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Utdrattur
Bakgrunnur rannsoknar: Reynsla adstandenda i uménnunarhlutverki 4 heimilum sjuklinga
pegar um alvarleg og dleeknandi veikindi er ad rada hefur litid verid rannsékud 4 fslandi
og ordid er timabart ad skoda patti sem luta ad reynslu adstandenda i pessum adstedum.
bad ferist i voxt ad einstaklingar sem eru ad takast & vid langvinn veikindi eda
lifshaettulega sjikdoma dvelji lengur eda jafnvel eingdngu 4 heimilum sinum en tiokadist
adur. Su stefna hefur verid aberandi 4 lidnum arum ad koma beri 1 veg fyrir ad sjuklingar
og folk me0 skerta getu og sem parfnast umdnnunar dvelji til lengri tima litid a
heilbrigdisstofnunum.

Tilgangur rannsoknar: Megin tilgangur rannsdknarinnar var annars vegar ad forprofa
réttmaeti og areidanleika islensku utgafunnar af spurningalistanum, The Family Assessment
of Treatment at the End of Life (FATE), sem melir anzegju adstandenda med pjonustuna
sem veitt er vid lifslok. Einnig var tilgangurinn ad ad gera forprofun & vidhorfum og
reynslu adstandenda med pa liknarmedferd og pjonustu sem veitt var heima. Maliteki
rannsoknarinnar var pytt a islensku og stadfert og meldi pad 30 ahersluatrioi.

Adferd: Megindleg afturvirk pverskurdarrannsokn var notud med notkun
spurningalista. Urtakid var hentugleikatrtak sem samanst6d af 119 einstaklingum sem
hofou verid nanustu adstandendur sjuklinga sem létust i heimahtisum sl. 3 ar. Vid
gagnaurvinnslu var notast vid tolfreediforritid SPSS og Excel. Framkvamd var
pattagreining og lysandi tolfraedi var beitt til ad 1ysa eiginleikum t6lulegra gagna.

Nidurstoour: Svarhlutfall var 58,8% (n=70). Islenska utgafa FATE mealitaekisins
syndi ad pad var areidanlegt (Cronbach’s alfa 0,9). battagreining leiddi i 1j6s niu
meginpaetti. Mest var anagjan med Upplysingar og samskipti (87%) og minnst anagja
meo Studning og upplysingar eftir andlat (17%). FATE heildarskorio fyrir alla niu pattina
meldist 61%. Marktekur munur kom 1 1j0s 4 dnegju og atvinnu, peir sem voru i fullri
vinnu og peir sem voru heimavinnandi, voru marktaekt anseegdari med ymsa peetti
pjoénustunnar en peir sem unnu hlutastarf eda voru i nami.

Alyktun: FATE melitaekid hentar til rannsokna 4 anagju adstandenda med
liknarpjonustu sem veitt er heima. Aukin pekking a pessu viofangsefni geti gagnast
heilbrigdisstarfsfolki sem starfar viod liknar- og lifslokamedferd til ad bacta gaedi
bjonustunnar. Nidurstoour benda til pess ad patttakendur veeru almennt anaegdir med pa

pjonustu og medferd sem veitt var.

Lykilord: liknarmedferd, lifslokamedferd, anagja, adstandendur, geedi






Abstract

Background of the study: The experience of relatives caring for patients in their homes
suffering from life threatening and incurable diseases has not been widely researched in
Iceland and it is becoming a matter of urgency to examine the experience of relatives in
this situation. Increasingly individuals suffering from incurable and life threatening
diseases stay longer in their homes and even to the end of their life. The policy has been
prominent in recent years that it should be prevented that patients and people suffering
from diminished capacity but needing care stay for longer periods in health institutions.

Purpose of the study: The main purpose of this research was to conduct a pilot study
on the Icelandic version of the questionnaire, The Family Assessment of Treatment at the
End of Life (FATE), measuring relatives” satisfaction with the services provided at the end
of life. Further the aim was to investigate relatives’ attitudes towards the care received and
their experiences of it. In this research the instrument was translated into Icelandic and
adapted to new context.

Method: Quantitative cross-sectional retrospective study approach was used. The
sample was a convenience sample consisting of 119 individuals with experience of being a
close relative of a patient dying at home in the last three years. Data analysis was
conducted with SPSS statistical package and Excel. Exploratory factor analysis and
descriptive statistics were used to describe the characteristics of the data.

Results: Of the whole sample 58,8% (n=70) responded. The Icelandic FATE
instrument proved reliable (Cronbach’s alfa 0.9). Factor analysis discovered nine factors.
Relatives were most satisfied with information and communication (87%), but most
dissatisfied with the support and information after the death of their loved one (17%).
FATE overall measurement for all factors was 61%. A significant difference was found
between employment status and satisfaction, those who worked full time and those who
were not employed were significantly more satisfied with the services provided than those
who worked part time or attended school.

Conclusions: The FATE instrument proved to be suitable for measuring relatives’
satisfaction with palliative and end of life care supplied at home. Increased knowledge in
this area could be useful for health care professionals working in this field to improve the
quality of the service. The results indicate that participants were generally satisfied with
the service and treatment provided.

Keywords: palliative care, end of life care, satisfaction, relatives, quality
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Kafli 1 - Inngangur

Adstandendur eru lykilpersonur pegar um liknarmedferd a4 heimili er ad reda en
peim hefur ekki verid veitt negjanleg athygli pegar kemur ad pvi ad meta geedi
pjonustunnar. Skortur er 4 rannséknum, baedi hérlendis og erlendis, sem rannsakad hafa
reynslu adstandenda sem eru i umdénnunarhlutverki heima pegar um alvarleg og 6lacknandi
veikindi er ad reeda. Pad er brynt ad skoda reynslu adstandenda af liknarmedferd i
heimahusum sem veitt er hérlendis og dneegju peirra med pa medferd. Nidurstdour slikrar
anaegjukonnunar getur gagnast heilbrigdisstarfsfolki sem veitir pessa pjonustu til ad skynja
og skilja betur hvernig adstandendur sja og reyna pjonustuna og pa hvar og hvernig ma

auka gaedi hennar.

Bakgrunnur vidéfangsefnis

[ dag er sifellt algengara ad peir einstaklingar sem eru ad takast 4 vid langvinn
veikindi eda lifshettulega sjukdoma dvelji lengur eda jafnvel eingéngu a heimilum sinum.
Su stefna hefur verid aberandi & lidnum arum ad koma beri i veg fyrir ad sjuklingar og folk
med skerta getu til umoénnunar dvelji til lengri tima litid & heilbrigdisstofnunum. Talid er
a0 pad s¢ fjarhagslega hagkvemt og sidferdislega mikilveegt ad einstaklingar geti blio a
sinum heimilum pratt fyrir veikindi eda verulega skerdingu 4 sjalfsbjargargetu (Kristin
Bjornsdottir, 2006; Wells, 2006). Einnig ma visa til 24.gr. laga nr 74/1997 um réttindi
sjuklinga sem mida ad pvi ad komid sé til mots vid rétt daudvona sjiklinga og studlad sé
a0 peim réttindum bpeirra ad peir geti daid med reisn. Par segir:

Daudvona sjuklingur a rétt 4 ad deyja me0 reisn. Gefi daudvona sjuklingur

otviraett til kynna ad hann 6ski ekki eftir medferd sem lengir lif hans eda

tilraunum til endurlifgunar skal leeknir virda pa akvoroun. Sé daudvona

sjuklingur of veikur andlega eda likamlega til pess ad geta tekid patt i

akvordun um medferd skal laeknir leitast vid ad hafa samrad vid vandamenn

sjuklings og samstarfsfolk sitt adur en hann akvedur framhald eda lok

medferdar (Log um réttindi sjuklinga, 74/1997, 24. grein).

Liknarmedferd og lifslokamedferd var ekki farid ad reda um sem sérhaefoa medferd hér a
landi fyrr en 4 nfunda 4ratugnum. Pessi sérgrein innan laeeknisfraedi og hjukrunar hefur farid
vaxandi og er nu vidurkennd sem vidbotarpekking vid nam og reynslu leekna og
hjiikrunarfraedinga (Asdis Porbjarnardéttir, 2009). Skilyrdi pess ad liknar- og

lifslokameoferd geti att sér stad i heimahusum er ad sjuklingurinn eigi adstandendur, sem



eru tilbunir a0 taka patt i medferdinni og pvi hafa peir mikilvaegu hlutverki ad gegna vid
paer adsteedur (Brobéck og Bertero, 2003). Studningur fagfolks vid fjolskyldur er hluti af
medferdinni par sem allir langvinnir og lifségnandi sjukdémar hafa mikil dhrif &
sjuklinginn og adstandendur hans (Valgerdur Sigurdardottir, 1995). Pad er pess vegna
mikilvaegt ad huga a0 peirri reynslu sem nanir adstandendur fara i gegnum pegar peir eru i
pvi hlutverki ad vera helstu umdnnunaradilar pess sem er peim kar og um leid ad verda
pessi mikilvaegi hlekkur i medferdarteyminu. [ dag er eingongu starfraekt ein sérhafd
liknardeild 4 fslandi, Liknardeild Landspitala Haskolasjtikrahtiss (LSH) i Kopavogi sem
hof starfsemi sina arid 1999. Par er starfreekt fimm og sjo daga legudeild og einnig dag- og
gongudeild fyrir sjiklinga sem eru 18 ara og eldri. Markmid deildarinnar er ad veita
skjolsteedingum liknarmedferd samkvaemt bestu pekkingu og hugmyndafraoi
liknarmedferdar hverju sinni og bzeta lifsgaedi sjuklings og fjélskyldu hans. A deildina
koma sjuklingar til einkennamedferdar, hvildar og endurhafingar sem ad dllu jafna dvelja
heima dsamt pvi ad koma til medferdar vid lifslok (Landspitali, 2009). f upphafi var
deildinni einungis &tlad ad sinna sjuklingum med 6lacknandi og illkynja sjikdoma en pessi
vidmid hafa verid rymkud samfara breyttum aherslum i liknarmedferd, p6 svo ad
sjuklingar sem eru med krabbamein séu 1 meirihluta. Haegt er ad sinna steerri sjuklingahopi
en adur med tilkomu opnunar fimm daga deildar og dag- og gongudeildar, en par er dhersla
16g0 & medferd og eftirlit med einkennum sem og ad veita salfélagslegan studning og
endurhzfingu til ad vidhalda sjalfsbjargargetu. A deildinni fer fram pverfagleg
teymisvinna og er hiin midst60 pekkingar i liknarmedferd og studlar ad pjalfun og freedslu
heilbrigdisstarfsfolks sem og ad veita radgjof og vinna ad rannséknum og préoun vardandi
liknarmedferd (Landspitali, 2009).

Ringdal, Jodhoy og Kaasa (2002) framkvaemdu rannsokn i brandheimi i Noregi til ad
kanna hvad veeri sameiginlegt og hvad vaeri mismunandi vardandi dnsgju adstandenda
med umoénnun i sérhaefori liknarmedferdarpjonustu og hefdbundinni uménnun. { hluta
rannsoknarinnar voru patttakendur 112 nanustu adstandendur sjuklinga sem fengu
sérheefda liknarpjonustu og 68 nanustu adstandendur krabbameinssjuklinga sem fengu ekki
sérhaefda liknarpjonustu. Déanarstadur var 1 85.7% tilvika & sjukrahtisum eda a
hjakrunarheimilum en 14.3% i heimahusum. M4 gera rad fyrir ad petta laga hlutfall peirra
krabbameinssjiklinga sem deyja i heimahusum sé ekki eingdngu bundid vid pessa
rannsokn heldur eigi einnig vid 1 hinum vestrana heimi.

Framkvemdastjorn Landspitala hefur tekid pa akvoroun ad kliniskar leidbeiningar

um liknarmedferd (Landspitali, 2009) verdi notadar i starfi & sjukradeildum Landspitalans
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og bodid er upp a almenna fraeedslu. Legudeildum sjukrahussins er sidan i sjalfsvald sett
hvernig innleiding liknarmedferdar fer fram 4 deildunum (Guorin Jonsdottir, 2010).
Liknar- og lifslokamedferd hefur pé ekki verid innleidd 4 gjorgaesludeildum hérlendis en
erlendis hefur pad aukist ad innleida liknar- og lifslokamedferd 4 deildum sem flokkast
undir gjorgaeslu (Mc.Adam og Puntillo, 2009). begar ljost er ad sjuklingurinn mun ekki
lifa af veikindi eda averka skal medferd midast vio ad hann verdi laus vid pjaningar og g60
einkennamedferd tekur vid, til ad mynda vardandi verkjastillingu, roéandi lyf og maedi. Oll
umonnun sjuklingsins skal vera likt og pegar liknarmeoferd er veitt & 50rum vettvangi.
Personulegri umhirdu sjiklings skal sinnt vel og dparfa leeknis- og teeknibunadur i formi
snura eda slangna sem hindrar oft adstandendur i ad geta verid i likamalegri nand vid
sjuklinginn er fjarlegour (Fridh, Forsberg og Bergbom, 2007). Mogulegur avinningur af
pvi ad innleida liknar- og lifslokamedferd 4 gjorgesludeildum er sa helstur ad draga ur
salreenum og likamlegum einkennum hja adstandendum med pvi ad veita peim
tilfinningalegan og andlegan studning (McAdam og Puntillo, 2009).

Eftir bestu vitund hofundar hafa a fslandi ekki verid gerdar rannsoknir sem maela
anaegju adstandenda med pa liknarmedferd sem veitt er pegar um er ad rada lifsognandi
eda langvinna sjuikdoma, yfirvofandi andlat eda vid lifslok i heimahusum. Liknarmedferd
hefur verid konnud 1t fra sjonarholi sjuklinga og hjukrunarfélks par sem skodud hafa verd
helstu einkenni og hjukrunarparfir sjuklinga i liknarmedferd (Bryndis Gestsdottir, 2009).
Einnig hefur verid konnud reynsla hjikrunarfreedinga af pvi ad nota akveoid ferli sem
nefnist Meodferdarferli fyrir deyjandi sjuklinga (Liverpool Care Pathway for the Dying
Patient” LCP), i umoénnun deyjandi sjiklinga & liknardeild (Ellershaw og Murphy, 2005).

Hofundur pessa meistaraverkefnis hefur starfad vid hjukrun m.a. 4 liknardeild i
Svipjod og vid heimahjiukrun sjuklinga med 6laknandi sjikdoma, asamt pvi ad hafa unnid
mikid 4 6ldrunarstofnunum par sem unnid er med medferdaraztlanir liknarmedferdar. { pvi
starfi hafa vaknad spurningar um pad hvernig adstandendur upplifa i raun og veru pa
liknarmedferdarpjonustu sem veitt er og hvernig peir upplifa reynslu sina af henni. betta

vidfangsefni er dhugavert og porf 4 ad kanna pad 4 itarlegan og nakvaman hatt.

Tilgangur rannséknar

Tilgangur rannsdknarinnar er tvipattur. Annars vegar ad forprofa réttmaeti og
areidanleika islensku utgafunnar af spurningalistanum, The Family Assessment of
Treatment at the End of Life (FATE), sem malir anagju adstandenda med pa pjonustu sem

veitt var vid lifslok. Hins vegar er tilgangurinn ad kanna vidhorf og anzegju hja
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a0standendum sjuklinga sem fengid hofou sérhaefoa liknar- og lifslokamedferd i heimahusi

(Casarett 0.f1., 2008).

Rannséknarspurningar

Eftirfarandi rannsdknarspurningum verdur leitast vid ad svara i rannsékninni:
Hver er areidanleiki og réttmeeti islensku pydingarinnar & FATE maliteekinu?
Hve anagdir voru adstandendur med pa liknarmedferdarpjonustu sem peir fengu?
Eru munur 4 milli bakgrunnsbreyta patttakenda s.s. kyns, aldurs, tengsl vid hinn latna og

anzegju med liknarmedferdarpjonustu i heimahtisum?

Visindalegt gildi rannséknarinnar

Helsti visindalegi avinningur pessarar rannsoknar er tvenns konar. { fyrsta lagi verdur
til meeliteeki & islensku sem haegt verdur ad nota til ad mala vidhorf og ansegju adstandenda
sjuklinga sem notid hafa liknarmedferdar og liknarhjukrunar. Hér er um forpréfun ad reeda
en lita ma svo a ad pad sé edlilegt sem fyrsta skref sem sidan vonandi leidir til frekari
préunar & maelitaekinu og rannsokna & pessu tiltekna vidfangsefni. [ 63ru lagi, ef vel tekst
til med meeliteekid i pessari forprofun, pa er um fyrstu rannsokn ad rada par sem vidhorf
og anzgja adstandenda sjuklinga i liknar- og lifslokamedferd eru kénnud. Vid pad verdur
til pekking, byggo a visindalegum grunni, par sem pekking eykst vardandi anaegju/déanegju
adstandenda med liknar- og lifslokamedferd.

