HA

Haskdlinn
a Akureyri

Heilbrigdisvisindasvid

Hjukrunarfreedi 2012

Adgat i naerveru salar

Vidhorf og lidan hjukrunarfraedinga og hjukrunarnema til hjukrunar
deyjandi einstaklinga

Gabriela R6sa Morales og Helga Margrét Sigurjonsdottir
Lokaverkefni til B.S. gradu i hjukrunarfraedi

Leidbeinandi: Dr. Elisabet Hjorleifsdottir



Adgat i naerveru salar

Verkefni petta er lokaverkefni til B.S. gradu i hjukrunarfredi.

Verkefnid unnu:

Gabriela R6sa Morales

Helga Margrét Sigurjonsdottir

Haskaolinn & Akureyri



Adgat i naerveru salar

pad stadfestist hér med ad lokaverkefni petta fullnaegir ad minum domi kréfum
til B.S. profs i hjukrunarfreedi.

Dr. Elisabet Hjorleifsdottir leidbeinandi

Haskaolinn & Akureyri



Adgat i naerveru salar iii

Utdrattur
Tilgangur pessarar heimildarsamantektar var ad skoda vidhorf og reynslu hjukrunarfreedinga
og hjakrunarnema til hjukrunar deyjandi einstaklinga. Kannadir voru peattir sem geetu haft
ahrif & lidan peirra vio umonnun deyjandi einstaklinga og sjénum var sérstaklega beint ad
aldri og fyrri reynslu hjukrunarfredinga og hjukrunarnema sem ahrifapattum. Einnig var
kannad hvort komid hefdi fram porf a pvi ad efla kennslu og undirbuning i grunnnami
hjukrunarfreedinga vardandi umonnun og samskipti vid daudvona einstaklinga og fjélskyldur
beirra.
Heimilda var aflad fra gagnagrunnunum EBSCOhost, CHINAL, ProQuest, PubMed, Google
leitarvél (scholar.google.com), leitir.is, og Gegnir. Flestar heimildir voru fengnar i gegnum
CHINAL og ProQuest .
Helstu nidurstédur heimildarsamantektarinnar syndu ad umoénnun vid lifslok getur verid
krefjandi og sarsaukafull reynsla fyrir pann sem hana veitir. | nami hjikrunarfraedinga er 16gd
mikil ahersla & samskipti i hjukrun. Samskipti vid deyjandi einstakling og fjélskyldu hans
krefjast nergaetni og fela i sér upplifun & tilfinningum eins og sorg, reidi, 66ryggi, kvida og
vanmattarkennd. Aldur og reynsla hjukrunarfreedinga og hjukrunarnema getur haft ahrif a
vidhorf peirra til daudans og rannsdknir syndu ad peir sem voru yngri og reynsluminni
upplifdu neikveedara vidhorf en peir sem eldri voru og med lengri starfsreynslu. Einnig kom
fram ad porf er a ad efla menntun og fraedslu til hjukrunarfreedinga og hjukrunarnema svo
draga megi Ur likum & neikvaeedum vidhorfum og erfidum upplifunum.

Lykilhugtok: Deyjandi, reynsla, vidhorf, kennsla, uménnun, samskipti.
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Abstract
The purpose of this literature review was to look at nurses and nursing students attitudes and
experience towards care of the dying. Factors that influence their feelings when caring for
dying patients were explored, especially whether age and former experience of nurses and
nursing students could influence their attitudes towards death and care of the dying. Also
whether there was a need to enhance education and preperation for undergraduate nursing
students regarding the care of and communication with the dying and their families.
References for this literature review were gathered from EBSCOhost, CHINAL, Pro Quest,
PubMed, Google search engine (scholar.google.com), leitir.is and Gegnir. The majority of the
references came from CHINAL and ProQuest.
The main findings showed that care of the dying can be demanding and painful. There is a
great emphasis on communication in nursing education. Communication with the dying and
his/her family demands a great deal of sensitivity and include feelings like sorrow, anger,
insecurity, anxiety and discouragement.
Age and experience of nurses and nursing students can have an impact on their attitudes
towards death and studies showed that those who were younger and had less nursing
experience had a more negative attitude than those who were older and had more experience.
Other findings showed a need for enhancing education for nurses and nursing students as it

may result in less negative attitudes and experience toward care of the dying.
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Kafli 1 - Inngangur

I pessum kafla verdur fjallad um bakgrunn ritgerdarinnar, tilgang og hugsanlegt gildi
hennar fyrir kennslu hjukrunarnema, sérstaklega i undirbaningi fyrir hjukrun deyjandi
einstaklinga. Meginhugtok verda skilgreind, rannsoknarspurningar kynntar, sagt fra gildismati
héfunda um efnid og hvar heimilda var aflad. I lok kaflans er fjallad um uppbyggingu
ritgerdarinnar og pau leitarord skilgreind sem notud voru vid 6flun heimilda.

Bakgrunnur vidfangsefnisins

[ pessari heimildarsamantekt verdur fjallad um reynslu og vidhorf hjakrunarnema og
hjukrunarfreedinga gagnvart daudanum og hjukrun deyjandi einstaklinga. Daudinn er
oumflyjanlegur hluti af mannlegri tilvist og tengist 6hjakveemilega angist og ahyggjum a
einhverju stigi i lifi okkar. Kvidi fyrir daudanum (thanatophobia) er skilgreind sem upplifanir
a tilfinningum eins og trega, kvida og 6tta, og pa fer af stad hugsanaferli hja vidkomandi um
pad hvad gerist eftir daudann sem hefur verid skilgreint sem endir & liffraedilegu lifi (Yancey,
2009; snara.is, 2012).

[ ranns6kn Mutto, Errazquin, Rabhansl og Villar (2010) & hjukrunarnemum kom fram
ad mikilveaegt sé ad efla freedslu og undirbining hjukrunarnema til ad draga megi ar
hugsanlegum neikvaedum vidhorfum og hreedslu gagnvart daudanum, sem og ad kanna lidan
pbeirra pegar peir eru i navigi vid daudann og veita mikid veikum og deyjandi einstaklingum
uménnun. I rannsékninni kom fram ad margir hjikrunarnemar virtust eiga erfitt med ad takast
a vio daudann par sem peir upplifdu kvida og varnarleysi gagnvart pvi ad hjukra deyjandi
einstaklingi (Mutto o.fl., 2010). Rannsdknir hafa synt fram & mikilveegi freedslu og menntunar
a pessu svidi til pess ad breyta megi vidhorfi heilbrigdisstarfsfolks a daudanum og hvernig
standa skuli ad umonnun deyjandi einstaklinga (Iranmanesh, Savenstedt og Abbaszadeh,

2008).
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Samkvaemt Khader, Jarrah og Alasad (2010) er kennsla i liknandi hjakrun
naudsynlegur pattur i kennsluskréa og verknami hjakrunarfreedinema, og pad geeti leitt til
aukinna gaeda i uménnun vid lifslok og eflt jakvaedara vidhorf til daudans og deyjandi
einstaklinga og kennslan myndi leida af sér aukin gaedi i umonnunun vid lifslok.

A undanférnum arum hefur umraeda um liknarmedferd farid vaxandi medal
heilbrigdisstarfsfolks. Miklar framfarir hafa ordid & geedum medferda vid lifslok og mikil
ahersla 1090 a heildreena uménnun. Samkvaemt Alpjodaheilbrigdismalastofnunarinnar (WHO)
hefur liknandi medferd ddlast vidurkenningu sem sérgrein i mérgum Iéndum og sem slik er
medferdin skilgreind sem sérhaefd medferd og umoénnun fyrir pa sem eru med langt gengna
lifsgnandi sjukddma, par sem lifshorfur eru takmarkadar og ahersla er 16g0 a lifsgeaedi
(WHO, 2007; Mutto o.fl., 2010).

Hjukrun deyjandi einstaklinga er veitt & mismunandi stofnunum en einnig & heimili
bess sem veikur er. Synt hefur verid fram & ad hjakrunin getur ordid meira krefjandi fyrir
hjukrunarfreedinginn pegar han er veitt & heimili pess sem veikur er pvi samskipti vid
sjuklinginn og adstandendur hans verda oft & tidum personulegri og vidkvemari i peim
adstaedum (Dickinson, Clark og Sque, 2008; Elisabet Hjorleifdottir, 1998; Yancey, 2009).

A islandi starfa pverfagleg teymi eftir hugmyndafradi Hospice, sem er sérhafd
liknarmedferd. Tilgangur starfseminnar er ad gera sjuklingum med éleeknandi sjukdéma
maogulegt ad dveljast heima eins lengi og peir dska og adsteedur leyfa. Logo er dhersla a
heildreena umoénnun og vardveislu lifsins, en jafnframt er litio & daudann sem edlileg pattaskil
(Karitas, 2012; Heimahlynningin & Akureyri, 2012).

Hér & eftir verda pau pjonustutirreedi nefnd sem i bodi eru innan liknandi hjikrunar & islandi:
e Heimahlynning & Akureyri var stofnud arid 1992 en arid 2009 breyttist nafn pess i
Hjukrunarpjénustu Eyjafjardar ehf., og i kjolfarid var undirritadur prihlida samningur

vid Sjukrahusid & Akureyri (FSA) og Sjlkratrygginga islands (ST) um sérhafda
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liknandi medferd i heimahdsum. Stuttu sidar tok starfsemin upp sitt fyrra nafn og heitir
i dag Heimahlynning ehf (Heimahlynning, 2012).
e Heimahlynning LSH (Landspitali, 2012).
e Hjukrunarpjonustan Karitas var fyrst stofnud arid 1994. Arid 2008 vard Karitas
hjakrunar- og rddgjafarpjonusta ad eignarhlutafélagi og arid 2009 var undirritadur
prihlida pjonustusamningur & milli Karitas, hjikrunar- og radgjafarpjonustu enhf., Si og
LSH um sérhaefda heimahjukrun fyrir sjaklinga med lifségnandi og/eda alvarlega
langvinna sjukdoma (Karitas, 2012).
e Liknardeild LSH i Képavogi hof starfsemi sina arid 1999 og var sameiginlegt atak
LSH og Oddfellow reglunnar & islandi. Deildin skiptist i atta rama legudeild, fimm
daga deild, dagdeild og gongudeild. Tekid er & moti sjuklingum sem eru ordnir 18 ara
og eldri (Landspitali, 2012).
Tilgangur verkefnisins

Tilgangur verkefnisins er ad fa innsyn i vidhorf hjukrunarnema og hjukrunarfraedinga
til daudans og pa tilfinningalegu reynslu sem peir verda fyrir pegar peir annast deyjandi
einstaklinga. Tilgangurinn er einnig ad athuga hvad rannsoknir hafa synt vardandi pa paetti
sem skipta mali i samskiptum hjakrunarnema og hjukrunarfreedinga vid daudvona
einstaklinga, badi i grunnnami hjukrunarfreedinga sem og pegar peir eru byrjadir ad starfa
sem slikir, svo peir verdi betur undirbdnir undir petta krefjandi hlutverk sem hjakrun deyjandi

eintaklinga er.
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Skilgreining meginhugtaka
Eftirfarandi skilgreiningar a lykilhugtokum i verkefninu eru samkveaemt islenskri ordabok:
Deyjandi: Andast, salast, latast, deyja ar sjukdomi.
Reynsla: Afing, pjalfun, profun, kdnnun, athugun, pad sem reynir a.
Vidhorf: Skodun, alit, afstada.
Kennsla: bad ad kenna, starf kennara.
Umonnun: pad ad annast um, umhirda.
Samskipti: Samgangur, bodskipti, samvistir, gagnkvem tengsl.
(Mérdur Arnason, 2002).
Rannsoknarspurningar
[ upphafi voru settar fram eftirfarandi rannsoknarspurningar:
e Hver er reynsla og vidhorf hjukrunarnema/hjakrunarfraedinga til hjakrunar deyjandi
einstaklinga?
e Er porf & frekari freedslu i kennslu hjukrunarnema vardandi umdnnun og samskipti vid
deyjandi einstaklinga og fjolskyldur peirra?
e Er hagt ad breyta vidhorfum hjukrunarnema/hjukrunarfraedinga til daudans med

aukinni fredslu?

Gildismat hofunda

Margt hefur breyst til batnadar a sidustu &rum hvad vardar gedi medferda viod lifslok.
Hofundar telja ad margt megi breytast og pa einkum hvad vardar undirbuning hjukrunarnema
i umonnun deyjandi einstaklinga. Hofundar eru badir menntadir sjukralidar og hafa unnid vid
hjukrun & hinum ymsu deildum i mérg ar, medal annars oft komid ad uménnun deyjandi
einstaklinga og pad vakti pa til umhugsunar um pad hvernig veita maetti géda umoénnun vid

lifslok. A namstimanum vaknadi mikill ahugi hja héfundum & uménnun deyjandi einstaklinga
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0g brugdist var vid 6skum peirra um ad komast & liknardeild sem hluta af klinisku nami. A
liknardeildinni efldist ahuginn enn meira & pessu vidfangsefni. Rannsakendur telja ad
margskonar avinningur nadist ef freedsla, sem midar ad umoénnun vid lifslok, yrdi efld innan
hjukrunarfraedideildar og hun yrdi snidin ad pvi ad nemendur vaeru betur undirbanir undir pad
ad takast & vid pad mikilveega viofangsefni sem umonnun deyjandi einstaklinga er. Atla ma
ad viohorf og fagleg feerni hjukrunarnema og hjukrunarfreedinga til uménnunar deyjandi
einstaklinga myndi eflast & jakvaedan hatt med aukinni freedslu og umraeedum um daudann.

