái réttar og fullnægjandi 

upplýsingar um þann ávinning og þá byrði sem fylgt getur næringu um görn.  Í tilfellum 

þar sem efasemdir koma upp um réttmæti þess að hefja eða hefja ekki næringu um görn 

þarf þverfaglega samvinnu heilbrigðisstarfsmanna svo hægt sé að veita sjúklingnum 

og/eða aðstandendum fullnægjandi upplýsingar til samþykkis eða höfnunar næringar um 

görn.  Nánar verður fjallað um upplýst samþykki síðar í tengslum við þau siðferðilegu 

álitamál sem tekin verða fyrir. 

                                                           
38 Ritchie, 2007, bls. 807-8 
39 Brett, 2001 
40 Ritchie, 2007, bls. 808, með tilvísun í tilvitnun #17 
41 O’Brien, 1997, meðfylgjandi mynd í texta er úr greininni, bls. 367 
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 Ef sjúklingur er af einhverjum ástæðum sannanlega vanhæfur til að taka 

ákvörðun og veita samþykki sitt fyrir meðferð sem hann kann að þurfa þá er stundum 

hægt að styðjast við svokallaða lífsskrá (einnig verið nefnd líknarskrá).
 42 

3.1.1.2 Lífsskrá 

 

Í lögum nr. 74/1997 er kveðið á um rétt sjúklings til að ákveða sjálfur hvort hann þiggur 

meðferð eða ekki með því að gera lífsskrá (living will eða advance directive).
43

  Á vef 

Landlæknisembættisins er lífsskrá skilgreind sem „skjal sem greinir frá óskum fólks um 

meðferð við lífslok, geti það ekki sjálft tekið þátt í ákvörðunum um þá meðferð vegna 

andlegs eða líkamlegs ástands“ en þar segir jafnframt:  „Lífsskrár er ekki getið í 

íslenskum lögum en hún hefur hins vegar mikið gildi sem lögmætt plagg. 

Heilbrigðisstarfsfólki ber því skilyrðislaust að fara eftir þeim vilja sem fram kemur í 

lífsskránni“.
44

  Um megin tilgang lífsskrár segir Landlæknisembættið: 

 

Tilgangur lífskrár er að einstaklingur fái að deyja með reisn og að aðstandendur 

séu eins sáttir við ákvarðanir sem teknar eru við lífslok og kostur er. Með 

lífsskránni hefur einkstaklingurinn sjálfur tekið ákvörðun um að ekki sé hafin 

meðferð eða meðferð haldið áfram sem ekki hefur í för með sér raunhæfa von 

um lækningu eða líkn og þá sérstaklega meðferð og rannsóknir sem einungis eru 

íþyngjandi og lengja dauðastríðið. Þess í stað er lögð áhersla á líknandi meðferð 

þar sem markmið er að láta sjúklingnum líða eins vel og kostur er. Án lífsskrár 

er ekki hægt að segja til um hvaða meðferð einstaklingurinn hefði viljað yrði 

hann svo andlega eða líkamlega skaðaður að litlar eða nær engar líkur væru 

taldar á bata eða á því að hann gæti lifað innihaldsríku lífi á ný.  Lífsskrá 

tilgreinir vilja sjúklings og léttir af ákvörðun fagfólks og aðstandenda sem eru 

oftar hikandi með að taka ákvörðun um að hefja eða hætta læknismeðferð en 

sjúklingurinn sjálfur.
45,46 

   

  

Í lífsskrá Landlæknisembættisins er tilgreint við hvaða aðstæður og hvaða 

aðgerðir það eru sem einstaklingurinn vill láta lífsskrána taka til, en þar segir m.a: 

 

Ef ég undirrituð/aður verð fyrir alvarlegu heilsutjóni af völdum sjúkdóma eða 

slysa þannig að litlar eða engar líkur eru á að ég muni aftur verða meðvituð/aður 

um umhverfi mitt og geta tjáð vilja minn og skoðanir á lífinu, óska ég eftir að 

eftirfarandi verði virt:  

• Ekki verði gripið til aðgerða sem beinast að því að lengja líf mitt.  

                                                           
42 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 143 
43 Landlæknisembættið.  Réttindi sjúklinga. Upplýsingar um lífsskrá, sótt á vefsíðu 

http://landlaeknir.is/?PageID=316, 17. mars 2011 
44 Sama vefsíða 
45 Landlæknisembættið.  Leiðbeiningar um lífsskrá og útfyllingu eyðublaðs 

http://www.landlaeknir.is/Uploads/FileGallery/Eydublod/leidb_med_lifsskra_juni.05.pdf, sótt á vefsíðu 19. mars 

2011 
46 Hong, 1996, bls. 413 

http://landlaeknir.is/?PageID=316
http://www.landlaeknir.is/Uploads/FileGallery/Eydublod/leidb_med_lifsskra_juni.05.pdf
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• Ef hafnar eru aðgerðir sem beinast að því að lengja líf mitt þá verði þeim þegar 

 hætt.  Dæmi um aðgerðir eru t.d. að nota öndunarstuðning, vera endurlífguð/aður 

 með hjartahnoði og/eða lyfjum, að láta hreinsa blóð mitt með vélum og fá  

 næringu með slöngum. Hins vegar óska ég eftir því að fá hjúkrunar- og 

 læknismeðferð sem beinist að því að mér líði eins vel andlega og líkamlega og 

 aðstæður frekast leyfa. Þegar svo er komið að ég get ekki tjáð vilja minn og 

 skoðanir þá talar umboðsmaður minn fyrir mína hönd og óska ég eftir að hann sé 

 með í ráðum fagfólks varðandi meðferð mína og umönnun.
47

 

 

Þegar að því kemur að taka þurfi ákvarðanir við lok lífs hjá sjúklingi sem orðinn er 

ófær um að tjá vilja sinn getur lífsskrá getur verið mjög gagnleg fyrir lækna og 

aðstandendur.  Lífsskrá er einskonar fyrirfram samþykki einstaklings um hvað eigi að 

láta ógert verði hann sjúklingur og er beiðni um takmarkandi meðferð.  Lífsskrá er 

fyrirfram samþykki um ófyrirséðar aðstæður og því ólíkt samþykki sem veitt er rétt fyrir 

læknismeðferð.   

 Lífsskráin getur því aldrei orðið eins nákvæm og sértæk og hefðbundið upplýst 

samþykki þar sem ekki  er hægt að greina fyrirfram allar klínískar aðstæður sem upp 

geta komið.  Því hafa komið fram efasemdir um tilgang lífsskrár, áreiðanleika og 

endingu hennar.
48

  Enginn veit til að mynda sína ævi alla og aðstæður og viðhorf 

einstaklingsins til meðferðar við lok lífs geta breyst frá því lífsskráin var gerð uns til 

kasta kemur að nota hana.  Lífsskráin er ef til vill ekki aðgengileg þegar hennar verður 

skyndilega þörf, sjúklingurinn getur ekki eða lætur ekki vita af henni eða læknirinn spyr 

ekki um hana.
49

  Nýjar leiðir til lækninga eða inngripa geta þróast, sem ekki voru fyrir 

hendi þegar lífsskráin var gerð en sjúklingur gæti viljað þá meðferð vegna þess ástands 

sem hann sá ekki fyrir.
50

  Á sama hátt gætu þróast inngrip sem sjúklingur vildi ekki 

þiggja en eru ekki tilgreind í lífsskránni.   

 Handhafi lífsskrárinnar getur þó alltaf breytt henni eða fellt hana úr gildi.  Í 

lífsskrá Landlæknisembættisins er til dæmis ekki tilgreint hvort sjúklingur myndi vilja 

sýklalyf ef hann fengi lungnabólgu eða vökvameðferð í æð, en spurning um slík inngrip 

koma oftar en ekki upp við meðferð við lok lífs.  Við slíkar kringumstæður verður 

umboðsmaður (staðgengill eða gæslumaður) sjúklings að taka ákvarðanir fyrir hans 

hönd um hvað réttast sé að gera í samráði við lækna og umönnunaraðila sjúklings.  

Lífsskrá Landlæknisembættisins er leiðbeinandi um gerð hennar en hver og einn getur 

gert löggilt plagg með nákvæmum útlistunum á hvaða meðferðartakmarkanir hann eða 

hún vill (til að mynda sýkla- eða hjartalyf, súrefni, vökva osfrv.).   

                                                           
47 Landlæknisembættið.  Lífsskrá.  Yfirlýsing vegna meðferðar við lífslok. 

http://www.landlaeknir.is/Uploads/FileGallery/Eydublod/l%C3%ADfsskr%C3%A1_eydublad_juni.05.pdf, sótt á 

vefsíðu 19. mars 2011  (feitletrun í texta er mín) 
48 Hong, 1996, með tilvitnun í: Emanuel EJ, Emanuel LL. Living wills: past, present, and future., J Clin Ethics. 1990 

Spring;1(1):9-19 
49 Hong, 1996, bls. 415 
50 Hong, 1996, bls. 414 

http://www.landlaeknir.is/Uploads/FileGallery/Eydublod/l%C3%ADfsskr%C3%A1_eydublad_juni.05.pdf
javascript:AL_get(this,%20'jour',%20'J%20Clin%20Ethics.');
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 Af einhverjum ástæðum er fremur fátítt að lífsskrá sé gerð.  Landlæknisembættið 

hefur haldið utan um skráningar lífsskrár en árið 2007 höfðu aðeins 200 einstaklingar 

gert lífsskrá.
51

   

 Af minni persónulegu reynslu að dæma er fremur fágætt að sjúklingar hafi gert 

lífsskrá en flestir þeirra sem gera lífsskrá vilja láta eitthvað ógert.  Ástæður þess að 

lífskrá er ekki gerð getur verið að fólk veit ekki um tilvist hennar, það sjái ekki ástæðu 

til þess þar sem það er heilbrigt eða það óttist að gera hana vegna hræðslu við að hugsa 

um dauðann.   Læknum finnst ef til vill óviðeigandi eða óþægilegt að færa gerð lífsskrár 

í tal þegar sjúklingurinn er við góða heilsu og einnig getur lífsskrá strítt gegn siðferðis- 

eða trúarlegri kennd hans.   

 Færri en 20% Bandaríkjamanna höfðu gert lífsskrá 15 árum frá því lög um þau 

voru sett 1990 (The Patient Self-Determination Act).
52

  Aukning virðist þó vera í gerð 

lífsskrár í Bandaríkjunum samkvæmt nýlegum könnunum.  Í einni nýlegri bandarískri 

rannsókn á einstaklingum 60 ára og eldri höfðu um 60% gert lífsskrá en 70% þeirra 

einstaklinga sem ekki höfðu gert hana voru óhæfir til að taka ákvörðun við lok lífs þegar 

til kom.
53

  Rannsóknin sýndi jafnframt að farið var að þeim óskum sjúklinga sem getið 

var í lífsskrá þegar kom að meðferð við lok lífs.   

 Lífsskrá hefur þannig sína kosti og galla en er að mínu mati gagnlegt plagg 

þegar til kasta kemur og mæla ýmsir með að hún sé gerð.
54

  Ef skrifleg lífsskrá er ekki 

til þá er stundum notast við staðgengilsákvörðun (substituted decision making) þar sem 

farið er eftir munnlegum óskum eða vilja viðkomandi sem hann gaf til kynna við sína 

nánustu þegar hann var til þess hæfur.
55

   

 Þegar ekki er vitað um óskir sjúklings um meðferðartakmarkanir þarf að meta 

hvað sé honum fyrir bestu.  Slíkar ákvarðanir eru oft siðferðilegs eðlis fremur en 

læknisfræðilegar og á það sérstaklega við þegar taka þarf ákvörðun um næringu um 

görn.  Um þetta atriði verður fjallað nánar síðar.  

3.1.2 Skaðleysis- og velgjörðarreglan 

 

Siðareglur skaðleysis og velgjörðar eru nátengdar en í þeim felst að forðast skaða og 

gera gott.  Frá sjónarmiðum heilbrigðisþjónustu vísa reglurnar annars vegar til þess að 

hjálpa sjúklingum og gæta velferðar þeirra og hins vegar að koma í veg fyrir og forðast 

að skaða þá (primum non nocere).
56

   Læknum ber þannig ávallt að gæta þess að 

ávinningur læknisfræðilegra inngripa sé umfram áhættu eða byrði.  Þessar siðareglur eru 

sérstaklega mikilvægar í siðferðilegu tilliti við mat á næringu um görn, eins og rætt 

verður síðar.  

                                                           
51 Vefsíða Morgunblaðsins, 

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

vefsíðu 17. mars 2011 
52 Geppert, 2010, bls. 82, með tilvitnun í: Ott BB. Advance directives: the emerging body of research. Am J Crit 

Care. 1999;8:514-519 
53 Silveira, 2010 
54 Sjá t.d Geppert, 2010, bls. 83 og Silveira 2010 
55 Sjá t.d Geppert, 2010, bls 83 og Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 144 
56 Latneska spakmælið primum non nocere er vinsæl tilvitnun þegar rætt er um skaðleysisregluna og þýðir  “fyrst og 

fremst, valdið ekki skaða” .  

http://www.mbl.is/mm/frettir/innlent/2007/03/17/yfir_200_hafa_skrad_oskir_sinar_um_medferd_vid_lifs/
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 Í læknisfræðilegum skilningi er hugmyndafræði siðareglanna sá að það eigi að 

forðast eða að koma í veg fyrir sársauka og þjáningar og að allar læknisfræðilegar 

íhlutanir hafi sem minnstar hliðarverkanir.  Það er hlutverki læknis að meta hvort 

meðferð sé gagnleg eða ekki og hlutverk sjúklings að taka ákvörðun um hvort hann vilji 

hana.  Ágreiningur um meðferð getur orðið á milli læknis og sjúklings eða aðstandenda 

og er þá mikilvægt að gæta hagsmuna sjúklings hvað varðar velferð og sjálfræði þegar 

leitað er leiða til úrlausnar deilunnar.   Læknir getur farið með mál fyrir dóm telji hann 

sjúkling eða aðstandanda krefjast meðferðar sem hann telur skaðvænlega fyrir 

sjúklinginn. 

3.1.3 Réttlæti 

 

Réttlætisreglan leggur áherslu á sanngjarna dreifingu gæða og byrða, að hver og einn fái 

það sem hann á skilið og ekki sé farið í manngreiningarálit.   

 Réttlæti í heilbrigðisþjónustu varðar það m.a að mismuna ekki sjúklingum vegna 

aldurs, kynferðis, litarháttar, menningar eða trúarbragða, fjárhagsstöðu eða stéttar.  Í 1. 

grein um réttindi sjúklinga segir: 

Markmið laga þessara er að tryggja sjúklingum tiltekin réttindi í samræmi við 

almenn mannréttindi og mannhelgi og styrkja þannig réttarstöðu þeirra gagnvart 

heilbrigðisþjónustunni og styðja trúnaðarsambandið sem ríkja ber milli sjúklinga 

og heilbrigðisstarfsmanna. Óheimilt er að mismuna sjúklingum á grundvelli 

kynferðis, trúarbragða, skoðana, þjóðernisuppruna, kynþáttar, litarháttar, 

efnahags, ætternis og stöðu að öðru leyti.
57

 

 Allir sjúklingar eiga jafnan rétt á bestu heilbrigðisþjónustu og meðferð sem hægt 

er að veita á hverjum tíma.  Ekki er ætlunin að fara hér út í siðfræðileg málefni sem 

tengjast réttlæti og jafnrétti í heilbrigðisþjónustu, svo sem forgangsröðun í 

heilbrigðisþjónustu eða jafnréttismál tengd þróunarlöndum.  Jafnframt verður hér ekki 

útlistun á þeim siðakenningum sem tengjast réttlæti, svo sem nytjastefnunni, skyldum 

og dygð.  Hins vegar  verður fjallað um þær eftir því sem við á í umfjöllun minni um 

næringu um görn.   

 Hvað varðar ákvörðun um næringu um görn þá ber að gæta sanngirnis og 

jafnræðis á dreifingu gæða og byrði bæði hvað varðar sjúklinginn og samfélagið í 

heild.
58

  Velta má fyrir sér hvort réttlætanlegt sé að almenningur greiði fyrir 

læknisþjónustu sem er talin læknisfræðilega gagnslaus meðferð.
59

  Eins og komið 

verður að síðar má telja að í sumum tilvikum getur næringarmeðferð um görn talist 

gagnslaus.  Svo virðist að PEG aðgerð til næringar sé stundum gerð til að þjóna 

hagsmunum annarra en sjúklings.  Sem dæmi má nefna að sum hjúkrunarheimili 

(sérstaklega í Bandaríkjunum) gera kröfu um að sjúklingur fái næringu með PEG slöngu 

                                                           
57 Lög um réttindi sjúklinga nr. 74/1997 má finna á heimasíðu Landlæknisembættisins, 

http://www.landlaeknir.is/Rettindisjuklinga, sótt þann 16. mars 2011 
58 Geppert, 2010, bls. 80 
59 Andrews, 1997, bls. 595 

http://www.landlaeknir.is/Rettindisjuklinga
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geti hann ekki auðveldlega nærst um munn, af því að það krefst meiri umönnunar og 

kostar meira að annast sjúkling sem þarf að mata í hvert mál.
60

   

 Gagnslaus læknismeðferð er mikilvægt hugtak í umræðunni um 

næringarmeðferð og verður fjallað um hana næst. 

3.2 Gagnslaus læknismeðferð  

 

Ýmsa læknismeðferð, svo sem gervinæring, súrefnismeðferð, öndunarvél og blóðskilun 

má í raun og veru telja sem varahluti líkamsstarfseminnar sem sjúklingurinn getur 

þarfnast þegar hann getur ekki veitt sér þá sjálfur við ýmis veikindi og þarf þannig 

tæknilegrar aðstoðar við.  Þó að lífsviðhaldandi (life-sustaining) læknismeðferð geri 

læknum oft kleift að bjarga lífi sjúklinga, þá er það ekki alltaf nauðsynlegt eða skylda 

að veita slíka aðstoð.
61

  Við umönnun alvarlega veikra sjúklinga kemur oft upp sú staða 

að ljóst er að sjúklingurinn er óhjákvæmilega deyjandi og lífi hans verður ekki bjargað.  

Íhlutun eða meðferð sem aðeins lengir óumflúið dauðastríð sjúklings er oft lýst sem 

gagnslausri læknismeðferð. 

 Hippokrates taldi það í verkahring lækna að „neita að meðhöndla þá [sjúklinga] 

sem sjúkdómurinn hefur borið ofjarli, [þeir þurfa að] átta sig á að í slíkum tilfellum er 

læknismeðferðin gagnslaus“.
62

  Þó að ákveðin læknismeðferð sé fyrir hendi þá er ekki 

alltaf nauðsynlegt að nota hana þar sem hún hefur sínar takmarkanir í að ná þeim 

markmiðum sem henni er ætlað.  Hugtakið gagnslaus læknismeðferð (futile medical 

treatment) má skilgreina sem þá meðferð sem nær ekki þeim tilætluðum markmiðum 

læknismeðferðar og þjónar því engum tilgangi.
63,64 

 Læknum ber ekki skylda til að veita 

læknismeðferð sem þeir telja gagnslausa og þjónar ekki hagsmunum 

skjólstæðingsins.
65,66

  
 

 Gagnslaus læknismeðferð er oftast notuð yfir lífsviðhaldandi meðferð en hún 

getur líka átt við aðrar meðferðir eða íhlutanir.  Sem dæmi um slíkt mætti nefna 

lyfjameðferð eða skurðaðgerð hjá endastigs krabbameinssjúklingi eða sýklalyfjagjöf hjá 

deyjandi sjúklingi.  Notkun vítamína eða fæðubótarefna við langvinnum veikindum í 

lækningalegum tilgangi eða bakteríudrepandi sýklalyf við veirusjúkdómum gætu einnig 

talist til gagnslausrar meðferðar.  
 

 Ágreiningur getur orðið á milli meðferðaraðila, sjúklinga, aðstandanda hvort 

ákveðin læknismeðferð teljist gagnslaus eða ekki við ákveðnar kringumstæður.  

Ágreiningur á sér oftast stað þegar um lífsviðhaldandi meðferð er að ræða og á sér 

ýmsar orsakir.  Í nútíma læknisfræði er til dæmis oft hægt að halda lífi í háöldruðum og 

langveikum sjúklingum sem áður dóu drottni sínum náttúrulegum dauða og þeim sem 

ekki lifa merkingarbæru lífi.  Þannig meðferð getur bæði verið æði kostnaðarsöm fyrir 
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samfélagið og stundum óljóst hvort hún þjóni hagsmunum sjúklings.  Í mörgum 

tilvikum getur orðið ágreiningur um hvenær og hvort meðferðin sé gagnslaus eða ekki 

og hvort það sé samfélagslega réttlætanlegt að veita hana.   

 Með aukinni þátttöku sjúklings í ákvarðanatöku hefur dregið úr forræði læknis 

með ákvörðun um læknismeðferð og því getur skapast ágreiningur á milli 

meðferðaraðila og skjólstæðinga um hvað teljist gagnslaus meðferð og hvað ekki.  

Sumir telja jafnvel að læknar geti notað þekkingarlega yfirburði sína til forræðishyggju 

er talað um gagnslausa meðferð sem tromp útspil til að yfirbuga sjúkling eða 

aðstandendur í ákvarðanatöku.
67

  Í mörgum tilvika er ágreiningsefnið fremur 

siðfræðilegs eðlis en læknisfræðilegs.  Læknirinn getur talið meðferðina gagnslausa út 

frá læknisfræðilega skilgreindum ávinningi en sjúklingurinn eða aðstandendur geta 

skilgreint hana gagnlega út frá tilfinningalegum eða táknrænum ávinningi.   

 Gagnslaus læknismeðferð getur því verið afstætt hugtak sem tengist gildismati 

og þarf að setja í samhengi við þær aðstæður sem það er notað við.  Sumir telja það ekki 

mögulegt að skilgreina gagnsleysi (futility) í læknisfræði og hafa amerísku 

læknasamtökin meðal annars gefið út skýrslu varðandi gagnslausa læknismeðferð þar 

sem um þetta er fjallað.
68

   

 Skilgreiningu á gagnsleysi má nálgast út frá ýmsum viðmiðum.  Eitt þeirra er 

mælikvarði á magn og gæði.  Samkvæmt henni er meðferðin gagnslaus ef hún virkar 

ekki í meira en 1% tilfella eða sem huglægt mat sjúklings á verkun sem miðuð er við 

hvort meðferðin sé þess virði fyrir hann út frá þeim lífsgæðum er hún veitir.  Ekki er 

ljóst hver á að meta huglæga útkomu ef sjúklingurinn er ekki fær um það sjálfur, er það 

sjúklingurinn, læknirinn eða hópur einstaklinga?  Önnur nálgun er út frá 

lífeðlisfræðilegri útkomu, svo sem bætt nýrnastarfsemi eða andlegu ástandi.  Aðrir 

möguleikar væru að notast við samfélagsleg viðmið eða jafnvel viðmið þjóðarinnar eða 

heilbrigðisstofnana um það hvaða meðferð væri vert að nota við mismunandi veikindum 

út frá gagnsemi og hagkvæmni.
69

  Sumir telja þannig viðmið á gagnslausri meðferð vera 

yfirskyn til að draga úr kostnaði og mannafla við lífsloka meðferð.
70

  Enn ein nálgunin 

er að styðjast við mat læknis og sjúklings eða staðgengils hans um að hafna meðferð 

sem hefði aðeins þann tilgang að framlengja dauðastríði.  Síðastnefnda nálgunin skiptir 

líklega megin máli, það er að segja hvort meðferðin gagnist sjúklingnum sjálfum.
71

  Ef 

hún gerir það ekki er meðferðin gagnslaus því verið er að halda lífi í sjúkling án þess að 

þjóna hagsmunum hans sjálfs.  Með þessari síðastnefndu skilgreiningu er gagnslaus 

meðferð notuð til að leysa siðferðileg ágreiningsefni um meðferð við lífslok.
72

   

 Læknar þurfa að beita klínískri dómsgreind sinni, reynslu og þekkingu þegar 

þeir ákveða hvort  meðferð sé gagnslaus og greina á milli meðferðar sem er 

læknisfræðilega gagnslaus en getur samt gagnast öðrum.  Sem dæmi um það væri 

meðferð sem héldi dauðvona sjúkling á lífi uns aðstandendur geta komist á staðinn og 
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kvatt hann.   Eins getur verið nauðsynlegt að viðhalda gagnslausri meðferð til að gefa 

aðstandendum umþóttunartíma til að meta aðstæður og skoða valkosti.  Þó að 

læknismeðferð sé metin gagnslaus má ekki gleyma því að hjúkrun og umönnun sem 

ekki er gagnslaus getur komið í hennar stað. 