Liknarmedferd er sérhaefing innan heilbrigdispjonustunnar og auknar kroéfur eru
gerdar af halfu sjuklinga og af heilbrigdiskerfinu til pess ad sérhafd liknarmedferd sé veitt
a heimilum sjuklinga. Eins og 40ur hefur verid nefnt eru nanustu adstandendur par i
lykilhlutverki vardandi umoénnun einstaklinga sem eru veikir og ma atla ad peir geti gefid
mikilveegar upplysingar um pad sem vel er gert i pessum malum og um pad sem maetti
betrumbata (Brobéck og Berterd, 2003). Slikar upplysingar eru gott innlegg i endurskodun
a pattum liknarmedferdar med pad ad markmidi ad baeta pjonustuna, sem maetti jafnvel
nyta vidar i heilbrigdispjonustunni s.s. & liknardeildum, sjikrahusum og
Oldrunarstofnunum og bata par med gadi hinnar heildrenu medferdar sem veitt er pessum
sjuklingahop. Med pessari rannsokn er einnig verid ad koma til méts vid porfina fyrir
upplysingar um pessi mal hérlendis og i freedilegum heimildum hefur komid fram ad gaedi
heilbrigdispjonustunnar eru of mikid skilgreind Ut fra sjonarholi peirra sem pjonustuna

veita en ekki af peim sem nota hana (Laura Scheving Thorsteinsson og Leifur Bardarson,



2002). Kristin Bjornsdottir (2008) komst einnig ad pvi ad rannsoknir & heimapjonustu og
heimahjukrun benda til pess ad verulegrar tregdu geeti hja stjornvéldum i mérgum 16ndum
i ad tryggja vandada pjonustu 4 heimilum.

Almennt ma segja um rannsoknir i hjukrunarfraedi ad peer séu hagnytar i peim
skilningi a0 markmid peirra er ad skapa pekkingu sem getur ordid til ad bata geedi peirrar
pjonustu sem veitt er i nafni hjikrunar. beer mida ad pvi ad bata arangur medferdar og ad
tryggja velferd sjuklinga og skjolsteedinga i heimi sem 1 @ rikara maeli moétast af visindum
og teekni. [ hjukrun er meginahersla 16gd 4 ad einstaklingurinn gleymist ekki og ad parfir
hans og hagur séu avallt h6fd ad leidarljosi i starfi. Rannsoknir i hjukrunarfraedi eru
mikilveegur pattur i peirri vidleitni (Kristin Bjornsdottir, 2006; Polit og Beck, 2004).
Mikilveegt er ad fa fram vidhorf skjolstaedinga heilbrigdiskerfisins og pvi naudsynlegt ad
gefa peim teekifeeri til ad tja sig um pau (Laura Scheving Thorsteinsson og Leifur

Bérdason, 2002; Velferdarraduneytid, 2012).

Réksemdir fyrir vali 4 rannséknaradferd

Megindleg rannsoknaradferd (e. quantitative study) vard fyrir valinu. Rannsoknin er
afturvirk pverskurdarrannsokn (e. cross-sectional survey). Med pvi ad velja pessa
rannsOknaradferd gefst kostur 4 ad lysa hugtokum og skilgreina tengsl sem sidar er hagt ad
hafa til grundvallar fyrir frekari greiningu i rannsdkninni. Einnig hentar petta
rannsoknarsnid vel par sem gdognum er safthad 4 einum timapunkti med spurningalista
(Polit og Beck, 2008). Megindlegar rannsoknir med spurningalistakénnun hafa verid
gagnryndar og bent 4 ad eigindleg adferdafraedi gefi betri syn 4 anagju og vidhorf hja
einstaklingum par sem peir geti med slikri adferdafredi frekar 1yst skodunum sinum med
eigin ordum. Slik vidtol geta po lika hamlad pvi ad patttakandi segi fra pvi sem honum
likar ekki af otta vid afleidingar (Aspinal, Addington-Hall, Huges og Higginson, 2003).
FATE spurningalistann er talinn henta vel fyrir pessa rannsokn par sem listinn inniheldur
ekki margar spurningar og pvi a ekki ad taka langan tima ad svara honum (Casarett o.fl.,

2008).

Meelitaeki rannsoknarinnar

Melitekio FATE pykir henta vel til ad meta anagju med liknarmedferdarpjonustu i
peim tilgangi ad koma auga 4 pa patti sem geta beaett gaedi pjonustunnar. Héfundur

meliteekisins David Casarett er leeknir og forstodumadur liknarheimilis 1 Pennsylvaniu og



doésent vid haskola a4 sama stad. Hann proadi maelitekid sérstaklega til ad meta gaedi og
anzgju med liknarmedferdarpjonustu (Casarett o.f1., 2008).

Melitekid bydur upp 4 fimm svarmoguleika a Likerts kvarda par sem adstandendur
latinna sjuklinga leggja mat & gaedi peirrar liknarmedferdar sem veitt var fyrir andlat
einstaklingsins. Pad tekur svarendur um 14 minttur ad svara spurningalistanum. Med
anagjuspurningalistum sem spyrja beinna spurninga er hagt ad nota faerri atridi en med
peim sem nota dbeinar spurningar og eru peir pvi hentugri til ad nota i rannséknum sem
snua ad lifslokamedferd, par sem @tla ma ad patttakendur geti verid veikburda eda mjog
veikir eda i tilfinningalegu uppnami. Séu spurningalistar langir pa er st heetta fyrir hendi
a0 patttakendur svari ekki 6llum spurningunum og sérstaklega parf ad huga ad pessum

peetti pegar um upprifjun a erfidum tilfinningum er ad reeda (Aspinal o.fl., 2003).

Skilgreining meginhugtaka

Liknarmedferd (LM): Midar ad pvi ad baeta lifsgaedi sjuklinga sem eru med
langvinna eda lifshettulega sjukdoma og fj6lskyldna peirra, fyrirbyggja og draga ur
likamlegri, salfélagslegri og andlegri pjaningu, baeta lifsgaedi, lina verki og 6nnur erfid
einkenni, en ekki ad lengja né stytta lif Alpjodaheilbrigdismalastofnunin (World Health
Organization (WHO), 2002).

Lifslokamedferd (LLM): A vid pegar sjuklingur er deyjandi, ahersla medferdar er
eingdngu ad draga ur einkennum og pjaningu og tryggja ad sjuklingur geti daid med reisn
(Landspitali, 2009).

Liknarpjonusta: Sérhaefo liknarmedferd sem veitt er 4 liknardeildum eda & heimilum
(Gudridur Kristin bordardottir, 2010).

Adstandendur: Geta verid maki eda einstaklingur sem tengist sjuklingi
fjolskyldubondum svo sem foreldri, barn, systkini eda freendfolk. Fjolskylda er hopur
einstaklinga sem skilgreinir sig sem fjolskyldu. Adstandandi sjuklings getur einnig verid
nainn vinur, nagranni eda vinnufélagi. Nanasti adstandandi er sa er sjiklingur tilgreinir
sem nanasta adstandenda, hafi hann t6k a pvi (Kristjanson og Aoun, 2004).

Gawdi hjukrunar: A heilbrigdispjonusta sé veitt i samreemi vid pa bestu pekkingu
sem vol er & hverju sinni, ad hun auki lifsgeedi og beeti heilsu einstaklinga og samfélags
(Landlaeknisembeettid, 2012).

Ancegja: Hugtakid anzgja er mjog tengt hugtakinu gledi og eru pessi tvo hugtdk oft
notud saman, einnig skylt ordunum noégur eda nagur sem er pvi einnig merking hugtaksins

(Islensk ordabok, 2002). Anzgja er i samraemi vid vantingar einstaklingsins til
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pjonustunnar og avinnings af peirri medferd sem veitt er (Donabedian, 1988) og er
skilgreind sem fullkominn maelikvardi a geedaumonnun (Fakhoury, McCarthy og

Addington-Hall, 1996).

Takmarkanir rannséknarinnar

Helstu takmarkanir eru reynsluleysi hofundar i gerd megindlegra rannsékna en hann
nytur goorar leidsagnar fra leidbeinanda og radgjafa rannsoknarinnar. Studst er vid
spurningalista til ad meta anagju adstandenda en ekki tekin vidtol vid patttakendur. Kostur
vid slika adferd er ad folk svarar oft stddludum spurningum & hreinskilin hatt (Aspinal
0.fl.,2003) en lita ma & pad sem takmorkun rannsoknarinnar ad pessi adferd vid
upplysingaséfnun gefur ekki moguleika a ad skoda hvad liggur ad baki svérunum likt og i
eigindlegum rannsoknum par sem frekar er ad komi fram skodanir folks um anzgju i
nanara og vidara samhengi sem gefur betri skilning & upplysingum er fram koma (Aspinal
o1l., 2003).

Einnig ma lita & pad sem akvedna takmorkun ad rannsoknarefniod er vidkvemt og
mogulegt er ad spurningar geti komid af stad tilfinningardti hja patttakendum par sem peir
eru mismunandi staddir i sorgarferlinu. bad getur hugsanlega valdid brottfalli patttakenda,
haft ahrif & svarhlutfall og geeti svarhlutfall haft ahrif & nidurstédur rannsdknarinnar.
Einnig ma lita svo 4 ad pad sé viss takmorkun ad petta er rannsokn sem er fyrsta sinnar
tegundar 4 Islandi og pvi ekki mogulegt ad taka mid af fyrri rannsoknum vardandi pad
hvada timapunktur gaeti verid betri en annar til gagnadflunar sem og ad gera samanburd vid
alrar islenskar rannsoknir 4 vidfangsefninu.

Ennfremur hefur mealiteekio FATE ekki verid notad adur vid islenskar adstedur. b6
a0 dhugavert vaeri ad kanna vidhorf og anagju hja adstandendum sjuklinga sem hofou
fengid sérhafda liknar- og lifslokamedferd heima fljott eftir andat astvinar, medan flest er
enn i fersku minni, pa telur rannsakandi ad taka beri tillit til timapattarins m.t.t.
sorgararvinnslu patttakenda.

Heimilda var leitad 4 bokasafni Haskolans 4 Akureyri og Pjodarbokhlodunni.
Heimildarleit for einnig fram i gagnas6fnum Ovid, PubMed, Cinahl, ProQuest,
ScienceDirect og Medline. Einnig var farid inn 4 fjolda annarra leitarstrengja s.s. Google
Fradasetur og heimildarlistar rannsokna skodadir. Leitad var eftir eigindlegum og

megindlegum ritryndum rannsoknargreinum um liknar- og lifslokamedferd.






Kafli 2 - Fraodileg umfjollun

Fram & midja tuttugustu 61d 1ést folk oftast i heimahtisum umkringt sinum nanustu
@ttingjum. Daudastundin og undanfari hennar var sa timi par sem makar, born, fjolskyldan,
nagrannar og vinir sameinudust um ad veita hinum deyjandi einstaklingi likn og huggun. A
pessum timapunkti komst folk i snertingu vid daudann, taladi um hann og sameinadist i
helgiathofnum sem voru venjur og hefdir sem fylgdu dauda hér fyrr & arum. [ menningu
allra pj6oa er ad finna dlikar venjur og hefdir sem tengjast daudanum og hvernig beri ad
umgangast hann og heidra (Weibull, Olsen og Neergaard, 2003).

Um midja tuttugustu 6ldina vard hinsvegar algengara ad umonnun veikra eda
deyjandi einstaklinga feerdist i auknum meeli Gt af heimilunum og inn 4 sjukrahusin.
Tengdist pad breyttum pjoofélagslegum adsteedum, aukinni pekkingu i leeknisfreedi sem og
aukinni taekni og uppbyggingu innan heilbrigdispjonustunnar. Einnig vard algengara ad
konur, sem oft baru hitann og pungann af ummé&nnun veikra 4 heimili, feeru ad starfa utan
heimilis. Pad var par af leidandi talinn vera betri kostur fyrir veika og deyjandi einstaklinga
a0 dveljast 4 sjukrahusum og ad fagfolk annadist uménnun peirra (Andershed og
Ternested, 2000).

A sama tima toku verkja- og einkennamedferdir framforum, medferdir beindust i
auknum meli ad pvi ad leekna veikindi, en um leid vard einstaklingurinn sjalfur og
fjolskylda hans fjarleegari i heildarmedferdinni. Med aukinni laeknisfradilegri medferd
minnkudu dherslur 4 andlegan og félagslegan patt og studningur vid sjuklinginn, fjolskyldu
hans og adstandendur gegndu ekki lengur pvi hlutverki sem sneri ad umoénnun hins veika
og verid hafoi adur. Ma telja ad a pessum timum hafi verid akvedin afneitun gagnvart
dauda sjuklinga og 1ést folk oft eitt & sjukrahtisum p.e. an narveru astvina sinna og

fjolskyldna (Andershed og Ternested, 2000).

Saga liknarmeoferdar

A sjounda aratug sidustu aldar kom fram 4 sjonarsvidid kona ad nafni Cicely
Saunders, sem seinna var vidurkennd sem frumkvoodull nitima liknarmedferdar. Hun kom
auga a pad stora tomaram i umhverfi deyjandi sjuklinga og fjolskyldna peirra og sa
naudsyn pess ad hafa fjolskyldur og adstandendur med sem patttakendur i medferdinni sem
og mikilvagi studnings vid adstandendur i sorgarferlinu. Samstarf i pagu sjuklings og

fjolskyldu hans krefst adkomu o6likra starfsstétta sem vinna ad sama markmidi og Saunders



benti & mikilveegi pess ad byrja ad sja sjuklinginn sem eina heild, med heildarparfir hans i
huga (Saunders, 2000).

Saunders stofnadi St. Christophers Hospice i London arid 1967. bad var fyrsta
natima liknarstofnunin 1 heiminum sem byggd var 4 peim fredilegu viomidunum ad
rannsoknir og kennsla leidi af sér aukna pekkingu og faglegri vinnubrogd, sem
endurspeglast i pverfaglegri umonnun og verkjastillingu. Saunders greindi pad sem kallad
hefur verid ,,alverkur* hja sjuklingum med utbreiddan sjukdom en pannig tok htn inn alla
peetti sem flokkast undir pjaningar sjuklinga; likamlega, salfélagslega og andlega pjaningu
sjuklinga. Hun bodadi ad stodugur verkur parfnadist stodugrar medferdar, beitti sér fyrir
pvi ad medhondla verki fyrirfram og nota maelikvarda & verki til ad meta styrkleika peirra.
Hun afham einnig pad rikjandi sidferdi sem var & peim tima ad alla sjiklinga @tti a0 leekna
og ad peir sjuklingar sem voru deyjandi &ttu hvorki ad hafa né f4 um pad vitneskju
(Saunders, 2000).

Liknarmedferd hefur verio i mikilli préun undanfarin ar. Enn er pad algengast ad
krabbameinssjuklingum sé veitt liknarmedfero, en st medferd a fullt erindi inn i medferd a
annarskonar langvinnum veikindum. Sja ma a préun liknarmedferdar i heimahusum ad
langveikir sjuklingar og adrir einstaklingar med sjukdoma sem krefjast sérhafdrar
einkennamedferdar fa nu pessa pjonustu, en peir eru po i minnihluta (Heimahlynningin &
Akureyri, 2012). Ma par nefna einstaklinga med taugasjikdoma, hjartasjikdoma,
lungnasjikdoma og einnig hefur liknarmeodferd hja 6ldrudum ordid algengari (Landspitali,
2009).

{ ranns6kn Young o.f1 (2007) var gerd samantekt a fradilegum heimildum med pad
ad markmidi ad kanna og baeta framfarir i uménnun langveikra einstaklinga. Kom par fram
a0 fjoldi einstaklinga med langvinna sjikdéma eykst hradar en buist var vid vegna
haekkandi aldurs pjodfélagspegnanna og framfara i heilbrigdispjonustu. bPegar um er ad
raeda langvinn og lifshattuleg veikindi hja einstaklingum pa er liknarhjukrun oft videigandi
par sem einnig parf ad taka tillit til patta eins og pjaninga, virdingar, uménnunarparfa og

lifsgeeda folks (Young o.11., 2007).