Hofundar veenta pess ad med auknum skilningi & porfum deyjandi einstaklinga og
fjolskyldna peirra, megi draga Ur 6tta, neikvaeedum tilfinningum og hjalparleysi hjukrunarnema
sem og annars heilbrigdisstarfsfolks. I pessari heimildarsamantekt vonast héfundar til pess ad
varpa megi skyrara ljosi & lidan og vidhorf hjukrunarnema og hjukrunarfreedinga gagnvart
daudanum og hvernig reynsla peirra er af pvi ad annast daudvona einstaklinga.
Heimildaleit

Vid heimildarleit pessarar ritgerdar leitudu hofundar til ymissa gagnasafna. bau
gagnasofn sem notast var vid voru EBSCOhost, CHINAL, ProQuest, PubMed, Google
leitarvél (scholar.google.com), leitir.is og Gegnir. Flestar heimildir voru fengnar i gegnum
CHINAL og ProQuest en pess ma geta ad google.scholar leitarvélin leiddi leitina oft inn &
gagnasafn Haskolans & Akureyri og par var haegt ad nalgast greinar sem notudada voru vid
gerd pessa verkefnis. Heimildir eru ad mestu rannséknargreinar, timaritsgreinar, freedibakur
og upplysingar af vidurkenndum vefsidum eins og vefsidu World Health Organisation
(WHO).
Uppbygging ritgerdarinnar

pessi heimildarsamantekt um reynslu og vidhorf hjakrunarnema/hjakrunarfraedinga af
hjukrun deyjandi einstaklinga er byggd a nidurstddum rannsékna sem gerdar hafa verid og

freedilegum heimildum um petta vidfangsefni. Leitast hefur verid vid ad finna fjélbreytt efni

Haskaolinn & Akureyri



Adgat i nerveru salar 6

svo hagt sé ad varpa ljési & reynslu hjukrunar deyjandi, hvort neegjanleg kennsla sé fyrir
hjukrunarnema til undirbdnings umoénnunar deyjandi og sidast en ekKki sist hvort beeta purfi
kennslu i nami hjukrunarfreedinga sem snyr ad hjukrun deyjandi einstaklinga. Verkefnid
skiptist efnislega nidur i kafla. | pessum fyrsta kafla var fjallad um bakgrunn verkefnisins og
mikilveegi pess fyrir hjukrun og vitnad til rannsékna um efnid. Gildismat héfunda var
skilgreint og hvad vakti &huga peirra & pessu viofangsefni. Skilgreiningu meginhugtaka var
gerd skil svo og hvernig aflad var heimilda. | 63rum kafla er umfjéllun um fyrri rannsoknir &
efninu og i pridja kafla eru umradur. Ritgerdinni lykur med lokaordum i kafla fjogur.
Leitarord

Helstu leitarord voru deyjandi, hjukrunarnemar, uménnun deyjandi, samskipti,
reynsla, vidhorf, kennsla, liknarmedferd, igrundun, sjalfskodun, lifslok, pallative care,
experience nursing students and dying, communication and nursing students in pallative care,
reflection in nursing, self awareness, dying patients and their families.
Samantekt

Rannsoknarnidurstodur gefa visbendingar um ad mikilveegt sé ad efla freedslu og
undirbaning hjukrunarnema og hjukrunarfraedinga i umdnnun vid lifslok svo draga megi ur
hugsanlegum neikvaedum vidhorfum og hreedslu peirra gagnvart daudanum. Einnig hafa
freedimenn bent a ad skortur sé @ menntun & svidi liknandi medferda i grunnnami i
hjukrunarfraedi. bessi kafli gefur innsyn i pa lidan sem hjukrunarnemar og hjukrunarfraeedingar
hafa lyst pegar peir vinna i navigi vié daudann. Liknandi medferd hefur ¢dlast vidurkenningu
sem sérgrein i ymsum léndum og er pad von héfunda ad pessi heimildarsamantekt verdi
hvatning til aukinnar &herslu i kennslu og fraedslu hjukrunarnema og hjakrunarfreedinga um

liknandi hjukrun og medferd sem veitt er mikid veikum deyjandi einstaklingum.
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Kafli 2 - Fraedileg umfjéllun

I pessum kafla verdur fjallad um reynslu og vidhorf hjikrunarnema og
hjukrunarfreedinga til daudans og til uménnunar deyjandi einstaklinga Ut fra rannséknum og
6drum athugunum a efninu. Fjallad verdur um menntun og freedslu hjikrunarfreedinga og
hjukrunarnema sem snyr ad hjukrun einstaklinga vid lifslok og gaedi peirra medferda sem veitt
er. Gerd verdur grein fyrir reynslu hjukrunarfreedinga og hjukrunarnema af samskiptum vid
deyjandi einstaklinga og hvort aldur, reynsla og fyrri menntun hafi ahrif par a&. Ad lokum
verdur fjallad um mikilvaegi og ahrif igrundunar i starfi og ndmi hjakrunarfraedinga og
hjukrunarnema.

Vid lifslok

Daudinn er 6umflyjanlegur hluti af mannlegri tilvist og tengist éhjakveemilega angist
og ahyggjum a einhverju stigi i lifi okkar. Kvidi fyrir daudanum (thanatophobia) er skilgreind
sem upplifanir & tilfinningum eins og trega, kvida og étta. pa fer af stad hugsanaferli hja
vidkomandi um pad hvad gerist eftir daudann sem hefur verid skilgreint sem endir &
liffreedilegu lifi (Yancey, 2009; snara.is, 2012).

Pegar litid er til hugtaksins liknandi felur pad i sér ad daudinn sé fyrirsjaanlegur vegna
sjukdéms eda 6ldrunar. Liknandi medferd getur t.d falid i sér syklalyfjagjof og skurdadgerd,
en adalmarkmid medferdarinnar er fyrst og fremst ad auka lifsgeedi sjuklingsins med
einkennamedferdum og draga Ur pjaningum hans. Rymi til ad nota deyfi og verkjalyf er meira
i pessari medferd en i 6drum medferdum (Hafdis Skaladottir og Sigridur Jonsdottir, 2005).

Samkvaemt skilgreiningu Alpjodaheilbrigdismalastofnunarinnar (WHO, 2012) byggist
liknarmedferd & heildraenni umoénnun sjuklings pegar leekningu verdur ekki lengur komid vid.
Mestu skiptir ad lina pjaningar vegna verkja og annarra einkenna dsamt pvi ad sinna
salreenum-, félagslegum- og andlegum pérfum. Jafnframt er litid & daudann sem edlileg

pattaskil &samt pvi ad stydja sjuklinginn til pess ad lifa eins innihaldsriku lifi fram i andlatid
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eins og hagt er (WHO, 2007). | hugtakinu felst einnig studningur vid fjélskylduna, par sem
1690 er ahersla & ad stydja hana i ad komast af & sjukdoémstimabilinu og i sorgardrvinnslu eftir
andlat (WHO, 2007).

A 6llum stigum, hvort heldur er &tt vid einstaklinga, stofnanir eda samfélagid i heild,
er sérstaklega mikilveegt ad proa abyrgdarkennd fyrir geedum peirrar pjonustu sem veitt er
daudvona sjuklingum. Sjuklingar eru einatt i umsja kliniskra hjukrunarfreedinga a 6llum
stigum sins sjukdoms, fra greiningu til bata eda dauda (Maria o.fl., 2010).

Pad er vidurkennd stadreynd ad folk fordast ad reeda opinskatt um daudann og pa
sérstaklega pegar pad stendur frammi fyrir honum. Hjukrunarfraeedingar eru par ekKi
undanskildir. I rannsokn Elisabetar Hjorleifsdottur (1998) & reynslu hjukrunarfraedinga af
samskiptum peirra vid fjolskyldur mikid veikra og deyjandi krabbameinssjuklinga kom fram
ad mikilveegt sé ad hjukrunarfraedingar geti verid feerir um ad veita pessum fjolskyldum
heildraenan studning og séu naemir a parfir peirra i gegnum sjukdémsferlid. Hjakrunarstarfid
krefst pess po oft ad peir geti & faglegan, en jafnframt manneskjulegan hatt, raett petta
forbodna efni vid einstaklinga sem peir hjukra. Auknar krofur eru gerdar til peirra sem hjdkra
deyjandi einstaklingum en pad er hinsvegar sjaldan spurt hvort peir telji sig reidubuna til ad
takast & vid paer krofur sem atlast er til af peim.

[ dag fer umonnun deyjandi einstaklinga ekki einungis fram & stofnunum eins og adur
var, hjukrunin hefur faerst yfir & heimili hins deyjandi og tekur fjolskylda hans meiri patt i allri
akvardanatdku og umoénnun sem 6hjakveemilega leidir til pess ad 6ll samskipti verda nanari
og oft & tidum fléknari (Beckstrand og Kirchhoff, 2005). | pessari rannsokn var tilgangurinn
ad mela tvo peetti i umonnun deyjandi einstaklinga, annars vegar ad meela pa hindrandi peetti
sem upp komu pegar hjukrun daudvona var veitt og hinsvegar ad mala pa stydjandi paetti sem
komu fram i hjukrun sem veitt var daudvona einstaklingi. Fram kom ad margir

hjakrunarfreedingarnir lystu pvi sem mest sarsaukafullum og streituvaldandi hluta i peirra
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starfi ad hjukra deyjandi einstaklingi og fjélskyldu hans. Patttakendur i rannsokninni voru
1500 gjorgeesluhjukrunarfraedingar i Bandarikjunum sem valdir voru med handahofi og purftu
peir ad uppfylla pau skilyrdi ad hafa a.m.k verid i hlutastarfi & gjorgeesludeild, geta lesid
ensku og ad hafa annast a.m.k. einn deyjandi einstakling. Svarhlutfall var 61,3 % (864) af
peim 1409 sem toku patt i rannsékninni (Beckstrand og Kirchhoff, 2005).

I nidurstddum rannsoknarinnar kom fram ad steerstu hindranirnar i ad veita videigandi
medferd vid lifslok & gjorgaesludeildum voru tid simtol fra attingjum er vordudu upplysingar
um hinn deyjandi, skilningsleysi adstandenda vardandi pa medferd sem hinn deyjandi naut, en
oft kom pad fyrir ad peir vildu halda lifslengjandi medferd afram eins lengi og haegt veeri sem
oft olli pa meiri pjaningju fyrir sjaklinginn. Einnig kom fram ad ein af steerstu hindrununum
var su ad leeknar voru ekki alltaf sammala um hvada stefnu beeri ad taka i akvordun um
medferd sjuklingsins. Sa pattur sem kom fram og skoradi hast er vardadi studninginn var sa
ad leyfa adstandendunum ad dvelja hja hinum latna eins lengi og peir vildu i fridi eftir
andlatid, ad skapa fridselt umhverfi og syna hinum latna virdingu eftir andlat og ad sidustu ad
leidbeina og vera til taks fyrir &ttingja hins latna & medan peir dvoldu hja honum eftir andlatio
(Beckstrand og Kirchhoff, 2005).

[ ranns6kn Maria og fleiri (2011) sem st6d yfir fra september 2009 til desember sama
ar, var leitast vid ad kanna vidhorf, upplifun og reynslu 150 griskra hjakrunarfraedinga, 123
konur (82%) og 27 karlar (12%), af umdnnun deyjandi einstaklinga. Medalaldur kvenkyns
patttakendana var 35,54 ar, yngsti patttakandinn var 19 ara og sa elsti 48 ara og var
medalstarfsaldur patttakendanna 12,1 ar. Svarhlutfall i rannsékninni var 64%. Tilgangur
rannsoknarinnar var ad kanna vidhorf griskra hjukrunarfreedinga til daudans og hvort tengsl
hafi verid & milli viohorfs og personulegrar reynslu peirra. bessi rannsokn er su eina sem
framkvaemd hefur verid i Grikklandi vardandi petta vidfangsefni. Rannséknin for fram vid

sjukrahusid i Thessaly i Grikklandi par sem var veitt liknandi hjukrun & tima rannsoknarinnar.
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A sjakrahdsinu var engin studningur i bodi fyrir starfsfolkid sem par vann, eins og t.d.
studnings og afallateymi sem er hugsad til pess ad heilbrigdisstarfsfolk fai adstod vid ad vinna
ar erfisum upplifunum og vanlidan sem upp getur komid i starfi peirra. I rannsoknininni var
beitt megindlegri lysandi adferdarfraedi par sem notast var vid tvennskonar spurningarlista,
annar innihélt spurningar er voroudu persénulegar upplysingar um péatttakendur og hinn
listinn, sem hét Death Attitude Profile — Revised (DAP-R), var stadladur listi sem innihélt 32
atridi og heegt var ad svara a skalanum fra einum (mjég sammala) til sj6 (mjég 6sammala) og
atti hann ad gefa til kynna pad vidhorf hjukrunarfreedingana sem peir hofou til daudans.
Einnig var notadur undirkvardi sem innihélt fimm atridi og meeldi tilfinningar patttakenda
gagnvart daudanum og eftirfarandi hugtok voru notud: a) hraedsla vid daudann sem innihélt
neikvaedar hugsanir og tilfinningar gagnvart daudanum, b) ad fordast hugsanir um daudann
eins og heegt var, c¢) ad sampykkja daudann sem hvorki var velkominn né évelkominn, s.s. ad
sampykkja hann med hlutleysi, d) ad sampykkja daudann sem lausn fra pjaningum og ad
eitthvad betra muni taka vid eftir daudann, €) ad horfa & daudann sem endi & pjaningum fyrir

hinn deyjandi.
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Eftirfarandi tafla og mynd syna nidurstédur rannsoknarinnar:

Tafla 1. Vidhorf, upplifun og reynsla griskra hjukrunarfraedinga til daudans.

Hefur pu einhvern timann raett malefni Prosenta
tengd daudanum vid daudvona sjuklinga? n =150
Ja 46
Nei 54
Hversu Opaegilega leid pér pegar pu

reeddir um malefni daudans?

Mjog mikid 36
Ekki mikid 60
EkKi neitt 4
Hefur pu reett opinskatt um malefni

daudans?

Ja 12
Nei 88

(Maria o.fl., 2011)

Hefur pa einhvern
timann reett malefni
um daudann vid
daudvona sjuklinga?