 Gagnslaus meðferð hefur gríðarlega mikilvæga þýðingu í ljósi siðfræðilegrar 

umræðu sem nánar verður fjallað um síðar, en næring um görn getur undir ákveðnum 

kringumstæðum talist vera gagnslaus meðferða. 

3.3  Venjuleg og óvenjuleg meðferðarleið  

 

Í tengslum við gagnslausa meðferð er rétt að nefna og útskýra hugtökin venjuleg og 

óvenjuleg meðferðarleið eða aðferð (ordinary og extraordinary means).  Þessi hugtök 

hafa trúarlega, læknisfræðilega og lagalega forsögu varðandi réttmæti þess að hafna eða 

hætta meðferð.  Til að mynda var það samkvæmt rómverskri kaþólskri trú álitið 

jafngilda sjálfsmorði ef einstaklingur hafnaði venjulegri meðferð en ekki ef hann 

hafnaði þeirri óvenjulegu.  Á sömu trúarlegu forsendum var það ekki talið morð ef 

læknir eða fjölskyldumeðlimur veittu ekki eða hætti við að gefa óvenjulega meðferð.
73

  

Amerísku læknasamtökin litu til dæmis á lífsviðhaldandi meðferð sem óvenjulega 

meðferð, í yfirlýsingu sinni 1973, en henni mátti sjúklingur eða aðstandendur hafna 

undir vissum kringumstæðum.
74

  Gerður er greinarmunur á þessum tveim aðferðum á 

eftirfarandi hátt: 

Venjuleg meðferðarleið er öll lyfjameðferð, meðferðarúrræði, og skurðaðgerðir, 

sem veita raunhæfa von um ávinning og sem hægt er að fá og nota án mikils 

tilkostnaðar, sársauka, eða annarra óþæginda.  Óvenjuleg meðferðarleið er öll 

lyfjameðferð, meðferðarúrræði, og skurðaðgerðir, sem ekki er hægt að fá eða 

nota án mikils tilkostnaðar, sársauka, eða annarra óþæginda, og sem, ef notuð, 

myndi ekki bjóða upp á raunhæfa von um ávinning.
75

 

 Vegna þess að greinarmunur á þessum tveim meðferðarleiðum var talinn fremur 

óljós,  þá hefur verið gerður greinarmunur sem byggður er á siðferðilegri nálgun og 

nefnd hefur verið skylduaðferð (obligatory, mandatory eða required means) og 

valaðferð (optional, elective eða expendable means).
76

  Þessar siðferðilegu 

skilgreiningar á meðferð hafa verið nokkuð til umfjöllunar út frá siðfræðilegum, 

læknifræðilegum og lagalegum sjónarmiðum þegar ákvörðun er tekin um að hefja, hefja 

ekki eða hætta meðferð.  Eins og ég hef áður nefnt getur næring um görn verið álitin af 

sumum hluti af grundvallar umönnun en af öðrum sem eða læknismeðferð.  

Samsvarandi greinarmunur samkvæmt ofangreindum aðferðum væri að næring um görn 

væri venjuleg meðferðarleið (eða skylduaðferð) eða að hún væri óvenjuleg 

meðferðarleið (eða valaðferð). 

                                                           
73 Beauchamp, 1989, bls.151 
74 Beauchamp, 1989, bls.151 
75 Beauchamp, 1989, bls.152, með tilvitnun í:  Gerald Kelly, SJ.  “The Duty to Preserve Life”, Theological Studies 12 

(desember 1951): 550 
76 Beauchamp, 1989, bls.151-154 



 
23 

 Mergur málsins er hins vegar ekki sá hvort um grundvallar umönnun er að ræða 

eða læknismeðferð heldur fremur hvort ávinningur meðferðarinnar sé umfram byrði eða 

meðferðin sé gagnslaus.  Sumir telja það litla þýðingu að gera greinarmun á venjulegri 

og óvenjulegri læknismeðferð því, „venjuleg meðferð í dag getur flokkast sem 

óvenjuleg meðferð á morgun“.
77

  

3.4 Viðhorfsbreyting til næringarmeðferðar 

 

Á sjöunda áratugnum þegar klínísk næringarfræði var að hefja sitt skeið þótti næring 

sem stuðningsmeðferð vera eðlileg og grundvallarþáttur í umönnun sjúklinga án tillits 

til sjúklingahópa, sjúkdóma eða sjúkdómshorfa.
78

  Forræðishyggja réði ríkjum í 

samskiptum læknis og sjúklings þar sem læknirinn ákvað hvað var best fyrir sjúklinginn 

og litið var á álit sjúklings sem ógn við forræði læknis í ákvarðanatöku.  Næring var 

metin sem grundvallar þörf einstaklings sem hafði mikið táknrænt og tilfinningalegt 

gildi.  Næring var eitthvað sem allir sjúklingar áttu kröfu til af hendi 

heilbrigðisþjónustunnar.  Í grein DeLegge (2005) um siðfræðileg og lagaleg sjónarmið 

varðandi PEG aðgerð og næringargjöf segir meðal annars: 

Næringargjöf  var talin vernda reisn sjúklings og viðhalda trúnaði og trausti og í 

sambandi sjúklings og læknis.  Meðferð með næringu og vökvun viðhélt lífi 

sjúklings á meðan sjúkdómurinn hafði sinn gang.  Að gefa ekki eða stöðva 

næringu var talið fela í sér verknað sem leiddi til dauða sjúklings, óháð 

undirliggjandi sjúkdómsástandi hans.  [...] Litið var svo á að ef næring og 

vökvun væri ekki gefin þá myndi það lengja dauðastríð sjúklings og valda 

kvalafyllri dauða.
79

 

 Samkvæmt þeim sjónarmiðum sem ríktu fram til sjöunda áratugarins samsvaraði 

það sjálfsmorði hjá sjúklingum að hafna næringu og forkastanlegt athæfi hjá læknum að 

veita ekki næringu, sama hvaða sjúklingur átti í hlut.  Þessi sjónarmið breyttust með 

úrskurðum í nokkrum málaferlum og lögðu fordæmi og grunninn að nútíma 

læknisfræðilegri siðfræði.  Í þeim var lögð áhersla var á virðingu fyrir sjálfræði og 

réttindum sjúklinga og litið var á gervinæringu sem læknismeðferð sem hægt var að 

hafna sem hverri annarri meðferð.  Um þessi dómsmál verður fjallað nánar hér á eftir. 

3.5 Aðstæðubundið mat  

 

Í klínískri læknisfræði byggist rétt greining og meðferð á að meta hvert einstakt tilfelli 

út frá sjúkrasögu og skoðun en í kjölfarið eru gerðar viðeigandi rannsóknir og tilfellið 

meðhöndlað í samræmi við bestu staðreyndir í læknisfræði.  Við erfiðar siðferðilegar 

ákvarðanir í læknisfræði skiptir miklu máli, þekking á aðstæðum, klínísk og siðferðileg 

dómgreind og reynsla af svipuðum aðstæðum.  Taka þarf tillit til og átta sig á öllum 
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kringumstæðum sjúklings og aðstandanda þegar taka þarf afdrifaríkar ákvarðanir í 

siðferðilegum málefnum.  Án slíkrar vitneskju er erfitt að draga rökréttar ályktanir til 

ákvörðunar um hvað sé rétt að gera.   

 Með þekkingu á aðstæðum á ég meðal annars við ýmsa þætti sem varða 

aðdraganda veikinda sjúklings, hvað hann hefur gengið í gegnum í veikindum sínum 

hvað varðar til dæmis rannsóknir og meðferð, hvernig hann hefur brugðist við 

veikindunum og hvaða samræður hafa átt sér stað á milli sjúklings, aðstandanda og 

umönnunaraðila.   Læknir sem þekkir sjúkling sinn hefur oft áttað sig á hver sé vilji 

hans, lífsviðhorf, væntingar og gildisviðmið varðandi líf og dauða og hvernig hann 

myndi bregðast við undir ákveðnum kringumstæðum.  Slík þekking á aðstæðum hjálpar 

lækni að taka ákvarðanir í erfiðum málum, bæði hvað varðar læknisfræði og siðfræði.   

 Ákvarðanir í klínískri siðfræði varða oft staka og sérstaka ákvörðun (til dæmis 

að hefja ekki eða að hætta næringarmeðferð) þar sem beiting siðareglna eða siðalögmála 

hafa takmarkað gildi án þess að þekkja ofangreindar aðstæður.  Góð grundvallar 

þekking á siðfræði er þó mjög mikilvæg, því að í erfiðum siðferðilegum ákvörðunum 

dugar ekki alltaf þekking á aðstæðum, gott klínískt innsæi, almennt siðvit og 

dómgreind.   

 Tilfella siðfræði (casuistry) grundvallast á svipaðri aðferðafræði og klínísk 

læknisfræði.  Í stað þess að leysa siðferðisvandann beint út frá siðakenningum og 

siðareglum er tilfellið og siðferðisvandinn metið út frá raunverulegum aðstæðum.  

Aðstæður eru oft flóknar og margþættar en með góðri þekkingu á aðstæðum er oft hægt 

að taka ákvörðun eftir góðar samræður við sjúkling og/eða aðstandendur sem byggist á 

almennri skynsemi sem tekur tillit til fyrirliggjandi klínískra upplýsinga, hagsmuna og 

vilja sjúklings.  Með tilfella siðfræði í læknisfræði er þannig leitað lausna á 

siðfræðilegum álitamálum með því að skoða fyrst aðstæður sjúklings, greina 

siðferðisvandann og leysa úr vandanum með rökstuddri ákvörðun sem oft er byggð á 

reynslu af sambærilegum tilfellum.  Læknisfræðileg siðfræði og klínísk læknisfræði er 

þannig að mörgu leyti áþekk þar sem greining eða ákvörðun getur orðið við 

rúmstokkinn.  Þekking á aðstæðum og tilfellinu og samspil við siðareglur er því 

mikilvæg til úrlausna á viðfangsefninu.
80

    

 Breski heimspekingurinn Stephen Edelston Toulmin hefur fjallað mikið um 

tilfella siðfræði og mikilvægi þess að meta tilfelli í ljósi kringumstæðna þess við mat á 

siðfræðilegum vandamálum („aðstæðu siðfræði“ eða „siðfræði tilfella“).
81

  Toulmin 

telur fræðilegar heimspekilegar hugleiðingar og siðalögmál duga skammt til úrlausna 

siðfræðilegra vandamála ef nákvæmar kringumstæður athafna þess aðila sem 

siðferðilega vandamálið snýst um eru ekki ljósar.
82

  Hann leggur áherslu á að skoða 

hvaða aðstæður skapa siðverðisvanda einstaklingsins fremur en athafnir í ljósi 

siðareglna eða siðalögmála.  Morð og þjófnaður er til dæmis siðferðilega röng athöfn en 

í ljósi aðstæðna getur slíkt verið réttlætanlegt.  Gamalt slagorð frá tímum Aristótelesar 

„kringumstæður breyta málum“ (circumstances alter cases) er vel viðeigandi í tilfella 
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siðfræði.
83

  Ákveðnar aðstæður geta skipt sköpum í siðferðilegum ákvörðunum.  Mér 

dettur til dæmis í hug barnshafandi kona með VSÁ, í slíku tilviki væri næringu um görn 

haldið áfram en ef til vill ekki væri hún ekki ólétt. 

 Við töku ákvarðana í siðferðivanda er mikilvægt  að sá læknir sem þekkir best til 

sjúklings komi að málinu þar sem trúnaður, traust og sannsögli hefur áhrif á afstöðu og 

ákvörðun hlutaðeigandi aðila.  Ef þessi atriði eru ekki fyrir hendi getur viðkomandi 

sjúklingur eða umboðsmaður hans vantúlkað upplýsingar læknis sem leitt getur til 

óskynsamlegrar afstöðu og ákvarðana.   

Nokkrir aðstæðubundnir þættir geta haft áhrif á það hversu erfitt það getur verið 

að taka siðferðilegar ákvarðanir.  Í fyrsta lagi er um að ræða aðdraganda veikinda.  

Siðferðilegar ákvarðanir eru oft erfiðari þegar alvarlegur heilsubrestur verður á 

skyndilegan og óvæntan hátt en þegar sjúklingur hefur átt við langvinn og erfið veikindi 

með fyrirsjáanlegum afleiðingum.  Siðferðilegar ákvarðanir í alvarlegum og bráðum 

veikindum ráðast oft fremur af ríkjandi tilfinningum en skynsemi og eru því oft erfiðari 

viðfangsefni en ákvarðanir í langvinnum veikindum.  Í öðru lagi er það aldur sjúklings 

er veikindin steðja að.  En tilfinningar fremur en skynsemi eru oft ríkjandi við 

ákvarðanatöku hjá ungu fólki og börnum en almenn skynsemi hjá eldri einstaklingum.  Í 

þriðja lagi er það ef vilji sjúklings er óljós.  Í slíkum tilvikum þarf oft að taka mið af 

vilja aðstandenda, en þeir geta haft mismunandi viðhorf og gildismat varðandi hvað sé 

rétt að gera. 

3.6 Samantekt 

 

Í þessum kafla hef ég lýst helstu siðareglum í læknisfræðilegri lífsiðfræði.  Ljóst er að 

sjálfráða, upplýstur og hæfur sjúklingur getur hafnað næringarmeðferð eins og annarri 

meðferð.  Til að framkvæma PEG aðgerð og næringu þarf upplýst samþykki sjúklings 

eða umboðsmanns hans sé sjúklingur óhæfur til að gefa samþykki sitt.  Lífsskrá er mjög 

gagnleg ef hún er fyrirliggjandi en oftast hefur sjúklingur ekki gert lífsskrá þannig að 

vilji hans um lífsviðhaldandi meðferð er oftast ekki ljós.  Næring um görn er 

læknismeðferð en ekki þáttur af grundvallar umönnun.  Læknum ber því ekki skylda að 

veita hana ef hún þjónar ekki hagsmunum sjúklings eða ef sjúklingur vill hana ekki.  Ef 

næringarmeðferðar er þörf og vilji sjúklings er ekki ljós þarf að meta hvort það þjóni 

hagsmunum sjúklings út frá aðstæðum hans, skaðleysis- og velgjörðarsjónarmiðum.  Ef 

næring er metin sem gagnslaus meðferð ætti ekki að veita hana.  

 Í næsta kafla verður kafað ofan í þau rit sem birt hafa verið um málefni sem 

tengjast næringarmeðferð um görn með sérstöku tilliti til siðferðilegra þátta þar að 

lútandi.  Markmiðið er að finna hvort og þá hvaða siðferðilegu þættir skipta máli í 

næringarmeðferð en frekari umfjöllun mín og rannsókn eru sérstaklega mikilvæg hvað 

þetta varðar. 

 

 

 

 

                                                           
83 Toulmin, 1982, bls. 270 



 
26 

4. Fræðilegur bakgrunnur á siðferðilegum álitamálum næringar um görn 

 

4.1 Hver eru siðferðilegu álitamálin er tengjast næringu um görn? 

 

Samkvæmt minni gagnaleit hefur mikið verið ritað um siðfræðileg málefni tengd 

næringu um görn.  Á þeim 30 árum sem næring um görn hefur verið möguleg hafa 

komið fram ýmsar efasemdir um réttmæti næringar um görn hjá sumum 

sjúklingahópum.  Ýmsir hafa fjallað um þetta efni, þar á meðal heimspekingar og 

siðfræðingar, læknar, lögfræðingar, næringarfræðingar og hjúkrunarfræðingar og 

fjölmargar greinar um þetta efni hafa birst í virtum tímaritum þessara aðila.
84,85,86,87,88

   

Árið 2002 hélt evrópskt samband meltingarlækna sitt fyrsta þing sem fjallaði 

sérstaklega um siðfræðileg málefni tengd meltingarlækningum og speglunum á 

meltingarvegi.
89

 Á þinginu  var meðal annars farið sérstaklega yfir siðfræðilega þætti 

sem tengjast næringu um görn með ísetningu magaslöngu (PEG aðgerð) og er ljóst af 

þeim skrifum að aðgerðin er oft gerð efttir ábendingum sem telja má vafasama 

læknisfræðilega og siðferðilega.
90

  Í nýlegri yfirlitsgrein Gepperts og félaga er fjallað 

ítarlega um siðferðileg álitamál tengd gervinæringu og vökvun.
91

   Í greininni var ekki 

gerður greinarmunur á hvort gervinæring og vökvun væri veitt um görn eða í æð.  Út frá 

siðferðilegu sjónarmiði skiptir það ekki meginmáli hvernig næringin er gefin heldur 

hvort réttmætt sé að veita hana eða ekki.  Hér á eftir verða þeir sjúklingahópar 

skilgreindir sem að flestra mati er ekki talið viðeigandi að gera PEG aðgerð til næringar 

út frá siðferðilegum og læknisfræðilegum forsendum. 

4.2 Skilgreining á siðferðilegum álitamálum  

 

Í umjöllun um siðferðileg álitamál um næringu eru einkum tilnefndar þrjár 

meginástæður fyrir því að ákvörðun um hvort gefa eigi næringu eða ekki geti verið 

siðferðileg vandamál.
92,93,94,95

   Í fyrsta lagi eru það sjúklingar með veikindi á lokastigi 

(svo sem krabbamein eða alnæmi), í öðru lagi eru það sjúklingar með endastigs 

heilabilun (svo sem Alzheimers sjúkdóm) og í þriðja lagi sjúklingar með svokallað 

varanlegt skynlaust ástand.  Í minni umfjöllun og rannsókn verða sjúklingar með þessi 

vandamál skilgreindir sem álitamál hvað næringu um görn varðar.  Hér á eftir verður 

fjallað nánar um þessa sjúklingahópa út frá þeim siðferðilegum þáttum sem að 

næringarmeðferð lúta. 

                                                           
84 Kroner, 2006 
85 DeLegge, 2005 
86 Ritchie, 2007  
87 Loser 2005 
88 Niv 2002 
89 Greinasafn frá þinginu má finna á vefslóðinni https://www.thieme-connect.de/ejournals/toc/endoscopy/22582., sótt 

á veraldarvefinn 17. mars 2011. Greinarnar voru birtar í tímaritinu Endoscopy, 9. tbl, 2003, bls. 760-781 
90 Kruse 2003 
91 Geppert, 2010 
92 Angus, 2008 
93 Geppert, 2010 
94 Loser, 2005 
95 Kruse 2003 

https://www.thieme-connect.de/ejournals/toc/endoscopy/22582
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4.3 Siðferðileg álitamál tengd sjúklingum með varanlegt skynlaust ástand 

4.3.1 Skilgreining á skynlausu ástandi og dauðahugtakinu 

 

Í nútíma læknisfræði eru skilin á milli lífs og dauða ekki eins augljós og áður og 

dauðastundin getur því verið afstætt hugtak.  Maður getur verið lifandi, dauður eða 

lifandi dauður.  Með aukinni tæknivæðingu, framförum í læknisfræði, þróun 

endurlífgunar og gjörgæslumeðferðar er hægt að halda líffærastarfseminni gangandi um 

ótilgreindan tíma með hjarta- og lungnavélum og næring um görn, þrátt fyrir að öll 

heilastarfsemi sé hætt.  Með tilkomu tækninnar til að viðhalda súrefnisflæði til vefja 

líkamans og möguleikanna á líffæraflutningum hefur þurft að skilgreina dauðann frekar.  

Stöðvun á hjarta- og lungnastarfsemi er ekki lengur nægjanleg skilgreining á dauða 

heldur er það heilastarfsemin sem aðgreinir líf frá dauða.   

Stigsmunur er á því að vera með fullri meðvitund, tímabundið meðvitundarleysi, 

í dái (coma)
96

, heilahvelsdauður eða heiladauður.  Einstaklingur með fulla meðvitund er 

vakandi og meðvitaður um sjálfan sig og umhverfi sitt en meðvitundarlaus einstaklingur 

er það ekki.  Hjá einstaklingi í dái eru persónueinkennin í tímabundnum dvala svo hann 

getur átt von á að lifa aftur merkingarbæru lífi þegar hann kemst aftur til meðvitundar ef 

hann hefur ekki orðið fyrir heilaskaða.  

Við eyðileggingu á heilahvelum (hjarna hluta heilans) hverfur hin æðri eða hærri 

heilastarfsemi varanlega en við það hverfur hið merkingarbæra líf, persónuauðkenni og 

eiginleikar einstaklingsins, þó svo að önnur líkamsstarfsemi virki sjálkrafa eða sé haldið 

gangandi með vélum.   

Sjúklingar með endastigs heilabilun (til dæmis Alzheimers sjúkdóm) og 

skynlaust ástand (sjá að neðan) eru dæmi um einstaklinga sem eru lifandi í slíku 

„persónulausa“ ástandi og mætti lýsa sem lifandi dauðum, eða sem lifandi líki.   

Samkvæmt íslenskum lögum „ [telst maður] vera látinn þegar öll heilastarfsemi 

hans er hætt og engin ráð eru til að heilinn starfi á ný.“ „Staðfesta má dauða manns ef 

hjartsláttur og öndun hafa stöðvast svo lengi að öll heilastarfsemi er hætt.  Hafi öndun 

og hjartastarfsemi verið haldið við með vélrænum hætti skal ákvörðun um dauða 

byggjast á því að skoðun leiði í ljós að öll heilastarfsemi sé hætt.“
 97

  Heiladauði hefur 

verið skilgreindur sem „óafturkræf stöðvun á allri starfsemi heila og heilastofns.  