Liknarmeofero

Arid 1986 gaf WHO tt sina fyrstu skilgreiningu 4 liknarmedferd en endurbaetti
skilgreininguna arid 2002. Skilgreining WHO leggur aherslu & ad liknarmedferd eigi ad
veita i gegnum allan sjukdomsferil einstaklings med lifsognandi sjukdém og pad eigi ad

fyrirbyggja pjaningar, sé¢ pess nokkur kostur, i stad pess ad medhondla par. Endurspeglar
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skilgreiningin pa proun sem ordid hefur i nitima samfélagi. Liknarmedferd midar ad pvi ad
baeta lifsgeedi sjuklinga sem eru med langvinna eda lifshettulega sjukdoma og fj6lskyldna
peirra (WHO, 2002). Markmio liknarmedferdar er ad lina verki og 6nnur erfid einkenni, en
ekki ad lengja né stytta lif. Litid er & daudann sem edlileg pattaskil og midast medferdin ad
pvi ad styrkja pad ad einstaklingurinn geti lifad eins innihaldsriku lifi og heegt er fram i
andlatio (WHO, 2002).

begar liknarmeoferd er beitt er studningur vid fjolskylduna einnig mikilveegur og ad
16g0 sé ahersla a ad hjalpa henni vid ad komast af i sjukdomsferlinu, missi hennar og
sorgararvinnslu. Liknarmedferd er einnig oft notud i tengslum vid adrar medferdir sem
studla ad pvi ad lengja lif, s.s. krabbameinsmedferdir og er pa medferdin notud til ad skilja
og medhondla fylgikvilla medferdar (WHO, 2002).

Adrar medferdir eins og t.d. lyfjamedferdir, skurdadgerdir og geislamedferdir geta
veri0 hluti af liknarmedferd en geaeta skal pess ad drangur medferdar sé meiri en
aukaverkanir hennar. Liknarmedferd tekur til allra patta heildreennar uménnunar er
leekningu verdur ekki lengur vid komid og studlad skal ad sem mestum lifsgaedum hja
sjuklingi og fj6lskyldu hans. Liknarmedferd er ekki akvedid medferdarstig heldur
gagnreynd medferd sem 4 vid hja sjuklingum med langvinna og/eda 6leeknandi sjukdoéma.
Med versnandi sjukdémsastandi hja sjuklingnum eykst veegi liknarmedferdar og parf pa ad
huga ad frekari takmorkunum & medferd sem taka mid af velferd og lifsgeedum
sjuklingsins (Landspitali, 2009).

Rannsokn Johnston, Milligan, Foster og Kearney (2012) folst i pvi ad framkvama
eigindlega rannsokn sem st60 yfir i tvo ar i Skotlandi, en markmidid var ad kanna vidhorf
og reynslu sjiklinga med lifsognandi krabbamein, sem voru i heimahtasum og vidhorf og
reynslu adstandenda peirra. Markmidid var ad skilja reynslu sjiklinga og adstandenda
vardandi lifslokamedferd og hvernig sjuklingarnir sjalfir upplifou lifslok sin 4samt pvi ad
finna Ut hvada sjalfshjalparadferdir sjuklingar nyttu sér til ad takast & vid sjuikdominn.
batttakendur voru 20 sjuklingar, 19 adstandendur og starfsfolk liknarpjonustu.
Meginnidurstodur voru per ad sjuklingum fannst mikilvaegast ad getad viohaldid edlilegu
lifi & pann hatt ad litid vaeri 4 hann sem einstakling en ekki sem sjukling og ad vidkomandi
gaeti gert sem mest sjalfur i sinu daglega lifi. Onnur mikilvaeg nidurstada var st ad
sjuklingar porfnudust andlegs- og tilfinningalegs studnings og fengu hann adallega fra
fjolskyldum sinum og vinum.

Adstandendum fannst peir hins vegar ekki hafa fengid pann studning sem peir hefou

purft ad fa og pa sérstaklega ekki fra fagfolki sem annadist sjuklingana og i pvi sambandi
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sérstaklega vardandi upplysingar um erfid malefni, en starfsfolk reeddi sjaldan vid
adstandendur um pad sem i veendum var af 6tta vid ad valda peim ahyggjum og hraoslu,
en adstandendur vildu fremur f4 ad vita hvad i veendum var, hversu slemt sem pad veeri,
fremur en ad vita pad ekki (Johnston o.1l., 2012).

Markmid eigindlegrar rannsoknar sem framkvamd var 1 Svipjoo af Carlander,
Ternestedt, Sahlberg-Blom, Hellstrom og Sandberg (2011) folst hins vegar i pvi ad kanna
adstedur og studning sem adstandendur deyjandi sjuklinga fengu fra sérhafori
liknarpjonustu sem veitt var 1 heimahusi fyrir andlat sjuklinga. Patttakendur voru 10
nanustu adstandendur og voru tekin vidtol vid pa sex til tolf manudum eftir andlat
sjuklingsins.

Helstu nidurstddur rannsoknarinnar voru ad adstandendur voru anagdir med pa
bjonustu sem peir hofou fengid fra sérhaefou liknarpjonustunni og upplifou ad starfsfolk
hefdi komid fram vid pa af virdingu med pvi ad veita peim athygli og hlusta 4 pad sem peir
hofou til malanna ad leggja. Hins vegar var pad mat adstandenda ad skortur hefdi verid a
upplysingagjof til peirra og fredslu sem einkum tengdist pa verklegum pattum til deemis
vardandi lyfjagjof. Pad var mat adstandendanna ad god freedsla og tilheyrandi studningur
fréa starfsfolki myndi hjalpa adstandendum vid ad geta tekist 4 vid umoénnunarhlutverkio
(Carlander o.11., 2011).

Markmid eigindlegrar rannsdknar Jo, Brazil, Lohfeld og Willison (2007), sem
framkvaemd var { Kanada, var samberileg vid rannsokn Carlander o.fl., par sem
rannsoknin folst 1 pvi ad kanna vidhorf uménnunaradila maka sem fengu liknar- og
lifslokamedferd i heimahtsi. Markmidid var ad 60last mikilveegar upplysingar sem gaetu
aukid gaedi medferdarinnar baedi fyrir hinn veika og fyrir adstandendur. batttakendur
rannsoknarinnar voru 7 konur sem voru umoénnunaradilar maka sinna og voru tekin vidtol
vid peer.

Meginnidurstodur rannsdknarinnar voru paer ad adstandendur vildu ad komid veeri
fram vio0 pa og sjuklinginn af virdingu og téldu ad audveldara hafi verid ad takast & vid
umonnunarhlutverkid pegar peir fundu fyrir virdingu og hlyju fra hjukrunarfreedingum.
Adstandendur toldu ad skortur hefoi verid 4 upplysingagjof 4 medan 4 liknarmedferd st6d
og hofou par af leidandi ekki neegjanlegan skilning & pvi hverju peir attu von a pegar andlat
makans nalgadist og t6ldu ad pad hefdi verid audveldara ad hafa haft pekkingu vardandi
pad. Peim fannst mikilvaegt ad hafa pa tilfinningu ad geta treyst pvi ad hjukrunarfraedingar
hefou yfirsyn og stjorn 4 adsteedum og gerdu sitt besta til ad hinn veiki geeti daid meo reisn

(Jo o.f1., 2007).
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Megindleg rannsokn McLaughlin, Sullivan og Hasson (2007) sem framkveemd var i
Bretlandi, folst i pvi ad kanna reynslu og anzgju adstandenda med sérhafoa
liknarmedferdarpjonustu sem veitt var i heimahusi. Voru patttakendur 1 rannsokninni 128
nanustu adstandendur einstaklinga sem latist hofou i heimahusi. Nidurstodur
rannsoknarinnar syndu ad adstandendur voru mjog anaegdir med pa pjonustu sem veitt
hafdi verid og pad hefdi gert peim kleift ad uppfylla skir hins veika um ad fa ad deyja
heima. Starfsfolk hefoi synt peim tilfinningalegan og andlegan studning og sinnt umoénnun
hins veika 4 fullnsegjandi hatt, medal annars med goori einkenna- og verkjamedferd, sem
peir téldu mikilvaegt og voru anagdari med pjonustuna vegna pess. An pessa studnings
toldu peir sig aldrei hafa getad tekist 4 vid umdnnunarhlutverkid. bPad kom einnig fram hja
adstandendum ad peir hefou viljad fa meiri upplysingar um pad sem var i vendum
vardandi breytingar 4 sjukdomsastandi hins veika og pegar liflok nalgudust. Einnig fannst
peim ad studningur ad noéttu til hefdi matt vera meiri (McLaughlin o.fl., 2007).

Heyland o.fl. (2006) framkvaemdu rannsokn & fimm sjukrahtisum { Kanada og voru
patttakendur 440 sjuklingar og 160 adstandendur. Skilyrdi fyrir patttoku sjiklinga var ad
sjukdémurinn veeri langt genginn og ad 50% likur veru 4 andlati innan 6 méanada og ad
peir vaeru 55 é4ra eda eldri med nokkrum undantekningum. Megintilgangur rannséknarinnar
var ad kanna hvad alvarlega veikir sjuklingar a4 sjukrahtisum og adstandendur peirra téldu
vera lykilatrioi i lifslokamedferd. Nidurstoour leiddu i 1jos ad mikilveegasti patturinn i
lifslokameoferd tengdist trausti & medferd veitt af laeknum, ad vilja ekki endurlifgun,
godum samskiptum, heildrenni uménnun og pattum tengdum andlatinu. betta tdknar ekki
a0 adrir paettir veeru ekki mikilveegir, fremur ad samanborid vid pessa petti pa pottu paettir
eins og einkaherbergi eda ad geta valid hvar vidkomandi fengi ad deyja ekki eins
mikilveegir. Patttakendum i rannsokninni potti pad mjog mikilvaegt ad peir geetu treyst og
haft tra 4 lekninum sinum badi vardandi sjuklinginn sjalfan og adstandendur peirra. Pratt
fyrir ad pessi rannsokn varpi ekki ljosi 4 pad hvernig a ad byggja upp traust milli sjiklinga
og lakna pa synir hun fram 4 mikilvaegi traustsins (Heyland o.f1., 2006).

bvi skiptir fredsla og upplysingagjof til adstandenda miklu mali 1 liknar- og
lifslokameoferd til ad peir geti tekist & vio hlutverk sitt { umoénnun hins veika. Gédar
upplysingar eru naudsynlegar til ad undirbua adstandendur vel til ad takast a vid
umonnunarhlutverkid sem og ad peir geti brugdist vid oventum atvikum sem mogulega
geta komid upp 4 i sjukdomsferli sjuklingsins. Naudsynlegt er ad upplysa adstandendur

timanlega og hafa samfellu og endurmat & upplysingaporf peirra. G60 samskipti og traust
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milli starfsfolks og adstandenda er grundvollur fyrir godu medferdarsambandi (Milberg og

Strang, 2004).

Liknarmedferd 4 Islandi

Upphaf liknarmedferdar 4 islandi méa segja ad hafi byrjad 4rid 1915 pegar
hjukrunarfélagid Likn var stofnad til ad sinna efnalitlum sjuklingum sem ekki h6fou fjarrad
til ad komast 4 spitala (Félag fslenskra hjukrunarfraedinga, 2002). Arid 1999 opnadi
Liknardeild LSH i Kopavogi. Helstu markmid deildarinnar voru fra upphafi medferd
einkenna, medferd vid lok lifs og hvild og endurhafing fyrir pa sjtiklinga sem annars
dvelja heima. Deildin var hugsud sem timabundin innlogn fyrir einstaklinga med skertar
lifslikur og langt genginn sjukdom par sem laekningamedferd hafoi verid haett.

Ahersla er 16gd 4 teymisvinnu starfsfolks og g6d samskipti og samvinnu vid
sjuklinginn og fjélskyldu hans. Arid 2001 var opnud liknardeild 6ldrunarsvids LSH a
Landakoti en peirri deild var lokad og starfsemin faerd til Liknardeildar LSH i Kopavogi.
Arid 2007 opnadi dag- og gongudeild vid Liknardeildina i Kopavogi en par er einnig
starfreekt fimm daga deild (Landspitali, 2009).

Heimahlynning krabbameinsfélagsins hof storf ario1987 og var starfandi til arsins
2006, en pa flutti starfsemin til Landsspitala Haskolasjukrahtiss (LSH). Markmid
pjonustunnar var og er enn ad sjuklingar med 6laeknandi og lifsognandi sjukdéma geti
dvalid eins lengi heima og peir 6ska eftir og adsteedur leyfa. Peir sem fa pjonustu veitta af
Heimhlynningu eru krabbameinssjiklingar med langt genginn 6laeknandi sjikdom,
sjuklingar med adra olaknandi sjikdoma og krabbameinssjuklingar sem eru i erfiori
medferd og glima vid slema fylgikvilla medferdar (Landspitali, 2009). Heimahlynning
LSH er nu starfraekt sem pjonusta innan Liknardeildarinnar og veitir sélarhringspjonustu
sjuklingum i heimahtisum sem purfa & sérhaefori hjukrunar- og laknispjonustu ad halda
(Pingskjal 262, 2011-2012). Arid 2012 voru 145 einstaklingar sem fengu pjonustu veitta af
heimahlynningu LSH (Heimahlynning LSH, 2013).

Heimahlynningin & Akureyri hof storf arid1992 en pa var markvisst farid ad adstoda
sjuklinga med krabbamein 4 lokastigi vid pad ad dvelja heima ef fjolskylduadstedur og
geta sjuklinga leyfou. Starfsemin samanstendur nt af hjukrunarfredingum og l&knum sem
veita sérhaefoa liknarmedferd i heimahisum samkvamt bestu pekkingu a hverjum tima.
Log0 er ahersla 4 ad adstoda hinn veika og fjolskyldu hans vid ad adlagast og takast 4 vid

breyttar adstaedur. Eftirspurn eftir pjonustunni hefur aukist jafnt og pétt 4 milli ara. Arid
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1995 fengu 10 einstaklingar pjonustu fra Heimahlynningunni & Akureyri en arid 2012 voru
peir ordnir 83, af peim voru 70 med krabbamein (Heimahlynningin & Akureyri, 2013).

Arid 1994 hofst starfsemi hjiikrunarpjonustunnar Karitas i framhaldi af pjonustunni
Heimastod sem var samvinnuverkefni milli krabbameinsfélagsins og LSH. Karitas var
sjalfsteett starfandi hjukrunarpjonusta fyrir einstaklinga med langvinna og lifsdégnandi
sjukdéma. 1 kjolfar breytinga 4 rekstri arid 2009 breyttist nafn pjonustunnar i Karitas
hjtikrunar- og radgjafarpjonusta. Arid 2012 voru pad 209 sjiklingar sem fengu pjonustu
veitta af Karitas (Karitas hjukrunar- og radgjafarpjonusta, 2013).

Geedi i heilbrigoispjonustu

begar ahersla er 16gd a gadi i heilbrigdispjonustu er mogulegt ad koma auga 4 hluta
gedanna Ut frd peim vantingum sem gerdar eru til starfsfolks og pjonustunnar.
Donabedian (1988) lagdi fram priskipta skilgreiningu 4 geedum umonnunar. | fyrsta lagi
tilgreindi hann skipulag sem undirstodu peirrar starfsemi sem um raedir. Undir skipulag
falla t. d. ytri umgjord, mannaudur, teki, fjarmagn og starfsumhverfi. Skipulag audveldar
framkveemd umonnunargada en tryggir ekki arangur peirra. [ 6dru lagi tilgreindi hann
framkvaemd sem gefi til kynna hvernig uménnun og meoferd er framkvemd og a hvern
hatt hiin meetir pérfum peirra sem fa hana. bad segi til um likur 4 gaedatengdri itkomu.

[ pridja lagi skilgreindi hann arangur sem segdi til um hver arangur medferdar og
veittrar pjonustu veaeri fyrir sjuklinginn og fjélskyldu hans. Med pvi ad meta arangur
reglulega pa veeri haegt ad koma auga & hvad vel veari gert og hvad meetti betur fara i
tengslum vid arangur medferdar. Pessi hugmyndafraedi Donabedians byggir 4 pvi ad auka
gae0i innan heilbrigdispjonustunnar og fellur hiin vel ad liknar- og lifslokamedferd i
heimahusum. b6 svo ad skipulag og framkvaemd geti verio olik pvi sem gerist 4 stofnunum
pa er jafnmikilvaegt ad fylgjast med pvi hver arangur medferdar og veittrar pjonustu er fyrir
sjuklinginn og fjolskyldu hans (Donabedian, 1988).