Hversu Opaegilega
leid pér pegar pu
reeddir um malefni
daudans?

EkKki
neitt
4%

Hefur pu reett
opinskatt um
malefni daudans?

(Maria o.fl., 2011).

Mynd 1. Vidhorf, upplifun og reynsla griskra hjukrunarfraedinga til daudans

I nidurstédum rannséknarinnar kom fram ad hjukrunarfradingar med sérmenntun &

svidi liknandi hjakrunar attu sidur erfitt med ad tala um daudann og hugtakio ad vera

daudvona. peir litu @ daudann af meira hlutleysi og héfou jakveedara vidhorf til hans en minna
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reyndir hjukrunarfreedingar (Maria o.fl., 2011).

Einnig kom fram i rannsokninni ad peir hjukrunarfreedingar sem voru eldri og med
meiri reynslu myndudu betri samskipti og sterkari tengsl vid sjuklinga sina. Aldur og reynsla
voru per breytur sem sdgdu mest til um vidhorf hjukrunarfraedingana til daudans. |
nidurstédunum kom einnig fram ad pad virtist vera ad reynslumeiri hjukrunarfreedingar hefou
préad med sér adferdir til ad takast & vid peer tilfinningar sem komu upp gagnvart daudanum
pegar umonnun var veitt deyjandi sjaklingi. Ennfremur kom fram ad aeskilegt veeri ad
kennarar og stjornendur innan hjakrunarfreedinnar geefu meiri gaum peim kvida sem
hjukrunarfreedingar geetu haft gagnvart daudanum med pvi ad préa namskra og stefnu innan
stofnanna. Maria og fleiri (2011) leggja til ad kannad verdi hvort ndmskeid um pa peetti er
snla ad liflokum medal hjukrunarfreedinga sem hefja starf & sjukrahtsum auki likurnar & pvi

ad veitt verdi betri hjukrun vid lifslok.

,Vid megum aldrei gleyma pvi ad vio getum
fundid tilgang i lifinu, jafnvel pott vid séum i
vonlausri adstodu gagnvart orlogum sem ekki
verda umfldin.

Viktor E. Frankl, 1996.

Gaedi medferda vid lifslok

Mjog mikilveegt er ad veita gedaumonnun vid lifslok par sem pessi uménnun er mjog
einstaklingsbundin og parf ad na til sameiginlegra akvardana og nainna samskipta er vardar
oskir og lifsgildi sjuklinganna og fjolskyldna peirra. Sjuklingarnir, fjélskyldur peirra og
umonnunaradilar gegna hver og einn lykilhlutverki pegar kemur ad upplifun vid lifslok

(Steinhauser o.fl., 2000).
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Lykilpeettir vardandi umoénnun vid lifslok voru kannadir & fimm sjukrahdsum i
Kanada. Alls 569 sjuklingum og 176 adstandendum var bodin patttaka i rannsokninni. Alls
sampykktu 440 daudvona sjuklingar (77%) og 160 (91%) adstandendur peirra ad taka patt i
rannsokninni. Spurningalisti var lagdur fyrir patttakendur med 28 pattum sem koma vid ségu i
uménnun hins deyjandi og hversu mikilveegir peir paettir veeru fyrir pa. Alls svérudu 434
einstaklingar, baedi sjuklingar og adstandendur peirra (Heyland o.fl., 2006).

Peir peettir sem sjuklingunum fannst akaflega mikilveegir voru peir ad peim fannst
mjog mikilvaegt ad geta treyst og hafa trd a leeknunum sem komu ad medferdinni en 55,8%
sjuklingana toldu pad afar mikilvaegt og 43,3% sjuklinganna pétti pad frekar mikilvaegt en
75,3% ettingja peirra fannst pad skipta mjog miklu mali. Fimmtiuogfimm komma sj6 présent
(55,7%) sjuklinganna svorudu ad peim peetti mjog mikilvaegt ad vera ekki haldid a lifi pegar
engin von veri um laekningu & moti 28,6% sjuklinganna sem toldu pad frekar mikilvaegt, en
73,2% eattingja peirra potti pad mjog mikilvaegt. Ad fa upplysingar um heilsufar sitt fra sinum
leekni & heidarlegan hatt pottu 44,1% sjaklinganna mjog mikilveegt & moti 54,3% hinna sem
toldu pad frekar mikilvaegt, en attingjar peirra svérudu einnig med herra hlutfalli en 72%
adstandenda fannst mjog mikilveegt ad fa upplysingar um heilsufar astvinar sins. Pegar spurt
var um mikilvaegi pess ad na ad klara hluti og kvedja astvini svorudu 43,9% sjuklingana pvi
ad peim fyndist pad mjog mikilveegt. Fjoldi sjuklinga sem fannst pad akaflega mikilveegt ad
vera ekki likamlega eda tilfinningalega byrai a fjoélskyldu sinni var 41,8%. Vid Gtskrift af
sjukrahusi pottu 47,7% sjuklinganna pad frekar mikilvaegt ad buid veeri ad ganga fra peim
hlutum sem sneru ad hjukrun heima og heilbrigdispjonustu almennt, einnig ad dregid yrdi ur
timabundnum einkennum eins og verkjum, 6gledi og maadi eins og kostur veeri, 55,3%
sjuklinganna poéttu petta frekar mikilvaegt & medan 41,8% sjuklinganna fannst pad mjog
mikilveegt og 70,6% ettingja peirra pétti pad einnig mjég mikilvaegt ad radstafanir veeru

gerdar vardandi pad (Heyland o.fl., 2006).
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peettir sem voru sjuklingunum einnig mikilveegir voru ad hafa avallt sama
hjukrunarfreedinginn, piggja hjalp vid akvardanatokur, taka patt i akvoréunum um medferd og
péa hjukrun sem veitt var. Ad hafa val um danarstad, ad vera medhdndladur sem einstaklingur
med parfir, lifgildi og oskir, pétti 61,7% sjuklinganna vera frekar mikilveegir en ad ekki veeri
bara einblint & sjukdominn. Sa fjoldi sjuklinga sem potti gagnkveemt traust & milli
hjukrunarfraeedings og sjuklings skipta miklu mali var 65,8% a méti 29,1% sjuklinga sem
toldu pad skipta mjog miklu mali. Ad hafa einhvern sem veeri tilbuinn til ad hlusta & ahyggjur
pbeirra, hreedslu og kvida téldu 51,5% sjuklinganna pad frekar mikilveegt & moti 24,2%
sjuklinga sem fannst pad mjog mikilveegt. Einnig kom fram ad 59,9% sjuklinganna fannst pad
frekar mikilveaegt ad fjolskylda sin pyrfti ekki ad glima vid fjarhagsvandradi vegna veikinda
pbeirra (Heyland o.fl., 2006).

Ny hjakrunarmedferd innan liknandi medferdar hefur rutt sér rims vida um heim.
Hjukrunarmedferdin nefnist Liverpool Care Pathway (LCP) og kallast i daglegu tali
medferdarferli fyrir deyjandi. Petta medferdarform var préad i Bretlandi og var
samstarfsverkefni milli Marie Curie Cancer Care stofnunarinnar i Liverpool og Haskolans i
Liverpool. Markmid verkefnisins var ad feera hugmyndafraedi liknar um uménnun og medferd
sjuklinga sidustu daga eda klukkustundir lifsins fra liknarheimilum yfir a sjukrahis og
6ldrunarstofnanir sem byggdist & porf en & ekki sjakdomsgreiningu. petta medferdarferli
midar ad pvi ad tryggja deyjandi sjuklingum akvedin gaedi i medferd og umoénnun en einnig
ad tryggja studning vid adstandendur badi fyrir og eftir andlat astvinar. Einnig er pad
markmid pessarar hugmyndafraedi ad auka pekkingu og faerni heilbrigdisstarfsfolks i
uménnun og medferd sjuklinga sinna & sidustu dégum lifs peirra (Asta B. Gunnarsdottir,
Gudrin Déra Gudmannsdottir, Kristin Lara Olafsdéttir, Svandis Iris Halfdanardéttir og

Valgerdur Sigurdardottir, 2010).
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Rannsoknir hafa synt ad pad eru margir kostir vid ad nota petta medferdarferli en
einnig kom fram ad lifslokamedferd samkvaemt LCP fellur ekki allstadar nagilega vel inn i
starfsemi stofnana (Asta B. Pétursdottir o.fl., 2010). Reynsla starfsfolks hérlendis sem hefur
kynnst notkun medferdarferlisins er ad mestu leyti jakvaed, peim finnst ferlid gefa géoan
ramma um pa medferd og gedi umonnunar a sidustu dogum eda klukkustundum lifs. pvi
heilbrigdisstarfsfolki hérlendis sem hefur kynnst notkun ferlisins finnst flestum pad vera
einfalt i notkun, lyfjafyrirmaelum sé frekar fylgt eftir, 61l einkenni hja sjuklingi séu betur
metin og ad ferlid auki hja peim 6ryggi og styrk i umonnun sjaklingsins. beir telja einnig ad
med notkun LCP ferlisins pa verdi hjukrunin markvissari og ad medferdarferlid samraemist
frekar vinnubrégdum peirra sem sja um umdénnun sjuklingsins. Einnig kom fram i pessari
somu rannsokn ad samskipti vid adstandendur héfou aukist samhlida studningi og fraedslu til
beirra og samraemist pad rannsoknum sem hafa farid fram erlendis (Asta B. Pétursdattir o.fl.,
2010). Ein adal gagnrynin sem fram hefur komid vid notkun ferlisins er st ad pad sé of
stadlad i umonnun og bjodi ekki upp & adra medferd sem er veitt vid lok lifs. En hafa ber i
huga ad petta eru leidbeiningar og alltaf geta komid upp einstaklingsfravik a skraningu og pvi
er mikilveegt ad freedsla til heilbrigdisstarfsfolks fari fram adur en medferdarferlio er innleitt &
stofnunum. Gaadi i notkun ferlisins verda aldrei betri en pekking og feerni peirra sem nota
ferliod (Taylor, 2005).

[ bok Kubler — Ross (1989) fjallar htin um upplifanir, parfir og tilfinningar deyjandi
einstaklinga og par kemur fram ad paer eru olikar peim upplifunum en hja peim sem eru &

lifslengjandi medferd. Hun kemst svo ad ordi:

Daudvona sjuklingur hefur sérsteedar parfir og unnt er ad verda vid peim ef vid gefum
okkur tima til ad setjast nidur og hlusta og komast ad pvi hverjar paer eru. Pad sem
mestu skiptir po e.t.v er ad vid gerum okkur ljost ad vid erum fas og reidubdin til ad

taka patt i ymsum ahyggjuefnum hans. pad krefst tiltekins proska ad vinna med
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deyjandi sjuklingi, og sa proski faest einungis med reynslu. Vid purfum ad grandskoda
eigid viohorf til dauda og andlats &dur en vid getum sest kvidalaus hja daudvona

manneskju (Klbler — Ross, 1989, bls. 254).

[ fyrirbaerafraedilegri rannsokn Dee og Endacott (2010) sem for fram & liknardeild i
Bretlandi var notast vid halfstddlud viotdl vid fimm hjukrunarfreedinga og fimm laekna.
Tilgangur rannsoknarinnar var sa ad greina pa peetti sem laeknar téldu ad pyrftu ad vera fyrir
hendi hja daudvona sjuklingi svo haegt veeri ad virkja innleidingu medferdarferlis fyrir
deyjandi (LCP). Pad er afar mikilveaegt ad gera hlutina rétt og a réttum tima. Fram kom ad
starfsfolk var kvidid vardandi pad hvort rétt timasetning vaeri komin fyrir innleidingu ferlisins
og upplifdi pad pa helst kvida gagnvart hinum deyjandi, 6drum umoénnunaradilum og
adstandendum. Fram kom ad studningur innan teymis vardandi akvardanatoku um innleidingu
og hvort han veeri videigandi & réttum tima skipti patttakendur miklu mali. Pad kom einnig
fram ad haetta veeri a ad leeknar fordudust erfid samskipti vid adstandendur par sem skortur
geeti verid a skilningi peirra gagnvart notkun ferlisins, ndmskeid i samskiptum geeti
hugsanlega audveldad leeknum ad takast & vid pessar adstaedur.

[ ranns6kn Watson, Hockley og Dewar (2006) sem framkvaemd var i Bretlandi var
fjallad um peer hindranir sem upp geetu komid vid innleidingu medferdarferlisins &
hjakrunarheimilum. Sj6tiu og tveimur hjakrunarheimilum var bodin péatttaka og 14
hjukrunarheimili sampykktu patttoku. Eftir ad rannsakendur hofou heimsott heimilin til ad
reeda rannsoknina vildu einungis atta einkarekin hjukrunarheimili taka patt i rannsokninni.
Fram kom ad pad voru ymis ljon i veginum pott ekki veeri verid ad efast um notagildi og geedi

ferlisins, en pad veeri flokid og teeki tima ad innleida pad & hjukrunarheimilunum.
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Helstu hindranir vid innleidingu voru:
e  Skortur a pekkingu & medferd vid lifslok, lyfjagjofum og mati & einkennum
e  Skortur & undirbuningi, ekki nagilegt innseei hja starfsfolki er daudinn nalgast eda
skortur & skilningi & daudaferlinu
e  Skortur & pverfaglegu teymi & hjukrunarheimilum
e  Skortur & trausti i samskiptum vid sjukling og adstandendur
e  Sum hjukrunarheimili voru ekki tilbuin til ad innleida medferdarferlid eda hofou til

pess getu

Nidurstodur benda til pess ad ekki hafi verio mikill vilji medal starfsfolksins a
hjukrunarheimilunum til ad breyta peim venjum/reglum sem sneru ad medferd vid lifslok og
innleida sampeett umonnunarferli fyrir sidustu daga i lifi sjuklinga peirra. Einnig kom fram i
rannsokninni ad ein hindrunin geeti hugsanlega verid st ad umraedur medal starfsfolks um
daudann og pad ad vera deyjandi veeru ekki naegilega miklar og ad litid veeri um opnar
umreedur vardandi petta malefni (Watson o.fl., 2006).