Heiladauði er lokastig skemmda á heilavef sem orsaka svo háan þrýsting inni í 

höfuðkúpu að blóðflæði til heilans og heilastofns hættir.“
98

   

Algengustu orsakir heiladauða eru heilablæðing eða heilablóðfall,  áverkar á 

höfði vegna slysa og súrefnisskortur í heila.  Heiladauður einstaklingur „er látinn 

samkvæmt læknisfræðilegum og lagalegum skilningi en öndun og jafnvel blóðrás má 

viðhalda með vélum þannig að önnur líffæri fá nægt súrefni“.
99

  Heiladauðir 

einstaklingar geta verið líffæragjafar.  Ef heilaskemmdin er aðeins bundin við 

                                                           
96 Dá er meðvitundarleysi sem varir í meira en klukkustund sem gengur oftast til baka en getur þróast yfir í skynlaust 

ástand eða dauða á 2-4 vikum.  (NEJM 1994;330:1502) 
97 Lög um ákvörðun dauða nr. 15/1991, 2. og 3. gr. 
98 Líffæragjafir á Íslandi 1992-2002. Læknablaðið, 2005; 91, bls. 418.  Með tilvitun í: 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 
99 Sama rit, bls. 418 
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heilahvelin en ekki heilastofninn getur afleiðingin orðið „skynlaust ástand“ (vegetative 

state).
100

  Í slíku ástandi hefur æðri heilastarfsemi stöðvast og því öll vitsmunastarfsemi 

(„vitsmunadauði“).
101

  Sjúklingurinn er ekki í dái en í einskonar ástandi svefns og vöku 

án hugsunar og vitundar og skynjar ekki sársauka, hungur né þorsta ( vaka án 

vitundar).
102

  Sjúklingurinn getur komist til eins konar meðvitundar þar sem hann gefur 

frá sér hljóð, brosir eða tárast, gnístir tönnum og kyngir. Hann virðist vakandi en er ekki 

meðvitaður um sjálfan sig né umhverfi sitt.  

Skynlaust ástand getur viðvarandi (persistent) eða varanlegt (permanent).
103

  

Skynlaust ástand telst viðvarandi ef bráða formið stendur lengur en í mánuð og 

varanlegt þegar ástandinu verður ekki við snúið.
104

  Í birtu efni er yfirleitt ekki gerður 

greinarmunur á þessum tveimur tegundum og er ýmist talað um viðvarandi eða 

varanlegt skynlaust ástand (persistent eða permanent vegetative state – bæði  

skammstafað PVS).  Í þessari ritgerð verður skynlausa ástandið skammstafað sem VSÁ, 

sem getur staðið fyrir bæði stigin.  Skynlausu ástandi má skipta í þrennt eftir orsökum 

þeirra: 

Í fyrsta lagi er meðfætt skynlaust ástand og dæmi um það eru meðfæddar 

vanskapanir, [...].  Í öðru lagi er form hrörnunar og efnaskiptagalla, [...]. Dæmi 

um slíkt eru lokastig Alzheimerssjúkdóms og efnaskiptasjúkdómar á barnsaldri.  

Í þriðja og síðasta lagi er svo brátt skynlaust ástand. Það upphefst þegar byrjun 

heilaskaðans er skyndileg og áverkinn alvarlegur, svo sem í heilaáverka eða 

þegar blóðþurrð verður vegna skyndilegrar öndunarbilunar [...].
105

 

Ef skynlausa meðvitundarástandið hefur ekki lagast á 12 mánuðum eru líkurnar 

á bata ólíklegar.  Þar sem það getur tekið allt að 12 mánuði að úrskurða með nokkru 

öryggi að skynlaust ástand sé óafturkræft og varanlegt hafa lögin hafnað kröfum um að 

hætta læknismeðferð hafi sá tími ekki liðið.
106

  Þessi lagaákvæði eru byggð á 

niðurstöðum dómsúrskurða úr málum Nanzyar Cruzan og Tony Blands.  Í dag hafa nú 

fjölmörg læknasamtök og þverfaglegir hópar staðhæft að staðgengill sjúklings með 

VSÁ eða sjúklingurinn sjálfur, með lífsskrá sinni, hafi rétt til að hafna allri 

lífsviðhaldandi meðferð, þar á meðal næringu og vökvun.
107

   

Allmörg samtök í Bandaríkjunum og Ástralíu hafa mælt með að nota ekki 

greininguna VSÁ vegna hættu á miskilningi á horfum, mistökum við að greina bata og 

neikvæðum viðhorfum til þessarar greiningar.
108

  Mælt hefur verið með að kalla 

ástandið frekar varanlegt ástand svörunarleysis (permanent state of unresponsiveness).  

Önnur nafngift er lágmarks svörun eða meðvitundarástand (minimally responsive eða 

                                                           
100 Andrew, 1997, bls. 593-6 
101 Örn Bjarnason, 2000, bls. 43 
102 Örn Bjarnason, 2000, bls. 42-3 
103 Andrew, 1997, bls. 593 
104 Örn Bjarnason, 2000, bls. 43 
105 Örn Bjarnason, 2000, bls. 43, með tilvitnun í (innan gæsalappa): 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 
106 Korner, 2006, bls. 200 
107 Medical Aspects of the Persistent Vegetative State, bls. 1577, með tilvitnun í 7 greinar 
108 Geppert, 2010, bls. 85-6 
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conscious state), ef það eru til staðar sveiflukennd teikn um vitund (awareness) um 

sjálfan sig eða umhverfi sitt, skilning eða tjáning tungumáls, en það á sér ekki stað hjá 

VSÁ sjúklingum.
109

  Rannsóknir benda til að um 40% sjúklinga sem greindir eru með 

VSÁ séu í raun með lágmarks meðvitundarástand.  Þessi aðgreining á VSÁ frá 

lágmarks meðvitundarástandi er talin mikilvæg varðandi næringarmeðferð þar sem 

siðfræðileg viðmið fyrir að hefja ekki eða hætta næringu væru hærri hjá sjúklingum með 

lágmarks meðvitundarástand heldur en sjúklingum með VSÁ sem hafa verri horfur.
110

   

4.3.2  Mikilvæg dómsmál tengd næringarmeðferð hjá sjúklingum með VSÁ  

 

Eitt fyrsta prófmálið er varðar „réttinn til að deyja“ var mál Karenar Ann Quinlan frá 

1976.
111

  Karen, sem var 21 árs gömul, hafði verið í varanlegu skynlausu ástandi í eitt ár 

eftir að hafa neytt áfengis og tekið ofskammt lyfja.  Henni var haldið lifandi með 

öndunarvél og hún nærð með slöngu um nef.  Foreldrar Karenar óskuðu eftir að taka 

hana af öndunarvél og leyfa henni að deyja en læknarnir neituðu því þeir óttuðust að 

verða lögsóttir fyrir morð.  Ekki var óskað eftir því að stöðva næringuna því það myndi 

„drepa hana“.   

 Meðferð með öndunarvél var að mati sækjenda talin óvenjuleg umönnun  

(extraordinary care) en næringin venjuleg (ordinary care).  Hæstiréttur Bandaríkjanna 

komst að þeirri niðurstöðu að foreldrar Karenar hefðu rétt á að hafna lífsviðhaldandi 

umönnun (life-sustaining care) sem umboðsmenn dóttur sinnar sem var vanhæf til 

sjálfsákvörðunar.  Örn Bjarnason læknir lýsir niðurstöðum dómsins þannig: 

Í marz 1976 komust dómararnir að þeirri niðurstöðu, að fengi Karen Ann „fyrir 

kraftaverk ráð og rænu á ný“ og „skynjaði óafturkallanlegt ástand sitt“, gæti hún 

í raun ákveðið að láta hætta að nota öndunarbúnaðinn, jafnvel þó í því fælist að 

það leiddi hana til dauða. Dómararnir ákváðu, að viðeigandi væri að foreldrarnir 

færu með réttindi hennar og sögðu síðan, að ástand sjúklingsins væri á engan 

hátt þannig, að neinar knýjandi ástæður væru til þess að neyða Karen Ann „til 

þess að þola það sem óbærilegt er, að lifa í skynlausu ástandi“ hugsanlega um 

nokkurra mánaða skeið, án þess að nokkrar raunverulegar líkur væru á því“ að 

hún geti snúið aftur til neins sem líkist hugrænu eða vitrænu lífi“. Karen Ann 

Quinlan var smátt og smátt vanin af öndunarvélinni og öllum að óvörum byrjaði 

hún að anda sjálfkrafa. Hún lifði áfram í varanlegu skynlausu ástandi í meira en 

níu ár og dó í júní 1985.  

 Foreldrarnir reyndu að fá næringunni hætt líka en hæstiréttur neitaði að taka 

málið upp aftur.  Rétturin tók ekki afstöðu til þess hvaða þáttum læknismeðferðar mætti 

sleppa og hjá hvaða sjúklingum (t.d vanhæfum og endastigs sjúklingum).    

 Svonefnt Barber mál frá 1983 fjallaði um 55 ára karlmann sem hlaut alvarlegan 

og varanlegan heilaskaða vegna súrefnisskorts við hjartastopp í kjölfar 

                                                           
109 Geppert, 2010, bls. 86, með tilvitnun í: Giacino JT, Ashwal S, Childs N, et al. The minimally conscious  

state: definition and diagnostic criteria.  Neurology. 2002;58: 349-353.  Sjá einnig: BMJ 2010;341:c3765 
110 Geppert, 2010, bls. 86 
111 DeLegge, 2005, bls. 953.  Ítarlega umfjöllun um mál Karenar má finna á vefsíðunni: 

http://en.wikipedia.org/wiki/Karen_Ann_Quinlan, sótt á vefinn 23. mars 2011 

http://en.wikipedia.org/wiki/Karen_Ann_Quinlan
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kviðarholsaðgerðar.
112

  Eiginkona sjúklingsins óskaði eftir því að næringar- og 

vökvagjöf yrði hætt þar sem eigimaður hennar hafði tjáð henni eitt sinn að hann myndi 

aldrei vilja verða annað Karen Quinlan tilfelli.  Sjúklingur hafði ekki gert lífsskrá eða 

viljayfirlýsingu og enginn umboðsmaður var skráður.  Læknir sjúklings (Barber) og 

skurðlæknir hans fóru að vilja eiginkonunnar og stöðvuðu næringar- og 

vökvameðferðina og sjúklingur lést 6 dögum síðar.  Í kjölfar kvartana frá 

hjúkrunarfræðingi voru læknarnir ákærðir fyrir morð í undirrétti.  Áfrýjunardómstóll 

komst hins vegar að þeirri niðurstöðu að læknunum bæri ekki skylda til að veita 

meðferð sem sannað þætti að væri gagnslaus þar sem sjúklingurinn var í VSÁ.  

Jafnframt þótti ekki sýnt að læknarnir höfðu framið glæpsamlegt athæfi með því að fara 

að óskum staðgengils (eiginkonu) vanhæfs sjúklings um að stöðva næringu og vökvun, 

þar sem sjúklingur hafði enga von um bata.   

 Þetta er fyrsta málið sem birt hefur verið þar sem staðfest var að leyfilegt er að 

hætta næringu og vökvun og að læknar væru ekki ábyrgir ef þeir fylgdu ákvörðun 

staðgengils vanhæfs sjúklings.   

 Tilfelli Elizabeth Bouiva frá 1986 varðaði 28 ára konu með alvarlega heilalömun 

(cerebral palsy) og var sökum þess karlæg, illhreyfanleg, með útlimi kreppta og 

stanslausa verki vegna slitgigtar og kreppu.  Hún var hins vegar með fullu viti, ráði og 

rænu.  Hún nærðist orðið mjög illa og var þyngd hennar komin í um 35 kg.  Talið var að 

með gervinæringu um görn gæti hún lifað í 15-20 ár.  Þess vegna var ákveðið að setja 

næringarslöngu hjá henni, gegn vilja hennar. Hún vildi ekki næringuna og reyndi að bíta 

slönguna í sundur og þurfti að halda henni fastri á meðan næringunni var þröngvað ofan 

í hana.  Hún ákærði meðferðina en var synjað í undirrétti á grundvelli þess að ósk 

hennar væri í eðli sínu sjálfsmorðsbeiðni.  Áfrýjunardómstóll samþykkti hins vegar ósk 

hennar með þeim rökum að það væri grundvallarréttur sjálfráða og hæfs einstaklings að 

hafna meðferð þó hann væri ekki með endastigs sjúkdóm.  Auk þess þyrfti sjúklingur 

ekki samþykki dómstóla né sjúkrahúss til að hafna meðferð.  Næringu um görn var hætt 

og sjúklingur lést skömmu síðar.
113

   

 Eitt mikilvægasta dómsmál varðandi gervinæringu og vökvun um görn er mál 

Nancyar Beth Cruzan frá 1990.
114

  Um var að ræða 26 ára konu sem hlaut alvarlegan og 

varanlegan heilaskaða af völdum súrefnisskorts eftir bílslys fimm árum áður.  Hún 

andaði sjálf en fékk alla næringu í görn um PEG slöngu.  Áætlað var að hún gæti lifað í 

25-30 ár í þessu ástandi.   Þegar foreldrar hennar sáu að ástand dótturinnar var 

óafturkræft, að hún var komin með kreppu í alla útlimi og svipbrigðalaust andlit og slef 

lak út um munnviki hennar, þá óskuðu þau eftir að næringarmeðferð yrði hætt.  

Undirréttur samþykkti umleitan þeirra en hjúkrunarheimilið sem Nancy var á áfrýjaði 

dómnum og hæstiréttur Missouri fylkis hafnaði kröfu foreldaranna.  Forsenda 

höfnunarinnar var sú að það vantaði klár og sannfærandi rök þess efnis að sjúklingurinn 

hefði ekki viljað næringarmeðferðina.  Málið var tekið fyrir aftur í undirrétti eftir að 

þrjú ný vitni komu fram og sögðu Nancy ekki hafa viljað lífsviðhaldandi meðferð, 

                                                           
112 Sheila 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), 

http://digitalcommons.law.ggu.edu/ggulrev/vol15/iss2/4 
113 DeLegge, 2005, bls. 953 
114 Cruzan v Director Missouri Department of Health, 2481 (110 S.  Ct 1990) 

http://digitalcommons.law.ggu.edu/ggulrev/vol15/iss2/4
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einnig breyttu læknar hjúkrunarheimilisins afstöðu sinni.  Undirréttur samþykkti að 

lokum að foreldrar Nancyar fengu að stöðva næringuna sem þau gerðu og Nancy lést 12 

dögum síðar.   

 Málið er fyrsta sinnar tegundar þar sem hæstiréttur í Bandaríkjunum tekur fyrir 

siðferðilega þætti sem varða gervi næringarmeðferð í endastig umönnun og við 

lífslok.
115

   

 Áðurnefnd málaferli í Bandaríkjunum sem náðu yfir 25 ára tímabil breyttu 

hugmyndum um ákvörðun við lok lífs og notkun gervinæringar.  Dómstólarnir komust 

að þeirri niðurstöðu að gervinæring og vökvun væri eins og hver önnur lífsviðhaldandi 

meðferð.   

 Í tilfelli Nanzyar taldi hæstiréttur það árás á persónufrelsi einstaklingsins að gefa 

næringu um görn án samþykkis.   Þar af leiðandi hefur sjálfráða og hæfur sjúklingur 

(eða staðgengill) lögverndaðan rétt samkvæmt stjórnarskrá að hafna lífsnauðsynlegri 

næringu og vökvun eins og hverri annarri læknismeðferð.  Í framhaldi af máli Nanzyar 

setti bandaríska þingið lög um sjálfsákvörðunarrétt sjúklinga árið 1990.
116

  Lögin fólu í 

sér að öllum heilbrigðisstofnunum á vegum ríkisins bæri skylda til að veita fullorðnum 

einstaklingum sem til þeirra leituðu upplýsingar um lagalegan rétt þeirra hvað varðar 

m.a eigin ákvörðun um að hafna eða þiggja læknismeðferð (þar á meðal næringu um 

görn), ákvarðanir um heibrigðisþjónustu, upplýsingar um gerð lífsskrár og tilnefning 

staðgengils (surrogate) eða gæslumanns (power of attorney).   

 Frá því dómur í máli Nanzyar féll hafa læknar litið á gervinæringu sem 

læknismeðferð en ekki grundvallar meðferð í umönnun.
117

  Gervinæring er því ekki 

nauðsynleg meðferð í umönnun og heilbrigðisstarfsfólki ber því ekki lagaleg skylda til 

að veita hana.   

 Fyrsta dómsmálið í Bretlandi um að hætta lífsviðhaldandi meðferð var mál Tony 

David Blands árið 1993.
118

  Um var að ræða 22 ára karlmann sem hafði verið í VSÁ í 

þrjú ár í kjölfar áverka á fótboltaleik. Hann gat andað sjálfur en var nærður með slöngu 

um görn.  Foreldarar hans óskuðu eftir því að hann fengi að deyja með reisn.  Rétturinn 

samþykkti að allri meðferð yrði hætt, þar á meðal næringu um görn, á grundvelli þess að 

það þjónaði hagsmunum sjúklings best að meðferð yrði stöðvuð og það væri í samræmi 

við góða læknisfræði.  Tony lést níu dögum eftir að næringarmeðferð var hætt.  Í kjölfar 

þessa máls er krafist réttarúrskurðar í öllum þeim tilfellum sem varða það að stöðva 

næringu hjá sjúklingum með VSÁ í Bretlandi.    

 Eitt mest umfjallaða og umdeildasta málið varðandi stöðvun á lífsviðhaldandi 

læknismeðferð er tilfelli bandarískrar konu sem hét Terri Schiavos.
119

  Terri hlaut 

alvarlegan súrefnisskaða á heila 27 ára gömul, árið 1990 eftir hjartastopp sem orsakaði 

VSÁ.  Eftir átta ára endurhæfingu og gagnslausar tilraunameðferðir til að koma henni til 

meðvitundar aftur bað eiginmaður hennar um að næringu um görn yrði hætt.  Foreldrar 

                                                           
115 DeLegge, 2005, bls. 953-4 
116 Upplýsingar um sjálfsákvörðunarrétt einstaklinga í USA (The Patient Self-Determination Act) má m.a sjá á 17 

síðna skjali á þessari vefsíðu, http://msdh.ms.gov/msdhsite/_static/resources/75.pdf, sótt á veraldarvefinn 23. mars 
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117 Geppert, 2010, bls. 82 
118 Maillet, 2002, bls. 718 
119 Ítarlega umfjöllun um þetta mál má finna á vefsíðunni http://en.wikipedia.org/wiki/Terri_Schiavo_case, sótt á 

vefinn 30. mars 2011 
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hennar voru mótfallnir því þar sem þeir töldu hana með meðvitund og vara staðgengill 

var skipaður sem annar lögráðamaður Terris (second guardian ad litem).  Dómarar 

töldu að lífsviðhaldandi meðferð væri gegn vilja Terri (samkvæmt munnlegri 

yfirlýsingu hennar fyrir veikindin) og dæmdu eiginmanni hennar í hag. Í apríl 2001 var 

næringu hætt en hafin aftur nokkrum dögum síðar og eftir um 14 áfrýjanir og málaferli 

var næringarslangan loks aftengd varanlega í mars 2005.  Terri dó 13 dögum síðar á 

hjúkrunarheimili umkring lögreglumönnum til að koma í veg fyrir að henni yrði gefin 

næring.   

 Málið hlaut svo mikla almennings umfjöllun að þáverandi forseti Bandaríkjanna, 

Georg W.  Bush, fór sérstaklega til Washington D.C til að undirrita lagafrumvarp þess 

efnis að Terri yrði haldið á lífi (Terri´s law).  Ef Bush hefði ekki hlýtt lokadómnum þá 

hefði legið við að þjóðvarðlið Bandaríkjanna tæki Terri með valdi af hjúkrunarheimilinu 

til næringarmeðferðar.  Málaferlin fjölluðu meðal annars um það að eiginmaður Terris 

væri að sækjast eftir eignum hennar og því væru hagsmunaárekstrar og hann væri ekki 

trúverðugt vitni um vilja eiginkonunnar.  Auk þess var talið að þar sem Terri var 

rómversk kaþólskrar trúar hefði hún ekki hafnað næringunni af trúarlegum ástæðum.  

Einnig snérust málaferlin um það hvort Terri væri raunverulega í VSÁ ástandi og fór 

hún í viðamiklar rannsóknir, myndbandsupptökur ofl. hjá óháðum taugasérfræðingum.  

Að mati  eins þeirra var Terri í lágmarks meðvitundarástandi (minimal conscious state) 

og ný meðferð í slíku ástandi gæti gagnast og olli þessi umsögn mikilli rekistefnu um 

rétta greiningu.   

 Heilakrufning staðfesti það sem myndrænar rannsóknir og heilarit höfðu sýnt, að 

heili hennar var aðeins helmingur af eðlilegri þyngd og flestallar heilataugafrumurnar 

voru dauðar.   

 Að lokum má nefna mál Michelle Finns frá 1998.  Um var að ræða karlmann 

sem var í VSÁ eftir slys þremur árum áður og var nærður með slöngu um görn.  

Eiginkona hans tilkynnti nánum ættingjum sínum að hún ætlaði að láta hætta 

næringunni hjá honum á grundvelli þess að hann hafi tjáð henni vilja sinn um 

takmarkandi meðferð fyrir slysið.  Sumir ættingjanna voru mótfallnir ákvörðun 

eiginkonunnar en hæstiréttur komst að þeirri niðurstöðu að „[það að] gefa ekki og/eða 

að hætta gervinæringu og vökvun [...] einstaklings með heiladauða er aðeins til að leyfa 

náttúrulegan dauða“.
120

    

 Ofangreind mál komu af stað siðfræðilegri og lagalegri umræðu varðandi það 

hvort réttlætanlegt sé að hætta næringu sem þegar er hafin hjá sjúklingum með VSÁ.   

 Að mínu mati eru megin niðurstöður þessara málaferla eftirfarandi.  Þau 

skilgreina réttindi og sjálfræði sjúklinga og skyldur lækna gagnvart ákvörðunum 

sjúklinga eða aðstandenda.  Næring um görn er eins og hver önnur læknismeðferð sem 

sjúklingur getur hafnað.  Ef sjúklingur er ekki í ástandi til að láta í ljós vilja sinn um 

meðferðartakmarkanir er hægt að styðjast við lífsskrá, ef hún er fyrir hendi.  Ef 

sjúklingur hefur látið í ljós munnlegan vilja sinn (við náinn aðstandanda, staðgengil eða 

                                                           
120 Ritchie, 2007, bls. 806 og sjá einnig Maillet, 2002, bls. 719.  Í máli Finns urðu málaferli vegna óánægju ættingja 

hans með ákvörðun eiginkonunnar og blandaðis  Ríkisstjóri Virginíu fylkis í Bandaríkjunum m.a í málaferlin og 

opinber umfjöllun varð um málið.  Nánar má lesa um þann hluta hér: http://www.oocities.org/hana+zushi/finn.pdf, 

sótt á vefinn 23. mars 2011 
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gæslumann) um meðferðartakmarkanir áður en hann varð óhæfur til þess þá ber að taka 

tillit til þeirra óska.  Ef  hæfur sjúklingur hafnar næringu um görn er ekki litið á það sem 

sjálfsmorð og læknir er ekki skuldbundinn til að veita slíka meðferð.   

 Úr sumum dómsmálanna má lesa að líta megi á næringu um görn sem 

gagnslausa meðferð hjá sjúklingum með VSÁ sem framlengi aðeins merkingarlaust líf 

og kemur í veg fyrir að þeir fái að deyja með reisn.   

 Ég gat ekki fundið dómsmál sem fjalla um að hefja eða hefja ekki næringu um 

görn hjá sjúklingum með endastigs sjúkdóma, svo sem krabbamein eða heilabilun 

4.4 Siðferðileg álitamál hjá sjúklingum með endastigs heilabilun  

 

Sjúklingar með endastigs heilabilun (advanced dementia) eru með eitt formið af 

varanlegu skynlausu ástandi og eru því lítt meðvitaðir um sjálfa sig og umhverfi sitt.  