Engin malitaeki hafa hins vegar verid proud hérlendis til ad meta anaegju med
liknarmedferdarpjonustu ut fra sjonarmioi adstandenda. Pad er mikilveegt a0 afla peirra
upplysinga til ad 60last vitneskju um hvad adstandendum finnst um
liknarmedferdarpjonustu med tilliti til geeda pjonustunnar. Med pvi er um leid verid ad
bregdast vid peirri gagnryni ad geedi heilbrigdispjonustu séu of mikid skilgreind fra peim
sem veita pjonustuna fremur en af peim sem nota hana (Laura Scheving Thorsteinsson og

Leifur Bardarson, 2002). Mat 4 geedum pjonustunnar felst i ad meta medferdarferlio i heild
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sinni frekar en itkomuna sem oft felur samt i sér syn a laeknisfraedilega ttkomu

(Donabedian, 1988).

Mat 4 anzegju

Anzgja er mjog vitt hugtak og tengist vaentingum, reynslu og peim gildum sem
einstaklingurinn hefur og hafa pessir peettir m.a. dhrif 4 pad hversu anaegdir eda 6anaegdir
einstaklingar eru med pa heilbrigdispjonustu sem veitt er og peir hafa reynslu af.
Sjuklingaanaegja er hugtak sem er mikilveegur gadavisir i heilbrigdispjonustu og hefur
ahugi aukist 4 pvi ad freedast um sjonarmid sjuklinga vardandi pau gadi sem felast i
bjonustunni. Pegar fagfolk metur & heildsteedan hatt parfir sjuklinga er mikilvaegt ad til
stadar sé pekking a pvi hvernig framkvama skal slikt mat s.s. feerni, meeliteki og
videigandi umhverfi. b4 er haegt ad taka akvardanir um hvada medferdarazetiun
sjuklingurinn parf, p.e. pjonustu gagnvart likamlegum, menningarlegum, salfélagslegum,
andlegum, triarlegum og tilvistarlegum porfum hans og fjélskyldunnar. Pessu parf ad
fylgja reglulegt eftirlit og mat til ad greina parfir og einkenni, en slikt mat getur ordid til
pess ad auka anaegju sjuklingsins og adstandenda hans 4 peirri pjonustu sem er veitt hverju
sinni (Landspitali, 2009).

Aspina o.fl., 2003) gerdu fraedilega athugun 4 styrkleika og veikleika pess ad nota
aneegju sem melikvarda 4 gaedi liknar- og lifslokamedferdar. Markmidid var einnig ad
finna gbdan grunn fyrir ndnari rannséknarvinnu 4 efninu. Slikt yfirlit getur verid agetis
upphafspunktur til ad skilgreina svid sem parfnast frekari athugunar. Hinni freedilegu tttekt
var @tlad a0 skilgreina freedilegan ramma sem na0i yfir hugtakio ansegja. Leitad var i
fimm gagnagrunnum ad greinum sem gefnar h6fou voru at & arunum 1992 til 2000 og
skilaoi leitin 80 freedigreinum par sem prjar voru slembirannsoknir, 56 voru
rannsoknarskyrslur og ein var kerfisbundid yfirlit. Adrar greinar folu i sér adferdafradileg
malefni, hugtok og innihaldsnalganir vardandi anagjumat med heilbrigdispjonustu
(Aspinal o.fl., 2003). Helstu alyktanir sem hofundar drogu af pessari athugun var ad
anagju er erfitt ad skilgreina og nota eingdngu sem malikvarda & gedi liknar og
lifslokameoferdar. Haegt vari po ad nota meliteki sem maelir ansegju med sérstokum
aneegd/danegdur spurningum eda spurningum sem legdu mat 4 gadi peirrar pjonustu sem
veitt var (Aspinal o.1l., 2003).

Hjorleifsdottir, Hallberg og Gunnarsdottir (2010) framkvemdu megindlega rannsokn
til ad meta proffraedilega eiginleika islensku utgafunnar af European Organisation for

Research and Treatment of Cancer PAT-SA32 (EORTC IN —-PATSA32) og baru saman
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anzgju med umonnun eftir kynjum og mismunandi aldurshopum. Patttakendur voru 217
einstaklingar med krabbamein sem voru i krabbameinslyfjamedferd eda geislamedferd a
gongudeildum 4 {slandi. Helstu nidurstodur peirrar rannsoknar voru ad yfir heildina var
mikil dnagja vardandi samskipti, upplysingar og umoénnun sem sjuklingar fengu fra
leeknum og hjukrunarfreedingum. Sjuklingar voru flestir anagdir med umonnun
hjukrunarfraedinga en sist &nsegdir med almenna pjonustu stofnunarinnar.
Hjtkrunarfreedingar eru mest med sjuklingunum 4 medan 4 medferdum stendur, meodferdin
er afar mikilveeg fyrir sjuklinginn og &tla maetti ad pjonustan pyrfti ad vera mjog slem til
a0 fa 1élega umsdgn. Einnig hefur verid talid ad mikilvaegt sé fyrir sjikling ad hitta alltaf
sama hjikrunarfreedinginn (Hjorleifsdottir o.f1., 2010).

f ranns6kn Ringdal o.fl. (2002) sem framkvaemd var i Noregi, var um tvo hopa
adstandenda a0 rada par sem annar hopurinn var adstandendur sjuklinga sem hofou fengio
sérheefda liknarmedferdarpjonustu og hinn hopurinn var adstandendur sjuklinga sem héfou
fengid hefdbundna liknarmedferdarpjonustu. Sérhafda liknarmedferdarpjonustan var
ihlutun rannsoknarinnar og var medferdarskipulag buid til, fyrir pa sjuklinga sem fengu
sérhaefou liknarmedferdarpjonusuna, par sem sameiginlegur fundur var haldinn med
sjuklingum og fj6lskyldu hans og adurnefndu sérfraediteymi. Adstandendur voru hvattir til
a0 taka patt 1 allri radgjof og ad fa upplysingar vardandi medferd, umonnun og batahorfur.
{ fyrri hluta rannséknarinnar voru patttakendur i peirri rannsokn nanustu adstandendur
krabbameinssjiklinga, sem voru i hlutverki 6formlegra umonnunaradila og sjuklingarnir
sjalfir. Var urtakid i peirri rannsokn 434 sjuklingar og 312 nanustu adstandendur, par sem
sumir sjuklingar hofou fengid sérhaefda liknarmedferdarpjonustu og adrir hofou fengid
hefdbundna liknarmedferdarpjonustu og stod rannsoknin yfir medan sjuklingarnir voru &
lifi (Ringdal 0.1, 2002).

[ seinna urtaki rannsoknarinnar voru 112 adstandendur sjiiklinga sem hofou fengid
sérhaefda liknarmeoferdarpjonustu og 68 adstandendur sjuklinga sem hofou fengid
hefobundna liknarmedferdarpjonustu. Til ad maela dnsegju med umdnnun var notast vid
melitekid FAMCARE Scale melitekid og 20 spurningar lagdar fyrir einum manudi eftir
andlat sjuklingsins (Ringdal o.fl., 2002). Helstu nidurstoour rannsoknarinnar voru ad
meirihluti svarenda voru mjog anagdir med umdnnunina. beir adstandendur sem voru i
ihlutnarhopnum, med sérhafda alhlida liknarpjonustu, voru mun ansegdari med umdénnunin
en svarendur sem voru i hdpnum sem fengu hefdbundna liknarpjéonustu. Meiri anagja
meldist hja adstandendum sem hofou fengid sérhefoa liknarpjonustu vardandi

verkjamedferd og adgengi ad upplysingum um sjukdémseinkenni sjuklinga og voru peir

16



einnig ansegdari med upplysingagjof en svarendur Gr samanburdarhopnum. Einnig maeldist
meiri ansegja medal adstandenda fyrri hopsins en samanburdarhopsins vardandi
fjolskyldufundi til ad raeda veikindi sjuklings og adgengi ad leknum fyrir fjolskylduna og
einnig fyrir sjuklinginn sjalfan (Ringdal o.fl., 2002).

Ahrifapaettir 4 anzegjumaelingar

Sumir visindamenn hafa lagt dherslu 4 a0 hanna matstaeki til ad mala anaegju en adrir
hafa lagt aherslu 4 fylgni og tengsl milli anagju og gada pjonustunnar. Rannsoknir hafa
einnig verid gerdar 4 personulegum pattum sjuklinga og adstandenda, badi lyofélagslegum
og salrenum pattum og tengsl pessara patta vid medferdar og umonnunarpaetti sem peir
voru anagdir med. En skortur er 4 rannsoknum sem meta dnsegju adstandenda sjuklinga
gagnvart peirri heilbrigdispjonustu sem peir pekkja til og hafa reynslu af (Fakhoury o.fl.
,1996). Bent hefur verid 4 ad mat 4 anaegju med heilbrigdispjonustu getur verid onakvaemt
pvi patttakendum skortir oft pekkinguna til ad meta hvort storf starfsmanna séu rétt eda
videigandi unnin og byggir pvi matid og anagjan med pjonustuna sem veitt er, 4 upplifun
og reynslu pess er pjonustuna piggur (Donabedian, 1988).

Johansson, Oléni og Fridlund (2002) gerdu tuttekt & rannséknum i Bretlandi, Svipjod
og Bandarikjunum til ad kanna og lysa ahrifum sjiklingaanaegju med hjikrun og
heilbrigdispjonustu. Nidurstodur syndu fram 4 ad bakgrunnspeettir, menning og
sjukdomsastand voru pettir sem hugsanlega hofou ahrif 4 anaegju sjuklinga med pa
hjakrun og pjonustu sem peir hofdu reynslu af. Einnig kom i 1jos ad mikilveegir peettir eins
og samskipti vid heilbrigdisstarfsfolk, upplysingar og arangur medferdar skipta mjog miklu
mali pegar verid er ad meta sjuklingadnagju og gaedi heilbrigdispjonustu og ad dnegja er
talin tengjast pvi ad parfir einstaklingsins séu uppfylltar (Johansson o.1l., 2002).

bad getur hugsanlega skapast vandamal ef pad verdur agreiningur milli sjuklings og
adstandenda hans um mat 4 anzgju. Einnig geta komid upp tilvik par sem badir adilar eru
sammala vardandi mat 4 anagju og ma par til deemis nefna ef sjuklingur sem hefur verki,
en hefur ekki fengid fullnaegjandi verkjamedferd og badi hann og fjolskylda hans tja
danagju sina i tengslum vid pad. A petta sérstaklega vid vardandi liknarmedferdarpjonustu
par sem adstandendur sjuklingsins eru bednir um ad vera talsmenn hins veika vardandi
anegjumat. Matid og viobrogd geta pa skiljanlega verid hlutdreg vardandi umonnun sem
midast vid upplifun sjiklingsins og getur einnig verid raunin ad parfir adstandenda, sem

eru i hlutverki 6formlegra umoénnunaradila eru vanmetnar (Aspinal og fl., 2003).
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Eigindleg rannsokn Brobick og Berterd (2003) sem framkvaemd var i Svipjoo med
pad ad markmidi ad greina og lysa reynslu adstandenda af liknar- og lifslokameoferd i
heimahusi syndi ad pad skipti mali hversu nain tengsl voru 4 milli hins veika og
umoénnunaradilans og adstandendum potti pad jakvaett og gefandi ad geta annast astvin sinn
heima vid en pad voru einnig atridi sem tengdust pessu hlutverki sem adstandendur
upplifdu sem neikvaeda reynslu. Til demis upplifdu adstandendur sig & vissan hatt bundna
vid heimilid og fannst peim peir ekki hafa nokkurn tima til ad sinna eigin dhugamalum. Ef
peir attu tima fyrir sig pa gatu peir ekki hugsad sér ad gera nokkud vegna hreedslu um ad
eitthvad skyldi gerast 4 peim tima er peir vaeru ekki & stadnum. beir vildu ekki syna
tilfinningar sinar t.d. ahyggjur og reidi, pvi peir tdldu pad valda peim sjuka meiri vanlidan.
beir hofou mismunandi adferdir til ad takast & vid tilfinningar sinar en sumir vildu ekki
deila pessum tilfinningum med 60rum og 1étu sem ekkert veri ad og lokudu pannig 4
tilfinningar sinar (Brobédck og Berterd, 2003). bvi geta mogulega verid akvedin atridi sem
hafa ahrif 4 hvernig adstandendur meta geedi peirrar heilbrigdispjonustu sem veitt er.

Liknar- og lifslokamedferdarpjonusta er & ymsan hatt frabrugdin annarri almennri
heilbrigdispjonustu sem veitt er og skortur er 4 anegjurannsoknum a pvi svidi. bar er 1620
dhersla 4 umonnun vid sjuklinginn og adstandendur sem eina heild og skiptir par salreenn
og tilfinningalegur studningur miklu mali auk pess sem andlat telst edlileg pattaskil i
medferdinni en ekki bati eins og vill verda er almenn heilbrigdispjonusta er metin medal
sjuklinga. Bati fra sjukdomi eda veikindum getur verid einn af helstu pattum i akvordun
anaegjustigs med heilbrigdispjonustu, en i liknar- og lifslokamedferd eru petta ekki gild
vidmio til ad byggja anegjumelingu & (Fakhoury, 1998). bvi er oft ekki hentugt ad bera
saman nidurstdodur rannsokna um sjiklingaanaegju sem tengist heilbrigdispjonustu almennt
og tla ad nota nidurstddur peirra til ad beeta gaedi liknarmedferdarpjonustu par sem svo
6likir paettir skipta mali. I pessu samhengi er vert ad benda 4 ad anagja sjuklinga med
almenna heilbrigdispjonustu sem peir hafa reynslu af er mald eda metin eftir ad pjonustan
er veitt.  liknar- og lifslokamedferd er oftast verid ad meta pjonustuna um leid og verid er
a0 veita hana og pa hja mikid veikum og jafnvel daudvona sjuklingum og
umonnunaradilum peirra. Vardandi lifslokamedferd, par sem sjuklingar eru oft mjog
veikburda og veikir og fjdlskyldur peirra eru i tilfinningalegu uppnami getur sjiklingum
fundist peir of veikir til ad ljuka vid ad svara spurningalista og sést pvi stundum yfir mjog
mikilveeg atridi 1 lifi folks. Petta er sérstaklega erfitt fyrir deyjandi folk og @ttingja peirra,
sem vilja tja tilfinningar sinar og hugsanir um veitta pjonustu fra heildraenu sjonarmidi

(Aspinal o.11., 2003).
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bad getur haft ahrif 4 nidurstoour anegjukannanna 4 medal adstandenda sjuklinga i
liknar- og eda lifslokamedferd ad peir eru i hlutverki 6formlegra umoénnunaradila og geetu
pvi metid pjonustu sem veitt hefur verid 4 neikvaedari hatt en sjuklingarnir. Astzedan getur
a0 hluta til verid ad syrgjandi adstandendur eru ad kljast vio tilfinningalega petti tengda
sorg og missi og andlegt astand peirra getur, ad hluta til, haft ahrif 4 &nagjumelingu hja
peim (Fakhoury, 1998). Eigindleg rannsokn Hinton (1996) var framkvamd i London til ad
meta gadi liknarmedferdarpjonustu sem veitt var i heimahusi. Viotdl voru tekin vid 77
sjuklinga sem fengu liknarmedferd & heimili sinu og adstandendur peirra. Um pad bil
fjorum manudum eftir andlat sjuklingsins voru aftur tekin viotol vid 71 adstandenda um
g&0di pjonustunnar. Nidurstodur leiddu i 1jos ad adstandendur h6fou adra skynjun & geedum
liknarmeoferdarpjonustunnar en sjuklingarnir h6fou latid i 1jos i fyrri viotalskdnnuninni.
Adstandendur téldu til demis einkenna- og kvidastjornun verri en sjuklingarnir h6fou
metid fyrir andlat.

[ liknar- og lifslokamedferd par sem margir sjiiklingar eru med krabbamein er
sarsauki oft helsta ahyggjuefni fyrir sjiklinga og adstandendur og pegar peim paetti er ekki
stjornad naegilega vel, er tilhneiging til pess ad sjuklingar og adstandendur gefi heildar
umdnnunarpjoénustunni 1élega einkunn. Pvi hefur verkjamedferd veruleg ahrif 4 mat
vardandi anagjustig (Aspinal og fl., 2003).

Anzgja parf ekki endilega ad pyda ad pjonustan hafi verid frabaer heldur eingdngu ad
han hafi verid fullnaegjandi og ad sama skapi parf “6anagdur” ekki endilega ad pyda ad
bjonustan hafi verid 1éleg heldur ad htin hefdi getad verid betri. P6 ma gera rad fyrir ad peir
einstaklingar sem svara pvi ad pjonusta sem veitt var hafi verid fraber, ad peir séu anaegdir
med pa pjonustu. Med pvi ad nota frabaerlega sem svarmoguleika i spurningarannséknum
pa telst pad edlilegt vidmid sem heilbrigdisfolk setur i gaedi veittrar pjonustu og ma telja ad
allir vilji veita frabeera pjonustu. P6 geta ymsir peettir haft dhrif 4 hvad einstaklingar meta
sem frabaert og skiptir par bakgrunnur, menning, fyrri reynsla t.d. af heilbrigdispjonustu og
lifsgeedi einstaklinga mali vardandi pad hvad peir telja vera frabert. Pad sem einum gaeti
pott frabaert pad geeti 60rum pott seemilegt, pvi parf ad ihuga hugtakid anaegja vandlega
(Aspinal og fl., 2003).