Samskipti vid hinn deyjandi og fj6lskyldu hans

A sidustu arum hefur athygli fredimanna beinst i auknum maeli ad ymsum pattum
samskipta. Samskipti i hjukrun krefjast naergeetni og miklu mali skiptir hvad
hjukrunarfreedingurinn segir og hvernig hann segir pad. G6d hlustun er talin vera
grundvallaratridi i samskiptum og skiptir miklu mali i mati & arangri i hjukrun.
Hjukrunarfreedingar sem beita virkri hlustun eru liklegri til ad mynda gott medferdarsamband
vid skjolsteeding sinn sem og ad beiting dyrtra samskipta studli ad jakvaedu

medferdarsambandi, enda badir pessi peettir natengdir hvor 6drum (Burger, 2009).

I eigindlegri rannsokn Hjorleifsdottur og Carter (2000) midadi ad pvi ad kanna hvort

4. ars hjukrunarnemar hefdu ahyggjur af samskiptum sinum vid deyjandi sjuklinga og
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fjolskyldur peirra. Horft var til peirra patta sem gatu haft ahrif & 66ryggi/éryggi i lidan peirra i
samskiptum vid pennan sjaklingahop og fjolskyldur peirra, einnig pa peetti sem geetu haft
ahrif & samskiptin og hvort nemunum hefdi fundist peir naegilega vel undirbanir undir hjukrun
deyjandi sjuklinga. patttakendur voru 12 hjukrunarnemar & fjérda ari i skoskum haskola og
byggadist rannséknin & vidtdélum vid pa. Notadur var spurningalisti med sjo spurningum sem
sneru ad viohorfi og reynslu nemandans gagnvart hjakrun daudvona sjuklinga og fjolskyldna
peirra. Fimm pemu og 13 undirpemu komu fram vid greiningu Ur vidgtdlunum sem sneru ad
tilfinningum nemendanna i samskiptum peirra vid daudvona sjuklinga og fjélskyldur peirra. I
nidurstdédum rannsoknarinnar kom fram ad allir nemendurnir (n = 12) fannst peir ekki fa ad
taka nagilegan patt i hjakrun pessara sjuklinga og margir (n = 11) upplifdu 66ryggi i
samskiptum vegna skorts & upplysingum, en margir nemanna téludu um ad peim hefdi aldrei
verid sagt neitt um astand sjuklinganna pegar peir voru a vakt. Nemarnir nefndu einnig ad peir
veeru hraeddir um ad peir geefu rangar upplysingar til sjuklingsins sem gati komid honum i
uppnam. Flestir nemarnir téludu um pad ad peir hefdu upplifad 66ryggi og dpaegilega lidan
begar peir settust hja sjuklingnum og spj6lludu vid hann, sumum nemanna fannst peir purfa
ad spyrja um leyfi til pess. Nokkrir tdludu um ad pegar peir settust hja sjaklingi og voru hja
honum ad péa hafi peir verid bednir um ad fara ad gera eitthvad annad af samstarfsfolki sinu
sem hefdi haft truflandi ahrif & samskiptin milli sjuklingsins og hjikrunarnemans. |
nidurstddum pessarar rannsdknar kom fram ad ymislegt benti til pess ad porf veeri 4 ad skoda
betur ndverandi uppbyggingu klinisks nams hjukrunarnema og ad veita pyrfti peim betri
studning pegar peir veeru ad vinna a deildum. Flestir nemanna téludu um pad ad peir heféu
ekki fengid studning eda hvatningu fra sinum leidbeinendum til samskipta vid daudvona
sjuklinga og fjolskyldur peirra, en tveir hofou fengid hvatningu og reynsla peirra var jakveed
hvad pad vardadi. préatt fyrir ad hjukrunarnemarnir hefou fengid gagnlega fyrirlestra sem

sneru ad pattum vardandi lifslok fannst peim erfitt ad nyta sér pad i sinu verknami. Ein leid til
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ad undirbua nemana og sem geeti ytt undir betri samskiptahafni peirra eru svokalladir
hlutverkaleikir, en pad er kennsluadferd par sem nemendur eru latnir takast & vid ymsar
adsteedur sem koma upp i samskiptum hjukrunarfreedings og sjuklings en allir nemarnir t6ludu
um samskipti sem mjog mikilveegan hluta innan hjukrunar (Hjorleifsdottir og Carter, 2000).

Pad er vel vidurkennt ad hjukrunarfraedingar gegna lykilhlutverki i samskiptum
sjuklinga sinna. I timaritsgrein Dunne (2005) kom fram naudsyn pess ad samskipti séu
skilvirk & milli daudvona sjuklings, fjélskyldu hans og peirra sem koma ad uménnun hans.
Pessi samskipti eru oft & tidum flokin og fela i sér tilfinningar. Dunne komst einnig ad pvi ad
margir hjukrunarfreedingar upplifdu vanmatt pegar peir 6nnudust hinn deyjandi og fjélskyldu
hans i lifslokamedferdum og attu peir i erfidleikum med ad syna tilfinningar sinar. Daudvona
einstaklingar upplifa oft & tidum otta og kvida gagnvart daudanum og finnst erfitt ad reeda pad
vid umonnunaradila sina og fjolskyldu. L6gd hefur verid ahersla & ad fjolskyldan sé vel
upplyst um greiningu, medferd og horfur, pad er alitid studla ad betri og opnari samskiptum a
milli adila (Dunne, 2005).

[ rannsokn Elisabetar Hjorleifsdottur (1998 ) var athugad hvad geeti haft ahrif & 6ryggi
hjukrunarfreedinga pegar peir attu i samskiptum vid fjolskyldur mikid veikra og deyjandi
sjuklinga og hvernig peir gatu aukid feerni sina i samskiptum vid pennan tiltekna hdp.
Adferdafraedi rannsoknarinnar var eigindleg rannsdknaradferd (qualitative) sem byggdist a
fyrirbaerafraedi (fenomenologia), patttakendur i rannsékninni voru sex hjakrunarfraedingar og
burftu peir ad uppfylla pau skilyrdi ad vera islenskir hjukrunarfreedingar med ad minnsta kosti
eins ars starfsreynslu & sjukrahdsi sem veitti sjaklingum baedi brada og langtimamedferd.
Tekin voru tvo vidtol vid patttakendur par sem peir lystu reynslu sinni af samskiptum sinum
vid fjolskyldur mikid veikra og deyjandi krabbameinssjuklinga. Vidtolin voru skrad og
innihaldsgreind og fundin voru sameiginleg stef peirrar reynslu sem peir lystu i vidtélunum. |

nidurstddum rannsoknarinnar kom fram ad hjukrunarfreedingunum fannst afar épeaegilegt ef
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peir vissu litid um malefni sem tengdust astandi sjuklingsins, pad hefdi haft truflandi ahrif a
samskiptin vid sjuklinginn og fjélskyldu hans.

Ennfremur kom fram ad hjukrunarfreedingunum fannst pad veita peim 6ryggi ad vera
med leekninum pegar hann taladi vid sjuklinginn, pad audveldadi peim ad svara peim
spurningum sem komu fra sjuklingnum og adstandendum hans eftir &. Ennfremur kom fram
ad hjukrunarfreedingarnir upplifdu mikid 66ryggi gagnvart adstandendum og sumir téldu
asteeduna vera pa ad peir veeru ekki med langa starfsreynslu og/eda peir hefou ekki fengid
neega pjalfun og fraedslu, en hjukrunarfreedingarnir téludu um ad ekki vaeri naegileg fredsla
um samskipti vid mikid veika og deyjandi krabbameinssjuklinga og fjélskyldur peirra, einnig
ad ekki hefdi gefist mikid af teekifaerum til menntunar og pjalfunar & pessu svidi. Sa pattur
sem einnig kom fram var sa ad pad getur verid mikid tilfinningalegt alag ad setja sig i spor
sjuklinga sinna hvad vardar reynslu peirra og pjaningar (Elisabet Hjorleifsdottir, 1998).

[ rannsokn Law (2009) sem var framkvamd & sex heilsugaeslustddvum i Bretlandi & 28
méanada timabili & arunum 2002 til 2005 par sem notast var vid opnar spurningar og
tolvupostssamskipti, kom fram ad peir niu hjukrunarfreedingar sem toku patt i rannsékninni
og stérfudu vid heilsugeaslu fannst likamleg uménnun gefa peim gott teekifaeri a ad veita
sjuklingnum andlegan studning i leidinni. Einnig kom fram ad mikilveegt veeri ad tryggja ad
hinn deyjandi fengi notid pess ad baedi likamlegum og tilfinningalegum pérfum hans veeri
sinnt pvi ef einblint veeri bara a annan pattinn yrdi vanraksla & hinum. Hjakrunarfredingarnir
voru almennt sammala um pad ad peir veru vel hafir i ad veita sjuklingnum géda likamlega
umdénnun en veeru frekar 66ruggir i ad veita peim tilfinningalegan studning.

Til pess ad geta byggt bru sem er til pess fallin ad maeta pérfum deyjandi einstaklinga
parf hjukrunarfraedingurinn ad gera sér grein fyrir hlutverki sinu og porfum skjoélsteedinga
sinna. Hjukrunarfraedingurinn verdur ad vera tilbuinn til ad skyggnast inn i heim pessara

einstaklinga og adstoda hinn deyjandi til ad fara inn i hann pvi oftast naer hefur hinn deyjandi
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ekki prek né vilja til a0 fara inn i pennan heim ,,dying world”. Hjukrunarfraedingurinn parf ad
geta dvalid med honum i pessum heimi, adstoda hann vid ad na jafnvaegi a ny i lifi sinu,
hjalpa honum ad sja einhvern tilgang med pessu 6llu, hjalpa honum ad koma auga & parfir
sinar, hvetja hann til ad tja sig um sinar parfir og tilfinningar og um leid ad lata hann vita ad
pbessar parfir eigi rétt & ser (Law, 2009).

[ ranns6kn Haraldsdottir (2011) sem hin gerdi & skosku liknarheimili var meira
aberandi ad hjukrunarfraedingar voru meira uppteknir af verkhafdri hjakrun sem fylgdi
fostum reglum, i réttri timar6d og veeri of skipuldgd. EKki var veitt heildraen hjukrun og litid
var hugad ad tilfinningalegum pattum sjuklingsins t.d. med narverunni einni saman ad mati
Ernu. Ennfremur kom fram ad hjukrunarfraeedingarnir & liknarheimilinu nyttu ekki nagilega
pau teekifeeri sem budu upp & ad veita heildraena hjukrun sem innihélt ad baedi likamlegum og
tilfinningalegum porfum sjuklinganna var meett. Peir alitu ad naervera veeri innbyggd inn i
pbeirra verk. patttakendur lystu pvi svo ad pad ad veita narveru veeri i peirra huga ad veita
hlyju i uménnun og syna sjuklingnum virdingu en peir gafu sjuklingunum sjaldan tekifaeri a
ad skilja eigin lidan né gafu peir peim teekifzeri til tjaningar. Hjakrunarfraedingarnir upplifou
einnig hjalparleysi og 66ryggi pegar peir syndu sjuklingum sinum narveru af pvi tagi ,,ad
bara vera®“ (Haraldsdottir, E. 2011). Hjukrunarfreedingar eru i lykiladstodu til ad tala vid
skjolsteedinga sina og hlusta a ahyggjur peirra, tilfinningar og parfir. Oft eru pessi samskipti
mjog erfid vegna allra peirra tilfinninga sem koma vid sogu t.d. reidi, sorg og
fjolskylduerfidleika (Sheldon, Barret og Ellington, 2006).

I rannsokn Gilbert (2004) var kannad hvort hjukrunarfradingar beittu virkri hlustun i
storfum sinum. Sérstaklega var athugad notkun dyrtra tjaskipta sem notud voru i sambandi
pbeirra vid sjuklingana og i 1jés kom ad god hlustun var talin vera grundvallaratridi og skipta

miklu mali i arangursrikri hjakrun.
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patttakendur i rannsokninni voru 126 hjukrunarfreedingar og var medalaldur peirra
20,6 ar. Notad var meeliteeki med 30 spurningum sem voru tengdar pemupattunum
traust/motteaekileiki, umhyggja/samkennd, framkoma og sjalfsstjorn. Nidurstoour
rannsoknarinnar bentu til pess ad hjukrunarfreedingar sem beittu virkri hlustun voru liklegri til
ad mynda gott medferdarsamband vid sjuklinga sina. Einnig téldu hjukrunarfraedingarnir ad
notkun jakveedra Oyrtra samskipta studladi ad jakveedara sambandi milli hjakrunarfraedings og
sjuklings, peir nefndu ad pessir peettir vaeru natengdir hvor 6drum og spiludu stort hlutverk i
myndun medferdarsambands (Gilbert, 2004).

[ eigindlegri fyrirbarafraedilegri rannsékn McCabe (2004) & upplifun sjuklinga af
samskiptum vid hjakrunarfreedinga kom fram adeinstaklingsmidud nalgun veeri undirstada og
stor pattur innan hjukrunar sem studlad geeti ad préun jakveedra samskipta & milli
hjakrunarfraedings og sjuklings. Atta sjaklingar (fimm konur og prir karlar) sem héfdu dvalid
i a® minnsta kosti 4 daga & almennri deild vid kennslusjikrahus & irlandi voru fengnir til ad
svara spurningum par sem vidtdl voru notud, gégnum var sidan safnad saman og pau greind.
Nidurstédur rannsoknarinnar voru kynntar i gegnum lysingu & pemum og undirpemum.
framhaldi af greiningu gagna voru fjogur pemu mest aberandi. Mest aberandi voru skortur &
samskiptum, hjakrunarfraedingar voru ekki nagilega til stadar, skortur & samud og
vingjarnlegum hjakrunarfreedingum. Law (2009) leggur aherslu & mikilveegi pess ad
hjukrunarfreedingar veiti andlegan studning, pad auki 6ryggiskennd, dragi Ur 6vissu, kvida,
streitu, vonleysi og punglyndi hja hinum deyjandi. Pannig geti hjukrunarfraedingar betur
hjalpad sjuklingnum ad takast & vid hina tilfinningalegu peaetti sem geta fylgt pvi ad lifa med
sjukdémnum par til yfir lykur.