Nokkrir þættir aðgreinir þá þó að sumu leyti frá sjúklingum með VSÁ þegar taka þarf 

ákvarðanir um lífsviðhaldandi meðferð.  Í fyrsta lagi er aðdragandi veikinda þeirra 

lengri en sjúklinga sem fá VSÁ eftir áverka og í öðru lagi er um að ræða eldri 

einstaklinga sem hafa oftast lokið lífsstarfi sínu.  Ætla mætti að í slíkum tilvikum ættu 

aðstandendur auðveldara með að taka ákvörðun um að hefja ekki eða hætta gagnslausri 

læknismeðferð þar sem þeim hefur gefist tími til að leggja raunsætt og skynsamlegt mat 

á aðstæður.  Í þriðja lagi er oftar um það að ræða hjá sjúklingum með endastigs 

heilabilun að ákveða um að hefja ekki næringu fremur en að ákveða að hætta 

næringarmeðferð sem þegar er hafin.   

Þessu er öfugt farið hjá sjúklingum með VSÁ eftir áverka, þar er oft um að ræða 

yngri einstaklinga þar sem aðdragandi veikinda þeirra er skyndilegur og ófyrirséður og 

þeir áttu allt lífið framundan.  Þó að ekki sé gerður greinarmunur lagalega né 

siðfræðilega á að hefja ekki eða hætta læknismeðferð, þá telja sumir það þungbærari og 

erfiðari ákvörðun að hætta meðferð.
121,122,123

   Þessi greinarmunur er þó ekki studdur af 

lagalegum eða siðferðilegum rökum og færa má rök fyrir að hið gagnstæða sé erfiðari 

ákvörðun.
124

  Til dæmis getur verið erfiðara að ákveða að setja sjúkling ekki á 

öndunarvél sem kemur inn bráðveikur en að taka einhvern úr öndunarvél sem verið 

hefur lengi í henni árangurslaust.  Þar eru tilfinningarlegir þættir oft skynseminni 

yfirsterkari.  Á sambærilegan hátt getur verið auðveldara að ákveða að hætta næringu 

(eða til dæmis sýklalyfjagjöf eða blóðskilun) hjá sjúklingi þegar sú meðferð hefur verið 

fullreynd og ekki gagnast og ef til vill einnig valdið aukaverkunum.   

Þó að það sé gert í þágu sjúklings og af siðferðilega réttmætum ástæðum þá 

getur verið erfiðara að ákveða að gefa ekki næringu, sem getur átt beinan þátt í dauða 

sjúklings, því sú athöfn felur í sér aðgerðarleysi og getur því valdið sektartilfinningu hjá 

ákvörðunaraðilum.
125

  Af ástæðum sem ég hef tilgreint í siðfræði pistli mínum er 

yfirleitt ekki siðferðilega réttlætanlegt að gera PEG aðgerð til næringar um görn hjá 
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122 Geppert, 2010, bls. 82 
123 Casarett, 2005, bls. 2608-9 
124 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 286 
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sjúklingum með endastigs heilabilun.  Hins vegar, í ljósi þess sem ég hef áður nefnt, þá 

er aðstæðubundið mat mikilvægt þegar ákvöðun er tekin um næringarmeðferð.  Þess 

vegna er ekki hægt í blindni að meðhöndla sambærilæg tilfelli líkt.  Nauðsynlegt er að 

kanna aðstæður í hverju tilfelli fyrir sig og greina siðferðisvandann í ljósi þessa. 

4.5 Siðferðileg álitamál hjá sjúklingum með endastigs krabbamein 

 

Vannæring með kröm er algeng meðal krabbameinssjúklinga (cancer cachexia ), bæði 

vegna krabbameinsins sjálfs og krabbameinsmeðferðar.  Kröm er þyngdartap sem 

orsakast af tapi á fitu- og vöðvamassa.   Geisla- og/eða lyfjameðferð vegna krabbameins 

getur valdið tímabundinni vannæringu í tengslum við minnkaða matarlyst, ógleði og 

uppköst og kyngingarerfiðleika.  PEG aðgerð til næringar um görn er viðurkennd 

meðferð læknisfræðilega og siðfræðilega hjá krabbameinssjúklingum sem þurfa 

tímabundið á næringu að halda vegna skurðaðgerða vegna krabbameins eða 

krabbameinsmeðferðar.
126

  Slík meðferð viðheldur lífsgæðum og bætir næringarástand 

sjúklinga, sérstaklega sjúklinga með krabbamein í höfði/hálsi.
127,128

   

Sjúklingar með krabbamein á lokastigi hafa iðulega litla mararlyst og eiga erfitt með 

að nærast.  Lengi vel, og enn þann dag í dag, var það álit manna að ef næring og vökvun 

væri ekki gefin myndi krabbameinssjúklingurinn þjást óþarflega meira vegna hungurs 

og þorsta.   

Líknarráðgjafarteymi hafa almennt ályktað að hluti af líknarmeðferð (palliative 

care) sé meðal annars að veita ekki næringu né vökva í görn eða í æð.  Næring um görn 

bætir ekki næringarástand sjúklinga með krabbameinskröm, bætir ekki lífsgæði eða 

lengir líf og uppþornun (dehydration) dregur úr vanlíðan.
129

  Í nýlegum leiðbeiningum  

líknarráðgjafateymis Landspítala um meðferð við lok lífs segir meðal annars um vökva- 

og næringarmeðferð hjá sjúklingum með langt gengna sjúkdóma: 

Hlutverk næringar og vökvagjafar í æð eða sondu er oft óljóst. Taka þarf tillit til 

ástands og mats á lífslíkum sjúklings, menningarlegra og trúarlegra þátta auk vilja 

sjúklings.  Næringargjöf gagnast ekki sjúklingum með kröm (cachexia) sem er 

flókið líffræðilegt fyrirbrigði í langt gengum sjúkdómum og þekking enn af 

skornum skammti en víðtækar alþjóðlegar rannsóknir eru í gangi. Þegar um er að 

ræða hugsanlega læknanlegt ástand getur næring í æð eða í sondu gagnast 

sjúklingum sem annars geta ekki nærst meðan á meðferð stendur.  [...]  Í 

banalegunni dregur enn frekar úr hungur- og þorstatilfinningu af eðlilegum 

líffræðilegum ástæðum. Ekki hefur verið hægt að sýna fram á árangur af vökvagjöf 

eða næringaruppbót (um munn, í sondu eða í æð) hjá þessum sjúklingum. 

Vökvagjöf minnkar ekki þorstatilfinningu [...].  Vökvameðferð er gjarnan veitt með 

það að markmiði að bæta næringarástand eða vinna gegn þorsta. Fáar rannsóknir 

benda til þess að vökvagjöf lengi líf eða bæti vellíðan hjá sjúklingum sem hafa 
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megrast vegna krabbameins og/eða hafa kröm. Þvert á móti þá getur áhætta, 

óþægindi og aukinn kostnaður fylgt meðferðinni.
130

 

Ekki er ætlun mín að fjalla sérstaklega um líknarmeðferð hér nema að því leyti 

sem varðar siðfræðilega umræðu tengda næringu um görn.  Gott ítarefni um 

líknarmeðferð má finna annars staðar.
131

   

4.6 Samantekt  

Í þessum kafla hef ég sýnt fram á með gagnaleit að ýmis siðferðileg álitamál tengjast 

næringu um görn.  Ég hef gert grein fyrir þeirri siðfræðilegu umræðu sem tengist 

næringarmeðferð og fjallað hefur verið um á sviði læknisfræði, siðfræði, lögfræði og 

víðar.  Ég hef leitt í ljós að siðferðileg álitamál næringarmeðferðar beinast einkum að 

þremur sjúklingahópum.  Þeir eru sjúklingar með varanlegt skynlaust ástand, endastigs 

heilabilun og krabbamein.  Ég hef auk þess fært fram rök þess efnis að það geti verið 

réttmætt læknisfræðilega og siðferðilega að hefja ekki eða hætta næringu hjá þessum 

sjúklingum. 

 Í næsta kafla verður fjallað um rannsókn sem ég gerði hérlendis á sjúklingum 

sem  fóru í PEG aðgerð en tilgangur hennar var meðal annars að rannsaka tíðni og eðli 

siðferðilegra álitamála á Íslandi tengd næringu um görn. 

5. Rannsókn höfundar á siðferðilegum álitamálum á Íslandi 

 

Á grundvelli niðurstaðna gagnaleitar og útlistunar á fræðilegum bakgrunni siðferðilegra 

álitamála tengd næringu um görn gerði ég rannsókn sem miðaði meðal annars að því að 

finna þau siðferðilegu álitaamál sem tengjast næringu um görn hérlendis.  Eins og 

komið hefur fram tengjast siðferðileg álitamál gervinæringar og vökvunar  einkum þeim 

sem fá slíka meðferð um görn til lengri tíma með PEG aðgerð (sjá kafla 2 og 4).  

Siðferðileg álitamál geta einnig komið upp varðandi næringameðferð og vökvun um æð 

en rannsókn mín nær ekki til slíkrar meðferðar.  Hér á eftir verður aðferðarfræði og 

helstu niðurstöðum rannsóknarinnar lýst í megin dráttum. 

                                                           
130 Klínískar leiðbeiningar Landsspítalans um um ákvörðun meðferðar og meðferðarúrræði hjá sjúklingum  

með lífshættulega og/eða versnandi langvinna sjúkdóma (líknarmeðferð), 1. útgáfa nóvember 2009, uppfært janúar 

2010,  má finna á vefslóðinni:  http://landspitali.is/lisalib/getfile.aspx?itemid=23471, sótt á vefinn 7. apríl 2011.  Ekki 

verður nánar farið út í líknarmeðferð hér en rétt er að benda á nokkrar skilgreiningar og hugtök þar að lútandi, sem 

finna má á vef Landspítalans.  Líknarmeðferð er skilgreind sem meðferð sem beitt er þegar læknandi meðferð er hætt 

og hefur verið notuð sem lífslokameðferð.  Líknarmeðferð tekur til alls sjúkdómsferilsins frá greiningu lífshættulegs 

og/eða versnandi sjúkdóms.. Þrjú meðferðarstig eru skilgreind um meðferð við lok lífs.  Full meðferð að endurlífgun 

(FME), meðferð með takmörkunum (MT) og líknandi meðferð (LM).  Ýmis tengd hugtök eru til dæmis 

líknarmeðferð (palliative care), lífslokameðferð (end-of-life care) lífsgæðameðferð (comfort care), einkennameðferð 

(symptom management) og stuðningsmeðferð (supportive care) 
131 Vilhjálmur Árnason, 2003, 5. kafli Álitamál við lok lífs 

http://landspitali.is/lisalib/getfile.aspx?itemid=23471
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5.1 Aftursæ rannsókn á siðferðilegum álitamálum tengd magaraufun um húð með 

hjálp speglunar (PEG) á Íslandi 2000-2009 

5.1.1  Inngangur 

Á Íslandi eru nær allar PEG aðgerðir gerðar á Landspítala en 1-2 eru gerðar árlega á 

Fjórðungssjúkrahúsinu á Akureyri (FSA).  Ekki eru fyrirliggjandi áreiðanlegar 

upplýsingar um fjölda PEG aðgerða hérlendis né heldur ábendingar eða árangur þeirra 

eða samanburður þessara þátta við aðrar rannsóknir.   

Þó að ýmsar greinar hafa verið birtar um siðferðileg álitamál tengt PEG 

aðgerðum og gervinæringu um görn þá hafa engar rannsóknir verið birtar varðandi 

umfang og eðli siðferðilegra álitamála í uppgjöri á PEG aðgerðum.  Megin tilgangur 

rannsóknarinnar var að kanna tíðni PEG aðgerða á Íslandi, meta ábendingarnar og 

árangurinn og kanna þau siðferðilegu álitamál sem aðgerðunum tengjast. 

5.1.2  Efniviður og aðferðir 

Aftursæ rannsókn var gerð á fullorðnum sjúklingum sem fóru í PEG aðgerð á Íslandi á 

árunum 2000-2009.  Sjúklingarnir voru fundnir á þrennan hátt.  Í fyrsta lagi var gerð 

tölvuleit á aðgerðarkóðum fyrir PEG (JDB10 og JDSB10) á tímabilinu, í öðru lagi var 

farið yfir sérstakan lista speglunardeildar Landspítala þar sem skráð eru persónu 

auðkenni allra sem koma í PEG aðgerð, PEG skiptingar eða ísetningu hnapps á árunum 

2005-2009, og í þriðja lagi var öllum afritum af speglunarsvörum frá árunum 2000-2009 

á speglunardeild Landspítala handflett og sjúklingar sem fóru í PEG aðgerð fundnir til.   

Sjúklingar undir 18 ára voru útilokaðir frá hópnum.  Rafræn sjúkraskrá (Sögu 

kerfi) Landspítalans var notað til að finna upplýsingar um kyn og aldur, tímasetningu 

PEG aðgerðar, ábendingar fyrir aðgerðinni, tímabil frá upphafi sjúkdóms til aðgerðar, 

fylgikvilla og dánartíðni og hvenær og af hverju PEG var fjarlægt. Hjá sjúklingum með 

fylgikvilla eða siðfræðileg álitamál voru sjúkráskrár á pappírs formi skoðaðar 

sérstaklega.   

Aflað var upplýsingar um fjölda, kyn og aldur sjúklinga og tímasetningu PEG 

aðgerða á FSA fyrir sama tímabil.  Fylgikvillar voru skilgreindir sem þeir fylgikvillar 

sem tengdust spegluninni og/eða fylgikvillar sem tengdust PEG aðgerðinni sjálfri.  

Alvarlegir fylgikvillar voru skilgreindir sem fylgikvillar sem leiddu til dauða, 

skurðaðgerðar, endurinnlagnar á sjúkrahús, fjarlægingu á PEG eða blæðingar sem 

þarfnaðist blóðgjafa.  Aðrir fylgikvillar voru skilgreindir sem minniháttar.   

Siðferðileg álitamál voru skilgreind sem PEG aðgerð framkvæmd hjá 

sjúklingum með endastigs heilabilun, endastigs krabbamein eða varanlegt skynlaust 

ástand, með gervinæringu og vökvun um görn sem megin markmið meðferðar.  Þessi 

skilgreining er notuð þar sem að flestra mati er næring um görn hjá þessum sjúklingum 

talin geta verið siðferðilegt álitamál.
132

 Sjúklingar með langt gengið krabbamein sem 

fengu PEG til að létta á þrýsingi á maga eða görn (decompression) eða til næringar á 

                                                           
132 Geppert, 2010, bls. 79 
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meðan á líknandi (palliative) krabbameins meðferð var gefin voru ekki taldir vera 

siðferðilegt álitamál.  

Eftirfylgni sjúklinga náði til ágúst 2010 og var lifun sjúklinga athuguð hjá 

þjóðskrá og var hún miðuð við 31. ágúst 2010.  Áður en rannsóknin hófst lágu fyrir öll 

tilskilin leyfi frá Persónuvernd, Siðanefnd Landspítala og framkvæmdastjóra lækninga á 

Landspítala (9/2010).  

5.1.3  Gagnasöfnun og tölfræðileg úrvinnsla  

Tölvuforritið Microsoft Office Excel 2007 var notað til að skrá og vinna úr 

upplýsingum varðandi almenna lýsandi tölfræði. Tölfræðiforritið SigmaStat fyrir 

Windows, útgáfa 3.11 2004 var notað til að greina mun á hlutföllum og samanburð á 

hópum með kí-kvaðrati og t-prófi.  Tölfræðileg marktækni miðast við p-gildi <0,05.   

5.1.4  Niðurstöður 

Á þessu 10 ára rannsóknartímabili fundust 278 sjúklingar sem fóru í PEG aðgerð á 

Íslandi. Miðgildisaldur var 70,2 ár (bil 18-93 ára).  Karlar voru í meirihluta (59%), 163 

karlar og 115 konur.  Marktæk fjölgun varð á PEG aðgerðum á milli 5 ára tímabila 

(p=0,001).   

Á fyrri hluta rannsóknartímabilsins (2000-2004) voru framvæmdar 79 aðgerðir, 

eða 15,8/ári að meðaltali, en á seinni hluta tímabilsins (2005-2009) voru þær 199, eða 

39,8/ári að meðaltali.  Af  þeim 278 tilfellum sem fóru í PEG aðgerð voru 15 tilfelli frá 

FSA ekki höfð með í úrvinnslu klínískra upplýsinga.  Fullnægjandi klínískar 

upplýsingar til úrvinnslu fengust hjá öllum þeim 263 tilfella sem fengu PEG á 

Landspítala. 

5.1.4.1  Ábendingar 

Algengustu ábendingarnar voru taugasjúkdómar (60,8%) og var slag algengasti 

taugasjúkdómurinn (47,5%).  Hreyfitaugahrörnun og Parkinsonsveiki voru aðrar 

algengar ábendingar  taugasjúkdóma (16,8% og 10,6%).   Önnur algengasta ábendingin 

voru krabbamein (13,3%), en um helmingur þeirra (18/35) voru krabbamein í höfði og 

hálsi.   

Um 11%  PEG aðgerða tengdust langvinnum veikindum á sjúkrahúsi samfara 

lélegri fæðu inntöku.   Í 7% (19/263) tilfella var ábendingin áverkar eftir slys. 

5.1.4.2  Fylgikvillar 

Fylgikvillar greindust hjá 17 sjúklingum (6,5%).  Meiri háttar fylgikvillar greindust hjá 

5 (1,9%) og minni háttar hjá 12 (4,6%) .  Aðgerðartengd dauðsföll voru tvö (0,8%), 

bæði af völdum lungnabólgu.   Í 10 tilfellanna fannst skriflegt upplýst samþykki 

sjúklings eða umboðsmanns fyrir PEG aðgerðinni 
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5.1.4.3  Dánartíðni 

Við lok rannsóknarinnar höfðu 166 (63%) sjúklinganna látist.  Miðgildis tímalengd frá 

PEG aðgerð til andláts var 4.3 mánuður (bil 0 dagar–9.3 ár).  Eins árs dánartíðni var 

40,7% (107/263) og 30,3% (23/76) meðal sjúklinga með slag.  Þrjátíu og fimm (13,3%) 

sjúklingar létust innan 30 daga frá PEG aðgerð og var miðgildisaldur þeirra 75,5 ár.  

5.1.4.4  Siðferðileg álitamál 

Af 263 sjúklingum sem fengu PEG voru aðeins átta (3,0%) tilfelli metin sem siðferðileg 

álitamál, sjá töflu I.  Miðaldur sjúklinganna var 70 ár (bil 27-89 ár).  Allir sjúklinganna 

létust á rannsóknartímabilinu.  Miðgildis tímalengd frá PEG aðgerð að andláti voru 48,5 

dagar (bil 14-346 dagar).   

Tveir (0,8%) sjúklinganna höfðu endastigs heilabilun og þrír (1,1%) höfðu 

endastigs krabbamein.  Allir höfðu PEG fram að andláti.  Munnlegt eða skriflegt upplýst 

samþykki sjúklings eða aðstandanda fyrir PEG aðgerðinni fannst í sex tilfella.  Enginn 

sjúklinganna fékk fylgikvilla.   

5.1.5  Ágrip sjúkrasögu siðferðilegra álitamála 

5.1.5.1 Langt gengin heilabilun 

Tilfelli #1.   55 ára karlmaður sem greindist með hratt vaxandi 

heilabilunarsjúkdóm af óþekktum toga sem einkenndist af flóknu ranghugmyndakerfi 

með miklum ótta og kvíða sem leiddu til endurtekinna innlagna á geðdeild.  Þrem árum 

frá greiningu var hann orðinn algjör hjúkrunarsjúklingur sem þurfti alla aðhlynningu og 

umönnun, var rúmfastur og tjáði sig aðeins með einstaka já-i og nei-i.   Ákveðið var að 

gera PEG aðgerð sem gekk vel en sjúklingur lést úr lungnabólgu 27 dögum eftir þá 

aðgerð. 

Tilfelli #2.  88 ára karlmaður með langt genginn Alzheimers 

heilabilunarsjúkdóm, gáttaflökt, háþrýsting og með þvaglegg vegna langvinnrar 

þvagteppu.  Vegna lélegrar fæðuinntöku var gerð PEG aðgerð sem gekk vel en 

sjúklingur klippti sjálfur næringarslönguna í sundur tæpum 2 mánuðum síðar og var þá 

settur í hann næringarhnappur en sjúklingur lést úr lungnabólgu 3 dögum síðar. 

5.1.5.2  Langt gengnir taugasjúkdómar 

 

Tilfelli #3.   89 ára kona sem fannst liggjandi heima hjá sér reyndist vera með 

stórt heiladrep með miklu málstoli, hægri helftareinkennum, sjónsviðsskerðingu og 

fylgdi engum fyrirmælum en var þokkalega vakandi.  Auk þess var hún með 

kinnbeinsbrot, þvagbruna á húð og legusár.  Horfurnar á bata voru taldar litlar.  

Sjúklingur hafði áður tjáð fjölskyldunni að að hún mundi ekki vilja „hetjulækningar“.  

Hún var í fyrstu nærð með slöngu um nef en 3 vikum frá innlögn var gerð PEG aðgerð 

sem gekk vel.  Meðvitundarástand sjúklings fór minnkandi og lést hún 2 vikum eftir 

PEG ísetningu. 
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Tilfelli #4.  82 ára kona sem greindist 1 ½ ári áður með fjölkerfahrörnun (multi-

system degeneration).  Haft endurteknar ásvelgis lungnabólgur vegna 

kyngingarvandamáls síðastliðið eitt ár.  Hefur ekki viljað PEG aðgerð með það í huga 

að draga úr ásvelgingu. Var innlögð þegar verulega var af henni dregið. Við innlögn var 

hún verulega vöðvarýr og vannærð með dapurlegt yfirbragð og afar máttfarin.  Hún 

féllst á að gerð væri PEG aðgerð.  Þrátt fyrir að það væri gert fór ástand hennar hrakandi 

og fékk hún lungnabólgu í tvígang.  Líknandi meðferð var ákveðin að ósk sjúklings og 

lést hún fimm vikum eftir PEG ísetningu. 

5.1.5.3  Endastigs krabbamein 

 

Tilfelli #5.  67 ára karlmaður sem greindist um þremur árum áður með 

lungnakrabbamein og fór í aðgerð.  Vegna nokkurra vikna sögu um vaxandi 

kyngingarerfiðleika og raddbandalömunar var gerð tölvusneiðmynd sem sýndi nú 

meinvörp á hálsi.  Sjúklingur þurfti nær strax við komu barkaventil og gerð var PEG 

aðgerð til næringar skömmu síðar.  Sjúklingur var ekki talinn hæfur til lyfjameðferðar 

og fluttist yfir á líknardeild þar sem hann lést 4 mánuðum eftir PEG ísetningu. 

Tilfelli #6.   62 ára kona sem greindist um fimm árum áður með 

brjóstakrabbamein og fór í aðgerð og lyfjameðferð.  Nú komin með útbreidd meinvörp,  

í lifur, lungum og beinum (mikið í hrygg).  Fékk síðan paraneuroplastisk 

encephalopathia með ferlömun (tetraplegia) og máltruflun.  Var fyrst nærð með slöngu 

um nef og maukfæði en PEG aðgerð var gerð um 1 mánuði frá því hún lamaðist.  Hún 

var flutt yfir á líknardeild þar sem hún lést síðan um 4 mánuðum eftir PEG ísetningu. 

Tilfelli #7.  57 ára karlmaður sem greindist um tæpum þremur mánuðum áður 

með lungnakrabbamein með meinvörpum í hálseitla og bein og vöxt í miðmæti sem 

þrengdi að vélinda og olli kyngingarerfiðleikum.  Því var gerð PEG aðgerð en illa gekk 

að næra hann um sonduna.  Hann svaraði ekki geisla- eða lyfjameðferð og lést um 3 

vikum eftir PEG ísetningu. 