Adstandendur i liknar- og lifslokameofero
Adstandendur gegna oft lykilhlutverki { umdnnun og hafa oft bestu vitundina um

parfir einstaklingsins, pvi geta peir gefid einstaklingnum pau bestu mégulegu lifsgadi og

mogulegt er vid lifslok. Adstandendur telja pad ad vera heima fyrir hafi god ahrif & veika
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einstaklinginn og su tilfinning ad syna umhyggju fyrir astvini sinum sé g6d. Makar telja ad
pad sé peirra hlutverk ad sja alfarid um veikan maka sinn, pvi eins og sagt er pegar folk
gengur i hjonaband “par til daudinn adskilur ykkur” (Brobick og Berterd, 2003).
Adstandendur i liknarmedferd i heimahtsum upplifa oft ad peir hafi mikla andlega og
likamlega byrdi ad bera, sem orsakar mikla preytu og gerir pad ad verkum ad peim finnst
peir oft vera ad “brenna ut”. beir purfa oft ad gefa upp a batinn eigin parfir, s.s. vinnu o.flL.
Fjarhagslegar ahyggjur geta pvi einnig sett mark sitt 4 lidan adstandenda sem sinna
liknarmeofero i heimahusum. Oftast er pad maki sem er sjuklingurinn og pa er hann ekki
lengur & vinnumarkadi vegna veikindanna og fzr par af leidandi minni tekjur en adur var
og makinn parf oft ad haetta ad vinna eda draga ur vinnu til ad sinna umdénnunarhlutverkinu
(Brobick og Berterd, 2003).

{ ranns6kn Brobick og Berterd (2003) kom fram ad adstandendum fannst erfitt ad
setja sig i pad hlutverk ad vera samtimis baedi uménnunaradili og maki/félagi. I liknar- og
lifslokamedferd er hlutverk adstandenda mikilvaegt fyrir sjuklinginn og pvi ma ekki
gleyma a0 heilbrigdisstarfsfolk parf einnig ad veita adstandendum athygli og hlusta jafnt &
ba og sjuklinginn. Peir voru 66ryggir med hvort ad peir vaeru ad gera rétt eda rangt og
toldu sig geta valdid skada ef peir gerdu rangt. Studningur og umoénnun vid adstandendur
er pvi mikilveegt hlutverk liknar- og lifslokameoferdar (Broédck og Berterd, 2003).

i eigindlegri rannsokn Wilkes og White (2005) sem gerd var i Astraliu voru tekin
vidtol vid 19 einstaklinga, badi adstandendur og hjukrunarfredinga, sem komu ad
liknarmeofero i heimahusum, med pad ad markmidi ad kanna studning vid adstandendur
sem voru i uménnunarhlutverki. Kom par fram ad hraedsla, kvidi og ahyggjur voru
tilfinningar sem adstandendur fundu fyrir. Var pad tengt pekkingarleysi peirra vardandi
verkpztti og tengdist einnig hugsanlegum breytingum a adstadum, en adstandendur toku
oft yfir verkpeetti i samrami vid upplysingar og kennslu fra hjukrunarfeedingum, pegar peir
hofou nad tokum a peim var pad oft ad miklum hluta i hondum peirra ad sja um pa. Ma par
nefna til demis lyfjagjafir, einkennamat, persénulega umoénnun og adra adstod tengda
athofnum daglegs lifs sem og ad veita sjuklingnum tilfinningalegan og andlegan studning.
Upplysingar var einn af steerstu pattunum sem adstandendur toldu sig purfa til ad geta
tekist & vid umdnnunarhlutverkid og matti i pvi sambandi nefna upplysingar vardandi
framvindu sjukdomsins, medferdina, fylgikvilla og einkenni. Peim fannst pad skipta mjog
miklu mali ad hafa g6da pekkingu & pvi hvernig beaeri ad annast verklega umoénnun. bPeir
leitudu sér pvi upplysinga annadhvort med pvi ad lesa upplysingar um efnid eda spyrja

starfsfolk 0t i verkpeetti og t6ldu ad ef peir 6fludu sér ekki upplysinga fra starfsfolkinu pa
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mundu peir ekki fa per upplysingar sem peir toldu sig hafa porf fyrir (Wilkes og White,
2005).

Munk, Fridlund og Mértensson (2008) framkvaemdu eigindlega rannsdkn 1 Svipj6o
me0 pad ad markmidi ad lysa adsteedum sem mogulega geetu haft dhrif 4 getu adstandenda
til a0 takast 4 vid umdnnunarhlutverk 1 liknarmedferod 4 heimili sinu. Tekin voru viotdl vio
niu adstandendur og peir bednir ad 1ysa adsteedum sinum i uménnunarhlutverkinu. i
nidurstdoum rannsoknarinnar kom medal annars fram ad adstandendur vissu ad
sjuklingurinn purfti 4 studningi fjélskyldunnar ad halda til ad geta dvalid heima og peir
vissu einnig ad peir hofdu akvedna sidferdislega abyrgd a pvi og vildu pvi ekki svikjast
undan eda gefast upp, pvi fannst peim pad streituvaldandi tilfinning ad geta jafnvel ekki

stadid undir peim vantingum sem gerdar voru til peirra.

Studningur vido adstandendur

bad getur verid vandasamt ad veita adstandendum i liknarmedferd 4 heimilum
studning vegna pess ad peir eru oft badi i hlutverki uménnunaradilans og piggjendur
peirrar heildreenu medferdar sem liknarpjonustuteymi veita (Payne, 2010). Mikilvegur
pattur 1 allri hjukrun er samskipti. G6d samskipti snilast m.a. um ad upplysa og veita
studning. Stor pattur hjukrunar felst 1 studningi vio sjuklinga og adstandendur peirra.
Adstandendur einstaklinga sem fa liknarmedferd i heimahtisum eru almennt pakklatir fyrir
pann studning sem beir fa fra fagfolki en hafa samt 4 tilfinningunni ad peir missi stjornina
a a0stedunum ef pessi studningur vaeri ekki til stadar. Peim finnst pvi oft ekki naeg
samfella { umonnuninni og sérhafo liknarmedferd komi of seint inn til aukinnar adstodar
og ef skortur er 4 faglegum studningi getur pad valdid efasemdum hja adstandendum um
hvort peir séu ad sinna uménnunarstarfinu négu vel, pé svo ad innst inni viti peir pad, en
pa vantar stadfestingu & pvi (Proot, Abu-Saad, Crebolder, Goldsteen, Luker og
Widdershoven, 2003). Oft veigra peir sér vid ad oska eftir adstod vegna litilla atrida, sem
eru pd ad valda peim streitu og ahyggjum (Munk o.fl., 2008). P6 ad adstandendur sjuklinga
i liknarmedferd séu vel upplystir um pann studning sem i bodi er fra fagfolki pa kjosa peir
oft ad leita frekar eftir honum fra ettingjum og vinum (Zapart, Kenny, Hall, Servis og
Wiley, 2007).

Adstandendur i liknarmedferd i heimahtsum upplifa pvi oft ad studningur vid pa sé¢
litill midad vido miklar kréfur og abyrgd sem peir taka 4 sig. Peim finnst studningur fra
fagfolki oft einungis snda ad sjuklingnum og ekki sé spurt um lidan hja peim eda 6drum i
fjolskyldunni eda hvernig uménnunin gengur. Adstandendum finnst ad peir mattu vera
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meira synilegir i augum fagfolks og lita @tti 4 pa sem patttakendur i lidsheildinni. Petta
kemur m.a. fram i pvi ad adstandendum finnst fagfolk ekki leita alits hja peim vardandi
hinn veika (Broick og Berterd, 2003). Par sem liknarmedferd getur stadid yfir i langan
tima adur en lifslok nalgast og sérheefod liknarmedferd tekur vid og sidan lifslokamedfero,
ba ma gera rad fyrir ad adstandendur geti oft ordid langpreyttir og andleg og tilfinningaleg
lidan peirra ekki g6d. Pvi er naudsynlegt ad gefa peim gdédan gaum og athygli til ad
adstoda pa vid ad vinna ur peirra vanlidan og tilfinningum sem mogulega gaetu verid ad
hrja pa. Rannsoknir benda til pess ad adstandendur finni fyrir auknu alagi i tengslum vid
pessi vidfangsefni, sem getur 6gnad heilsu peirra, vellidan og takmarkad frelsi til ad lifa
pvi lifi sem eir kjosa sér. | mérgum rannséknum hefur komid fram ad adstandendur telja
sig parfnast meiri beinnar adstodar fra heilbrigdiskerfinu (Kristin Bjornsdottir, 2006;
Brobick og Berterd, 2003).

Rannsékn MacLeod, Skinner, og Low (2012) var framkvemd i Kanada med pad ad
markmidi ad kanna andlegan, félagslegan og tilfinningalegan studning vid adstandendur
sem voru { hlutverki umdénnunaradila i liknar- og lifslokamedferd. Rannsoknin var
framkvaemd med vidtali vid 39 adstandendur i fjorum rynihdopum og niu dagddkarfaeslum
fra adstandendunum vardandi studning og studningsurredi. Helstu nidurstoour sem fram
komu voru ad adstandendur toldu best ad eiga g6d samskipti vid fagfolk og getad leitad
eftir tilfinningalegum og andlegum studningi. Félagslegan studning sottu adstandendur
helst til vina eda innan fj6lskyldunnar. Annar studningur sem peim potti naudsynlegt ad fa
var 1 tengslum vid eftirfylgni til ad takast & vid sorg og missi og ad samskipti vid fagfolk
vaeru god vardandi upplysingar um medferd og astand hins veika. Studningur til ad takast a
vid adstaedur heima fyrir og leidsdgn fyrir fjolskylduna til ad takast 4 vid tilfinningar og
streitu toldu adstandendurnir mikilvaegan. { heildina pa voru adstandendur pakklatir fyrir
pann studning fra fagfolki sem peir hdfou fengid og s6gdu ad studningur skipti pa miklu
mali og vari naudsynlegt ad geta fengid hann fra fagfolki sem kami ad liknarmedferdinni.

Blondud rannsokn Benkel, Wijk og Molander (2009) sem framkveamd var i Svipjod
hafdi pad ad markmidi ad kanna studningsporf adstandenda latinna einstaklinga sem héfou
fengid sérhafoa liknarmeoferd fyrir andlat. Patttakendum var skipt i tvo hopa og tekin
viotol vid pa. I 6drum hépnum voru 28 adstandendur einstaklinga sem hofou latist ari adur
en rannséknin hofst sem fékk spurningalista sendan heim. { hinum hépnum voru 27
adstandendur sem fengu sendan spurningalista 6-8 vikum eftir andlat sjuklingsins. Einnig
voru tekin tvo djupviotol vid tvo adstandendur og var spurningalisti notadur sem

vidtalsrammi. Pad sem var sammerkt med nidurstédum a svérum adstandendanna i pessari
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rannsokn var ad adstandendurnir téldu sig hafa purft og fengid studning fra fagfolki til ad
takast 4 vid adstaedur sinar. P6 var porfin mest i tengslum vid andlat einstaklingsins. Einnig
fannst adstandendum peir hefou purft ad f4 meiri studning i tengslum vio utfor og lagaleg
atridi eftir andlatio.

Starfsfolk parf ad vera vakandi fyrir lidan adstandenda i liknarmedferd i heimahisum
og gefa peim moguleika 4 ad tja lidan sina og tilfinningar. Einnig er naudsynlegt ad kanna
hvort studningsnet fra attingjum og vinum sé til stadar fyrir adstandendur eda ad leidbeina
peim med adstod fra t.d. félagsradgjofum, salfraedingum eda prestum. Studningur er mjog
mikilveegur til ad adstandendur geti tekist & vid pad mikla alag sem fylgt getur
umdnnunaralaginu i liknarmedferd i heimahisum.

i dag og i komandi framtid eru og verda adstandendur a& meiri patttakendur i
liknarmedferd 1 heimahusum, ekki bara sem naudsynlegar personur i neerumhverfi hins
veika heldur einnig sem umdnnunaradilar, par sem pad er & algengara ad sjuklingum sé
hjukrad heima og peir deyi heima (Payne, 2010). Pvi verdur hlutverk adstandenda i
liknarmedferd 1 heimahusum ad vera vidurkennt og falla inn i skipulag medferdarinnar.
Med pvi ad tryggja gott upplysingaflaedi og fullnagjandi og skipulagdan studning vid
adstandendur er mogulega hagt ad auka 6ryggi peirra og pa um leid tryggja arangurrikari

medferd.

Félagslegur studningur

Félagslegur studningur er pad sem einstaklingar upplifa er peir telja sig vera hluta af
hopi folks sem peir elska, er annt um og geta reitt sig 4, pvi er fjolskyldan miklvaeg
vardandi félagslegan studning. Félagslegur studningur er miklvagur i tengslum vid
gagnlega adstod og skyldur einstaklinga. Ef félagslegur studningur er litill er aukin haetta &
ad einstaklingar upplifi neikvada reynslu og takist 4 vid adstaedur & neikvaedari hatt en peir
sem upplifa sig fa félagslegan studning. Félagslegur studningur felur i sér tilfinningalegan
studning, upplysingastudning, dpreifanlegan studning og virdingarstudning. Hann er einnig
vidurkenndur sem mikilveegur pattur i ad auka og vidhalda andlegri vellidan
umonnunaradila (Taylor, 2011; Payne, 2010).

Félagslegur studningur getur verid tengdur ymsum jakvadum pattum sem snerta
likamlega heilsu, andlega vellidan og starfshaefni og synt hefur verid fram 4 ad s¢ hann til
stadar pa verndi sa studningur einstaklinginn gegn streitu og ahrifum veikinda, auki
sjalfstyrk, starfsanaegju og styrki félagslega stoou. Studningurinn getur verid apreifanlegur

eins og adstod vid prif eda fjarhagsadstod, einnig getur studningurinn verid dapreifanlegur
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eins og n@rvera einhvers sem manni pykir veent um og laetur einstaklinginn finna ad hann
skiptir mali. Félagslegur studningur felst i samskiptum, med eda an orda, sem fela i sér
upplysingar, rad, apreifanlega hjalp eda athafnir sem eru bodnar fram af nakomnum
einstaklingum eda fagfolki og hafa jakvaed ahrif 4 tilfinningar eda hegdun vidtakandans
(Payne, 2010; Taylor, 2011).

[ heimildarsamantekt Eyre (2010) var sjonum beint ad pvi med hvada hztti
hjukrunarfraedingar sem veittu liknarmedferd og hjukrun 4 heimilum gaetu stutt
adstandendur 1 umoénnunarhlutverkinu hja sjiklingum sem kusu ad deyja heima. Kom fram
a0 félagslegur studningur, pekking, reynsla og adgengi ad fagfolki skiptir miklu mali pvi
ad pad veitti adstandendum hins veika 6ryggistilfinningu ad vita ad peir gatu verid
fullvissir um ad adgengi veeri ad peirri adstod sem peir vildu og 6skudu eftir ad fa (Eyre,

2010).

Tilfinningalegur studningur

Merking tilfinningalegs studnings er ad einstaklingi finnist hann njota umhyggju,
samudar, astar og trausts og hefur honum verid lyst sem mikilvaegustu tegund studnings.
Hann er sa studningur sem flestir lysa, pegar peir gera grein fyrir peim studningi sem peir
hafa fengio. Tilfinningalegur studningur felur i sér tilfinninguna um ad einhverjum pyki
vaent um vidkomandi. Petta er sa studningur sem einstaklingurinn vill fa fra maka sinum,
fjolskyldu og vinum (Langford, Bowsher, Maloney og Lillis, 1997). I 16ngu veikindaferli
sjuklings er oft mikid alag 4 adstandendur sem kallar & aukinn tilfinningalegan studning, sé
hann ekki til stadar getur pad haft neikveed ahrif 4 andlega lidan peirra (Brannstorm,
Eikman, Boman og Strandberg, 2007). Rannsoknir 4 tilfinningalegum studningi vid
adstandendur mikio veikra og deyjandi einstaklinga vekja upp spurningar um hvort peir fai
nagan tilfinningalegan studning fra heilbrigdisstarfsfolki.