Nidurstddur rannsoknar McCabe (2004) bentu ennfremur til pess ad
hjakrunarfreedingar syndu ekki naegilega haefni i godum samskiptum en peir

hjukrunarfreedingar sem notudu einstaklingsmidada nalgun i samskiptum sinum voru liklegri
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til ad mynda gott samband vid sjuklinginn. H6fundur bendir a ad heilbrigdisstofnanir purfi ad
bekkja og vidurkenna mikilveaegi pess ad hjukrunarfolk noti einstaklingsmidada hjakrun i
samskiptum vid sjuklinga sina til ad tryggja geedi uménnunnar.

I eigindlegri rannsokn Hjorleifsdottur, Hallberg, Gunnarsdéttur og Bolmsjé (2007) var
leitast vid ad kanna reynslu krabbameinssjuklinga af lyfja- og geislamedferdum a
gongudeildum, reynslu peirra ad fa sjakdomsgreiningu og viohorfum peirra til peirrar
umdénnunar og pjonustu sem peir nutu & medan peir voru i krabbameinsmedferd.

prjatiu krabbameinssjuklingar toku upphaflega patt i rannsékninni sem for fram a
premur géngudeildum fyrir krabbameinssjiklinga & sjukrahtsum 4 islandi. Medalaldur
sjuklinganna var 55 ar. Tekin voru vidtdl vid 25 sjuklinga (16 konur og 9 karlar) sem voru
greind i pemu og undirpemu. I nidurstédum rannsoknarinnar kom pad sterklega fram ad
sjuklingarnir upplifdu sterk tilfinningaleg vidbrégd vegna peirrar sjukdémsgreiningar sem
peir hlutu en upplifdu jafnframt sterkan vilja til pess ad takast & vid pa erfidleika sem fylgdu
bvi ad greinast med krabbamein. beir fundu rika porf hja sér til ad lifa lifi sinu & sem
edlilegastan héatt og halda évissunni i fjarleegd. Einnig kom fram ad peim fannst mikilveegt ad
eiga jakveed samskKipti vid pa fagadila sem komu ad medferdinni sem ytti undir tra peirra &
medferdinni sem peir foru i gegnum, ad vidhalda von, leita eftir studningi i gegnum trina og
stuoningur fra fjolskyldu skipti pa miklu mali og gaf peim von (Hjorleifsdottir o.fl., 2007).

Ennfremur kom fram i rannsékn Hjorleifsdéttur og fleiri (2007 ) ad pad skipti miklu
mali fyrir krabbameinssjuklingana ad hjukrunarfraedingarnir vaeru feerir um ad veita andlegan
studning til sjuklinga sinna og ynnu & faglegum grunni asamt neemni & parfir sjuklingsins sem
og gaefu sig heilshugar i uménnun sjuklinga sinna. peaer vaentingar og 6skir sem komu fram hja
sjuklingunum voru paer ad peim fannst mikilvaegt ad peim veeri veitt hlustun, hvatning,
virding og hlyja. Einnig kom fram ad snerting, nand og gagnkvaemt traust skipti pa miklu mali

asamt upporvun og gladveerd.
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Rannsokn var framkvaemd & haskdlaleknismidstdd i Hollandi af Uitterhoeve, Bensing,
Dilven, Donders, deMulder og Achterberg (2009). I rannsokninni toku patt 34
krabbameinshjakrunarfraedingar, 28 konur og sex karlar og var medalaldur peirra 38 ar og 100
krabbameinssjuklingar, 45 konur og 55 karlar med medalaldur 54 ar. Hver
hjakrunarfreedingur tok upp prji samtél & myndband vid prja sjiklinga. Adur en upptakan
hofst svorudu sjuklingarnir tveimur spurningalistum til ad meta naverandi ahyggjur. Fyrir
hverja upptdku voru hjukrunarfreedingarnir bednir um ad lesa skyrslu sjuklingsins og sidan
attu peir ad reeda naverandi astand sjaklingsins i allt ad 20 minutur.

Ad loknu vidtali fengu badi sjuklingurinn og hjakrunarfreedingurinn spurningalista
sem peir attu ad svara og attu svorin ad gefa visbendingu um hvort hjukrunarfreedingurinn
hefdi meett peim ahyggjum sem hvildu & sjuklingnum i vidtalinu, og hvort hann hefdi verid
anaegour med pau samskipti sem féru fram & milli hans og hjakrunarfraedingsins. Nidurstédour
rannsoknarinnar syndu fram & ad vidbrogd hjukrunarfreedinga vid svérum sjuklingana skiptir
miklu mali hvad vardadi anagju sjuklinga med samskiptin. Sjuklingar sem voru i liknandi
medferd voru ansegdari med samskiptin vid hjukrunarfreedinginn. | rannsékninni kom einnig
fram ad i um 70% svara sjuklinganna voru visbendingar um ahyggjur hja peim en
helmingnum af peim var matt med fjarleegum vidbrégdum hjukrunarfreedingsins sem reyndi
t.d. ad leida samtalid i adra att (Uitterhoeve o.fl., 2009).

Samskipti

Samkvaemt kenningu Sigridar Halldérsdéttur (2006) sem byggd er & nidurstédum sjo
rannsokna sem han hefur dsamt fleirum stadid fyrir kom fram ad haetta er & pvi ad
hjukrunarfreedingur sem leggur ekki raekt vid sjalfan sig, sé i peirri heaettu ad vera ekki faer um
ad syna 6drum umhyggju og hafa uppbyggjandi samskipti vid skjolstedinga sina. | kenningu
sinni ,,Hjdkrun sem fagleg umhyggja“ kemur fram ad umhyggja sé innsta edli hjukrunar en sé

b6 einn af meginpattum faglegrar umhyggju. Sigridur nefndi ad hinir pettirnir innan faglegrar
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umhyggju séu fagleg feerni, fagviska, uppbyggjandi samskipti, tengsl, sjalfspekking og
sjalfsraekt hjukrunarfraedingsins. Sumir undrast ef til vill pa aherslu i kenningunni ad
hjukrunarfreedingurinn verdi ad byrja & ad syna sjalfum sér umhyggju og pad er sett framar
umhyggju gagnvart skjolstedingum, adstandendum peirra og samstarfsfolki. petta er p6 héfud
atridi og skortur & pessari aherslu hefur liklega leitt marga hjakrunarfraeedinga beint inn i
kulnun ,,burn-out. Pad er eins og med leidbeiningar til flugfarpega, hjukrunarfredingurinn
parf ad byrja & ad syna sjalfum sér umhyggju og keerleika (eins og flugfarpeginn setur fyrst a
sig sarefnisgrimuna), pa getur hann synt skjolsteedingunum og samstarfsfélki sinu hid sama,
eins og flugfarpeginn getur pa, med fulla sirefnismettun, hjalpad 6drum (Sigridar
Halldérsdattir, 2006).

Hindranir i samskiptum

Ymsar hindranir geta stadid i vegi fyrir godum samskiptum & milli hjiakrunarfraedinga
og skjolstaedinga peirra. beer hindranir geta medal annars verid reynsluleysi og
bekkingarskortur asamt lélegri upplysingaséfnun (Hjorleifsdéttir og Carter, 2000).

Einn hjukrunarneminn sem tok patt i rannsokn Gilberts (2004) taladi um reynsluleysi i
1jési ungs aldurs, ad pad veeri erfitt ad medhondla erfidar adsteedur par sem hann vissi ekki
hvad hann &tti ad segja eda hvad hann etti ekki ad segja. Hann taladi um ad pad veeri betra ad
flyja en ad vidurkenna takmork sin og segja vid skjélstedinginn ad hann viti ekki hverju hann
eigi ad svara. Einnig minntist hann & ad heilbrigdisstarfsmenn vildu ekki opna inn 4 eitthvad
sem peir hafa ekki reynslu eda pekkingu til ad takast & vid. Ennfremur kom fram ad
heilbrigdisstarfsmenn tala um 6fullnaegjandi undirbaning til ad kljast vid paer erfidu adstedur
sem myndast oft vid umonnun sjaklinga. Einnig hefur pad synt sig ad peir hjukrunarfraedingar
sem hafa meiri reynslu og pekkingu eiga audveldara med ad takast & vid peer tilfinningar sem

koma upp vid uménnun deyjandi einstaklinga.
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I ranns6kn McCabe (2004) var pad mat peirra sjuklinga sem toku patt i rannsokninni
ad ein steersta hindrunin i samskiptum hjakrunarfraedinga og sjuklinga sé timaleysi og getur
pad haft ymislegt i for med t.a.m. fljotfeerni og hugsunarleysi i samskiptum. Ein megin
nidurstada i rannsokninni syndi ad skortur hafi verid & samskiptum & milli
hjukrunarfreedinganna og sjuklinganna og ad sjuklingunum pottu hjukrunarfreedingarnir
einblina meira & ad sinna verklegum pattum hjukrunar en ad meeta tilfinningalegum poérfum
sjuklinga sinna. Timaleysid gerdi pad ad verkum ad heilbrigdisstarfsmadurinn var ekki eins
mikid til stadar fyrir sjuklinganna og erfitt gat verid fyrir hjukrunarfreedinganna ad sinna
borfum skjélsteedinga sinna. I nidurstddunum kom ennfremur fram ad ef einstaklingsmidadri
nalgun veeri beitt myndu aukast likur & arangursrikum samskiptum a milli
hjukrunarfreedinganna og sjuklinganna. Jafnframt kom pad fram ad hjukrunarfreedingarnir
gerdu sér ekki grein fyrir mikilveegi einstaklingsmidadrar nalgunar og ad skortur &
upplysingum til sjuklingana fra hjukrunarfreedingum var talin ein hindrunin i myndun
arangursriks medferdarsambands & milli sjuklings og hjukrunarfreedings (McCabe, 2004).
Viohorf hjukrunarfraedinga og hjukrunarnema til daudans

Viodhorf heilbrigdisstarfsfolks gagnvart daudanum getur endurspeglad ahrif
heilbrigdiskerfisins gagnvart sjuklingum vardandi pa medferd sem peir fa og hefur par med
ahrif & pad ao starfsfalk hafi hugrekki og frumkvaedi til pess ad tala um daudann vid pann sem
daudvona er (Neimeyer, Witttkowski og Moser, 2004). Vidhorf leekna til lifslokamedferda
hafa einnig ahrif & paer akvardanir sem teknar eru vardandi lyfjamedferd og hvort peir hafi
ahuga a ad leita til peirra sérfreedinga sem hafa sérhaft sig i medferdum vid lifslok (Neimeyer
0.fl., 2004). Synt hefur verid fram a ad reynsla hjukrunarfreedinga hefur mikil ahrif & vidhorf
pbeirra gagnvart hjukrun deyjandi einstaklinga (Barrere, Durkin, og LaCoursiere, 2008). beir
hjukrunarfreedingar sem hafa unnid arum saman med krabbameinssjuklinga syna jakvaedara

vidhorf til hjukrunar deyjandi einstaklinga en peir hjukrunarfreedingar sem hafa ekki starfad
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vid krabbameinshjakrun (Lange, Thom og Kline, 2008). | rannsékn Dunn, Otten og Stephens
(2005) kom fram ad hjukrunarfreedingar med mikla starfsreynslu syndu mun jakvaedara
vidhorf til uménnunar deyjandi en peir hjakrunarfreedingar sem voru med minni starfsreynslu
(Dunn o.fl., 2005).

Aldur hjakrunarfraedingsins getur ad einhverju leyti haft ahrif & vidhorf hans gagnvart
daudanum (Barrere o.fl., 2008; Lange o.fl., 2008). Rannsoknir hafa synt fram & mikilvegi
freedslu og menntunar a pessu svidi til ad audvelda heilbrigdisstarfsfolki ad takast a vid sinar
eigin tilfinningar gagnvart daudanum og til uménnunar deyjandi einstaklinga (Iranmanesh
0.fl., 2008).

I heimildasamantekt sem framkveemd var af Khader og fleiri (2010) var leitast vid ad
varpa ljosi a pa peetti sem geta haft ahrif a edli og menntun hjukrunarfraedinga og vidhorfi
pbeirra til daudans og deyjandi einstaklinga. Heimildasamantektin takmarkadist vid ritryndar
og rannsoknir sem hofdu verid birtar & timabilinu fra jantar 2000 til febrdar 2010.
Heimildirnar voru upphaflega 87 talsins (adferdafraedi, upprunarannsdkn og serfraedialit) en af
peim 87greinum sem séttar voru pottu 39 greinar eiga vid og voru notadar sem heimildir
vegna pess ad peer fjolludu sérstaklega um lifslok. Fram kom ad akvedin st6dlud kennsluskra
(adferd/program) eins og End of Life Nursing Education Consortium (ELNEC) geeti breytt
vidhorfi hjukrunarfreedinga til daudans og deyjandi einstaklinga (Khader o.fl., 2010).

Ad mati Khader og fleiri (2010) eru hjakrunarfraedingar ekki nagilega vel undirblnir
til ad hjukra deyjandi einstaklingum. bar af leidandi hafa peir hugsanlega neikvaedari vidhorf
til uménnununar deyjandi einstaklinga sem hefur ahrif & pau gaedi hjukrunar sem veitt er vid
lifslok. Ein kennsluadferd sem er beitt og nefnist ELNEC og er vidurkennd kennsluadferd
innan liknandi hjukrunar og var préud af Robert Wood Johnson stofnuninni arid 2003.
Kennslan er hugsud fyrir grunnndm i hjakrunarfraedi en jafnframt er haegt ad sekja

framhaldsndm & pessu svidi vid stofnunina. Kennsluadferdirnar fela i sér ad nota gagnvirkar
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og mismunandi adferdir sem geta aukid pekkingu, feerni og vidhorf peirra til uménnunar
deyjandi einstaklinga (Khader o.fl., 2010; ELNEC, 2012).