5.1.5.4  Heilaskaði   

 

Tilfelli #8.  27 ára karlamður sem lenti í umferðaslysi og hlaut mikinn höfuðáverka 

og óafturkræfan heilaskaða með vitrænni skerðingu og ferlömun og var nærður um PEG 

slöngu.  Eftir að hann hafði endurtekið rifið úr sér næringarslöngur tæpu ári eftir slysið 

var litið svo á að hann væri að hafna þeirri meðferð og henni því hætt, í samráði við 

aðstandendur.  Hann lést um viku síðar. 

5.1.6 Almenn umfjöllun um niðurstöður rannsóknarinnar 

 

Rannsókn þessi hefur þá sérstöðu að um er að ræða fyrsta uppgjör á PEG aðgerðum hjá 

heilli þjóð þar sem skoðaður er stór hópur sjúklinga sem gangast undir slíka aðgerð og 

eftirfylgni nær yfir langt tímabil.   

Engar upplýsingar eru fyrirliggjandi um tíðni PEG aðgerða hjá einni þjóð.  

Rannsóknin sýnir að ábendingar PEG aðgerða á Íslandi eru í fullu samræmi við þær 
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leiðbeiningar sem fyrir hendi eru, bæði læknisfræðilega og siðfræðilega séð.  

Samkvæmt evrópskum leiðbeiningum varðandi  gervinæringu um görn er mælt með að 

nota PEG hjá sjúklingum sem gera má ráð fyrir að ekki geti nærst nægilega vel um 

munn í meira en 2-3 vikur.
133 

  

Megin máli skiptir að meta það í hverju tilfelli fyrir sig hvort næring um PEG sé 

líkleg til að bæta eða viðhalda lífsgæðum sjúklings.  Slíkt er klínískt aðstæðubundið mat 

sem byggist meðal annars á greiningu, horfum, siðferðilegum þáttum og væntanlegum 

áhrifum á lífsgæði sjúklings og hans eigin óskum.   

Í birtum rannsóknum eru taugasjúkdómar ábending fyrir PEG í allt frá 20% til 

93% tilfella og krabbamein frá 13%-70%.
134,135,136,137,138,139

  Rannsókn þessi leiðir í ljós 

að PEG aðgerðir hérlendis eru langoftast gerðar á viðeigandi forsendum.  Flestar 

ábendingarnar (61%) eru á grunni kyngingarerfiðleika í tengslum við taugasjúkdóma 

(tafla I).  Sú ábending er hvað algengust, best viðurkennd og læknisfræðilega staðreynd 

hvað gagnsemi varðar.
140

  Líkt og í öðrum rannsóknum voru kyngingarvandamál tengd 

krabbameinum önnur algengasta ábending PEG aðgerðar hér.  Helmingur þessa 

sjúklinga höfðu krabbamein í hálsi en í flestum rannsóknum er það algengasta ábending 

PEG aðgerðar krabbameinssjúklinga.  Næring um PEG er oft notuð hjá þessum 

sjúklingum á meðan á lyfja- eða geislameðferð stendur.
141

  Aðeins tveir höfðu endastigs 

krabbamein en slík ábending getur verið læknisfræðilegt og siðferðilegt álitamál.
142

    

Rannsóknin sýnir að tíðni fylgikvilla og aðgerðartengd dánartíðni er með því 

lægsta sem sambærilegar rannsóknir hafa sýnt.  Heildartíðni fylgikvilla í rannsókninni 

var 6,5% og voru tæplega 2% flokkaðir sem meiriháttar og 4,6% sem minni háttar.  Í 17 

rannsóknum á 2356 sjúklingum sem fóru í PEG aðgerð var heildartíðni fylgikvilla 

7,8%, meiriháttar fylgikvillar voru 2,3% og minniháttar 5,5%, að meðaltali.
143

    

Á Landspítala er sá háttur hafður á að allar beiðir sem berast um PEG aðgerð eru 

fyrst metnar af meltingarsérfræðingum og ef ástæða þykir til er haft samband við 

tilvísandi lækni.  Ef ábendingin þykir vafasöm er endanleg ákvörðun um hvort gera eigi 

aðgerðina eða ekki tekin í samráði við viðkomandi lækni, sjúkling og/eða aðstandendur.  

Slíkt fyrirkomulag hefur efalaust haft jákvæð áhrif á tíðni fylgikvilla hérlendis þar sem 

hætt hefur verið við PEG aðgerð í allmörgum tilfellum þegar áhættan við PEG aðgerð 

umfram ávinning er metin meiri.  

Þrjátíu daga og eins árs dánartíðni eftir PEG var um 13% og 40%.  Þessi 

dánartíðni er lág miðað við flestar aðrar rannsóknir.
144,145

   Helsta skýringin á lágri 30 

daga dánartíðni er væntanlega sú að sjúklingar með lélegar horfur eru síður settir í PEG 
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aðgerð hérlendis.  Nýleg rannsókn á yfir 700 sjúklingum sem létust innan 30 daga frá 

PEG aðgerð sýndi að áhættuþættir tengdir 30 daga dánartíðni voru meðal annars 

heilabilun.
146

  Í þeirri rannsókn voru 19% með heilabilun samanborið við 0,8% í þessari 

rannsókn.  Í öðrum rannsóknum eru allt frá 3-29%  sjúklinga sem fá PEG með 

heilabilun.  Rannsóknir hafa sýnt að sjúklingar með heilabilun sem fá PEG hafa mun 

hærri dánartíðni en aðrir sjúklingahópar sem fá PEG, eða allt að 50% 30 daga dánartíðni 

og um 90% 1 árs dánartíðni.
147,148

    

Þessi rannsókn er sú fyrsta sem metur tíðni siðferðilegra álitamála sem tengjast 

PEG aðgerðum.  Í töflu I má sjá yfirlit yfir þau átta tilfelli sem metin voru sem 

siðferðileg álitamál.  Ákvörðun um hvort setja eigi PEG hjá sjúklingi tengist óbeint 

þeirri ákvörðun hvort veita eigi gervinæringu og vökvun um görn eða ekki. Sú ákvörðun 

byggist oft ekki einungis á læknisfræðilegum þáttum heldur einnig siðferðilegum.  Slíkt 

á einkum við þegar um er að ræða sjúklinga með endastigs sjúkdóma, svo sem 

krabbamein eða heilabilun, þar sem líknandi meðferð væri ef til vill frekar viðeigandi.
149

   

Samkvæmt minni rannsókn var ekki auðvelt að finna í sjúkraskrám upplýsingar 

um hvort samþykki hafi verið fengið og hvaða upplýsingar voru veittar og af hverjum.  

Með ítarlegri leit í sjúkraskrám 25 sjúklinga (sjúklingar sem fengu fylgikvilla eða voru 

metnir sem siðferðilegt álitamál) fannst upplýst samþykki (skriflegt eða munnlegt) í 16 

(64%) tilvika.  Skriflega samþykkið er á stöðluðu formi samþykkis fyrir ýmsar aðgerðir 

á Landspítala og er almenns eðlis og hefur ekkert með næringuna sjálfa að gera.  Af 

minni reynslu af því að framkvæma PEG aðgerðir er ýmisu ábótavant varðandi upplýst 

samþykki vegna PEG aðgerða hérlendis.  Að öllu jöfnu er það læknir sjúklings sem 

biður um PEG aðgerð og sá sem veitir sjúklingi eða umboðsmanni hans upplýsingarnar, 

en ekki meltingarsérfræðingurinn sem gerir aðgerðina.   

Í þessari rannsókn var hlutfall PEG aðgerða hjá sjúklingum með endastigs 

krabbamein og heilabilun 1,1% og 0,8%.  Í öðrum rannsóknum er einungis getið um 

heildarfjölda þeirra krabbameins og heilabilunar sjúklinga sem fengu PEG en ekki 

tilgreindur fjöldi þeirra sem voru með endastigs sjúkdóm og PEG var notuð hjá 

sérstaklega sem leið til næringar.  Rannsóknin sýnir að á Íslandi er tíðni PEG aðgerða 

hjá sjúklingum með endastigs heilabilun sú lægsta sem um getur.  Flestar aðrar 

rannsóknir hafa sýnt að hlutfall sjúklinga sem fara í PEG aðgerð með heilabilun sem 

ábendingu er á bilinu 10-29% .
150

  Lægsta hlutfallið er í nýlegri rannsókn frá Kanada en 

þar var hlutfall sjúklinga með heilabilun aðeins 3%.
151

  Þó að margir sjúklinganna í 

þessari rannsókn sem fengu PEG af einhverri ástæðu hafi einnig haft heilabilun 

samkvæmt sjúkrasögu, þá var það ekki megin ábending PEG aðgerðar.   

Flestir sjúklinga sem hættir eru að nærast vegna heilabilunar hafa endastigs 

sjúkdóm og eru vistaðir á hjúkrunarheimilum.  Um 1,6% heilabilaðra í Bandaríkjunum 

fá PEG og að meðaltali voru 34% sjúklinga með langt gengna vitsmunaskerðingu 
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(advanced cognitive impairment) á hjúkrunarheimilum Bandaríkjanna með PEG.
152,153

  Í 

rannsókn frá Kanada og Ísrael voru 25% sjúklinga með endastigs heilabilun nærðir um 

görn með slöngu um nef eða PEG.
154

  Ekki eru fyrirliggjandi upplýsingar um fjölda 

þeirra sem eru með næringu um PEG vegna heilabilunar á hjúkrunarheimilum hérlendis 

né heldur í Evrópu.  Í einni rannsókn þar sem samræmt hjúkrunarmat á 

hjúkrunarheimilum (RAI-mat) var notað voru 1,3% vistmanna á hjúkrunarheimilum 

hérlendis á árunum 1997-1998 nærðir með slöngu um görn samanborið við 15% í 

Ontario í Kanada.
155

  Aðrar tölur sýndu að 2-8% hjúkrunarsjúklinga í Hollandi, Ítalíu og 

Þýskalandi voru með næringu um PEG.  Í þessum rannsóknum voru ekki fyrirliggjandi 

upplýsingar hverjar ábendingarnar voru og er því ekki hægt að sjá hvert hlutfall 

sjúklinga með endastigs sjúkdóma var.   

Rannsóknin bendir til að á Íslandi sé hófsemi gætt í notkun PEG til næringar 

sjúklinga með endastigs sjúkdóma og er það í takt við tölur sem sýna að næring um 

görn virðist fátíðari á hjúkrunarheimilum hérlendis en erlendis. Ekki er ljóst hvað veldur 

því að tíðni PEG aðgerða hjá sjúklingum með heilabilun er fátíðari hér en annars staðar.  

Ýmsar ástæður eru fyrir því að læknar og aðstandendur sjúklinga ákveða að næra þurfi 

sjúkling með endastigs heilabilun um görn sem hættur er að nærast um munn.  Þar má 

meðal annars nefna væntingar um lengri lifun, bætt lífsgæði og næringarástand og minni 

hætta á ásvelgis lungnabólgu og legusárum.
156,157

  Flestar rannsókir benda þó til að 

engar þessara væntinga standist.
158

   

Samkvæmt nýlegri Cochrane greiningu á sex rannsóknum hafði næring um görn 

ekki áhrif á lífslíkur sjúklinga með endastigs heilabilun.
159

  Flestar rannsóknir benda til 

að ekki eigi að nota næringu um görn hjá þessum sjúklingum þar sem það skerði frekar 

en bæti lífsgæði þeirra.  Hugsanlega eru þeir íslensku læknar sem annast þessa sjúklinga 

betur upplýstir en erlendir starfsbræður þeirra og aðstandendur sjúklinganna raunsærri 

þegar kemur að meðferð að lífslokum, sem leiðir af sér færri inngrip.  

5.2 Samantekt 

 

Í rannsókn minni hef ég sýnt fram á að samkvæmt þeim skilgreiningum sem ég hef 

fundið með gagnaleit og greint frá þá eru nokkur tilfelli sem meta má sem siðferðileg 

álitamál hvað varðar PEG aðgerð og næringarmeðferð.  Í umfjöllun minni um 

rannsóknina í kafla 5.1.6 er ekki farið sérstaklega út í umræður um þau siðferðilegu 

álitamál sem tiltekin voru þar sem ætlun mín er að taka þau til sérstakrar umræðu hér á 

eftir.
160
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6. Umfjöllun um siðferðileg álitamál tengd næringu um görn á Íslandi 

 

Ég hef nú almennt gert grein fyrir þeim siðferðilegum álitamálum sem tengjast næringu 

um görn og fjallað um fræðilegan bakgrunn þeirra.  Ég hef einnig gert rannsókn sem 

leiðir í ljós að finna má dæmi hérlendis um álitamál hér að lútandi.  Um er að ræða átta 

tilfelli á 10 ára tímabili.  Í næstu köflum mun ég fjalla sérstaklega um þau tilfelli sem 

fundust og kanna þá siðferðilegu þætti sem að þeim snýr og hvaða siðferðilegu rök 

mæla með eða á móti næringarmeðferð hjá þeim.   

6.1 Siðferðileg álitamál á Íslandi tengd VSÁ 

 

Samkvæmt minni rannsókn var aðeins eitt VSÁ tilfelli á 10 ára tímabili þar sem næring 

var veitt um görn með PEG aðgerð.  Hins vegar voru 19 sjúkratilfelli þar sem næring 

var veitt um görn hjá sjúklingum sem fengið höfðu alvarlegan höfuð og/eða hálsmænu 

áverka án merkja um VSÁ eða alvarlega vitsmunaskerðingu og voru sumir þeirra 

tímabundið eða varanlega á öndunarvél.  Þessi tilfelli voru ekki metin sem siðferðileg 

álitamál.  Auk þess voru 16 sjúklingar með heilalömun (cerebral palsy) nærðir um PEG 

slöngu en slíkir sjúklingar hafa oftast verulega vitsmunaskerðingu frá fæðingu en það 

hefur ekki verið talið álitamál út frá siðfræðilegum forsendum að næra þá um görn.   

 Í umföllun minni er fyrst og fremst um að ræða lögráða einstaklinga með 

langvinn veikindi en ekki börn og unglinga.  Í VSÁ tilfellum er þó oft um að ræða unga 

einstaklinga sem verða fyrir skyndilegum heilaskaða af völdum slysfara.  Ákvörðun um 

lífsviðhaldandi læknismeðferð er oftast ekki til umfjöllunar fyrr en ljóst er að sjúklingur 

er í varanlegu skynlausu ástandi með óafturkræfan skaða og enga von um bata, en það 

tekur yfirleitt um eitt ár.   

 Ég hef nú skilgreint VSÁ og fjallað um nokkur mikilvæg og dómsmál þar sem 

afstaða var tekin til þess hvort það væri siðferðilega réttlætanlegt að hætta 

lífsviðhaldandi meðferð hjá þessum sjúklingum og skýrt frá ályktunum læknasambanda 

þar að lútandi.   

Áður en ég fjalla um þá siðfræðilegu þætti sem varða íslenska VSÁ tilfellið 

(tilfelli #8) er nauðsynlegt að lýsa aðeins betur aðstæðubundnum þáttum þessa sjúklings  

6.1.1 Mat á aðstæðum 

 

Í umræddu tilfelli varð 27 ára gamall heilsuhraustur karlmaður fyrir gríðarlega 

alvarlegum höfuðáverka og heilaskaða þegar ekið var á hann gangandi.  Hann var 

meðvitundarlaus á gjörgæsludeild á öndunarvél í einn mánuð með næringu og vökvun í 

æð.  Hann losnaði úr öndunarvél og gat andað sjálfur um rör í barka og fór í PEG 

aðgerð til næringar um görn um fimm vikum eftir slysið.  Hann lá á meðvitundarlaus á 

heila- og taugaskurðdeild í um þrjá mánuði og fór þaðan á líknardeild þar sem engar 

líkur voru á að endurhæfing kæmi að gagni.  Í sjúkralegunni fór hann í fjölmargar 

aðgerðir á andlits- og höfuðkúpubeinum, fékk tíðar lungnabólgur, þvagfærasýkingar og 

nýrnasteina.  Um 6 mánuðum eftir slysið (þá inniliggjandi á líknardeild) fór að bera á 

aukinni meðvitund þar sem hann var vakandi á daginn, var farinn að borða maukfæði og 
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gat orðið fylgt nokkrum fyrirmælum rökrétt og tekið einhvern þátt í samtölum.  Þar sem 

hann sýndi merki afturbata var hann sendur til endurhæfingar á endurhæfingardeild.   

Framfarirnar voru kraftaverki líkastar á skömmum tíma og var hann meðal annars 

farinn að getað borið skeið eða drykkjarílát að munni, tuggið og kyngt.  Öllum að 

óvörum, eftir einungis tveggja vikna dvöl á endurhæfingardeild, virtist sem hann 

ákveddi að vilja ekki taka frekar þátt í endurhæfingarmeðferðinni og hætti einnig 

skyndilega að nærast og drekka.  Engin skýring fannst á þessari hegðunarbreytingu.  

Var þá tekið til þess ráðs að setja aftur inn PEG slöngu til næringar, en þeirri meðferð 

hafði verið hætt þegar hann fór að nærast sjálfur um munn.   

Í samhengi við þá ákvörðun um að hefja næringu um görn, segir orðrétt í nótu læknis 

(í stað nafns sjúklings er orðið „hann“ sett inn þegar við á): 

Stefndi brátt í vandræði og var gripið til þess ráðs að setja PEG-sondu í hann. Var 

hann þegar frá fyrstu byrjun augljóslega ósáttur við þessa aðgerð og á næstu 

mánuðum reif hann úr sér sonduna ítrekað. Var hún jafnharðan sett í aftur en það 

varð erfiðara með hverju skipti. Að lokum var gripið til þess ráðs að setja Freka-

sondu, (eins konar baby-feeding-sondu) um annan inngang, í mjógirni [...]   Gekk 

þessi mötun þokkalega allt frá því eða fram að því er hann reif sonduna úr sér.  

Gerðist það með þeim hætti að á stuttri stund er enginn var inni hjá honum tókst 

honum að framkvæma þetta, enda þótt sondan væri kyrfilega fest bæði intra-

abdominalt og í húð. Hlýtur þetta því að hafa verið töluvert sárt.   

Síðan segir einnig:  Við aðgerð hans [að rífa úr sér næringarslönguna]  kom upp ný 

staða í málinu. Undirrituðum þótti nú óhjákvæmilegt að við tækjum afstöðu til þess 

hvaða skilaboð hann væri búinn að reyna að koma til okkar í sex mánuði.  Í mínum 

huga voru þau skýr. Ekkert frávik eða óstöðugleiki virtist í afstöðu hans allan 

þennan tíma svo sem hugsanlega hefði mátt búast við af svo heilasköðuðum manni.  

Á fundi með öllum nánustu ættingjum og vinum hans reyndust í raun allir sammála 

þessu.  Var því afráðið að láta á reyna hvort hann myndi sjálfur þiggja mat og þó 

umfram allt vökva sem síðan var haldið að honum alla sl. viku.  Það þáði hann ekki.  

Dró af honum allan tímann enda einnig búinn að vera með nánast septískan hita 

síðustu 10 dagana og allt bendir til að um urosepsis hafi verið að ræða því engin 

önnur sýkingareinkenni, (þ.m.t. lungnaeinkenni), komu fram hjá honum þennan 

tíma. Hann lést sex og hálfum sólarhring eftir að hann hafði dregið út sonduna.  

Mánuði fyrr höfðum við hafið umræður við nánustu ættingja hans um hvort 

forsvaranlegt væri að halda áfram „aktívum“ meðferðum, svo sem hann hafði 

„konsekvent“ sett sig upp á móti nánast öllum okkar aðgerðum í a.m.k. fimm 

mánuði.  [...]  Niðurstaðan varð sú að hætta „aktívum“ meðferðum og ástunda 

einungis líknandi meðferðir upp frá því. Voru allir ættingjar hans okkur sammála 

um þessa niðurstöðu [...]. 

Þetta tilfelli er afar sorglegt en jafnframt áhugavert út frá siðferðilegum þáttum 

þess.   

 Það er bæði læknisfræðilega og siðfræðilega eðlilegt og réttmætt að veita 

sjúklingum með heilaskaða næringu (um görn eða í æð) snemma á ferlinum.  Á hinn 

bóginn, þegar greining á VSÁ liggur fyrir á eins vísindalegan hátt og mögulegt er þá 



 
45 

hefur læknirinn ekki siðferðilegar skyldur til að veita næringu svo framarlega sem vilji 

sjúklings liggur fyrir með lífsskrá eða munnlegri viljayfirlýsingu sjúklings liggur fyrir 

og hæfur staðgengill sjúklings meti það svo að þjáning og byrði vegi þyngra en 

ávinningur meðferðarinnar.
161

   

6.1.2 Hver er siðferðisvandinn? 

 

Mikilvægt er að gera sér grein fyrir megin siðferðisvandanum sem málið snýst um.  Í 

mínum huga er það hvort það þjóni best hagsmunum sjúklings að fá næringu um görn.  

Er næring um görn hjá þessum sjúkling gagnslaus læknismeðferð?  Ákvörðun um að 

hætta eða halda áfram næringu um görn er í raun ákvörðun um að láta sjúklinginn deyja 

eða lifa.   

Að mínu mati snúast hagsmunir sjúklings um velferð hans, hvort einhver 

möguleiki sé á bata eða hvort hann vilji lifa í því ástandi sem hann er.  Ef svarið er já,  

þá væri næring ekki gagnslaus lífsviðhaldandi meðferð.  Meginvandamálið hjá VSÁ 

sjúklingum er í fyrsta lagi að erfitt er að sanna að þeir hafi enga vitund og í öðru lagi að 

áætla hvort þeir nái sér að einhverju eða öllu leyti.   

Eins og komið verður að síðar er mögulegt að umræddur sjúklingur hafi með 

tilburðum sínum gefið til kynna vilja sinn um að hafna næringu og verður þá að virða 

og meta óskir hans í samræmi við sjálfræðisregluna.  Ef hins vegar er gengið út frá því 

að sjúklingur sé ekki hæfur til sjálfsákvörðunar þá þarf því að skoða hagsmuni hans 

með tilliti til næringar út frá velferðar- og skaðleysissjónarmiðum.  Óháð þeim 

siðferðilegu kröfum er lúta að sjálfræði sjúklings og velferð hans þarf einnig að kanna 

hvort næring um görn sé gagnslaus meðferð í þessu tilfelli.
162

 

Ef  hagsmunir sjúklings eru fólgnir í því að hann eigi möguleika á bata þá þarf 

fyrst að skoða líkurnar á bata, líkt og gert er þegar ákvörðun er tekin um lífsviðhaldandi 

meðferð hjá endastigs heilabilunar eða krabbameinssjúklingum.  Ef líkurnar á bata eru 

engar þá má ganga út frá því að næringarmeðferð þjóni ekki því markmiði að viðhalda 

lífi hans uns hann fær bata.  Hún væri því gagnslaus meðferð hvað það varðar.  Er 

möguleikinn á bata líklegur eða ólíklegur?  Til að svara þeirri spurningu þarf að skoða 

læknisfræðilegar staðreyndir.   