I eigindlegri rannsékn Munck o.fl. (2008) var skodad hvada adstaedur gztu haft ahrif
a getu adstandenda til ad takast 4 vid umonnunarhlutverk i liknar- og liflokamedferd i
heimahusi. Tekin voru viotdl vid niu adstandendur sem leiddu i 1jos ad lidan og astand
sjuklings hafoi toluverd ahrif 4 andlega lidan adstandenda sem sinntu uménnuninni.
Andlegt astand sjuklings sem pjadist af verkjum en var i afneitun eda syndi aukna depurd,
var pattur sem adstandendum fannst erfitt ad takast 4 vid. Gat pad leitt til pess ad peir
gafust upp 4 ad sinna hinum veika heima og sau sig tilneydda til 1ata hann Gr umsjon sinni
til demis 4 sjukrahus eda liknardeild. Slikar adstaedur juku enn frekar a andlega vanlidan

adstandenda (Munck o.fl., 2008).
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Proot o.fl. (2003) framkvamdu eigindlega vidtalsrannsokn i Hollandi til ad kanna
reynslu adstandenda i umonnunarhlutverki hja deyjandi sjiklingum i heimahtasum.
bétttakendur voru 14 adstandendur einstaklinga sem voru ad deyja eda gert var rad fyrir ad
myndu deyja innan priggja méanada. Nidurstddur rannsoknarinnar voru ad adstandendur
upplifdu likamlegt og andlegt alag og fannst ad oft skorti tilfinningalegan studning baedi
fra fagfolki, sttingjum og vinum. Andlegur studningur styrkti adstandendur i ad takast a
vid oft erfidar adsteedur. Nidurstodur rannsdkna benda til pess ad atla ma ad ef
adstandendur sem eru oft lykilpersonur i liknarmedferd i heimahtisum fa gédan andlegan
studning fra ettingjum, vinum eda fagfolki pa er frekar ad umoénnun verdi arangursrik og
adstandendur eigi audveldara med ad takast 4 vid hlutverkid. Einnig dregur pad ur 66ryggi
og kvida hja peim, sem oft getur verid astaeda pess ad adstandendur gefast upp a
umonnunarhlutverkinu. bvi er naudsynlegt ad kanna hvernig studningsnet adstandenda er i
peirra neerumhverfi.

Milberg og Strang (2004) framkvamdu eigindlega rannsokn i Svipj6d par sem tekin
voru viotol vid 19 adstandendur krabbameinsveikra sjuklinga, sem fengu liknarpjonustu i
heimahusum og var markmidid ad kanna tengslin & milli skilnings adstandenda i
liknarmedferdarferli og peirri liknarpjonustu sem veitt var. Adstandendum fannst géour
tilfinningalegur og andlegur studningur fra fagfolki helst felast i godu viomoti og virdingu
og ad fagfolk hlustadi & hvad peir h6fou til malanna ad leggja vardandi umonnun
sjuklingsins. bad er pvi mikilvaegt ad fagfolk sem kemur ad liknarmedferd i heimahtisum
afli sér vioeigandi pekkingar og séu namir 4 helstu adsteedur adstandenda sem sinna
umonnunarhlutverkinu i liknarmedferdinni til ad heegt sé ad veita peim pann studning sem

peir purfa & ad halda og geta i framhaldi af pvi tekist & vid umdnnunarhlutverkio.

Upplysingastudningur

Upplysingastudningur felur i sér ad gefa einstaklingi sem er undir alagi, upplysingar
eda rad til ad hjalpa honum ad horfast i augu vid og leysa vandamal. Hann er veittur fra
formlegum adilum eins og t.d. fagfolki og stofnunum. Miklu mali skiptir ad
hjukrunarfraedingar séu 6hraeddir vid ad veita skjolstaedingum sinum upplysingar og geti
uppfrett um pann félagslega studning sem bodid er upp a i samfélaginu (Payne, 2010).

Upplysingastudningur felst m.a. i ad koma upplysingum til adstandenda sem eru i
hlutverki uménnunaradila i liknarmedferd i heimahiasum. Upplysingarnar geta m.a. verid
vardandi sjukdomsastand og sjukdomsferli sjuklingsins og hverju ma buiast vid i tengslum
vid pad. Leidbeiningar um umoénnun og verkpatti sem tengjast umonnuninni, til demis
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freedsla um 1yf, hjalpartaeki, hjukrunarvorur og teeki sem eru naudsynlegar i uménnuninni.
Upplysingastudningur fyrir adstandendur felst einnig i pvi ad upplysingar komi fra fagfolki
og stofnunum til deemis vardandi félagslega adstod og fjarhagslegan studning. Markmidid
me0 pessu er ad undirbua adstandendur vel til ad takast & vid umonnunarhlutverkid og ad
peir geti brugdist vid dvaentum atvikum sem mogulega geta komid upp i sjukdoémsferli
sjuklingsins og er pvi naudsynlegt ad upplysa adstandendur timanlega og hafa samfellu og

endurmat & upplysingapdrf til peirra (Milberg og Strang, 2004).

Oformlegir uménnunaradilar

Adstandendur i liknar- og lifslokamedferd i heimahtisum eru 6formlegir
umonnunaradilar og oftast makar sjuklingsins eda fullordin born hans, en geta einnig verid
systkini, foreldrar eda vinir. [ mérgum tilvikum gegna 6formlegir uménnunaradilar einnig
storfum 4 vinnumarkadnum eda hugsa jafnframt um ung bérn samhlida
umonnunarhlutverkinu. Peir eru helsti studningsadili hins veika og tengilidur vid pa
formlegu pjonustu sem veitt er og pvi skipir mali ad samskipti séu g0 (Fleming o.fl.,
2006).

bag er algengt ad ekki er fjallad eins mikid um 6formlegu umdnnunina eins og pa
a0stod sem formleg er, p.e. st adstod sem riki eda sveitafélog greida fyrir og veitt er af
sérfreedingum, stofnunum, fagfolki og 60rum pjonustuadilum 4 vegum hins opinbera eda
samtaka (Sigurdardéttir, Sundstrom, Malmberg og Bravell, 2012). Oformleg adstod er st
adstod sem fjolskylda, vinir, nagrannar og adrir i félagslegu tengslaneti og naerumhverfi
vidkomandi veita og er hun ekki skipuldgd. Tilfinningatengsl og skyldurakni gagnvart
hinum veika hafa ahrif 4 ad fjolskylda og vinir veita adstod (Sigurdardottir o.fl., 2012).

Rannsokn sem Salin og Astedt-Kurki (2007) gerdu i Finnlandi hafdi pad markmid ad
kanna adstadur i lifi 6formlegra umdnnunaradila sem reglulega notudu hvildar pjonustu
vid uménnun eldri adstandenda sinna. Urtakid samanstod af 17 patttakendum; 13
eiginkonum og 4 detrum sem voru umonnunaradilar sem reglulega treystu &
hvildarpjonustu til studnings til ad rada vio adstedur heima fyrir. Af pessum 17
umonnunaradilum bjuggu 16 a sama heimili og sjuklingur. Umoénnunaradilar nutu ekki
adstodar og notudu hvildar pjéonustu ad minnsta kosti 3 sinnum 4 ari. Rannséknargégnum
var safnad saman og for vidtalskdnnun fram i heimahtsum patttakenda. Helstu nidurstoour
rannsoknarinnar voru ad makar sem voru umonnunaradilar eiginmanna sem voru i
sambandi sem einkenndist af hlylegu, elskandi sambandi eda sem pradu fyrrum samband
sitt vid eiginmann, fyrir veikindin, upplifou og skilgreindu sig ekki sem 6formlega
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umonnunaradila heldur fremur sem eiginkonur. A hvildartimabilum fundu peer fyrir
tomleikatilfinningu en & hinn boginn veitti hvildin peim tekifzri til ad huga ad eigin
heilsu. Yngri mokum fannst einnig pad vera 1éttir ad hafa tima fyrir sin ahugamal. beir
umonnunaradilar sem upplifou pad ad vera i umonnunarhlutverki af kvod lystu
sambandinu adallega sem umoénnunaradilahlutverki. Par sem sambandid einkenndist af
skipulogdum daglegum athdfnum og voru umoénnunaradilar fegnir ad fa hvild en upplifou
ovanta tilfinningu sektarkenndar. Peim fannst uménnunin vera byroi og treystu & hvild til
a0 adstoda pa vio ad takast 4 vio ipyngjandi samband vid sjikling 4 medan bedid var eftir
ad hann mundi fara i varanlega stofnunaruménnun. Nidurstddur rannsoknarinnar gefa
visbendingu um ad heilbrigdisstarfsfolk purfi ad lita 4 uménnun sem fjélskyldumidada
umdnnun par sem pad pekki sogu fjolskyldunnar og ntiverandi kringumstaedur, pad veri
lykillinn ad pvi ad veita hagada pjonustu. bratt fyrir ad allir svarendur tdldu
hvildarinnlagnir naudsynlega fyrir eigin vellidan pa kom fram hja mérgum blendnar
tilfinningar. Pegar verid er ad skipuleggja hvildarinnlagnir er naudsynlegt ad skoda sdgu
fjolskyldunnar og naverandi lifsskilyrdi (Salin og Astedt-Kurki, 2007).

Li, Seltzer og Greenberg (1999) gerdu eigindlega langtimarannsokn, sem st60d yfir 18
manada timabil og folst 1 pvi ad kanna umdénnunarreynslu og punglyndiseinkenni 115
deetra sem voru uménnunaradilar aldradra foreldara sinna. { 1j6s kom ad
punglyndiseinkenni deetranna meeldist ekki mjog hatt eda 23,5% 4 medan ad a
rannsokninni st60. Engu ad sidur attu sér stad breytingar 4 punglyndiseinkennum peirra &
pessu 18 manada timabili. Umoénnunarhlutverk detra var audveldara ef paer attu systkini
sem toku patt i umdnnuninni en hja hinum sem ekki h6fou studning af systkinum sinum
vid umonnun aldradra foreldra sinna og einnig var uménnun erfidari ef um
hegdunarvandamal foreldra var ad reeda 4 medan & umoénnun stdd. Nidurstddur
rannsOknarinnar syndu fram 4 ad hversu vel detrunum gekk ad adlagast
umonnunarhlutverkinu tengdist félagslegum kringumstedum peirra. Félagslegar
kringumstadur sem hjalpudu til vid petta voru ad peer veru giftar og ad systkini peirra
adstodudu peer vid umdnnunina.

[ megindlegri langtimarannsokn sem framkvaemd var i Kanada af Brazil, Bedard og
Willison (2002) & hlutverki 6formlegra umdénnunaradila var markmidid ad finna pa peetti
sem skiptu mali fyrir adstandendur i hlutverki 6formlegra umdnnunaradila i liknar- og
lifslokameoferd. Patttakendur i rannsokninni voru 151 adstandendur. Nidurstdour leiddu i
1j6s ad 6formlegir uménnunaradilar t6ldu naudsynlegt ad fa gédan studning i formi

formlegrar umoénnunar fra fagfolki og t6ldu ad st sérhafda pjonusta sem peir fengu &
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heimilinu hefdi verid good og ad an peirrar adstodar tdldu peir liklegt ad peir hefou upplifad
meiri streitu, vanheilsu og haett i uménnunarhlutverkinu, sem hefoi haft { for med sér
skerdingu 4 geedum i umodnnun sjuklingsins.

Af pessu ma rada ad umonnunaralag getur komio fram sem heilsufarlegt, félagslegt
og tilfinningalegt alag hja 6formlegum umoénnunaradilum og getur einnig valdid streitu,
punglyndi og kvida og pa eru meiri likur 4 ad peir brenni Gt i umdénnunarhlutverkinu og
treysti sér ekki lengur til ad annast hinn veika heima.

begar liknar- og lifslokamedferd a sér stad 1 heimahusi og adstandendur eru i
hlutverki 6formlegra umonnunaradila, t.d. maki hins veika, skiptir miklu mali ad kanna
hvort hinn veiki og adstandendur hans treysta sér til ad hinn veiki dveljist & heimili sinu.
Koma parf auga 4 alla mogulega ahyggjupaetti sem gaetu verid til stadar badi hja
adstandendum og hinum veika og hvort skipulogd sé pverfagleg teymisvinna, s.s.
félagspjonusta, hjukrun og ad annar adbtinadur sé til stadar 4 heimilinu sem meett getur
porfum peirra 4samt pvi ad hiisnaedi bjodi uppa paer adsteedur sem samramist getu og
porfum einstaklingsins og adstandenda hans. Samfelld endurskodun & pessum pattum parf
a0 eiga sér stad m.t.t. pess hvort komid verdur auga a auknar parfir eda bresti i
medferdinni. Pannig er mogulegt ad hinn veiki geti dvalid heima i sinu sjikdoms- og
andlatsferli og adsteedur og s pjonusta sem veita parf sé til stadar. Petta getur haft jakvaed
og g0d ahrif 4 hinn veika og adstandendur hans og skilad markvissri og arangursrikri
medferd og pannig aukid dnsegjuna a peirri liknarmedferdarpjonustu sem veitt er (Lau og

Chow, 2007).

Samantekt

Liknar- og lifslokamedferod i heimahtisum hofst 4 niunda artugnum hérlendis og
hefur verio i mikilli préun undanfarin ar. Nidurstodur rannsokna & anagju og reynslu
adstandenda med liknarmedferdarpjonustu i heimahtisum syna ad adstandendur finna fyrir
auknu alagi i tengslum vid umdénnunarhlutverkid og telja sig parfnast meiri adstodar fra
heilbrigdiskerfinu. Umonnunaralag getur 6gnad heilsu og vellidan adstandenda og pa eru
meiri likur 4 ad peir brenni Ut i umdénnunarhlutverkinu og treysti sér ekki lengur til ad
annast hinn veika heima. Anagja er mjog vitt hugtak og tengist vantingum og reynslu
einstaklingsins og geta ymsir utanadkomandi peettir likt og bakgrunnur og fyrri reynsla haft
ahrif & upplifun hans 4 anagju. Pvi er brynt ad skoda reynslu adstandenda af liknarmeodferd
i heimahtusum sem veitt er hérlendis og anagju peirra med pa medferd. Anzgjukannanir

geta gagnast heilbrigdisstarfsfolki sem veitir pessa pjonustu til ad skynja hvernig
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ad0standendur sja og upplifa pjonustuna og pa um leid hvar og hvernig ma auka gaedi
hennar. Samfelld endurskodun a4 pessum pattum parf ad eiga sér stad m.t.t. pess hvort
komid verdur auga 4 auknar parfir eda bresti i medferdinni til ad geta skilad markvissri og
arangursrikri medferd og aukid anegju med pa liknarmedferdarpjonustu sem veitt er

hverju sinni.
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Kafli 3 — Aoferoafraoi

[ pessum kafla verdur adferdafraedi rannsoknarinnar kynnt og fjallad um hvada
rannsoknarsnid og rannsoknaradferdir voru notadar. Umfjollun um framkvaemd
rannsoknarinnar, sagt fra patttakendum i rannsokninni og adferdafraedi vid greiningu
gagna. Mlitaekinu, forprofun og gagnasdfnun verdur lyst nanar hér i kaflanum og greint

fra réttmeeti og areidanleika asamt sidfreedi rannsdknarinnar.

Rannsoknaraofero

Til ad svara rannsoknarspurningunum sem lagt var upp med var valin lysandi
megindleg pverskurdarrannsokn (e. quantitative descriptive cross-sectional study) sem
byggist 4 reynslu sem er til stadar 4 akvednum tima (Polit og Beck, 2008). Rannsoknin var
afturvirk par sem péatttakendur voru bednir um ad svara spurningum um pa reynslu sem
peir hofou haft af starfsemi liknarpjonustu.

Tilgangur lysandi rannsokna er ad veita upplysingar um akvednar stadreyndir &
markvissan hatt um einstaklinga eda hopa i raunverulegum adsteedum, en paer skyra ekki
beaer upplysingar sem koma fram (Burns og Grove, 2001). Kostur lysandi
rannsoknaradferdar er m.a. s ad med notkun hennar ma lysa hugtékum og skilgreina
fylgni 4 milli breyta og leitast ma vid ad alhafa nidurstodur urtaks yfir 4 pydi (Polit og
Beck, 2008). bverskurdarrannsoknir eru ein tegund lysandi rannsokna. baer geta verid
gagnlegar sem grundvollur vid skipulag heilbrigdismala og fer gagnaséfnun fram 4
akvednu timaskeidi a skilgreindu pyodi og er upplysingum safnad badi um areiti eda
utkomur (Maria Heimisdottir, 2002). Lysandi rannsoknir eru notadar til ad lysa dreifingu &
breytum an tillits til orsaka eda tilgatna og geta verid upphaf ad frekari rannséknum 4 sama
vidfangsefni (Grimes og Schulz, 2002). Helstu kostir spurningakannana er ad hagt er ad na
til steerri hops a skdmmum tima pegar verid er ad safna upplysingum. Helstu okostir
spurningakannana geta hins vegar verid léleg svorun, svor berast of seint til rannsakenda

eda brottfall Gr rannsokn er mikid (Polit og Beck, 2008).