I ELNEC kennsluskranni er notast vid ymsar kennsluadferdir, eins og t.d.
hlutverkaleik, deemiségur og opnar umraedur. [ nidurstddum heimildarsamantektar téldu
Khader og félagar ad pessi tegund kennsluadferda geeti mogulega hjalpad
hjukrunarfreedingum ad takast a vid/hugleida/velta fyrir sér/ eigin tilfinningum og einnig ad
rada fram Ur mismunandi adsteedum par sem atburdir valda pvi ad hugsanir um daudann koma
upp. Peir vildu einnig meina ad til pess ad breyting geeti ordid pa pyrfti kennslan ad vera
neegilega mikil. Ennfremur kom pad fram i heimildasamantekt peirra ad kennsla i hjakrun
daudvona veeri naudsynlegur pattur i kennsluskra og i verknami hjukrunarfreedinema til ad
draga ar hugsanlegum neikvaedum vidhorfum peirra til daudans og deyjandi einstaklinga, sem
myndi leida af sér aukin geedi uménnunar vid lifslok (Khader o.fl., 2010).

Menntun og fraedsla hjukrunarnema

Sidan 1960 hafa kennarar i hjukrunarfreedum stefnt ad pvi ad na arangursrikri nalgun i
ad undirbua hjakrunarnema i uménnun einstaklinga sem eru deyjandi (Beck, 1997).
Fyrirbaeraleg rannsokn var framkveemd i USA arid 1997 & reynslu fyrsta ars hjakrunarnema i
umdénnun deyjandi einstaklinga. Alls toku patt i rannsékninni 26 hjakrunarnemar Ur 49 manna
bekk innan skolans. A medan hinn deyjandi naut uménnunar nemanna upplifdu peir sterkar
tilfinningar eins og sorg, Otta, vanmattarkennd, vonleysi og kvida. Hugleidingar sottu & huga
pbeirra eins og hvernig lif einstaklingsins hafi verid fyrir veikindin en einnig um yfirvofandi
dauda hans & medan peir sinntu honum (Beck, 1997).

Fyrir utan ad sinna likamlegum, tilfinningalegum og andlegum pérfum sjaklinga sinna
sinntu peir einnig adstandendum peirra par sem studningur vid pa blandast mikid inn i pa
heildraenu hjukrun sem pad er ad sinna peim sem eru deyjandi (Beck, 1997). Nemendur purftu

ad glima vid hjalparleysi sjuklinga sinna og vera malsvarar peirra i peirra adstseedum.
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Nidurstodur pessarar eigindlegu rannséknar voru notadar til ad méta ndmsadferdir i
hjukrunarfreedum sem snda ad peim hluta starfsins ad sinna deyjandi skjélstaedingum peirra.
Einblint hefur verid & ad draga Ur kvida og 6tta nemanna og studla frekar ad jakvaedu vidhorfi
peirra gagnvart uménnun deyjandi (Beck, 1997).

I ranns6kn Caton og Klemm (2006) kom fram ad margir skélar i Bandarikjunum sem
stunda kennslu i hjukrunarfraedi bjoda ekki upp a namskeid i lifslokamedferdum i sinni
namsskréa og adeins er fjallad litillega um pennann hluta hjikrunar i naminu. I hefdbundnu
verknami hjukrunarnema a deildum sjukrahdsa i Bandarikjunum fengu peir sjaldan ad taka
patt i umonnun deyjandi einstaklinga og virdist pvi samkvemt Dickinson og fleiri (2008)
rokrétt ad alykta ad pessi partur hjukrunar sé settur inn i ndmsskra i hjakrunarfraedi. pott
aukist hafi ad nam i hjakrun deyjandi hafi verid sett i namsskrar i hjukrunarfraedi pa virdist
svo vera sem videigandi freedslu, kliniskri reynslu asamt mati & viohorfi og
pekkingu nemenda sem og hafni peirra sé enn abotavant pegar kemur ad medferdum vid
lifslok, jafnvel pott peir hafi fylgt eftir sjuklingum sem deyja a sjukrahtsum (Birkholz,
Clemnts, Cox og Gaume, 2004). Rannsoknir hafa synt ad yfir 60% hjukrunarfraedinga téldu
ad pad grunnnam sem peir fengu um lifslokamedferd veeri 6fullngegjandi (Dunn o.fl., 2005;
Ferrell, Virani, Grant, Coyne og Uman, 2000).

[ eigindlegri talkandi rannsokn Liu o.fl., (2011), sem framkvamd var i Taiwan, var
leitast vid ad kanna reynslu hjukrunarnema um malefni lifs og dauda. Tilgangur
rannsoknarinnar var ad nemendur fengju faerni i gegnum reynslu, en peir attu ad imynda sér
ad peir veeru sjalfir daudvona. Sett var upp vinnusmidja og hver og einn innan hopsins
skrifadi nidur pad sem peim var efst i huga sem manneskjai hlutverki sjuklings sem veeri
daudvona. patttakendur voru 20 hjukrunarnemar sem allir voru i grunnnami i hjakrunarfraedi
arid 2007. Hjukrunarnemarnir skrifudu nidur pad sem peim I& & hjarta og unnid var med pad &

nadmskeidinu. Fyrir utan pau tilfinningalegu vidbrogd sem komu upp eins og tregi yfir
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yfirvofandi andlati og pakkleti kom einnig fram mikilveaegi pess ad til ad geta verid faglegur i
starfi sinu, sé porf a skoda lifsgildi sin i gegnum sjalfsskodun.

I rannsdkninni kom einnig fram ad pad verdi ad vera tenging vid verklega starfshetti
svo Utkoman verdi god vardandi umonnun vid lifslok. Samkveaemt Liu og fleiri (2011) kom
fram ad vid veroum ad geta vidurkennt okkar tilfinningar og haft stjorn & peim svo vid getum
brugdist vid peim pegar deyjandi eda daudinn & i hlut. I nidurstédum peirra kom einnig fram
ad gagnlegt geeti verid ad hafa vinnusmidju i ndmi hjukrunarfreedinga vardandi pennan hluta
namsins, pad geeti hjalpad peim ad stydja hvorn annann og atta sig a pvi, ad peir steedu ekki
einir med reynslu sina. Nidurstddur bentu einnig a pad ad ndmskeid af pessu tagi geeti studlad
ad pvi ad nemendurnir myndu lzera ad skilja sjalfa sig, igrunda og raeda sinar tilfinningar og
lidan.

Hjukrunarfreedinemar purfa ad vita hvada pekking parf ad vera til stadar i uménnun
deyjandi einstaklinga og getad skodad peer tilfinningar sem valda sorg og vanlidan og hvernig
skulid unnid med paer (Dozor, 1992). | ranns6kn Begat og Severinson (2001) sem fjalladi um
hugleidingar og talkanir hjukrunarfreedinga a pvi ad veita gedaumonnun kom ymislegt i 1jos.
Rannsdknin for fram med vidtélum vid 46 hjukrunarfraedinga, 38 konur og sex karlmenn og
var medalaldur patttakenda 39 ar. Starfsaldur peirra var fra einu ari til 30 ar.
Hjukrunarfreedingarnir unnu & lyflekningadeildum og geddeildum & sjakrahusi i Svipjéad.
Megintilgangurinn var ad kanna hvort patttakendur skildu pjaningar sjuklinga sinna, hvort
peir beittu gagnrynni hugsun i uménnun sjuklingsins og hver vidbrogd peirra veeru & medan a
bvi stéd, hvernig peir matu samskipti sin vid sjuklinginn og hvort peir syndu naegilega abyro i
samskiptum.

Nidurstddur syndu ad hjukrunarfreedingarnir lystu umoénnun sjuklinga sinna sem
samskiptum sem voru i senn badi personuleg en sneru einnig ad peim verkpattum sem purfti

ad gera fyrir sjuklinginn. Einnig kom fram ad hjakrunarfraedingarnir hoféu faa til ad deila
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sinum tilfinningum og reynslu med sem leiddi til pess ad peir voru hvorki ferir um ad skilja
bjaningar sjaklingsins né sina eigin lidan. Ad mati rannséknarhéfunda geetu igrundandi
umraedur medal hjukrunarfreedinga um tdlkun & peirri uménnun sem sjaklingar peirra fa,
aukid pekkingu og geedi peirrar hjukrunar sem veitt er (Begat og Severinson, 2001).

patttaka i namskeidi sem feest i gegnum reynslu og ad setja sig i spor daudvona
sjuklinga geeti verid fyrsta skrefid i pvi ad skilja pjaningar sjuklinga sinna og meeta peim
tilfinningum sem koma upp, pannig fa hjukrunarfreedingar betri innsyn inn i lidan
skjolsteedinga sinna og aukinn skilningur hjukrunarfreedinga verdur a pjaningu, otta,
ahyggjum og kvida sjuklingana og fjolskyldna peirra (Williams og Stickley, 2010).

Rannsokn var framkvaemd & arunum 2008 og 2009 af Mutto og fleiri (2010) i atta
haskélum sem kenna hjukrunarfreedi i Buenos Aires i Argentinu. batttakendur voru 680,
fyrsta til fimmta ars hjukrunarnemar Ur pessum atta skolum sem kenndu hjakrunarfraedi.
Fyrsta ars nemar voru 289 (42,5%), annars ars nemar, 55 (8%), pridja ars 142 (20,9 %), fjéroa
ars 14 (2,1%) og fimmta ars nemar voru 180 (26,5 %). Medalaldur nemanna var 28 ar, yngsti
patttakandinn var 17 ara og sa elsti 56 ara. Hlutfall kynja i rannsékninni var 86% konur og
14% karlmenn. Koénnud voru vidhorf, ahrif og reynsla hjukrunarnema gagnvart kennslu i
umdénnun deyjandi einstaklinga. Notast var vid halfstadladann og ja/nei spurningalista med 24
spurningum og voru pad einungis 1,5% sem svorudu ekki éllum spurningunum. Fraedsla sem
snyr ad liknarmedferoum, dauda og pvi ad vera deyjandi hefur ekki verid hluti af namskra i
hjakrunarfraedi par i landi. Starfsemi pessara atta skola er ad ymsu leyti hlidsteed og namskra
beirra er svipud, p.e. namid tekur fimm ar og er tviskipt. Fyrri hluti namsins tekur prja ar sem
gefur nemendum milligradu sem veitir peim leyfi til ad starfa sem fagmenntadir
hjukrunarfreedingar. Seinni hlutinn tekur tvo ar og veitir grunn haskélagradu. Engin formleg
klinisk og bokleg kennsla vardandi uménnun vid lifslok hefur verid i bodi innan skélans

(Mutto o.fl., 2010).
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Nidurstodur bentu til pess ad bryn porf veeri a urbotum i menntun hvad vardar
uménnun vid lifslok og ad pad geeti verid gagnlegt ad ihuga vel ad hafa petta viofangsefni
sem einn hluta af ndmi i hjukrunarfraedi. Meirihluti patttakenda eda 78% hofou haft reynslu af
samskiptum vid daudvona sjuklinga. Medaltal daudvona sjuklinga & hvern nemanda var
9,46% (& fyrsta ari 6, 6dru ari 7, pridja ari 8,5, fjérda og fimmta ari 10). Hins vegar voru 55%
(289) nemenda sem hofdu att samskipti vid feerri en fimm daudvona sjuklinga, 22% (150)
nemendanna hofou ekki att nein samskipti vid pennan sjuklingahop en 74% (111) af peim
voru nemendur & fyrsta ari (Mutto o.fl., 2010).

Eftirfarandi tafla og mynd synir nidurstodur rannséknarinnar:

Tafla 2. og Mynd 2. Samskipti vid sjuklinga med lifsognandi sjukdéma. Vidhorf og déskir
nemenda.

Adal stadhaefingar nemendanna Fyrsta ars FiTmta ars
(n=20541. ari og n = 164 & 5. &ri) n (%) n (%)

1. A0 vera undirbdin undir ad veita sjuklingum med 111 (54.1) 72(43.9)
lifsdgnandi sjukdéma gedaumdnnun:

,»veita peim betri uménnun®, ,,ad slast i for med sjuklingnum 4 pessum
augnablikum®, ,pekkja pau®, ,,hlusta 4 pau®, ,,skilja hann/hana®, ,,veita
sjuklingnum sidferdilegan og salfreedilegan studning*, ,,undirbua pau fyrir
daudann®.

2. A0 fordast pad ad tengjast adsteedunum of tilfinningalega og 64 (31.2) 74(45.1)
upplifa ekki sarsaukafulla persénulega reynslu vio uménnun:

,,a0 fordast tilfinningatengingu®, ,,petta er mjog erfitt fyrir
hjukrunarfreedingana®, , petta hredir mig*, ,,ég er svo hrygg(ur)“, ,,ég er
ahyggjufull(ur)®, ,,pvi meiri samskipti, pvi meiri tilfinningar finnur p“,
»petta myndi snerta mig verulega®, ,.petta @tti ekki ad hafa ahrif a
personulegt lif mitt“, , petta veldur kvida®, ,petta gerir mann dapran®,
,,mér lidur eins og ég geti ekkert gert™, ,,ég treysti mér ekki i petta“.

3. A0 fa tekifeeri til ad vaxa og dafna i starfi sem 26 (12.6) 15(9.1)
hjukrunarfraeedingur:

,petta er audgandi reynsla fyrir hjuokrunarfredinginn®, ,,petta er hvetjandi
(veitir honum innblastur) fyrir hjukrunarfraedinginn®,
,»mig langar ad leera af sjuklingnum*

(Motto 0.11.,2010)
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Mynd 2. Samskipti vid sjuklinga med lifségnandi sjukdoma. Vidhorf og dskir nemenda.