Í viðamikilli samantektar rannsókn á 434 sjúklingum sem fengu VSÁ eftir 

alvarlega höfuðáverka komust 52% til meðvitundar eftir 12 mánuði en aðeins 7 (1,6%) 

náðu góðum bata.
163

  Nánast allir sem ná meðvitund eftir 12 mánuði hafa alvarlega 

varanlega fötlun með vitsmunaskerðingu.  Meðvitundarástand getur lagast án þess að 

starfshæfnin geri það.
164

  Engin læknandi meðferð fyrir VSÁ er fyrir hendi í dag.  Þó 

svo að greint hafi verið frá bata á VSÁ allt að 5 árum frá greiningu eru það sárasjaldgæf 

tilvik.
165

   

                                                           
161 Geppert, 2010, bls. 86 
162 Viljhjálmur Árnason, 2003, bls. 285 
163 Medical Aspects of the Persistent Vegetative State, 1994, 2. hluti, bls. 1572-3 
164Medical Aspects of the Persistent Vegetative State, 1994, 2. hluti, bls. 1572.  Með starfsæfni (function) er meðal 

annars átt við hæfileikann til samskipta og tjáningar, hæfileikann til að læra og hugsa um daglegar þarfir sínar. 
165 Andrews, 1997, bls. 594 
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Meðal líftími VSÁ sjúklinga er um 2-5 ár en um 80% eru látnir innan 3 ára og 

95% innan 5 ára.
166

  Líftími sjúklinganna byggist fyrst og fremst á viðhorfi fjölskyldu 

og læknis til meðferðar, „það er að segja, hve lengi sjúklingnum er gert kleift að lifa en 

ekki hve lengi hann getur lifað“.
167

  Að framangreindu er ljóst að líkur sjúklinga með 

VSÁ á að ná aftur merkingarbæru líf án verulegrar fötlunar eru mjög litlar. 

Engin viðurkennd klínísk greiningarskilmerki eru til fyrir VSÁ.  Greiningin 

byggist fyrst og fremst á að sýna fram á vöntun vitundar.
168

  Þó að meðvitundarástand 

sjúklings gæti bent til að hann hafi í raun haft lágmarks meðvitundarástand fremur en 

VSÁ þá bendir saga sjúklings til að hann væri verulega og varanlega heilaskaðaður og 

líkur á frekari bata og merkingarbæru lífi nær engar.  Persónuauðkenni sjúklings virtust 

horfin og hann var lítið meðvitaður um sjálfan sig og umhverfi sitt.   

Enginn veit hvort einhver vitund eða sálarlíf sé til staðar í VSÁ ástandi eða ekki.  

Gert er ráð fyrir að svo sé ekki og ákvörðun um hagsmuni sjúklings út frá velferð hans 

er því miðuð við að merkingarbært líf sé ekki til staðar.  Að sumra áliti „er það að 

viðhalda lífi í sjúkling með VSÁ á grundvelli virðingar fyrir lífinu siðferðilega séð engu 

betra en að taka það líf.  Án meðvitundar hefur sjúklingur engan hag af því að lifa“.
169

  

6.1.3 Hver er siðferðisvandi nánustu aðstandenda? 

 

Ákvörðun um að halda áfram eða hætta næringu hjá sjúklingum með VSÁ er oftast sett 

í hendur nánustu aðstandenda sjúklings.  Það getur verið jafn mikli og erfið siðferðileg 

ákvörðun að halda áfram og hætta næringu.
170

   Á að setja ákvörðunina um að hætta 

(eða halda áfram) lífsviðhaldandi meðferð í hendur nánustu aðstandenda (foreldra, 

systkina, maka eða barna)?  Er það siðferðilega réttmætt að láta þá ákveða hvort hann 

fái að lifa eða deyja?  Hvort skyldi vera erfiðara að lifa og horfa upp á sinn nánasta í 

slíku ástandi eða lifa með þá ákvörðun að ákveða að hætta meðferð og horfa upp á hann 

„svelta til bana“, eða þannig gætu aðstandendur upplifað það?   Hvað ef aðstandendur 

vilja halda sjúklingnum á lífi með næringargjöf sem metin er sem gagnslaus meðferð út 

frá velferð sjúklingsins í huga?  Er það eigingirni af aðstandendum að vilja halda í 

honum lífinu?  Er verið að nota hann sem tæki í eiginhagsmunarskyni og misvirða 

persónu hans, reisn og virðingu?
171

  Er verið að neyða hann til að nærast gegn vilja hans 

og því vanvirða sjálfræði hans til að hafna næringu?    

 Ég tek undir það sem Vilhjálmur Árnason segir að „[...] það gæti verið rétt að 

virða ósk aðstandenda um að næra sjúklinginn [með VSÁ]“, en hann segir jafnframt að 

„[s]éu gögn og gæði hins vegar af skornum skammti er það réttlætismál að hætta 

gagnslausri meðferð hvað sem óskum aðstandenda eða sjúklinga líður“.
172

  Þarna 

stangast á annars vegar sjónarmið aðstandenda til næringar og kostnað 

heilbrigðisþjónustu við gagnslausa læknismeðferð. 

                                                           
166 Medical Aspects of the Persistent Vegetative State, 1994, 2. hluti, bls. 1575 
167 Andrews, 1997, bls. 594 (skáletrun er höfundar tilvitnaðrar greinar) 
168 Medical Aspects of the Persistent Vegetative State, 1994, 1. hluti, bls. 1500-1 
169 Constable, 2010, bls. 3 
170 Constable, 2010, bls. 1 
171 Kant, 2003, bls. 153 
172 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 282 
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6.1.4 Ákvörðun í ljósi sjálfræðisreglunnar 

 

Í öllum dómsmálum og yfirlýsingum læknasamtaka er skýrt tekið fram að hætta megi 

næringu hjá sjúklingum með VSÁ ef það er ljóst að það sé vilji sjúklings.  Þessi afstaða 

endurspeglar sterka áherslu á að virða sjálfræði sjúklings til sjálfsákvörðunar.  Hið 

augljósa vandamál við þessar yfirlýsingar er að vilji sjúklings er oftar en ekki óljós hvað 

þetta varðar.     

Er nauðsynlegt að vita vilja sjúklings til að ákveða að hætta næringu hjá 

sjúklingum með VSÁ?  Er einfaldasta lausnin sú að gefa næringu áfram og láta sjúkling 

deyja náttúrulegum dauða (með hjálp næringargjafar)?  Þá þarf enginn að taka ákvörðun 

um að hætta meðferð heldur einungis að taka ákvörðun um að halda henni áfram og 

enginn ber þá sök á dauða sjúklings.  Ætti að gera kröfu um að réttlæta þurfi þá 

ákvörðun að halda næringu gangandi hjá sjúklingum með VSÁ á grundvelli þess að það 

þjóni ekki hagsmunum hans?  En það getur verið brot á sjálfræði hans að halda honum á 

lífi gegn vilja hans.  Til að komast hjá þessum ákvörðunum væri ef til vill hagkvæmast 

að hefja ekki næringu byggt á því að um gagnslausa læknismeðferð er að ræða. 

Umræddur sjúklingur er ungur og hefur því ekki séð ástæðu til að gera lífsskrá 

og hann hefur ekki gefið munnlega til kynna vilja sinn um meðferðartakmarkanir.  Hver 

er vilji hans og hver á að eða vill taka ákvörðun um að láta hann lifa eða deyja?  

Hvernig getum við vitað hver vilji hans væri sæji hann sig í þessu ástandi?  Getum við 

gert okkur í hugarlund vilja hans með því að líta í eigin barm?  Hvað hefðum við viljað 

ef við værum í hans ástandi?  Enginn læknir, vinir eða vandamenn sem ég hef spurt 

hefðu viljað lifa í þessu ástandi.  Í grein Andrews er staðhæft að flestir einstaklingar 

myndu ekki vilja lifa í VSÁ.
173

  Áhugi almennings á máli Terri Schiavos leiddi til að 

gerðar voru skoðanakannanir á viðhorfum almennra borgara til þess ef þeir lentu í 

sambærilegum aðstæðum.   

Gallup könnun frá árinu 2003 á vegum CNN/USA Today leiddi meðala annars í 

ljós að meirihluti aðspurðra Ameríkana (um 1000 manna úrtak) vildi að 

næringarmeðferð yrði hætt hjá þeim sjálfum, barni þeirra eða maka ef þeir yrðu með 

VSÁ.
 174

  Þegar spurt var hvort veita ætti maka sjúklings með VSÁ lagaheimild til að 

taka ákvörðun um að enda líf hans með einhverjum þjáningarlausum hætti, svöruðu 

80% aðspurðara því játandi en 17% neitandi.  Á sama hátt vildu um 72% einnig veita 

læknum lagaheimild til að fara að óskum aðstandenda um að að veita ólæknandi 

sjúkling þjáningarlausan dauða og 62% vildu leyfa lækni að aðstoða sjúkling með að 

enda líf sitt með sjálfsmorði óskaði hann þess.  Enginn verulegur munur var á viðhorfi 

aðspurðra eftir stjórnmálaskoðunum eða hvort þeir væru mjög trúaðir eða ekki.    

Í annarri viðhorfskönnun sem ABC fréttastofan lét gera hjá um 1000 manna 

úrtaki árið 2005 vildu aðeins 8% aðspurðra vera haldið á lífi með VSÁ en 87% vildu 

það ekki.
175

  Ef það er skoðun þorra manna að ekki ætti að veita lífsviðhaldandi meðferð 

hjá sjúklingum með VSÁ og ef nánustu aðstandendur sjúklings kæmust að sömu 

                                                           
173 Andrews, 1997, bls. 594 
174 Gallup könnunina má sjá á vefsíðunni: http://www.gallup.com/poll/9607/Public-Historically-Supports-Terminally-

Ill-Patients-Right-Die.aspx, sótt á vefinn 1. apríl 2011 
175 Könnun ABC fréttastofunnar má sjá á vefsíðunni: http://abcnews.go.com/US/PollVault/story?id=583661&page=1, 

sótt á vefinn 1. apríl 2011 

http://www.gallup.com/poll/9607/Public-Historically-Supports-Terminally-Ill-Patients-Right-Die.aspx
http://www.gallup.com/poll/9607/Public-Historically-Supports-Terminally-Ill-Patients-Right-Die.aspx
http://abcnews.go.com/US/PollVault/story?id=583661&page=1
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niðurstöðu er þá siðferðilega réttmætt að hætta eða halda áfram meðferð?  Á að gera ráð 

fyrir því að sjúklingur sé fylginn meirihlutanum og byggja ákvörðunina á ætluðu 

samþykki sjúklings?  Hvað með sjúklinga sem enda með VSÁ eftir sjálfsmorðstilraun 

(svo sem eftir hengingu, skotvopn eða lyfaofskammt).  Ef litið er þannig á að tilraun 

þeirra til sjálfsmorðs endurspegli vilji þeirra að fá að deyja, ber okkur þá ekki að virða 

þá ákvörðun og hafna lífsviðhaldandi meðferð?  Eða var sjálfsmorðstilraunin ákall á 

hjálp og framin í fljótræði af vanhugsuðu máli?   

Í tilfellinu sem hér um ræðir virðist sem sjúklingurinn hafi sýnt alla tilburði til að 

hætta að nærast og af því má álykta að PEG næringin hafi verið hafin gegn vilja hans en 

upplýst samþykki aðstandenda var veitt fyrir PEG aðgerðinni.  Í ljósi þess að tilburðir 

hans um að nærast ekki voru hnitmiðaðir, bæði hvað varðar að hætta að nærast um 

munn og rífa úr sér næringarslöngur, verður að líta svo á að það hafi verið sjálfstæður 

og einbeittur vilji hans en ekki ósjálfráð viðbrög að hafna þeirri meðferð.   

6.1.5 Ákvörðun í ljósi skaðleysis- og velgjörðarreglanna 

 

Þjónar það best hagsmunum umrædds sjúklings að næra hann um görn eða er áhættan 

og byrðin meiri en ávinningur?  Það er ljóst að næring um görn lengir líf sjúklings með 

VSÁ.  Þjónar það hagsmunum sjúklings að veita honum lengra líf.  Bætir það lífsgæði 

hans eða er meðferðin gagnslaus og lengir aðeins merkingarlaust líf.    

Eins og ég ræddi áður þá þarf að reyna að gera sér grein fyrir hvort næringin 

gagnist sjúklingnum eða ekki.  Rannsóknir hafa sýnt að von um merkingarbært líf og 

endurheimting persónuleika er fjarlægur möguleiki.  Þó að umræddur sjúklingur hafi 

sýnt merki um bata er raunhæft að álykta að mjög fjarlægar líkur hafi verið á að hann 

myndi nokkurn tíma ná að lifa merkingarbæru lífi á ný.  Ekki er þó hægt að útiloka að í 

framtíðinni þróist ný lyf eða tækni til að bæta lífsgæði sjúklinga með VSÁ.  En hversu 

lengi á maður að bíða og vænta þess?   

Rannsókn mín gefur til kynna að áhættan við PEG aðgerð er lítil hérlendis og sú 

aðgerð var gerð endurtekið hjá umræddum sjúklingi án fylgikvilla.  Áhættan við PEG 

aðgerðina sjálfa er því ekki megin þáttur skaðleysisreglunnar heldur tilgangur 

næringarinnar sem slík.  Byrðin felst í því að setja hann endurtekið í slíkar aðgerðir þar 

sem hann hefur rifið úr sér næringarslöngurnar af óljósum ástæðum sem mætti túlka 

sem höfnun á næringarmeðferð, eins og áður var nefnt.  Byrðin felst einnig í að gefa 

næringu til að framlengja lífi sem hann vill ekki lifa (að talið er).   

Veldur það þjáningu og sársauka fyrir sjúklinginn að veita honum eða veita 

honum ekki næringu eða þjáist sjúklingurinn og lengir næringin einungis tíma 

þjáningar?  Samkvæmt rannsóknum þá er ekkert sem bendir til að sjúklingar með VSÁ 

þjáist, skynji sársauka, hungur eða þorsta.
176

  Því verður að álykta sem svo að þó að 

næring sé ekki gefin þá þjáist sjúklingurinn ekki af svelti.  Sé næringin gefin lengir það 

ekki þjáningarfullt líf en lengir líf án reisnar og virðingar.  Aðstandendur sjúklings gætu 

hins vegar upplifað þjáningu við að horfa upp á sinn nánasta svelta eða horfa upp á reisn 

hans og virðingu hverfa. 

                                                           
176 Örn Bjarnason, 2000, bls. 42-3 
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Næring er gagnleg og þýðingarmikil læknismeðferð að því leyti að hún getur 

lengt líf og bætt lífsgæði hjá vissum sjúklingum.  Fyrir umræddan sjúkling sem vill ekki 

lifa (að talið er) er næringin tilgangslaus að því leyti að hún lengir líf sem ekki er 

merkingarbært  fyrir viðkomandi og hún er gagnslaus að því leyti að hún bætir ekki 

lífsgæði viðkomandi.  Næringarmeðferðin þjónar þannig engum tilgangi og er því í 

læknisfræðilega og siðfræðilega gagnslaus.
177

     

Burtséð frá því hvort næringin sé álitin gagnslaus eða ekki þá viðheldur hún lífi 

sjúklingsins.  Er verið að deyða sjúklinginn eða er verið að leyfa honum að deyja ef 

lífsviðhaldandi næringarmeðferð er hætt (to kill or let die), eða telst það til 

líknarmeðferðar, líknardráps eða líknarmorðs?
178

  Í umræddu tilfelli er litið svo á að það 

sé vilji sjúklings að hætta næringarmeðferð.  Því er honum leyft að deyja, en þess vegna 

væri það siðferðileg rangt að halda meðferð áfram enda um gagnslausa læknismeðferð 

væri að ræða og gegn vilja sjúklings.  En hvað ef vilji sjúklings er óljós?  Um þetta 

atriði segir Vilhjálmur Árnason:  

„[...] meðferðin er sjúklingnum gagnslaus, því að engin læknisfræðileg ráð eru til 

þess að að hann komi aftur til vitundarlífs.  Hið sérstaka gildi mannlífsins, sem 

okkur ber að virða, er órjúfanlega tengt við mannlega meðvitund og 

persónuleika sem slíkir sjúklingar hafa ekki lengur.  Þess vegna höfum við ekki 

lengur sömu skyldur gagnvart þeim og getum hætt aðgerðum til þess að halda 

þeim á lífi.“
179

 

6.1.5 Ákvörðun í ljósi réttlætisreglunnar 

 

Ákvörðun um að næra sjúkling um görn á fyrst og fremst að byggjast á því hvort 

ávinningur hennar sé umfram byrði og áhættu.  Læknum ber skylda til að fara ekki í 

manngreinarálit við ákvörðun sína um næringu sem og aðra læknismeðferð.  Lífaldur 

sjúklings á til dæmis ekki að skipta máli ef meðferðin er talin gagnleg hjá eldri 

einstaklingum.  Þó að trúar- menningarlegar og persónulegar ástæður geti haft áhrif á 

það hvort sjúklingurinn eða aðstandendur fari fram á eða hafni næringarmeðferð þá ber 

lækni ávallt að taka tillit til þeirra óska en leggja áherslu á að upplýsa sjúkling og 

aðstandur um kosti og galla ákvarðana sinna.    

Eiga sjúklingar rétt á að krefjast læknismeðferðar sem talin er gagnslaus?  Á 

þjóðfélagið að bera kostnað af slíkri meðferð?  Áætlaður kostnaður sjúkrahúsdvalar í 

þrjá mánuði fyrir sjúkling með VSÁ var um $149.000 (um 17 milljónir ÍSK) árið 1990 

og árlegur kostnaður á hjúkrunarvist um $126.000 (um 14 milljónir ÍSK).
180

  Er réttmætt 

að hætta næringu á forsendum kostnaðar við gagnlausa meðferð?    

Eitt slagorða siðareglu réttlætis að „meðhöndla sambærileg tilfelli (mál) líkt“ 

gæti gefið til kynna í málum eins og VSÁ að hætta ætti næringu hjá öllum sjúklingum 

sem hafa varanlegan heilaskaða, svo sem öllum með VSÁ og jafnvel í endastigs 

heilabilun eða heilalömun.   

                                                           
177 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 281 
178 Vilhjálmur Árnason, 2003, kafli 5.4  Má sytta mönnum aldur, bls. 288-300 
179 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 282-5 
180

 Medical Aspects of the Persistent Vegetative State, 1994, 2. hluti, bls. 1576 
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6.1.6 Siðferðilegt mat 

 

Umrætt VSÁ tilfelli hefur nokkra sérstöðu hvað varðar ákvörðun um að hætta 

næringarmeðferð.  Í fyrsta lagi mætti ætla að ákvörðun um að hætta meðferð sé 

auðveldari hjá þeim sjúklingum sem aldrei ná meðvitund en þeim sem komast til 

meðvitundar líkt og í þessu tilviki.  Í öðru lagi er hægt að túlka hegðun sjúklings á þann 

hátt að hann væri að hafna næringu og hlýtur það að hafa létt undir ákvarðanatöku 

aðstandenda og lækna.  Vilji sjúklings virtist því liggja fyrir og enginn vafi er á að virða 

beri hann þar sem sjúklingur hefur rétt á að hafna lífsviðhaldandi meðferð.  

Sjálfræðisreglunni er því framfylgt.  Flest bendir til að sjúklingurinn myndi aldrei ná að 

lifa merkingarbæru lífi og öðlast nokkuð af persónueiginleikum sínum framar.  Að lifa í 

slíku ástandi er hlutskipti sem fæstir kjósa sér.   

Samkvæmt velgjörðarreglunni þjónar það ekki hagsmunum sjúklingsins að veita 

næringu um görn þar sem hún væri gagnslaus meðferð með tilliti til vonar um lækningu 

eða bættra lífsgæða.   

Samkvæmt skaðleysisreglunni væri skaðinn við næringargjöf meiri en 

ávinningur.  Næringargjöfin er hér gagnslaus meðferð sem framlengir aðeins 

merkingarlaust líf sjúklings, leiðir til endurtekinna PEG aðgerða og hugsanlega 

fylgikvilla.  Með því að framlengja lífi sjúklings er aukin hætta á ýmsum langtíma 

fylgikvillum, svo sem legusárum, kreppuvandamálum í útlimum, hægðatregðu, lungna- 

og þvagsýkingum og ísetningu þvagleggja.   

Þó að sjúklingar í VSÁ skynji ef til vill ekkert af þessum fylgikvillum og finna 

ekki sársauka eða þjást þá er það virðingarleysi við persónu þeirra og reisn að fara með 

líkama þeirra á þann hátt sem þarf til vegna læknismeðferða, umönnununar og 

hjúkrunar.  Aðstandendur eiga rétt á að minnast sinna nánustu líkast því sem þeir voru 

fyrir veikindin en ekki sem lifandi líka.  Í ljósi velgjörðar- og skaðleysireglanna þjónar 

það best hagsmunum sjúklings að hætta næringarmeðferð. 

Þó óljóst hafi verið, og verður alltaf, hvort sjúklingurinn hafi orðið meðvitaður 

um sjálfan sig og ástand sitt og því kosið að fá að deyja þá finnst mér það einsýnt að 

meta ætti tilburði  hans á þann hátt að hann væri að hafna næringu.  Að þröngva 

slöngum og næringu í sjúkling gegn vilja hans er brot gegn virðingu fyrir persónunni og 

réttindum hennar að þiggja eða hafna meðferð.   

6.2 Siðfræðileg álitamál á Íslandi tengd endastigs heilabilun  

 

Í rannsókn minni fann ég aðeins tvö tilfelli þar sem PEG aðgerð var gerð til næringar 

hjá sjúklingum með endastigs heilabilun.
181

   Í kafla 5.1.10 er almenn umfjöllun um 

siðferðileg álitamál tengd endastigs heilabilun og umræða um hugsanlegar ástæður þess 

að PEG aðgerð er sjaldan notuð til næringar um görn hjá þessum sjúklingum hérlendis 

samanborið við önnur lönd.   

Í nýlegum pistli mínum í siðfræðidálki Læknablaðsins er fjallað um siðferðilega 

þætti næringar um görn í endastigs heilabilun.
182

  Sjúkrasaga tilfellisins sem rætt er um í 

                                                           
181 Sjá viðauka I,  í 5. kafla og tilfelli #1 og #2 í viðauka II,  í 6. kafla 6.1 og töflu I 
182 Birgisson, 2010 
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pistlinum er skálduð en hún getur hins vegar vel átt sér samlíkingu í raunveruleikanum.  

Hugleiðingar mínar í pistlinum má vel yfirfæra á þau tvö tilfelli endastigs heilabilunar 

sem fundust í rannsókn minni.    

6.2.1 Mat á aðstæðum 

 

Með athugun á siðferðisvanda tilfellanna og með hliðsjón af aðstæðum þeirra mun ég 

nú útlista betur þau tvö tilfelli sem ég hef metið sem siðfræðileg álitamál og kanna hvort 

réttmætt hafi verið að hefja næringu hjá þeim.   

Tilfelli #1 er nokkuð sérstakt að því leyti að um er að ræða áður heilsuhraustan 

vélaverkfræðing á besta aldri með mjög hratt vaxandi heilabilunarsjúkdóm af óþekktum 

toga, en var helst talinn samrýmast Alzheimers sjúkdómi.  Hann var fráskilinn og átti 

tvö börn og fram kemur að félagslegar aðstæður voru slæmar þegar veikindi hans fóru 

að gera vart við sig.  Hann var húsnæðis- og atvinnulaus, gjaldþrota, fjárhagur bágur og 

hann var á örorkubótum.   