Ppatttakendur

Urtakid voru 119 einstaklingar sem verid h6fou nanustu adstandendur sjuklinga
sem létust heima og fengu sérhafda liknar- og lifslokamedferd heima fyrir andlat.
Rannsdknarefnid var sérlega viokvaemt og var pvi leitast vid ad velja og nalgast

patttakendur 1 samradi vid pa leekna og hjukrunarfreedinga sem starfa vid sérhaefoa
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liknarpjonustu i heimahusum. Notast var vid hentugleikatrtak en med hentugleikurtaki eru
patttakendur valdir par sem rannsakandi & audvelt med ad na til peirra (borolfur
borlindsson og Porlakur Karlsson, 2003). Patttakendur rannséknarinnar voru 70
einstaklingar, svarhlutfall 58,8%. Til ad geta tekid patt i rannsokninni urdu patttakendur ad
uppfylla pau skilyrdi ad hafa verid skradir sem nanasti adstandandi sjuklings sidustu prji
ar og ad 11010 h6fou a.m.k. prir manudir fra andlati, vera 25 ara eda eldri og tala og skilja

islensku.

Ma=liteki rannsoknarinnar

[ pessari rannsokn var notast vid maliteekid The Family Assessment of Treatment at
the End of Life (FATE). Leyfi fyrir pydingu malitaekisins ar ensku yfir 4 islensku var veitt
af hofundi pess Dr. David Casarett sem er laeknir og forstédumadur liknarheimilis
Pennsylvaniu og désent vid haskodla 4 sama stad (Fylgiskjal VII). Pad var sidan pytt af
16ggiltum skjalapydanda par sem reglum um pydingu og stadfzrslu & maeliteekjum var fylgt
(Steingrimur Skualason, 2005). bPegar spurningalistar eru notadir i rannséknum purfa
spurningar og svarmoguleikar ad vera skyrir og skiljanlega settir fram og einnig parf ad
gaeta pess ad hafa tilgang rannsoknarinnar hugfastan (Porlakur Karlsson, 2003; Polit og
Beck, 2008).

Melitaekid leggur mat 4 aneegju adstandenda latinna sjuklinga med gadi peirrar
liknar- og lifslokamedferdar sem veitt var fyrir andlat einstaklingsins. Vid upphaf & proun
meliteekisins var reett vid adstandendur einstaklinga sem fengid hofou liknar- og
lifslokameoferd og peir spurdir opinna spurninga um hvad peim fannst mikilvegt i
medferdinni. Ut fra peim upplysingum sem fram komu var sett saman maelitzeki i formi
spurningalista med 39 ahersluatrioum. bvi nast var gerd forprofun & meeliteekinu a 309
adstandendum einstaklinga sem fengid h6fou liknar-og lifslokamedferd a sjukrastofnun
eda utan sjukrastofnunar einum manudi fyrir andlat. Svarmoguleikarnir voru settir fram 4 5
svara Likert kvarda fra “frabeerlega” til “illa” eda “alltaf” til “aldrei”. Medaltiminn sem pad
tok ad svara spurningalistanum var um 14 minttur. Athugad var med skyrleika og lengd
listans sem leiddi til faekkun spurninga ar 39 i 32 spurningar.

Tolfredilegar nidurstodur styrktu areidanleika listans med areidanleikastudlinum
(e. Cronbach's alpha) 0,91. Gott adgreiningarréttmeti kom fram og ekki komu synilegar
skekkjur 1 1jos. Nidurstodur rannsoknarinnar gafu til kynna ad FATE meliteekid pykir
henta vel til ad meta anagju med liknarmedferdarpjonustu i peim tilgangi ad koma auga a

ba petti sem geta baett geedi pjonustunnar (Casarett 0.f1., 2008).
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Frekari visbendingar um réttmeti pess ad nota FATE malitekid 1 rannsoknum a
anzgju adstandenda med liknarpjonustu ma finna i nidurstédum megindlegrar
pverskurdarrannsoknar sem Shuman, Yang, Jeremy, Prince og Prince (2011) framkvemdu
i Bandarikjunum med FATE melitaekinu til ad kanna gedi liknar- og lifslokamedferdar hja
adstandendum sjuklinga sem hofou krabbamein i h6fdi og halsi og fengu sérhafoa liknar-
og lifslokamedferd annadhvort veitta af sérhaefori liknarpjonustu i heimahusi eda &
sjukrahtsum. I 1jos kom ad 4nzgja med pjonustuna hja adstandendum peirra sjiklinga sem
fengu medfero 4 sjukrahtusum var marktekt minni en hja peim sem fengu sérhafoa
liknarpjonustu heima.

FATE Melitekid inniheldur niu peaetti og felur hver um sig akvednar spurningar
sem endurspegla anagju adstandenda med pa liknarmedferdarpjonustu sem peir hofou
reynslu af. beir eru:

battur 1: Lidan og virding, prjar spurningar.

battur 2: Upplysingar og samskipti, fimm spurningar.

battur 3: Tillitsemi og oskir um medferd, tver spurningar.

battur 4: Tilfinningalegur og andlegur studningur, prjar spurningar.

battur 5: Medhéndlun sjukdomseinkenna, fjorar spurningar.

battur 6: Innlogn a stofnun, ein spurning.

battur 7: Umdnnun fyrir og eftir andldt, sex spurningar.

battur 8: Adstod og leidsogn, prjar spurningar.

battur 9: Studningur og upplysingar eftir andlat, prjar spurningar
(Fylgiskjal VII). Alls eru petta 30 spurningar med fimm svarmoguleikum & Likert kvarda
fra “frabeerlega, mjog vel, vel, semilega, illa” eda “alltaf, oft, stundum, sjaldan eda aldrei”.
Tolutaknid 1 er neikveett og 5 er jakveaett. Sex spurningar eru med 6fug gildi, p.e. jakvadari
svor gefa til kynna lakari uménnun og eru pad spurningar 4, 10, 14, 15, 16 og 17. Tver
spurningar 4 upprunalegu utgafu spurningalistans (Casarett o.fl., 2008) “Starfsfolk a
legudeild baud svarendum upp a paegilegt hisnadi” og “Pjoénustustofnunin endurgreiddi
kostnad vid flutning sjuklings med fullneegjandi heetti” voru teknar 1t par sem paer pottu
ekki henta vid gerd pessarar rannsoknar.

A0 auki voru akvednar 1yofradilegar spurningar settar fram i islensku utgafu
melitaekisins. Spurt var um kyn, aldur, naverandi hjiskaparstddu, menntun, atvinnu, tengsl
vid hinn latna, tima fra andlati og danarstad. Patttakendur voru bednir um ad svara fjérum

halfopnum spurningum um skyrleika og framsetningu spurningalistans og ad koma med
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vidbotar athugasemdir ef einhverjar veeru. Timi til ad svara spurningalistanum var aztladur

um 14 minutur.

Forprofun a meelitaeki

Mikilveegur pattur i undirbuningi rannsékna med nyjum spurningalistum sem
pyddir eru fra erlendum meliteekjum er forprofun & meliteekinu. Med forpréfun & FATE
meliteekinu var verid ad kanna eiginleika islensku utgafunnar af spurningarlistanum med
areidanleika og réttmaeti pess i huga (Hoyle, Harris og Judd, 2001). Areidanleiki (e.
reliability) malitekis metur innri areidanleika melitekis og visar til pess ad endurteknar
melingar 4 sama hlut leidi til alika nidurstodu, 6areidanleiki meelitaekis getur leitt til pess
ad rannsoknarsvor verdi rong og ekki sé hagt ad nota maelitaekid til ad svara peim
rannsoknarspurningum sem settar eru fram (Cronbach, 1951; Sigurlina Davidsdottir,
2003).

Réttmeeti (e. validity) gefur til kynna hvad og hversu vel maliteki meelir pad sem pvi
er xtlad ad maela (Runar Helgi Andrason, 2003) og segir til um hvernig talka megi
nidurstddur og fylgni eda tengsl svara i rannsdkn er komid hafa fram med mealiteekinu
(Maria Heimisdoéttir, 2003). bPar sem pekking er stodugt ad proast medal annars fyrir
tilstudlan rannsokna, pa er réttmeeti aldrei algjort (Polit og Becks, 2008) og hefur hugtakid
veri0 skilgreint og flokkad sem ytra réttmeeti (e. external validity) og innra réttmaeti (e.
internal validity) (Porlakur Karlsson, 2003). Innra réttmeeti visar til pess hvort ad mynd
rannsOknarinnar af veruleikanum stenst veruleikann eins og hann er og getur haft ahrif 4 og
dregid ur innra sannleiksgildi nidurstadna (Polit og Beck, 2008).

Ytra réttmaeti snyr ad pvi hversu mikid er haegt ad alhaefa um pyoi ut fra nidurstodum
rannsoknarinnar sem byggja 4 urtakinu i rannsokninni, fra einu urtaki til annars eda &
mismunandi timum (Porlakur Karlsson, 2003). Til ad tryggja frekar réttmaeti maelitaekisins
var leitad til l&kna og hjukrunarfraedinga sem stérfudu vid sérhafda liknarpjonustu 4 tima
rannsoknarinnar, pau lasu spurningalistann yfir og komu med athugasemdir vardandi
ordalag. A0 pvi loknu var spurningalistinn lagdur fyrir atta einstaklinga sem baedi pekkja
og pekkja ekki til liknarmedferdarpjonustu og peir bednir um ad svara spurningalistanum
og koma med abendingar ef skyrleiki eda ordalagi vaeri abotavant. Eftir lagfaeringar &
ordalagi samkvemt abendingum var ad lokum komin endanleg ttgafa fyrir forpréfun a
FATE spurningalistanum { islenskri pydingu (Fylgiskjal VII).

Eftir ad forprofun hafoi fario fram voru skodadir kostir og okostir er fram komu

(Porlékur Karlsson, 2003). { rannsokninni voru patttakendur bednir um ad huga vel ad
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framsetningu spurninganna, malfari og skyrleika peirra sem og uppsetningu
spurningalistans i heild og gera athugasemdir a par til gerd eydubldd sem fylgdu med. Med
pvi var hegt ad meta hvad beeri ad endurskoda, breyta og umorda i spurningunum og

uppbyggingu spurningalistans (Fylgiskjal VII).

Framkvaemd rannséknarinnar

Eftir a0 ol tilskilin leyfi 1agu fyrir var patttakendum sendur spurningalisti
(Fylgiskjal VII) asamt kynningarbréfi (Fylgiskjal VI) par sem tilgangur rannsoknarinnar
var kynntur og hvernig hun yrdi framkvaemd. Par kom fram ad ekki veri moguleiki 4 ad
rekja svor til patttakenda, fyllsta tranadar veri gett og rannsoknargdgn veru ekki
personugreinanleg. Tekid var fram ad med pvi ad svara spurningalistanum taldist
vidkomandi hafa gefid upplyst sampykki sitt fyrir patttdku og patttakendum vaeri velkomid
a0 leita eftir frekari upplysingum vardandi rannsoknina og rétt sinn sem patttakandi til
Visindasidanefndar eda abyrgdarmanns rannsoknarinnar. batttakendur eru liklegri til ad
svara heidarlega ef svor peirra eru ekki rekjanleg og eykur pad réttmaeti og areidanleika
melitekis (Polit og Beck, 2008).

Vegna edli rannsoknarinnar og mikilvaegi pess ad nalgast adstandendur med
naergeetni par sem aetla matti ad peir vaeru misjafnlega 4 veg komnir i sorgarferlinu var
0skad eftir samvinnu vid deildarstjora og yfirmenn sérhaeforar liknarpjonustu i
heimahtsum vid samantekt 4 peim patttakendum sem uppfylltu skilyrdi til patttoku. Pegar
61l nofn lagu fyrir athenti rannsakandi ofangreindum yfirménnum eintok af
spurningalistanum, kynningarbréfi og frimerktum umslogum til allra patttakenda, med
nafni abyrgdarmanns rannsoknarinnar til ad senda spurningalistann til baka. Gengid var fra
pessu i hisakynnum vidkomandi liknarpjonustu og sidan postlagt til patttakenda.

Gagnasofnun stdd yfir & timabilinu 6. februar til 6. april 2013.

Gagnagreining

Vi0 gagnaurvinnslu var notast vid tolfraediforritid Statistical Package for the Social
Siences (SPSS). Lysandi tolfraedi var notud til ad lysa medaltali, midgildi, tidni og
stadalfravikum. Eftir ad FATE skor listans hafoi verid reiknad voru 6l atridi listans
pattagreind til ad kanna hugtakaréttmeeti FATE malitaekisins i islenskri utgafu pess (Polit
og Beck, 2008). Notud var leitandi pattagreining med hornréttum sniningi til a0 skilgreina

pattauppbyggingu FATE malitekisins og til ad finna peetti sem skyrou fylgni milli breyta



og fjolda peirra og hvada tengsl vaeru a milli patta. Kdnnud voru samleitnis réttmaeti (e.
convergent), adgreiningarréttmeeti (e. discriminant) og prof fyrir adgreiningar réttmaeti
FATE listans me0 pattagreiningu og leitad eftir pattum sem h6fou innbyrdis tengsl hugtaka
eda breyta. Innri areidanleiki FATE malitaekisins i heild sinni 4samt areidanleika hvers
undirpattar fyrir sig var athugadur med areidanleikastudli (Cronbach’s alpha) med
skilgreininguna & bilinu 0 til 1, par sem 0 pydir ad areidanleikinn sé enginn en 1 pydir ad
areidanleikinn sé fullkominn (Cronbach, 1951).

Mann Withney U prof var framkvamt til ad skoda mun 4 medaltolum 6hadra breyta
og patta FATE malitaekisins ef hopar voru tveir, s.s. kyn og par sem gdgnin voru ekki
normaldreifd. Kruskal-Wallis prof var notad til ad bera saman 6hada hopa ef peir voru prir
eda fleiri. Marktektarmork voru sett vid p < 0,05. Oryggisbil vid 95%.

Skodud voru heildar FATE skor melitaekisins hja hverjum patttakanda fyrir sig
med pvi ad taka bestu mdgulegu svérin og var hverju svari gefid skorstigid einn. Onnur
svor fengu skorstigid null. Ef patttakendur hofou ekki svarad akvednum spurningum voru
pau atridi metin sem viokomandi hefoi ekki svarad. FATE skor og pattaskor voru reiknud
sem prosentuhlutfall gildra svara par sem svorin gafu bestu mogulegu svorun fra 0 til 100
til ad fa fram hlutfall peirra atrida sem patttakendur téldu vera bestu umonnunina eda

pjonustuna sem veitt var (Casarett o.fl., 2008).

Siofraedi rannsoknarinnar

Samkveaemt Vilhjalmi Arnasyni (1993) gilda akvednar sidareglur i rannsoknum, par
sem folk er vidfangsefnid, sem standa vord um sidferdislegt verdmeeti, s.s. sjalfstaedi,
velferd og réttlaeti. [ sidareglunum er m.a. fjallad um sampykki patttakenda og skilning, rétt
peirra til ad haetta patttoku hvenaer sem er 4 rannsoknartimabilinu og vitneskju peirra um
rannsoknina. Einnig er greint fra mogulegum ahaettupattum rannsoknarinnar ef peir eru til
stadar sem og avinningi med gerd hennar. b4 er fjallad um pa petti rannsdknarinnar er
varda faglega haefni og abyrgd sem og peim vidurkenndu sidareglum sem rannsakendur
verda a0 fara eftir i einu og 6llu pegar peir framkveaema rannsoknir a folki.
Rannsoknaraatlun er 16g0 fyrir eftirlitsnefnd sem metur hana 0t fra visindalegu og
sioferdilegu sjonarhorni. A9 endingu er greint fra pagnarskyldu rannsakenda og nafnleynd
patttakenda og ad peim sé tryggt ad ekki verdi haegt ad rekja upplysingar ur rannsokn til
peirra (Vilhjalmur Arnason, 1993).