Marktaekur munur fannst & milli fyrsta ars og fimmta ars nema hve gefandi
nemendunum fannst samskiptin vera (Tafla 3). Fimmta ars nemar sem voru eldri (medalaldur
32,9 ar) og voru med meiri reynslu i uménnun daudvona sjuklinga fannst peir fA minna
(medaltal 5,2 & skalanum O til 10) ut ar samskiptum vid sjuklinga sina en peir nemendur sem
voru & fyrsta ari (medalaldur 24,9 ar) syndu haerra medaltal i ad eiga god tengsl vid sjuklinga
sina (5,6 a skalanum 0 til 10). Nidurstodur fimmta ars nema syndu auk pess ad peim poéttu
pbessi samskipti sidur gefandi og fordudust ad mynda tilfinningaleg tengsl vid hinn daudvona
sem og ad upplifa erfida reynslu i uménnun hans, og peim fannst peir ekki nagilega vel
undirbanir undir petta krefjandi hlutverk. Einnig reyndu peir ad takmarka eins og mogulegt
var patttoku sina i umonnun hins deyjandi. betta synir ad nemendur sem voru a fimmta ari
voru liklegri til ad draga sig i hlé i uménnun deyjandi sjuklinga og vildu sidur mynda tengsl

vid sjuklinga sina (Mutto o.fl., 2010).
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Aftur @ méti syndu nemendur & fyrsta ari sem hofou haft minni reynslu af samskiptum
sinum vid daudvona sjuklinga jakvaedara hugarfar til samskipta vid sjuklingana. pessir
nemendur voru tilbanir til ad helga sjuklingunum tima sinn, veita peim hlustun, syna skilning
og samhug sem gaf peim um leid teekifaeri til ad undirbda hinn deyjandi undir fridseelt andlat.
/tla ma ad skortur & reynslu fyrsta ars nema i uménnun daudvona sjuklinga hafi ekki ahrif &
motteekileika peirra til ad veita hinum deyjandi allan pann tima sem hann parfnast. Pad er
einnig athyglisvert ad skoda ad nidurstédur syndu ad 38% (111) fyrsta ars nema hofou aldrei
verid i navist deyjandi sjuklinga og 19% af peim lystu pvi ad peir 6skudu eftir ad fordast

tilfinningaleg samskipti.

Tafla 3 og Mynd 3. Samanburdur a svdrum 1. og 5. ars nemenda & lykilstadhafingum sem
tengjast umonnun vid lifslok.

Medaltal svara®

Stadhafing l.ars Stadal 5.ars  Stadal P
(n=289) fravik (n=180) fravik gildi®

1. Eg var roleg(ur) pegar ég atti i samskiptum vid 56 0.16 52 0.19 NS

deyjandi sjuklinga

2. Ad hjukra daudvona sjaklingum getur verid 7.1 0.16 6.2 026 <0.003

gefandi fyrir hjukrunarfraeedinginn

3. Pad myndi gefa mér r6 ad eiga i nanum 81 0.15 74 022 <0.016

samskiptum vid daudvona sjukling
4. Hjakrunarfraedingar attu ad vera feerir um ad 89 011 9.2 0.10 <0.035
hlusta & sjuklinga sina
5. Sjaklingar eiga rétt & ad heyra sannleikann 6.8 0.20 76 021 <0.008
begar peir spyrja um pad hvort peir séu ad deyja
eda ekki
6. Hjukrunarfraedingar ettu ad vera feerir um ad 84 0.5 8.7 0.17 NS
reeda daudann vid sjuklinga sina
7. Hjukrunarfreedingar attu ad vera hefir til ad 83 0.15 85 0.19 NS
reeda daudann vid fjolskyldu hins deyjandi
sjuklings
8. Timanum sem varid er i ad undirbda sjukling 6.5 0.20 75 023 <0.001
fyrir daudann, getur haft tilfinningaleg jakveed
ahrif fyrir einstaklinginn
9. Eg hef ahuga & hjukrun daudvona einstaklinga, 86 0.12 83 0.19 NS
daudanum og daudaferlinu
“ Likert kvardi : 0 = Mj6g 6sammala - 10 = Mjdg sammala. (Mutto o.fl., 2010)
® NS = Ekki marktaekur munur.
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M 1. ars nemar

M 5. ars nemar

Mynd 3. Samanburdur & svorum 1. og 5. ars nemenda & lykilstadhafingum sem tengjast

uménnun vid lifslok. (Mutto o.fl., 2010)

Igrundun i kennslu og starfi

I heimildarsamantekt Ardnar K. Sigurdardottur (2004) nefnir hin ad igrundun sé
samtvinnud Ur vitsmunalegum og tilfinningalegum pattum en oftast eru pad tilfinningarnar
sem hrinda igrundun hjukrunarfraedingsins af stad. Jafnframt kemur fram ad igrundun geti
aukio faglega feerni hjukrunarfreedinga, beett hjukrunina og sé til hagsbéta fyrir
skjolstedingana. I eigindlegri og fyrirbarafraedilegri rannsdkn Gustafsson og Fagerberg
(2003) sem framkveemd var i Svipjéd var leitast vid ad kanna reynslu og skilning
hjukrunarfraedinga af notagildi igrundunar i hjikrun. I nidurstédum rannséknarinnar kom
fram ad pad atti ad vera hvatning fyrir hjakrunarfreedinga ad igrunda storf sin i pvi skyni ad

efla faglega préun medal peirra sem myndi fela i sér betri hjukrun.
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Igrundun hefur verid skilgreind af Atkins og Murphy (1993) og Palmer, Burns og
Bulman (1994) sem prju stig vitsmunalegra og tilfinningalegra pétta:

e Fyrsta stigid, hvad er pad sem kemur igrunduninni af stad? Eru pad tilfinningar,
eitthvad akvedid atvik eda Oveentur atburdur sem orsakar annadhvort vellidan eda
vanlidan hja hjukrunarfredingnum?

e Annad stigid, afleiding af fyrsta stiginu. Par skodar hjukrunarfreedingurinn &
gagnrynin hatt tilfinningar sinar, pekkingu og paer hugmyndir vardandi pad sem étti
Sér stad.

e bridja stigid, parna koma inn pau vidhorf sem hjdkrunarfreedingurinn hefur til
vidfangsefnisins og hvad getur breyst.

Johns (2002) alitur ad leerddmsrikast sé fyrir hvern einstakling ad ryna i storf sin,
sérstaklega ef atburdur hefur vakid tilfinningar, en hann telur einnig ad vel sé hagt ad ryna i
venjubundna vinnu og oft gagnist pad skjélstaedingum vel. Atkins og Murphy (1993) nefna ad
forsenda igrundunar sé ad vera opinn, forvitinn og gagnryninn a eigin vinnu. Einstaklingurinn
verdur ad geta greint & gagnryninn hatt hugsanir sinar, athafnir og gerdir og geta atskyrt peer
0g metid. Hann parf ad Utbua spurningar sem 6rva raunheft sjalfsmat pannig ad hann verdi
medvitadur um sjalfan sig og tilfinningar sinar og hve mikla pekkingu hann hefur &4 akvednu

vidfangsefni.
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Atkins og Murphy (1993) settu fram eftirfarandi skilgreiningu og pad ferli sem fer af stad vid

igrundun:
A0 vera medvitadur um peer tilfinningar og hugsanir sem valda vanlidan

Gagnryn hugsun fer af stad

Ny innsyn verdur til

Ad vera medvitadur um peer tilfinningar og hugsanir sem valda vanlidan

Sjalfsvitund —* |

Gagnryn — Greining & tilfinningum og
pekkingu

hugsun l

Nytt gildismat —» Ny syn verdur til

verdur til

(Atkins og Murphy, 1993).

Palmer, Burns og Bulman (1994) telja ad gott sjalfstraust sé mikilveegt og i raun
undirstada pess ad pora ad skoda starf sitt. Igrundun krefst lika orku, tima og vilja og hafa
margir freedimenn fjallad um timaskort hjakrunarfreedinga til ad ryna i eigid starf (Platzer,
Blake og Ashford, 2000; Teekman, 2000). Studningur fra umhverfinu er mikilveaegur til ad
igrundun blomstri (Ruth-Sahd, 2003) og samstarfsfolk parf ad geta reett reynslu sina an étta

vid ad vera demt & neikvaedan hatt (Cotton, 2001).

Igrundun er ad mati Schon (1987) lykillinn ad préun innsais og par med aukinni faerni
i starfi. igrundun gefur faeri 4 ad safna  reynslusjod sem Johns (1998) heldur fram ad geti
verid fordabur hljodrar pekkingar, en pad er pekking eda vissa sem erfitt er ad faera i ord.
Sumir lita innsai vera medvitada tjaningu eda notkun & hljodri pekkingu. igrundun getur

verid eins konar gluggi sem hjukrunarfreedingurinn getur horft i gegnum & sjalfan sig i sinum
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daglegu storfum. pad geta fylgt pvi margir kostir ad nota igrundun sem teeki i storfum okkar
0g getur pad studlad ad proun i att ad betri geedum hjukrunar (Johns, 1998).

Schon (1987) skiptir igrundun i tvo peetti:

e Igrundun vid athdfn sem & sér stad vid athofnina sjalfa og hefur ahrif 4 hvada hjukrun
sé veitt og hvernig henni sé hattad

e Igrundun eftir athofn sem & sér stad eftir ad athofn er lokid og & ad studla ad
frampréun vidkomandi i starfi sinu

Rétt er ad taka fram ad reynsla leidir ekki sjalfkrafa til igrundunar og igrundun i starfi
hjukrunarfreedinga krefst akvedinnar pekkingar, sidfreedi og samhafingu pessara péatta vid
starfid. Med pvi ad ryna i vidfangsefni og atburdi sem 6gra, velta upp hugmyndum um
sioferdi, heefni og pekkingu geta hjukrunarfraedingar betur gert sér grein fyrir hvar Urbota er
porf og sett ny markmid Gt fra pvi (Johns, 1995; Paget, 2001; Platzer o.fl., 2000).
Hjukrunarfreedingar geta med pvi ad ryna i vinnu sina borid saman rannsoknanidurstoour vid
kliniska vinnu og notfeert sér peer vid vinnu sina (Johns, 2002). Til ad geta byggt hjukrun enn
frekar & rannsdknanidurstodum er mikilveegt ad hjakrunarfreedingar temji sér ad hugsa a
gagnryninn hatt um starf sitt (Walker og Redman, 1999). Hjukrunarfreedingar geta med pvi ad
ryna i vinnu sina borid saman rannséknanidurstédur vid kliniska vinnu og notfzert sér paer vid
vinnu sina (Johns, 2002). Til ad geta byggt hjukrun enn frekar a rannsoknanidurstédum er
mikilveegt ad hjukrunarfreedingar temji sér ad hugsa & gagnryninn hatt um starf sitt (Walker
0og Redman, 1999).

[ Noregi var framkvaemd rannsokn af Riksaasen (2012). Rannsoknin var
fylgnirannsdkn og fjalladi um tengsl & milli aunnins hafileika hjukrunarnema til ad igrunda,
verklega og boklega pekkingu og skilning peirra & ad samraemi kenningar og verklegra patta.
Rannsdknin var framkvaemd i Noregi og var vidbétargreining a peim eigindlegu gégnum sem

begar voru til, beitt var pversnidsrannsokn. I bakgrunni rannsoknarinnar kom fram ad
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igrundun er alitin vera lykilatridi i ad brda bilid a milli kenningar og verklegra patta. En pad
er ekki ljést hvort hefileikinn til ad skoda og velta fyrir sér hlutum sé fyrst og fremst okkur
edlisleegur eda hvort hann praist Ut fra fredilegum pekkingargrunni eda proskist med
verklegri feerni. Patttakendur voru hjakrunarnemar a 3ja ari i tveimur haskélum par i landi.
Alls toku patt i rannsékninni 446 nemar (85% konur og 15% karlar) a aldrinum 22 ara til 56
ara og var medaldur patttakenda 27 ar. Svarhlutfall nemenda Ur rannsékninni var 71% en alls
var 628 nemum bodin pattaka i rannsékninni.

Spurningalistinn sem notadur var innihélt 231 atridi en einungis 7 atridi voru notud i
pessari rannsokn. batttakendur voru bednir ad svara pvi hvada pekkingu peir hefdu ddlast fra
bvi peir byrjudu i hjakrunarndminu. Samraemi fraedilegrar pekkingar, verklegrar haefni og
igrundunar var meelt 4 Likert kvarda & bilinu fra einum (alls ekki) til fimm (ad miklu leyti). i
nidurstdédum rannsoknarinnar kom fram ad skilningur nemenda a samraemi kenningar og
verklegrar haefni i upphafi nams i hjakrunarfreedum veeri undir beinum ahrifum fra peim
heefileika ad geta verid faer um ad velta fyrir sér hlutum dsamt boklegri pekkingu. Einnig
leiddu nidurstddur i 1jos ad hefileikinn til ad geta velt fyrir sér hlutum (igrundad) hafdi
midlandi ahrif, verkleg haefni hafdi ad fullu midlandi ahrif en boklega pekkingin hafdi ad
hluta til midlandi ahrif & skilningi nemandans & samraemingu kenningar og verklegra patta.
Ennfremur kom i lj6s ad pad geeti gagnast nemendum ad igrunda og myndi hjalpa peim vid ad
atta sig a samraeminu & milli kenningar og verklegra patta asamt pvi ad proa hafileika
nemandans til igrundunar og einnig ad styrkja fraedilega pattinn i upphafi ndms i
hjukrunarfraedi. Nidurstodur gafu einnig til kynna ad igrundun er ekki hefileiki sem allir geti

notad heldur byggist hun upp & fagpekkingu og reynslu (Riksaasen, 2012).
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Verklegir paettir

igrundunar

baettir
Bokleg pekking %'

Mynd 4. Kenningarlikan sem synir tengslin a milli boklegra- og verklegra patta sem hrindir af
stad igrundunarpattum, en saman mynda pessir peettir eina heildarmynd.