Í læknanótum einum mánuði fyrir PEG aðgerðina er eftirfarandi færsla í 

sjúkraskrá:  „Síðustu mánuði hefur sjúkdómurinn verið mjög framsækinn og er [hann] 

nú alger hjúkrunarsjúkl., þarf alla aðhlynningu og umönnun, er rúmfastur. Tjáir sama 

sem ekki neitt, einstaka já og nei.“  Það er því alveg ljóst að sjúklingurinn hafði 

verulegan heilabilunarsjúkdóm á lokastigi með mikla brenglun á sínum persónuleika og 

enga von um að geta lifað merkingarbæru lífi.  Sjúkdómurinn kom fram í mikilli 

vanlíðan með kvíða og þunglyndi og miklum ofsóknar ranghugmyndum.   Lífsgæði 

sjúklings voru þannig mjög skert.  Það kemur hvergi fram í sjúkrasögu hvort sjúklingur 

hafi gert lífsskrá eða látið í ljós óskir sínar á einn eða annan hátt varðandi meðferð við 

lífslok.   

Á þeim tíma þegar PEG aðgerðin var fyrirhuguð var hann ekki hæfur til að taka 

sjálfstæðar ákvarðanir.  Engar upplýsingar fundust í sjúkraskrá um hvort eða hjá 

hverjum upplýst samþykki var fengið fyrir PEG aðgerðinni og næringu.  Óljóst er því á 

hvern hátt sjálfræðisreglunni var gerð fullnægjandi skil með ákvörðun um að veita 

honum næringu.   Hverjir eru hagsmunir sjúklings í þessu tilviki og gegnir 

næringarmeðferð þar hlutverki?  Eru það hagsmunir sjúklings að lifa lengur í því hratt 

versnandi ástandi sem hann er í þegar engin von er um lækningu?   

6.2.2  Siðferðilegt mat 

 

Ólíkt tilfelli sjúklingsins með VSÁ er hér ekki um það að ræða að hætta 

næringarmeðferð, heldur snýst ákvörðunin um hvort hefja eigi næringarmeðferð.  Er 

næringarmeðferð vilji sjúklings?  Þar sem vilji sjúklings er óþekktur þá þarf að að 

styðjast við ákvörðun aðstandenda.  Til að geta tekið upplýsta og óþvingaða ákvörðun 

þarf læknir sjúklings að geta veitt þeim áreiðanlegar og réttar upplýsingar um ávinning, 

áhættur og byrði PEG aðgerðar og næringarmeðferðar.   

Samkvæmt minni reynslu (og annarra)
183

 eru upplýsingar of oft veittar af þeim 

sem ekki hafa til þess næga þekkingu en það getur leitt til óhóflegra vona og væntinga 

                                                           
183 McMahon, 2005, bls. 1468 
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aðstandenda til næringargjafar.  Læknar láta oft til leiðast að gefa næringu um görn 

vegna þrýstings frá öðru samstarfsfólki, svo sem næringarfræðingum, 

talmeinafræðingum, hjúkrunarfræðingum og hjúkrunarheimilum.  Allt að þriðjungur 

lækna viðurkenna að gefa næringu um görn að kröfu aðstandenda þrátt fyrir að 

sjúklingurinn hafi látið í ljós ósk sína um að það yrði ekki gert.  Auk þess telja 

helmingur lækna að það sé venjuleg meðferð að veita næringu um görn ef þess sé þörf 

hjá endastigs heilabilunar sjúklingum, en samt vildu 75% þessara lækna ekki sjálfir fá 

slíka meðferð ef  þeir fengju heilabilun.
184

   

Við aðstandendur umrædds sjúklings er út frá rannsóknum óhætt að fullyrða 

eftirfarandi um áhrif næringargjafar hjá honum.  Í fyrsta lagi mun næringarmeðferðin 

ekki lengja líf hans.  Í öðru lagi mun næringin ekki bæta lífsgæði hans og jafnvel vera 

honum meiri byrði.  Í þriðja lagi mun næringin ekki viðhalda reisn hans og virðingu.  

Næringarmeðferðin nær því ekki að ná þeim markmiðum sem henni er ætlað og er því 

gagnslaus.  Um áhættur PEG aðgerðarinnar sjálfrar hef ég áður rætt.   

Leggja þarf áherslu á það við aðstandendur að endastig heilabilunar einkennist 

oft af næringarvandamálum tengt erfiðleikum við kyngingu, minnkandi matarlyst og 

áhuga- og viljaleysi á að matast.
185

  Á þessu stigi sjúkdómsins eru endalokin nærri og 

áætlaður líftími er undir einu ári.
186

  Öldrunarlæknar, siðfræðingar og taugalæknar mæla 

með líknarmeðferð á þessu stigi sjúkdómins og mæla gegn notkun gervinæringar um 

görn.
187

   

Mikilvægt er að taka tillit til og virða sjónarmið aðstandenda um að næring um 

görn sé liður í umhyggju sinna nánustu.  Í huga aðstandenda hefur veiting næringar 

mikið táknrænt gildi sem endurspeglar umhyggju, hlýju og væntumþykju.  Að mati 

sumra aðstandenda er það ekki ásættanlegt að hafna næringarmeðferð á grundvelli þess 

að um endastigs sjúkdómsástand sé að ræða, því næring sé nauðsynleg í umönnun.  

Einnig finnst mörgum (svo sem aðstandendum) að næring sé nauðsynleg sem hluti 

líknarmeðferðar til að sjúklingnum líði sem best og þjáist ekki af hungri og þorsta.
188

   

Sem siðferðilegt innlegg við áhyggjum aðstanda um að hafna næringu um görn 

og svelta sinn nánasta þarf að sýna þeim fram á aðra valkosti.  Leggja þarf áherslu á að 

sjúklingar með endastigs heilabilun hafa skerta hungur- og þorstatilfinningu og þurfa 

aðeins lágmarks inntöku af  næringu og vökva sem oft er hægt að gefa um munn með 

aðgætni og umhyggju.  Hann upplifir því ekki sult og þorsta eins og heilbrigðir.  Við 

slíka umönnun missir sjúklingurinn ekki þá snertingu og nærveru sem fylgir mötun líkt 

og hætta er á að gerist með næringu um görn.  Líknarmeðferð er vel viðeigandi þar sem 

ýmislegt er hægt að gera fyrir sjúklinginn með góðri hjúkrun og umönnun.
189

  

Líknarmeðferð er gagnleg leið til að láta sjúklingnum líða vel og deyja með reisn og 

                                                           
184 McMahon, 2005, með tilvísun í 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 
186 Mitchell, 2004 
187 Leiðbeiningar bresku samtakanna British Psychological Society and National Institute for Health and 

Clinical Excellence (NICE) um næringarmeðferð í heilabilun má finna í skjalinu: 

http://www.scie.org.uk/publications/misc/dementia/dementia-fullguideline.pdf, sótt á vefinn 5. apríl 2011 
188 Gillick, 2008, bls. 365 
189 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 299 

http://www.scie.org.uk/publications/misc/dementia/dementia-fullguideline.pdf
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virðingu en næring um görn er gagnslaus meðferð sem hefur engin áhrif á gang 

sjúkdómsins.   

Ákvörðun um að hefja ekki næringu hjá heilabiluðum getur verið flókin og erfið 

þegar ákvarðanatakan er í höndum staðgengils sjúklings.  Staðgenglinum finnst oft erfitt 

að taka ákvörðunina af tilfinningalegum ástæðum, hann veit ekki alveg hlutverk sitt í 

ákvarðanatökunni, finnst hann oft fá ófullnægjandi upplýsingar um ávinning og áhættur 

PEG aðgerðarinnar og næringarinnar og hann fái ekki nægan stuðning frá læknum með 

ákvörðunina.
190

  Mikilvægt er að læknir og aðrir meðferðaraðilar styðji við bak 

aðstandenda og veiti þeim fullnægjandi upplýsingar um gagnsleysi næringar um görn. 

Ákvörðun um hvort rétt sé að hefja næringarmeðferð eða ekki byggist á 

læknisfræðilegum staðreyndum auk almennrar skynsamlegrar dómgreindar og 

siðferðismati.  Þegar vilji sjúklings er ekki ljós og ágreiningur er hjá aðstandendum af 

tilfininngalegum, trúarlegum og öðrum ástæðum þurfa ákvörðunaraðilar ef til vill að líta 

í eigin barm.  Hvað myndi sjúklingur (og maður sjálfur) vilja gera í stöðunni miðað við 

ástandið og þær læknisfræðilegu staðreyndir sem liggja fyrir?   

Kannanir hafa sýnt að aðeins um 3% aðspurðra myndu vilja næringu um görn ef 

þeir hefðu endastigs heilabilun.
191

  Flestir (~99%) eldri einstaklingar vilja fá að deyja 

þjáningarlaust, með reisn og virðingu og vilja ekki að líf án lífsgæða sé framlengt með 

lífsviðhaldandi aðferðum.
192

   

Ekki aðeins almenningur heldur einnig læknar þurfa breyta viðhorfi sínu og líta 

á langt gengna heilabilun sem endastigs sjúkdóm sem tæknivæðing læknisfræðinnar 

veitir ekki lækningu við.
193,194

  Ameríski öldrunarlæknirinn Susan L. Mitchell hefur birt 

fjölda greina um meðferð aldraðra og heilabilaðra.  Í einni grein sinni sagði hún meðal 

annars um næringarmeðferð hjá heilabiluðum:  „Með alla þá vitneskju sem við höfum 

[um næringu um görn í endastigs heilabilun], af hverju í ósköpunum myndum við bjóða 

næringu um görn sem valkost?“
195

  Þessi orð eru vel þess virði að hafa í huga.  Þarflaust 

er að bjóða upp á tilgangslausa og gagnslausa læknismeðferð.  Að teknu tillitit til 

læknisfræðilegra staðreynda og siðalögmála hefði ekki átt að hefja næringu um PEG hjá 

umræddum sjúkling. 

 Tillfelli #2 er nokkuð dæmigert siðfræðilegt vandamál tengt endastigs 

heilabilun.  Umræðan um tilbúna sjúkratilfellið í siðfræðipistli mínum á vel við þetta 

tilfelli.  Það sem er athyglisvert við þetta tilfelli frá siðferðilegu sjónarmiði er að þrátt 

fyrir að sjúklingur hafi klippt næringarslönguna í sundur var settur í hann 

næringarhnappur og næringarmeðferðinni haldið áfram.  Að mínu mati hefði átt að líta á 

þá athöfn sjúklings að klippa á næringarslönguna sem æði sterka vísbendingu um það að 

hann væri að hafna meðferðinni.  Að hefja næringuna aftur má líta á sem vanvirðingu 

við persónu hans, sjálfræði og velferð og höfnun á ósk hans að fá að deyja með reisn.  

Auk þess var það andstætt siðalögmálum velgjörðar og skaðleysis að hefja næringu yfir 

höfuð hjá honum á forsendum þess sem ég hef fjallað um áður. 

                                                           
190 Mitchell, 2001, bls. 313 
191 Garrett, 1993 
192 Gross, 1998 
193 Gillick, 2000 
194 Mitchell, 2007, bls. 2528 
195 Mitchell, 2007 
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6.3 Siðferðileg álitamál á Íslandi tengd endastigs krabbameini  

 

Í rannsókn minni fundust þrjú tilfelli sem flokkuð voru sem siðfræðileg álitamál tengd 

næringu um görn hjá endastigs krabbameinssjúklingum.  Í rannsókninni var PEG aðgerð 

framkvæmd hjá 35 krabbameinssjúklingum.  Í flestum tilfellanna var aðgerðin gerð til 

tímabundinnar næringar vegna krabbameinsmeðferðar og í öðrum tilvikum var aðgerðin 

gerð af öðrum ástæðum en til næringargjafar.  Næring um görn hjá þessum 

krabbameinssjúklingum telst ekki siðferðilegt álitamál. 

6.3.1 Mat á aðstæðum 

 

Ef tilfelli #5-#7 eru skoðuð má greina að þau eru að mörgu leyti áþekk og verða því 

rædd og metin saman hvað siðfræðilega þætti þeirra varðar.  Öll tilfellin varða sjúklinga 

með útbreidd og ólæknandi krabbamein.  Í öllum tilvikanna er líknarmeðferð ákveðin 

og jafnframt er gerð PEG aðgerð til næringar um görn skömmu áður en þeir fóru á 

líknardeild, þrátt fyrir að sjúklinganir hafi getað nærst að einhverju marki um munn.   

6.3.2 Ákvörðun í ljósi sjálfræðisreglunnar 

 

Ólíkt sjúklingum með VSÁ og endastigs heilabilun eru sjúklingar með krabbamein 

oftast nær hæfir til sjálfsákvörðunar um meðferð.  Í tveimur tilfellanna var upplýst 

samþykki fyrir PEG aðgerðinni fengið frá sjúklingnum sjálfum en í einu (tilfelli #6) frá 

aðstandendum, þar sem sjúklingur gat ekki tjáð sig vegna fjölda blóðtappa í heila.  Ekki 

er ljóst út frá sjúkrasögu sjúklinganna hvort þeir sjálfir eða aðstandendur þeirra hafi 

óskað eftir næringarmeðferð um görn eða hvort þeim hafi verið boðin sú meðferð af 

lækni eða öðrum meðferðaraðilum.  Hitt er þó ljóst að næring um görn er ekki hluti 

líknarmeðferðar þar sem um gagnslausa meðferð er að ræða, eins og ég hef nefnt að 

ofan.  Þetta vekur upp spurningar um gæði upplýsts samþykkis sem sjúklingunum var 

veitt um PEG aðgerð og næringu um görn.  Einnig er óljóst hvaða tilgangi 

næringarmeðferðinni var ætlað að þjóna hjá þessum sjúklingum.  Er hér um að ræða 

„oflækningar sem fylgja tæknihyggju læknavísinda“ þar sem næringarmeðferð var ætlað 

að bæta ástand sjúklinganna í stað þess að beita líknarmeðferð og „sinna andlegum 

þörfum sjúklinga með skilningsríkum samræðum“ ?
196

  Er mögulegt að sjúklingur 

og/eða aðstandendur hafi fengið ónægar og ófullkomnar og jafnvel rangar upplýsingar 

um ávinning, áhættur og byrði næringarmeðferðar um görn í meðferð á endastigs 

krabbameini?   Mér virðist sem sjúklingarnir hafi af einhverjum ástæðum samþykkt 

gagnslausa læknismeðferð á röngum forsendum.  Þær forsendur byggjast líklega á 

óhóflegum væntingum um minni sársauka og þjáningar og betri lífsgæði við lok lífs.  

                                                           
196 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 306 
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Þessi misskilningur um ávinning næringar um görn er enn útbreiddur meðal sjúklinga, 

aðstandenda og heilbrigðisstarfsfólks.
197

   

Mikilvægt er að læknirinn gefi sér tíma til samræðna við sjúklinginn, vera 

heiðarlegur og sannsögull um ástand hans og horfur.
198

  Það getur verið óþægilegt að 

fyrir lækni að tjá sjúklingi og aðstandendum að læknavísindin standi ráðþrota og að 

sjúklingurinn sé ólæknandi og deyjandi.  Eins og áður var rætt þá þarf að leggja áherslu 

á að þó ekkert sé hægt að gera fyrir sjúkdóminn þá er ýmislegt hægt að gera til að lina 

sársauka og þjáningar sjúklings.  Ekki er óalgengt að sjúklingar með endastigs 

krabbamein hafni næringarmeðferð um görn þegar læknir hefur gefið sér góðan tíma til 

að ræða staðreyndir máls um gagnsleysi slíkrar meðferðar.
199

  Hætta er á að ef sá er 

veitir upplýsinganar gefi sér ekki tíma til samræðna og hafi ekki næga þekkingu á 

næringarmeðferð fái sjúklingur ekki fullnægjandi eða réttar upplýsingar til að veita 

upplýst samþykki byggt á réttum forsendum.   

6.3.4 Ákvörðun í ljósi skaðleysis- og velgjörðarreglanna 

 

Í upphafi kaflans var þess getið að næring um görn er ekki hluti líknarmeðferðar hjá 

endarstigs krabbameinssjúklingum þar sem hún er álitin gagnslaus.  Velferð þessara 

sjúklinga er ekki borgið með slíkri meðferð þar sem meðferðin er íþyngjandi og er 

aðeins til þess fallin að lengja þjáningarfullt líf og hindrar sjúklinginn í að fá að deyja 

með reisn og virðingu.  Næring um görn á því ekki að standa sjúklingum með endastigs 

krabbamein til boða. 

6.4 Siðferðileg álitamál á Íslandi tengd endastigs taugasjúkdómum 

 

Í rannsókn minni eru heila- taugasjúkdómar algengasta og best viðurkennda ábending 

PEG aðgerða til næringar og þá sérstaklega til tímabundinnar næringar eftir bráð 

heilaáföll (slag).  Í flestum þeirra tilvika er aðgerðin gerð af réttmætum 

læknisfræðilegum ástæðum.  Ég fann þó tvö taugatilfelli sem ég taldi til siðfræðilegra 

álitamála.
200

 

6.4.1 Mat á aðstæðum 

 

Í báðum tilfellum (#3 og #4) er um að ræða aldraðar konur með alvarlega og 

óafturkræfa heila- og taugasjúkdóma.  Tilfelli #3 var kona á níræðis aldri sem fékk 

heiladrep sem náði yfir mest allt vinstra heilahvelið og olli líkamslömun hægra megin 

og málstoli.  Hún þurfti morfín vegna verkja, var með vanlíðan og legusár á líkamanum.  

Eftir þriggja vikna næringu með slöngu um nef voru engin batamerki og horfur á bata 

talda litlar sem engar.  Eftir að hún reif úr sér nefslönguna var henni gefin næring í æð 

                                                           
197 Geppert, 2010, bls. 84 
198 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 309 
199 Geppert, 2010, bls. 84 
200 Sjá sjúkratilfelli #3 og #4 og í töflu I 
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og var síðan sett í PEG aðgerð til áframhaldandi næringar um görn.  Samkvæmt 

sjúkraskrá var hún á fullri meðferð þangað til síðustu dagana fyrir andlátið. 

Hjá tilfelli #4 var PEG aðgerð gerð vegna kyngingarvandamáls, í tengslum við 

langvinnan hrörnunar taugasjúkdóm, sem orsakaði ásvelgingu með endurteknum 

lungnabólgum.  Þrátt fyrir PEG aðgerð fékk hún í tvígang ásvelgis lungnabólgur og 

henni hrakaði hratt og í samræmi við óskir hennar var hún sett á líknandi meðferð. 

6.4.2 Ákvörðun í ljósi sjálfræðisreglunnar 

 

Siðfræðilegu álitamálin snúast um hvort hagsmunir sjúklinganna hafi verið virtir við 

ákvörðun PEG aðgerðar og næringar um görn.  Ólíkt þeim málum sem fjallað hefur 

verið um hér áður virðist í fljótu bragði líta út fyrir að sjálfræði umræddra sjúklinga hafi 

ekki verið virt þegar ákvörðun um PEG aðgerð og næringu um görn var tekin.  Í fyrra 

tilfellinu (#3) hafði sjúklingur þegar hann var til þess hæfur gefið það munnlega í skyn 

við aðstandendur sína að hún vildi ekki „hetjulækningar“ og jafnframt reif hún úr sér 

næringarslöngu úr nefi (en slíkt er ekki óalgengt hjá órólegum sjúklingum og þarf ekki 

að túlka sem höfnun á næringarmeðferð).  Í síðarnefnda tilfellinu (#4) hafði sjúklingur 

ítrekað hafnað PEG aðgerð uns hún breytti þeirri ákvörðun þegar hún var orðin 

alvarlega þjáð af taugasjúkdómnum.  Í dagnótu öldrunarlæknis þrem mánuðum áður en 

hún dó er sagt.  „Ræði við hana um óskir hennar varðandi PEG túbu, en mér sýnist að 

nauðsynlegt sé að grípa til þess fyrr en seinna, ef á að stefna á það, en í ljós kemur að 

hún vill enga lífslengjandi meðferð af nokkru tagi, væri sátt við að hún mundi kveðja 

strax í nótt, og hefur gert fjölskyldu sinni þetta ljóst“.   

Ég fæ ekki annað séð en að báðir sjúklingar hafi beint og óbeint gefið til kynna 

vilja sinn um að hafna lífsviðhaldandi meðferð.  Deila má um hvort næring um görn 

teljist til „hetjulækninga“ og við hvaða ástand sjúklingur vildi ekki slíka meðferð.  Gera 

má ráð fyrir að sjúklingur hafi með hugtakinu átt við að hún vildi ekki lífsviðhaldandi 

meðferð við ástandi svipað því og hún var nú komin í.  Í síðarnefnda tilfellinu má ætla 

að sjúklingur vildi ekki inngrip vegna síns langt gengna taugasjúkdóms.   

Upplýst samþykki (aðstandenda) fyrrnefnds sjúklings fyrir PEG aðgerð fannst 

ekki í sjúkraskrá en skriflegt upplýst samþykki fyrir PEG aðgerð fannst fyrir þann 

síðarnefnda.  Ekki var hægt að finna gögn þess efnis hvaða upplýsingar voru veittar um 

PEG aðgerðina eða af hverjum og á hvern hátt.  Eins og rætt var í kaflanum um upplýst 

samþykki og í kafla 4.6.3 skipta þau atriði miklu máli til að sjúklingur eða aðstandendur 

geti meðtekið og skilið upplýsingarnar  og veitt óþvingað samþykki sitt í samræmi við 

vilja sinn, óskir og gildismat.  Sjúklingar og aðstandendur geta þegið eða hafnað 

meðferð á réttum eða röngum forsendum, eftir því hvernig málið er lagt fyrir þá.   

Sjúklingur #4, sem áður hafði endurtekið hafnað PEG aðgerð, hefur ef til vill vegna 

versnandi veikinda sinna ekki verið fullkomlega hæfur til sjálfsákvörðunar þegar til 

kom að hún undirritaði samþykki sitt.  Ekki er víst að samþykkið hafi verið alveg 

óþvingað og með fullum vilja hennar.  Ef upplýst samþykki fyrir næringarmeðferðinni 

er tekið sem gott og gilt þarf ekki að líta á þessi tilfelli sem siðferðileg álitamál.  Ég lít 

hinsvegar svo á að um gagnslausa meðferð hafi verið að ræða og því hefði ekki átt að 
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bjóða upp á meðferðina.  Auk þess efast ég um að sjálfræði sjúklings #3 hafi verið virt 

með gefnu samþykki aðstandenda hennar.   

6.4.3 Ákvörðun í ljósi skaðleysis- og velgjörðarreglanna 

 

Þó að ávinningur PEG aðgerðar og næringar sé talinn meiri en áhættan og byrðin hjá 

ýmsum sjúklingum með heila- og taugasjúkdóma þá er ekki ljóst hvort svo sé einnig í 

þeim tilfellum sem hér um ræðir.  Megin ávinningur næringarmeðferðar er sá að veita 

næringu til að halda líkamsstarfseminni gangandi.  Er ávinningur meðferðarinnar 

umfram áhættu og byrði hjá umræddum sjúklingum og þjónar það hagsmunum þeirra að 

líkamsstarfseminni sé haldið gangandi?   

Báðir sjúklingarnir hafa enga batavon og eru með sjúkdóma á lokastigi og 

samkvæmt sjúkrasögu var líf þeirra andlega og líkamlega þjáninga- og sársaukafullt.  