(Riksaasen, 2012)

Samantekt

I pessum kafla var fjallad um hvad getur haft ahrif & vidhorf og lidan
hjakrunarfreedinga og hjukrunarnema til daudans og uménnunar deyjandi. Ennfremur var
fjallad um mikilvaegi menntunar og freedslu & svidi liknandi hjukrunar sem midar ad pvi ad
hjakrunarnemar og hjakrunarfreedingar séu betur undirbunir undir uménnun deyjandi
einstaklinga. Gerd var grein fyrir geedum peirra medferda sem i bodi eru innan liknandi
hjakrunar og skodadar paer hindarnir sem upp geta komid vid innleidingu lifslokamedferda.
Gerd var grein fyrir mikilveegi arangursrikra samskipta i hjukrun deyjandi einstaklinga og
hvada peettir pad eru sem skipta mali pegar veitt er uménnun til deyjandi einstaklinga og

fjolskyldna peirra.

Haskaolinn & Akureyri



Adgat i nerveru salar 41

Kafli 3 - Nidurstddur og umraedur

| pessum kafla verdur fjallad um nidurstédur heimildarsamantektarinnar. Vid leit ad
heimildum fyrir pessa heimildarsamantekt um vidhorf og reynslu hjukrunarnema og
hjukrunarfreedinga gagnvart daudanum fannst fjéldi rannsoknargreina. Engin takmaorkun
vardandi artol a rannséknum var sett inn sem forsenda i heimildaleit. peer rannsoknir sem
notast var vid fjolludu ad mestu um menntun, freedslu, vidhorf, samskipti og reynslu
hjukrunarnema og hjukrunarfreedinga i umoénnun deyjandi einstaklinga og vidhorfum peirra til
daudans. Adferdafraedi peirra rannsokna sem notast var vid voru baedi megindlegar og
eigindlegar rannsoknir.

Helstu nidurstédur heimildaleitar leiddu i 1jés mikilveegi freedslu, menntunar og
undirbunings hjukrunarnema og hjdkrunarfredinga vardandi uménnun deyjandi einstaklinga.
Vidhorf hjukrunarnema og hjukrunarfraedinga til daudans

Nidurstodur heimildasamantektar syna ad aldur, fyrri reynsla, namskeid i liknandi
medferd og sérmenntun & svidi liknandi hjukrunar getur haft ahrif & vidhorf hjukrunarnema og
hjukrunarfraeedinga til daudans og uménnunar deyjandi einstaklinga. Aldur og reynsla virdist
hafa mikid ad segja pegar kemur ad vidhorfi til daudans en peir hjukrunarfraedingar sem eldri
eru og reynslumeiri syna jakveaedara vidhorf en yngri og reynsluminni hjukrunarfreedingar.
Peir eiga einnig audveldara med ad eiga samskipti og mynda tengsl vid daudvona sjuklinga
sina. Eldri og reynslumeiri hjukrunarfraedingar virdast hafa préad med sér adferdir til ad
takast & vid peer tilfinningar sem koma upp vardandi daudann pegar peir veita deyjandi
einstaklingi uménnun (Maria o0.fl.,2011).

Hjukrunarfraedingar med langa starfsreynslu syna jakvaedara vidhorf til umonnunar
deyjandi einstaklinga en hjukrunarfreedingar med minni starfsreynslu (Dunn o.fl., 2005).

Einnig virdist pad vera ad peir hjukrunarfredingar sem hafa mikla reynslu af hjakrun
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krabbameinssjuklinga syni jakvaedara vidhorf en peir hjukrunarfreedingar sem aldrei hafa
starfad vio krabbameinshjukrun (Lange o.fl., 2008).
Menntun og fraedsla hjukrunarnema og hjukrunarfraedinga

Hofundar telja ad auka purfi menntun og undirblning hjukrunarnema i peim tilgangi
ad undirbua pa betur til ad takast a vid uménnun vid lifslok. Einnig telja hofundar ad bjéoa
burfi upp a namskeid fyrir heilbrigdisstarfsfolk almennt sem midi ad pvi ad veita peim 6ryggi
i samskiptum vid daudvona sjuklinga og adstandendur peirra, auka faerni og skilning peirra &
gildi lifslokamedferda, skoda peer tilfinningar sem geta komid fram vid uménnun deyjandi
sem og ad efla jakvaedara vidhorf peirra til daudans. Margir skdlar sem stunda kennslu i
hjukrunarfreedum bjoda ekki upp & ndamskeid i sinni namsskra sem snyr ad medferd vid lifslok
og oft & tioum er mjog litid fjallad um pennan hluta hjukrunar i ndAminu (Caton og Klemm,
2006). Hjukrunarnemar upplifa oft & tioum sterkar tilfinningar eins og sorg, vanmatt, otta,
kvida og vonleysi pegar peir veita deyjandi einstaklingi uménnun og eiga samskipti vid hann
(Beck, 1997). Hofundar telja ad med aukinni freedslu og undirbuningi hjukrunarnema til ad
takast & vid petta krefjandi hlutverk megi draga ar peim neikvadu tilfinningum sem kunna ad
koma upp vié umonnun deyjandi. bad stydur vid rannsdknarnidurstodur Khader og félaga sem
alita ad kennsla i liknandi hjukrun sé naudsynlegur pattur i kennsluskra og verknami
hjukrunarfreedinema til ad efla jakvaedara viohorf til daudans og myndi leida af sér betri gaedi
umdénnunar vid lifslok (Khader o.fl., 2010).

Hjukrunarnemar fa ekki naeg teekifeeri til ad taka patt i umonnun deyjandi sjaklinga i
sinu verknami. Allir patttakendur i rannsokn Hjorleifsdéttir og Carter (2000) voru sammala
um ad skortur veeri a teekifeerum fyrir pa ad ddlast pjalfun i umoénnun peirra sem voru
deyjandi. Reynsluleysi, asamt skorti a upplysingum, eru einnig peettir sem hafa ahrif &
arangursrik samskipti. Petta eru mikilveegar visbendingar og ma vel telja ad rik &steeda sé til

pbess ad endurkoda purfi pann hluta ndmsskrér i hjukrunarfreedi sem snyr ad umoénnun og
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samskiptum vid daudvona einstaklinga asamt mikilveaegi pess ad 6dlast feerni og 6ryggi i pvi
hvernig huga skuli ad peim sem latinn er og peim sem eftir lifa. Pessi hjukrun er i edli sinu
krefjandi og oft & tidum sarsaukafull fyrir pann sem hana veitir og snyst ekki bara um pann
sem daudvona er heldur einnig pa sem standa honum naerri.

Mikilveaegi gbdra samskipta

A sidustu arum hefur athygli fredimanna innan hjakrunar beinst i auknum meli ad
ymsum pattum sem snla ad samskiptum. Hofundar telja ad margt geti haft ahrif a hvernig til
tekst i samskiptum vid daudvona manneskju. beir hafa badir reynslu af uménnun deyjandi og
eru sammala um ad pessi samskipti geta valdid kvida og 66ryggi hja peim sem umdénnunina
veitir, og ad aldur og fyrri reynsla geta skipt mali. Petta er vert ad ihuga betur og vekur upp pa
spurningu hvort hjukrunarfreedingar séu nokkurn timann nagilega vel undirbanir undir pessi
krefjandi samskipti sem geta falid i sér erfidar og floknar tilfinningar.

Pegar einstaklingur er daudvona er mikilvaegt ad skilvirk samskipti séu & milli
sjuklingsins, fjolskyldu hans og peirra sem koma ad uménnun hans (Dunne, 2005).
Einstaklingsmidud nalgun er undirstada og stor pattur i hjukrun og studlar ad jakveedum
samskiptum mili hjukrunarfraedings og sjuklings (McCabe, 2004). Einnig eru peir
hjukrunarfreedingar sem beita virkri hlustun liklegri til ad mynda gott medferdarsamband vid
skjolsteeding sinn en hlustun er talin vera grundvallaratridi og skipta miklu mali fyrir arangur i
hjakrun (Gilbert, 2004).

Ymis 1jon geta stadid i vegi fyrir godum samskiptum. battir sem eru taldir hafa
hindrandi ahrif & arangursrik samskipti eru t.d. pekkingaskortur, stutt starfsreynsla, skortur a
freedslu og 6nog vitneskja um astand sjuklingsins (Elisabet Hjorleifsdéttir, 1998).
igrundun i menntun og starfi hjukrunarfraedinga

fgrundun er talin skipta miklu mali innan hjikrunar en par er 16gd ahersla & ad

hjakrunarfraeedingar beiti igrundun i storfum sinum i pvi skyni ad beeta geedi peirrar hjakrunar
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sem veitt er. Pad tti ad vera hvatnig fyrir hjukrunarfreedinga ad igrunda storf sin i pvi skyni
ad efla faglega proun medal peirra sem myndi auka likur & auknum geedum i hjakrun
skjolsteedinga peirra (Gustafsson og Fagerberg, 2003).

I grunnnami hjakrunarfraedinga hefur verid 16gd ahersla & miklvaegi igrundunar og
ahrifum hennar i stérfum peirra, hofundar hafa fengid freedslu um mikilvaegi igrundunar a
6llum namsarum sinum og telja hana afar mikilvaega i peim tilgangi ad baeta gaedi hjukrunar,
en einnig til ad leera af mistdkum svo ad sému hlutir endurtaki sig ekki. igrundun krefst tima,
orku og vilja en nefnt hefur verid ad timaskortur hjukrunarfreedinga sé ein asteeda pess ad
hjukrunarfreedingar igrundi ekki nagilega oft i storfum sinum (Platzer o.fl., 2000; Teekman,
2000).

Johns (2002) alitur ad leerdémsrikast sé fyrir hvern einstakling ad igrunda ef atburdur
hefur vakid hja honum tilfinningar, en einnig telur hann ad vel sé hagt ad ryna i okkar
daglegu vinnubrdgd og pad geti gagnast skjolsteedingum okkar. Ad mati Schon (1987) er
igrundun lykillinn ad préun innsaeis sem leidir til aukinnar feerni i starfi og ma pad vera rétt
bvi innszi er tilfinning sem ekki ma vanmeta innan hjukrunar og getur oft gagnast okkur i
storfum okkar. Reynsla leidir ekki sjalfkrafa til igrundunar, til stadar verdur ad vera pekking,
sidfreedi og samhaefing pessara patta vid starfid og med pvi ad ryna i viofangsefni og atburdi
sem 0Ogra, velta upp hugmyndum um sidferdi, haefni og pekkingu geta hjukrunarfreedingar
betur gert sér grein fyrir hvar Grbéta sé porf og sett sér ny markmid Gt fra pvi (John, 1995;
Paget, 2001; Platzer o.fl., 2000).

Samantekt

Nidurstodur heimildarleitar leiddu i 1jés ad hjukrunarnemar og hjukrunarfraedingar
telja sig margir hverjir ekki naegilega vel undirbanir fyrir hjukrun deyjandi einstaklinga og
upplifa 66ryggi, kvida og vanmatt i samskiptum sinum vid daudvona einstakling og

fjolskyldu hans. Reynsla og aldur hjakrunarfreedinga og hjukrunarnema hefur mikil ahrif &
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vidhorf peirra til daudans en peir sem eldri eru og reynslumeiri syna jakvaedara vidhorf til
daudans en peir sem eru yngri og reynsluminni. Med aukinni freedslu og menntun i uménnun
vid lifslok getur dregid ur neikvaeedum vidhorfum hjukrunarfreedinga og hjukrunarnema til
daudans og ad annast deyjandi einstaklinga. Heimildir syna ad mikilveagt er ad hugad sé ad
aukinni freedslu i uménnun deyjandi sjuklinga i hjakrunarndmi og i framhaldsnami innan

hjakrunar.
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Kafli 4 - Lokaord

Tilgangur pessa verkefnis var ad kanna hvad rannsoknir hafa synt um vidhorf og lidan
hjukrunarfreedinga og hjukrunarnema gagnvart daudanum og umoénnun deyjandi einstaklinga.
Tilgangurinn var einnig sa ad skoda hvort nidurstoédur fyrri rannsokna a pessu efni bentu til
pbess ad porf veeri & ad endurskoda peer kennsluadferdir og hvort efla purfi freedslu almennt til
heilbrigdisstarfsfolks vardandi petta malefni. Astaedan fyrir vali & vidfangsefninu var ahugi
hofunda & liknandi hjukrun og peim medferdardrreedum sem i bodi eru innan hennar.

[ upphafi voru settar fram prja rannsoknarspurningar. Hver er reynsla og vidhorf
hjukrunarnema og hjukrunarfreedinga til hjukrunar deyjandi? Er porf & frekari freedslu i
kennslu hjakrunarnema vardandi uménnun og samskipti vid deyjandi einstaklinga og
fjolskyldur peirra? Er haegt ad breyta vidhorfum hjukrunarnema og hjukrunarfraedinga til
daudans med aukinni kennslu og fraedslu? Heimildir benda til pess ad hjukrunarfraedingar og
hjukrunarnemar hafi mismunandi vidhorf til daudans par sem aldur, fyrri reynsla og su
kennsla sem var til stadar i grunnnami hafi ahrif.

Hofundar telja ad baeta purfi kennslu og undirbuning til uménnunar deyjandi
einstaklinga par sem pessi hjukrun er i edli sinu oft & tidum mjog krefjandi og hefur ahrif a
lidan okkar. Hofundar alita ad haegt sé ad breyta vidhorfum hjukrunarnema og
hjukrunarfreedinga med fjolbreyttum kennsluadferdum og nidurstdédur hafa synt fram & ad

hlutverkaleikir hafa gagnast vel i kennslu hjukrunarnema.
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