Næringarmeðferð er hér ekki til þess fallin að snúa þeirri þróun við eða bæta lífsgæðin, 

en hún getur hins vegar framlengt líf þeirra í þeirri mynd sem það er.  Samkvæmt öllu 

gerir næringin ekkert nema framlengja þjáninga- og sársaukafullu lífi þeirra.  Í tilfelli #4 

var litið svo á að bæta mætti lífsgæði sjúklings með PEG aðgerð til að fækka tíðum 

lungnabólgu vegna ásvelgingar.  Það er útbreiddur misskilningur að með því að gefa 

næringu beint í görn með PEG aðgerð þá dragi það úr lungnabólgum vegna ásvelgingar, 

þó er aðgerðin oft gerð á þeim forsendum.
201,202

 Með það í huga er ekki hætt að réttlæta 

PEG aðgerð hjá ofangreindum sjúkling út frá þeirri ábendingu.   

6.4.4 Siðferðilegt mat 

 

Að mínu mati hefði ekki átt að framkvæma PEG aðgerð til næring um görn hjá 

hvorugum þessara sjúklinga þar sem um gagnslausa meðferð er að ræða.   

Næringarmeðferðin bætir ekki velferð umræddra sjúklinga heldur lengir aðeins 

þjáningarfullt líf þeirra.  Ég tel einnig að brotið hafi verið á sjálfræði þeirra með því að 

taka ekki  tillit til vilja þeirra varðandi lífsviðhaldandi meðferð.  Líknarmeðferð hefði átt 

að hefja áður en PEG aðgerð var gerð. 

7. Leiðbeiningar um siðfræðilega nálgun við ákvörðun PEG aðgerðar  

 

Eitt af markmiðum þessa verkefnis er að finna leiðir til hjálpar læknum við að takast á 

við og leysa úr siðferðilegum álitamálum tengd næringarmeðferð um görn.   

Líkt og með allar aðrar ákvarðanir í læknisfræði þá þarf fyrst og fremst að velta 

því fyrir sér með PEG aðgerð og næringu um görn hver ávinningur hennar sé og hvort 

sú aðgerð og meðferð þjóni hagsmunum sjúklings.   

Í þrengstu merkingu ávinnings og hagsmuna er átt við að íhlutunin (PEG aðgerð 

og næring) hafi jákvæð áhrif á næringarástand sjúklings og því velferð hans.  Ef ekki er 

að vænta slíks ávinnings er meðferðin gagnslaus og því ekki ástæða til að bjóða né veita 

                                                           
201 Kruse, 2002, bls. 779 
202 Delegge, 2005, bls. 955-6 
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hana.  Í víðari skilningi ávinnings og hagsmuna má hins vegar líta svo á að ef reiknað er 

með að íhlutunin hafi ekki áhrif á næringarástand en bæti líkamlegt ástand sjúklings, þá 

þarf að skoða hvort meðferðin sé viðeigandi út frá klínískum þáttum með tilliti til 

breytinga á heilsufari sem lengir líf eða bætir lífsgæði.  Ef meðferðin lengir aðeins líf en 

hefur ekki jákvæð áhrif á lífsgæði, eins og til dæmis hjá sjúkling með VSÁ, þá ætti ekki 

að mæla með íhlutunnni því hún þjónar ekki hagsmunum sjúklings.  Ef íhlutunin hefur 

jákvæð áhrif á alla klíníska þætti sem máli skiptir þá er tilgangi hennar náð og bjóða 

ætti sjúklingi upp á hana.  Á hinn bóginn, ef íhlutunin hefur hagstæða útkomu (lengir líf 

sjúklings) en óhagstæðar afleiðingar fyrir sjúklinginn (sársauka- og þjáningarfyllra líf) 

þá er heildarafleiðing íhlutunarinnar óljós.   

Meta þarf ávinning umfram byrði með hagsmuni sjúklings að leiðarljósi.  Í 

slíkum tilvikum þarf að íhuga óskir og gildismat sjúklings en þar skiptir sjálfræði hans 

höfuðmáli.  Mikilvægt er að sjúklingurinn taki þar eigin ákvörðun, sjálfviljuga og 

óþvingaða.  Við þessar aðstæður á læknirinn aðeins að veita nægilegar og skiljanlegar 

upplýsingar en ekki að mæla með eða á móti íhlutuninni.
203

  Þó að ljóst sé að PEG 

aðgerð og næring um görn sé of oft gerð á vafasömum læknisfræðilegum og 

siðfræðilegum forsendum eru engar góðar klínískar leiðbeiningar aðgengilegar varðandi 

úrlausnir.   Ein framsýn bresk rannsókn sýndi að fækka mátti „óviðeigandi“ PEG 

aðgerðum til næringar með því að útbúa sérstakar leiðbeiningar um „viðeigandi“ 

aðgerðir.
204

   Á einu ári var ákveðið að hætta við PEG aðgerð hjá 9 sjúklingum vegna 

leiðbeininganna.  Af þeim voru 4 með endastigs heilabilun og 5 með taugasjúkdóma á 

lokastigi.  Nær allir dóu innan 8 daga frá því að beiðni um PEG aðgerð barst til 

meltingarlækna.  Rannsóknaraðilarnir töldu að leiðbeiningarnar höfðu þjónað 

hagsmunum sjúklinganna sem ekki fengu PEG þar sem næringarmeðferðin hafi verið 

gagnslaus. 

Evrópsku samtökin um næringu í æð og um görn (European Society of 

Parenteral and Enteral Nutrition) hafa gefið út leiðbeiningar um næringu um görn með 

PEG aðgerð.  Þar segja þeir meðal annars um ábendingar PEG aðgerða til næringar: 

 

Áður en aðgerð til næringar er framkvæmd, þarf að meta hvert tilfelli út frá eigin 

forsendum þeirra, taka þarf tilliti til klínískra aðstæðna, greiningu, horfa, 

siðfræðilegra þátta, áætluð áhrif á lífsgæði og óska sjúklings.  Meginspurningin 

sem svara þarf er hvort að PEG næring er líkleg til að bæta eða viðhalda 

lífsgæðum sjúklings.  Næringarmeðferð um görn ætti ekki að vera loka- eða 

táknræn aðferð hjá sjúklingum með slæmar horfur eða ólæknandi sjúkdóm og er 

því samkvæmt okkar bestu vitund og þekkingu mjög sjaldan ráðlögð hjá 

sjúklingum sem skammt eiga eftir ólifað eða endastigs heilabilun. [...] Huga þarf 

að siðfræðilegum þáttum fyrir PEG aðgerð: ákvarðanataka ætti alltaf að vera 

einstaklingsmiðuð fremur en með almennu skipuriti.
205

 

 

                                                           
203 Rabeneck, 1997, bls. 496 
204 Sanders, 2002, bls. 2239-45 
205 Loser, 2005, bls. 850 
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Samtök þessi (ESPEN) hafa líka gefið út leiðbeiningar varðandi siðfræðilegar og 

lagalegar hliðar næringar um görn.  Þar er meðal annars farið yfir siðfræðileg málefni 

tengd næringu um görn hjá sjúklingum með VSÁ, endastigs krabbamein og 

heilabilun.
206

 

Í rannsókn minni kemur í ljós að hérlendis var ákvörðun um PEG aðgerð til 

næringar í 97% tilfella gerð í læknisfræðilegum og siðferðilega réttmætum tilgangi.  

Þetta er því miður ekki svo á mörgum öðrum stofnunum.  Því hefur verið reynt að útbúa 

leiðbeiningar um hvernig taka eigi ákvörðun um næringarmeðferð út frá bæði 

læknisfræðilegu og siðferðilegu mati.
207

  Fyrir lækna sem óska eftir PEG aðgerð til 

næringar um görn, og hafa ef til vill ekki nægilega reynslu eða þekkingu til að meta 

hvenær eða hvort rétt sé að hefja næringarmeðferð, er vert að skoða og hafa þessar 

leiðbeiningar til hliðsjónar.  Tafla II sýnir einskonar algrím eða skipurit sem styðjast má 

við til að meta í hvaða tilvikum ætti eða ætti ekki að bjóða eða mæla með PEG aðgerð.  

Skipuritið hjálpar til við að meta hvenær það er viðeigandi að gera PEG aðgerð.   

Fyrsta skrefið er að meta hvort sjúklingur hafi lystarstol-kröm heilkenni 

(anorexia-cachexia syndrome), en þeir sjúklingar hafa vannæringarvandamál af 

orsökum sem næringarmeðferð um görn leysir ekki (til dæmis langt gengið krabbamein 

og alnæmi) og er því meðferðin þeim gagnslaus.  Sjúklingar með kröm af völdum til 

dæmis kyngingarerfiðleikum vegna góðkynja þrengingar í vélinda myndi hins vegar 

gagnast PEG til næringar.  Hjá sjúklingum með VSÁ er næringarmeðferð aðeins 

gagnleg að því leyti að hún heldur líffærastarfseminni gangandi en hún bætir ekki 

lífsgæði sjúklings né heldur að lifa merkingarbæru lífi.  Læknir þarf því að útskýra fyrir 

aðstandendum eða staðgengli sjúklings að PEG aðgerð og næring veitir engan klínískan 

ávinning og mæla ber því gegn aðgerðinni.  Kyngingarvandamál án fylgikvilla er til 

dæmis sjúklingur með kyngingarvandamál eftir heilaáfall, tengt ýmsum 

taugasjúkdómum eða krabbameinsmeðferð þar sem verið er að brúa bil frá áfalli að bata 

og/eða til að bæta lífsgæði.  Hjá þessum sjúklingum er klárlega réttmætanlegt að gera 

PEG aðgerð.  Sjúklingar með kyngingarvandamál með fylgikvilla eru til dæmis 

sjúklingar með endastigs krabbamein eða heilabilun og sjúklingar með tíðar ásvelgis 

lungnabólgur.  Hjá þessum sjúklingum þarf að vega og meta í hverju tilviki ávinning, 

áhættu og byrði PEG aðgerðar.  Það er sjúklings en ekki læknis að meta hvort það sé 

þess virði að lifa með slík lífsgæði en læknirinn þarf að ræða kosti og galla 

meðferðarinnar við sjúkling og/eða aðstandendur og láta þá vega og meta hvað þeir 

vilja.  Stundum getur þurft að gera PEG aðgerð fyrst og fremst til að gefa lyf  (en ekki 

næringu) sem getur bætt líðan sjúklings og dregið úr sársauka og þjáningu.  Undir 

slíkum kringumstæðum ætti læknir að mæla með PEG aðgerð ef hún er talin áhættunnar 

virði.  

Á flestum háskólasjúkrahúsum er ráðgefandi siðfræðinefnd starfandi.  Slíkar 

nefndir geta veitt heilbrigðisstarfsfólki, sjúklingum og aðstandendum aðstoð við 

úrlausnir í erfiðum siðfræðilegum málum.  Í rannsókn sem náði til 503 lífsiðfræðilegra 

ráðgjafa (bioethical consultation) yfir 3 ára tímabil á stærsta einkasjúkrahúsi 

                                                           
206 Korner, 2006 
207 Rabeneck, 1997, bls. 496-7 
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Bandaríkjanna (The Mayo Clinic) voru um 30% (147/503) ráðgjafa vegna sjúklinga sem 

fóru í PEG aðgerðir.  Í um 80% tilvika barst beiðni um ráðgjöf nefndarinnar eftir að 

PEG aðgerðin hafði verið framkvæmd og næring hafin.
208

  Að mati höfunda hefði verið 

gagnlegra ef beiðni um ráðgjöf hefði borist áður en aðgerðin var gerð því að í mörgum 

tilfellanna hefði ekki átt að framkvæma hana út frá læknisfræðilegum eða 

siðfræðilegum forsendum.  Til að mynda var gerð PEG aðgerð hjá sjúklingum sem gert 

höfðu lífsskrá þar sem þeir höfðu tekið fram að þeir vildu ekki fá næringarmeðferð og í 

öðrum tilvika var aðgerð gerð hjá sjúklingum sem voru deyjandi og þjónaði hún því 

engum tilgangi.  Að þeirra mati ætti einnig alltaf að beiðast lífsiðfræðilegrar ráðgjafar 

varðandi næringarmeðferð hjá sjúklingum með VSÁ þar sem „siðfræðilegu vandamálin 

þar að lútandi þarfnast verulegrar umræðu“.
209

  Þeir töldu einnig að viðkomandi deildir 

þyrftu reglulega að fara yfir þau tilfelli sem færu í PEG aðgerð til að „færa fram í 

dagsljósið þá misgjörðarmenn sem ábyrgir væru fyrir óviðeigandi [PEG] aðgerðum, svo 

hægt væri að gera fyrirbyggjandi aðgerðir“.
210

  Þrátt fyrir að gott samráð geti verið á 

milli meðferðaraðila um réttmæti PEG aðgerða og næringar þá geta komið upp erfið 

siðfræðileg álitamál sem þessir aðilar geta ekki leyst.  Í slíkum tilvikum geta ráðgefandi 

siðfræðinefndir hjálpað.
211

  Ráðgefandi siðfræðiþjónusta á Mayo Clinic notast við 

efnislista í fjórum liðum til nálgunar á siðfræðilegum álitamálum varðandi PEG aðgerð 

og næringu.
212

  Tafla III er mín þýðing á listanum sem birtist í grein McMahon og 

félaga.  Listinn er gagnlegur til að minna sig á ýmsar siðferðilegar spurningar sem hafa 

þarf í huga þegar taka þarf erfiðar siðferðilegar ákvarðanir um næringarmeðferð. 

8. Lokaorð 

 

Í ritgerð þessari hef ég leitast við að svara fjórum megin rannsóknarspurningum:   

I. Eru einhver siðferðileg álitamál tengd næringu um görn?  

II. Hver er siðferðisvandinn í þeim málum? 

III. Hversu algeng eru þau hérlendis og hvers eðlis eru þau?  

IV. Hvernig tengjast þessir þættir siðareglum og hagsmunum sjúklings? 

 

Með gagnaleit hef fundið og skilgreint siðfræðileg álitamál sem tengjast PEG aðgerð og 

næringu um görn.  Ég hef einnig varpað ljósi á þá siðferðilegu þætti sem þau mál varða.  

Þeir þættir varða virðingu fyrir sjálfræði sjúklings, sem felst meðal annars í rétti hans til 

að hafna eða þiggja meðferð, mikilvægi þess að hafa velferð sjúklings að leiðarljósi og 

að leggja þurfi mat á aðstæður sjúklings og geta metið hvenær næringarmeðferð og þá 

um leið PEG aðgerð er gagnslaus.  Með eigin rannsókn sýndi ég fram á að siðferðileg 

álitamál varðandi PEG aðgerðir finnast hérlendis en virðast mun fátíðari en erlendis, en 

                                                           
208 Morgenstern, 2005, bls. 398-400.  Á Mayo Clinic voru gerðar um 400 PEG aðgerðir árlega, samanborið við um 40 

á ári hérlendis 
209 Morgenstern, 2005, bls. 400 
210 Morgenstern, 2005, bls. 400 (skáletrun á ensku þýðingu orðsins “offenders” er mín) 
211 McMahon, 2005, bls 1473 
212 McMahon, 2005, bls 1474.  Listinn sem Mayo Clinic notar er aðlagaður með leyfi höfunda, úr:  Jonsen AR, 

Siegler M, Winslade WJ.  Clinical Ethics: A Practical Approach to Ethical Decisions in Clinical Medicine. 5th ed. 

New York, NY: McGraw-Hill; 2002 
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engar sambærilegar rannsóknir hafa þó verið gerðar.  Eðli þessara siðferðilegu álitamála 

hérlendis eru í samræmi þau mál sem lýst er í birtum greinum um það efni.  

 Á 10 ára tímabili fann ég aðeins átta tilfelli sem samkvæmt skilgreiningu (sem 

ég hef áður gert grein fyrir) voru metin sem siðferðileg álitamál.  Ég sýndi fram á með 

siðfræðilegum rökstuðningi  að út frá siðferðilegum sjónarmiðum hefði ekki átt að gera 

PEG aðgerð í sjö tilfellanna og siðferðilega réttmætt var að hætta næringarmeðferð í 

einu tilfelli.  Það er ljóst að PEG aðgerð til næringar sjúklinga með endastigs heilabilun 

má teljast óalgeng á Íslandi.  Í minni rannsókn var hlutfall PEG aðgerða hjá 

heilabiluðum aðeins 0.8% (tveir sjúklingar) samanborið við 3-29% í öðrum 

rannsóknum.  Engar fyrirliggjandi rannsóknir eru til um tíðni PEG aðgerða hjá 

sjúklingum með endastigs sjúkdóma eða með VSÁ.   

Mér er ekki vel ljóst hvers vegna siðferðileg álitamál tengd PEG aðgerð eru 

fágæt hér á landi.  Ætla mætti að álitamálin væru fleiri þar sem öldruðum fer fjölgandi 

og Íslendingar lifa hvað manna lengst.  Því fer þeim fjölgandi sem fá heilabilun og 

krabbamein.  Nærtækasta skýringin er líklega sú að íslenskir sjúklingar og aðstandendur 

séu skynsamari þegar kemur að meðferð við lok lífs og fái ef til vill betri og meiri 

upplýsingar um gagnsleysi næringarmeðferðar við lífslokameðferð meðal annars 

leiðbeiningar um meðferð við lok lífs.
213

  Hugsanlega hefur einnig trúar- og 

menningarlegt viðhorf  Íslendinga hlutverki að gegna í þessu samhengi.   

Af minni persónulegri reynslu hefur gott samráð og samræður meltingarlækna 

(sem framkvæma PEG aðgerðina) við umönnunaraðila, sjúklinga og aðstandendur haft 

mikla þýðingu.  Í ófáum tilvikum hefur verið ákveðið að hætta við að gera PEG aðgerð 

hjá sjúklingum í kjölfar þverfaglegs mats á læknisfræðilegum og siðfræðilegum 

forsendum.   

Það er þó staðreynd að siðferðileg álitamál varðandi PEG aðgerð og 

næringarmeðferð munu alltaf koma upp og skiptir þá máli að þeir sem hafa bestu 

þekkingu til komi þar að málum svo að sjálfræðis og velferðar sjúklings sé gætt.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

                                                           
213 Sjá klínískar leiðbeiningar um líknarmeðferð frá Landspítalanum .  Upphaflega gefnar út 2002 sem „leiðbeiningar 

um meðferð við lok lífs“ og endurskoðaðar nóvember 2009.  Þær má finna á vefsíðunni: 

http://landspitali.is/lisalib/getfile.aspx?itemid=23471, sótt á vefinn 30. apríl 2010 

http://landspitali.is/lisalib/getfile.aspx?itemid=23471
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9. Töflur 

 

Tafla I.  Siðferðileg álitamál PEG aðgerða á Ísland 2000-2009 (n=8). 

 

 

Aldur/kyn  Ábending Tími frá PEG 

aðgerð til andláts 

(dagar) 

Upplýst samþykki  

56/karl Heilabilun/Alzheimers 27 ? 

88/karl Heilabilun/Alzheimers 60 Já 

89/kona  Slag 15 ? 

83/kona Fjölkerfahrörnun* 36 Já 

67/karl Krabbamein 123 Já 

62/kona Krabbamein 117 Já 

57/karl Krabbamein 24 Já 

27/karl Skynlaust ástand 345 Já 
PEG = percutaneous endoscopic gastrostomy.  

*Multi-system degeneration. 

? = samþykki fannst ekki við leit í sjúkraskrá. 

 

 

 

 

Tafla II.  Skipurit til ákvörðunartöku um PEG aðgerð
214

 

 

 

 

 

                                                           
214 Rabeneck, 1997, bls. 497 

Klínískur flokkur  Klínísk leiðbeining Siðfræðileg rök 

Lystarstol-kröm 

heilkenni? 

Já Ekki bjóða PEG Bætir ekki næringarástand 

sjúklings 

Nei    

Varanlegt skynlaust 

ástand? 

Já  Bjóða en mæla gegn 

PEG 

Bætir ekki lífsgæði sjúklings 

Nei    

Kyngingarvandamál án 

fylgikvilla? 

Já Bjóða og mæla með 

PEG 

Hefur án vafa ávinning fyrir 

sjúkling 

Nei    

Kyngingarvandamál 

með fylgikvillum? 

Já Ræða um að gera 

ekki eða prófa PEG 

Óvíst um ávinning fyrir 

sjúkling og lífsgæði gætu 

minnkað 
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Tafla III.  Athugunarlisti - Fjögurra efnisliða nálgun til að bera kennsli á 

siðferðilega þætti sem máli skipta með hliðsjón af PEG aðgerð og næringu um 

görn 

 

Læknisfræðilegar ábendingar 

 Siðareglur velgjörðar og skaðleysis 

 

 Hvað er vandamál sjúklings sem kallar á næringarmeðferð og hverjar eru batahorfur?  

 Er vandamálið á byrjunarstigi, brátt, langvinnt, bráðalvarlegt eða afturkræft? 

 Hver eru markmið næringarmeðferðarinnar?  

 Hverjar eru líkurnar á árangri? 

 Hver eru áformin ef meðferðaráætlunin mistekst?  

 Í samantekt, á hvern hátt gæti sjúklingnum gagnast hjúkrun og umönnun og hvernig má forðast 

skaða? 

 

Óskir sjúklings  

 Sjálfræðisreglan 

 

 Er sjúklingur hæfur til sjálfsákvörðunar?  

 Hverjar eru óskir hans eða hennar varðandi meðferð?  

 Hefur sjúklingur verið upplýstur um ávinning og áhættur PEG aðgerðar og langvinnrar næringar 

um görn?  

 Hefur hann skilið upplýsingarnar og veitt samþykki sitt?  

 Hver er umboðsmaður (staðgengill/gæslumaður) sjúklings ef hann er ekki hæfur til 

sjálfsákvörðunar?  

 Hefur sjúklingur áður gefið til kynna ósk sína um lífsviðhaldandi meðferð (t.d. munnlega eða 

með lífsskrá)?  

 Hefur sjúklingur ekki getu eða vilja til samvinnu um meðferð. Ef svo er, af hverju ekki? 

 Í samantekt, eru réttindi sjúklings til að hafna eða þiggja meðferð virt siðfræðilega og lagalega? 

 

Lífsgæði 

 Siðareglur velgjörðar, skaðleysis og sjálfræðis  

 

 Hverjir eru möguleikar sjúklings á að öðlast eðlilegt líf með eða án næringarmeðferðar?  

 Hvaða líkamlegu, andlegu og félagslegu skerðingu er sjúklingur líklegur til að upplifa ef 

meðferðin gagnast?  

 Eru einhver hlutdræg sjónarmið sem gætu haft áhrif á mat læknis á lífsgæðum sjúklings?  

 Er núverandi eða framtíðar ástand sjúklings þannig að líta mætti á það sem óæskilegt ástand til 

að lifa í?   

 Hefur verið íhugað að skynsamlegt væri að sleppa meðferð?  

 Eru uppi hugmyndir um að nota líknarmeðferð?  

 

Samþáttungar 
 Siðaregla réttlætis  

 

 Eru til staðar fjölskylduþættir sem gætu haft áhrif á ákvörðun um næringarmeðferð?  

 Eru fyrir hendi læknisfræðilegir þættir gætu haft áhrif á ákvörðun um næringarmeðferð?  

 Eru einhverjir fjárhagslegir eða efnahagslegir þættir?  

 Eru einhverjir trúarlegir eða menningarlegir þættir?  

 Eru einhverjir trúnaðarbrestir? 

 Eru einhver vandamál með að veita eða ráðstafa þjónustu?   

 Hver er lagalega hlið ákvörðunar um PEG aðgerð eða næringarmeðferð?  

 Er klínísk rannsókn eða kennsla inni í myndinni?  

 Hafa læknar eða stofnunin einhverra hagsmuna að gæta, eru hagmunaárekstrar?  
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