Oll tilskilin leyfi voru komin 4dur en framkvamd gagnaséfnunar hofst. Rannsoknin

var tilkynnt til Persénuverndar sem gerdi ekki athugasemdir vid rannsdknina (Fylgiskjal
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I). Visindasidanefnd veitti leyfi fyrir rannsokninni (Fylgiskjal I). Leyfi fyrir rannsokninni
var veitt af halfu yfirmanna vidkomandi stofnanna peirra sérhaefou
liknarmedferdarpjonustum sem hofou veitt sjuklingum og adstandendum
liknarmeoferdarpjonustu 4 peim tima sem spurt var um i rannsokninni (Fylgiskjol III, IV
og V). Tekid var sérstakt tillit til pess i upplysingabréfi til patttakenda ad med pvi a0 taka
patt i rannsokninni pa gaeti pad mogulega valdid akvednu ojafnvagi hja patttakendum og
einnig matti gera rad fyrir ad einhverjir veeru enn ad takast 4 vio sorg og sorgarurvinnslu.
Med pvi ad rifja upp pessa akvednu reynslu er tengdist sjukdomsferlinu og medferdinni pa
veeri viss haetta 4 ad spurningar keemu af stad tilfinningaréti hja patttakendum. I
kynningarbréfinu var skyrt tekid fram ad patttakendur gaetu hringt i akvedinn adila ef peir
fyndu porf hja sér til ad reeda viokvem mal sem kynnu ad hafa valdid peim tilfinningaroti

eda vanlidan med pvi ad svara spurningum.
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Kafli 4 - Nidurstoour
[ pessum kafla verdur greint fra nidurstodum rannsoknarinnar sem endurspegla paer
rannsoknarspurningar sem settar voru fram i upphafi rannsoknarinnar, paer voru: Hver er
areidanleiki og réttmaeti islensku pydingarinnar & FATE meliteekinu? Hve anagdir voru
adstandendur med pa liknarmedferdarpjonustu sem peir fengu? Er munur & milli
bakgrunnsbreyta patttakenda s.s. kyns, aldurs, tengsl vid hinn latna og anagju med

liknarmedferdarpjonustu i heimahtsum?

Patttakendur

batttakendur i rannsdkninni voru 119 nanustu adstandendur einstaklinga sem hofou
latist & heimili sinu og fengid sérhaefoa liknar- og lifslokamedferd veitta heima fyrir andlat.
Svarhlutfall var 58,8% (n=70) af peim sem svorudu voru konur 63,8% (n=44) og karlar
36,2% (n=25). Einn patttakandi gaf ekki upplysingar vardandi bakgrunn og var hann pvi
ekki talinn med (Mynd 1).

m Karl mKona

Mynd 1. Svarhlutfall eftir kyni.

Bakgrunnsbreytur patttakenda

I spurningalistanum voru étta spurningar lagdar fyrir adstandendur vardandi
bakgrunn peirra til ad nota i rannsékninni. Spurningarnar voru um aldur, kyn, ntiverandi
hjtaskaparstodu, menntun sem vidkomandi hafoi lokid, niverandi atvinnu, tengsl vid hinn
latna og timi fra andlati. Einnig var spurning um danarstad likt og i upprunalegu
rannsokninni med FATE melitaekinu. Til ad kanna bakgrunnsbreytur var notast vio lysandi
tolfreediutreikninga. Flestir patttakendur voru makar hins latna eda 75,7% (n=53) og pvi
var nuverandi hjuskaparstada flestra patttakenda ekkja/ekkill (71,4%). Medalaldur
patttakenda var 65,3 ar. Peir sem voru ekki 4 vinnumarkadi voru 57,1% (n=40), en 20%

(n=14) svorudu pvi ad peir veeru i fullu starfi og 2,9% (n=2) voru i ndmi. Flestir
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patttakenda hofou lokid framhaldsskolanami eda 35,9% (n=23), idnskolanami 17,2%
(n=11), haskolanami 23,4% (n=15) og 23,4% (n=15) h6fou lokid annars konar nami (Tafla
D).
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Tafla 1. Upplysingar um patttakendur.

Aldur (medalaldur/stadalfravik*) 65,3 (13,7%)
Kyn
Karl 25 (36,2%)
Kona 44 (63,6%)
Nuverandi hjuskaparstada
gift(ur) 11 (15,7%)
i sambt1d 3 (4,3%)
ekkja/ekkill 50 (71,4%)
einhleyp(ur) 6  (8,6%)
Menntun sem lokid er
framhaldsskoli 23 (35,9%)
ionskoli 11 (17,2%)
haskoli 15 (23,4%)
annad 15 (23,4%)
Nuverandi atvinna
vinn fulla vinnu 14 (20,0%)
vinn hlutastarf 14 (20,0%)
er ekki 4 vinnumarkadi 40 (57,1%)
er i ndmi 2 (2,9%)
Tengsl vid hinn latna einstakling
maki 53 (75,7%)
fadir 4 (5,7%)
modir 6  (8,6%)
sonur 1 (1,4%)
dottir 5 (7,1%)
systkin 0 (0%)
freenka/ fraendi 0 (0%)
vinur/ vinkona 1 (1,4%)
Timi fra andlati
3-6 manudir 8 (11,6%)
7-12 manudir 12 (17,4%)
13-18 manudir 14 (20,3%)
19 -24 manudir 12 (17,4%)
25-36 manudir 23 (33,3%)
Danarstadur
heimahus 70 (100%)

*Meoalaldurinn var reiknadur ut fra bilskiptum gdégnum.

FATE skor malitakis

FATE skor melitaekisins var reiknad ut, en 61l atridi meeliteekisins mida ad pvi ad fa
fram hvert mat adstandenda var gagnvart peim pattum liknarmedferdarpjonustunnar sem
veitt var og spurt var um. FATE skor eru atridi sem notud voru til ad meta vidhorf
patttakenda til peirrar liknandi medferdarpjonustu sem peir hofou reynslu af. Til pess ad fa
fram heildar FATE skor meliteekisins hja hverjum pattakanda fyrir sig voru tekin bestu
mogulegu svorin og pvi svari gefid skortigid einn en dnnur svor fengu skorstigid nill.
Svarmdguleikar voru settir fram 4 fimm stiga Likerts kvaroa fra “fraberlega” ad “illa”, og
fékk “frabaerlega” eitt stig en adrir svarmoguleikar nill, ad undanskildum svarmoguleikum
i peim spurningum sem hafa 6fug gildi, p.e. jakvaedari svor gefa til kynna lakari uménnun.

Ef patttakendur svorudu ekki akvednum spurningum voru pau atridi slegin inn eins og
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vidkomandi hefoi ekki svarad (e. missing). FATE skore og pattaskor voru reiknud sem
préosentuhlutfall gildra svara par sem svorin gafu bestu mogulegu svorun fra 0 til 100 og
var pa haegt ad sja hlutfall peirra atrida sem patttakendur tdldu vera bestu umonnunina eda
bjonustuna sem veitt var (Tafla 2). Einnig var FATE skor melitaekisins reiknad ut fyrir
hvern patt meeliteekisins og FATE skor melitekisins i heild sinni. Nidurstodur syndu ad
patttakendur svorudu oftast, eda i 87% tilvika, med besta mogulega valmoguleikanum
atridum sem tengdust pattinum upplysingar og samskipti, en sjaldnast atridum i peim paetti
sem tengdist studningi eda upplysingum eftir andlat, eda i 17% tilvika, var merkt vid besta
svarmoguleikann i peim petti. FATE skor & 6llum pattum listans i heild sinni var ad

medaltali 61%.
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Tafla 2. FATE skor.

Meoaltal stadalfravik n  svorudu
ekki

Fate heildarskor 61 20

Ummonun og virding 66 41

Hversu vel fannst pér starfsfolk sinna personulegri umdnnun hins veika 71 46 70 0%

Hversu vel fannst pér starfsfolk annast hinn veika af naergatni 70 46 70 0%

Hversu vel fannst pér starfsfolk fylgjast med hinum veika 56 50 70 0%

Upplysingar og samskipti 87 26

Veitti starfsfolk motsagnakenndar / misvisandi upplysingar 87 34 70 0%

Tjaoi starfsfolk sig med skiljanlegum heetti 86 35 70 0%

Hlustadi starfsfolk 4 vandamal hins veika 91 28 70 0%

Var starfsfolk reidubuid ad reda vid hinn veika og fjolskylduna 94 23 70 0%

Upplysti starfsfolk hinn veika og fjolskylduna um astand og medhondlun 77 42 70 0%

Tillitsemi og 6skir um meoferd 84 29

Fékk hinn veiki 61l lyf og pa medferd sem dskad var eftir 93 26 70 0%

Fékk hinn veiki lyf og medferd sem hann/hun 6skadi ekki eftir 74 44 69 1,4%

Tilfinningalegur og andlegur studningur 86 28

Var starfsfolk vingjarnlegt og syndi hinum veika og fjolskyldunni virdingu 97 17 70 0%

Veitti starfsfolk hinum veika og fjolskyldunni videigandi andlegan studning 81 40 68 2,9%

Veitti starfsfolk hinum veika og fjolskyldunni videigandi tilfinningalegan 79 41 68 2,9%
studning

Meohéndlun sjukdémseinkenna 33 30

Leid hinum veika illa vegna andpyngsla 34 48 68 2,9%

bjadist hinn veiki af verkjum 6 24 69 1,4%

Leid hinum veika illa vegna pess ad hun/hann var éattud/adur 49 50 65 7,1%

Leid hinum veika illa vegna erfidra tilfinninga sem tengdust fyrri afllum 45 50 66 5,7%

Innlogn 4 stofnun

Var hlustad 4 og brugdist vid 6sk hins veika um ad leggjast inn 4 stofnun 84 37 49  30,0%

Umonnun fyrir og eftir andlat 39 34

Hversu vel undirbjé starfsfolk fjolskylduna pegar breyta purfti medferd 45 50 67 4,3%

Hversu vel utskyrdi starfsfolk danarferlio 35 48 63 10,0%

Hversu vel tok starfsfolk tillit til 6ska hins veika um hvar danarstundin 58 50 60 14,3%
skyldi vera

Hversu vel undirbjé starfsfolk fjolskylduna undir yfirvofandi andlat 35 48 63 10,0%

Hversu vel attadi fjolskyldan sig 4 orsokum andlatsins 18 39 66 5,7%

Hversu vel sinnti starfsfolk tilfinningalegum studningi vid fjolskylduna 50 50 66 5,7%
eftir andlat sjuklings

Adstod og leidsogn 83 32

Fengu hinn veiki og fjolskyldan nega adstod og tilsdgn i notkun 84 37 64 8,6%
leeknisfreedilegs Gtbunadar

Fengu hinn veiki og fjolskyldan negilega umdnnun og adstod heima 81 39 70 0%

Veitti starfsfolk fullneegjandi adstod ef flytja purfti hinn veika af heimili 82 39 45 35,7%
vegna versnandi sjukdomsastands

Studningur og upplysingar eftir andlat 17 34

Hversu vel upplysti starfsfolk fjolskylduna um Grraedi tengd botum 8 27 50 28,6%
til maka og barna

Hversu vel upplysti starfsfolk fjolskylduna um styrki vegna utfarar 6 24 52 257%

Hversu vel upplysti starfsfolk fjolskylduna um nzestu skref vardandi 23 43 60 14,3%

kistulagningu og utfor

battagreining

Framkveemd var pattagreining (e. factor analysis) med hornréttum snuningi (e.

varimax) til ad kanna hugtakaréttmaeti FATE meeliteekisins i islenskri pydingu (Sigrin
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Sveinbjornsdottir, 2009). battagreiningin var reikud Ut fra FATE skorum melitakisins eins
og gert var med upprunalega listann (Casarett o.l., 2008). Pattagreiningin lysir innbyrdis
tengslum breyta med einum eda fleiri pattum pannig ad hver pattur hefur tvaer eda fleiri
breytur sem innihalda paer breytur sem endurspegla sému hugtok eda efnispaetti og tengjast
pvi innbyrdis og hafa pvi haa innbyrdis fylgni (Sigran Sveinbjornsdéttir, 2009). I toflu prja
ma sja nidurstodur pattahledslunnar fyrir hvern patt en pattahledsla (e. loding) segir til um
fylgni hverrar breytu vid hinar innan sama pattar, pvi haerri sem hledslan er pvi sterkara
samband er & milli breytanna, peir paettir sem hofou eigingildi harri en einn voru dregnir ut
og komu fram atta paettir (Tafla 3). Fyrir leegsta gildi pattahledslunnar var vidmid sett vid
0.3 (Casarett 0.11., 2008).

battahledslurnar reyndust almennt gddar eda 0,428-0,886. b6 voru atridi i pattunum
medhondlun sjukdomseinkenna, umonnun fyrir og eftir andlat og adstod og leidségn sem
dreifdust med pvi ad hladast a fleiri en einn patt. baettirnir upplysingar og samskipti og
tillitsemi og oskir um medferd voru pattir sem hofou pattahledslur samkvaemt upprunalega

melitekinu (Tafla 3).
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Tafla 3. battagreining.

Pattur
1 2 3 4 5 6 7 8

Umménun og virding

Hversu vel fannst pér starfsfolk sinna personulegri uménnun hins veika 0,372 0,807 0,094 0,126 0,222 -0,071 -0,060 0,078

Hversu vel fannst pér starfsfolk annast hinn veika af naergaetni 0,400 0,586 0,088 0,377 0,211 0,126 0,335 0,083

Hversu vel fannst pér starfsfolk fylgjast med hinum veika 0,083 0,804 0,037 0,267 0,015 -0,129 0,008 0,125

Upplysingar og samskipti

Veitti starfsfolk motsagnakenndar / misvisandi upplysingar 0,819 0,344 0,131 -0,144 0,010 -0,061 0,181 0,002

Tjadi starfsfolk sig med skiljanlegum heetti 0,823 0217 0,092 0,006 0,323 -0,015 0,125 0,222

Hlustadi starfsfolk 4 vandamal hins veika 0,640 0,306 0,086 0,094 0,589 0,073 0,152 0,125

Var starfsfolk reidubuid ad reda vid hinn veika og fjolskylduna 0,779 0,092 0,072 0,062 0,256 0,087 0,177 0,189

Upplysti starfsfolk hinn veika og fjolskylduna um 0,825 0,077 0,032 0,256 0,009 0,100 -0,180 -0,049
astand og medhondlun

Tillitsemi og 6skir um medferd

Fékk hinn veiki 611 lyf og pa medferd sem 6skad var eftir 0,729 0,126 0,078 -0,025 0,382 -0,012 0,015 0,254

Fékk hinn veiki lyf og medferd sem hann/htin 6skadi ekki eftir 0,573 0,046 0,103 0,186 -0,173 0,301 0,374 -0,182

Tilfinningalegur og andlegur studningur

Var starfsfolk vingjarlegt og syndi hinum veika og 0,183 0,118 0,037 0,160 0,795 0,151 0,083 -0,268
fjolskyldunni virdingu

Veitti starfsfolk hinum veika og fjolskyldunni videigandi 0,460 0,419 0,111 0,240 0466 0273 0,194 0,297
andlegan studning

Veitti starfsfolk hinum veika og fjolskyldunni videigandi 0,492 0336 0,105 0,182 0,511 0213 -0,173 0,335
tilfinningalegan studning

Meohondlun sjukdémseinkenna

Leid hinum veika illa vegna andpyngsla -0,065 -0,202 -0,152 -0,169 0,130 0,863 -0,112 0,018

bjadist hinn veiki af verkjum 0,016 -0,046 -0,099 -0,102 0,019 0,137 0,836 0,042

Leid hinum veika illa vegna pess ad hiin/hann var éattud/adur 0,130 -0,062 0,031 0,116 -0,589 0,612 0,328 0,002

Leid hinum veika illa vegna erfidra tilfinninga sem 0,167 0,059 0,136 -0,161 0,136 0,765 0,301 0,049
tengdust fyrri afollum

Innlégn 4 stofnun

Var hlustad 4 og brugdist vid osk hins veika um ad 0,111 0,081 0,059 0,168 -0,103 0,038 0,054 0,876
leggjast inn a stofnun

Umoénnun fyrir og eftir andlit

Hversu vel undirbjo starfsfolk fjolskylduna pegar breyta purfti medferd 0,029 0,268 0,194 0,672 0,300 -0,221 0,227 0,286

Hversu vel utskyrdi starfsfolk danarferlio 0,198 0,139 0,179 0,856 0,014 -0,052 -0,080 0,026

Hversu vel tok starfsfolk tillit til 6ska hins veika um 0,128 0,735 0,273 -0,009 0,145 0,018 0,027 -0,025
hvar danarstundin skyldi vera

Hversu vel undirbjo starfsfolk fjolskylduna undir yfirvofandi andlat 0,140 0255 0,244 0,754 0,092 -0,149 -0,136 0,113

Hversu vel attadi fjolskyldan sig a orsokum andlatsins -0,032 0,045 0,706 0,027 0,296 -0,094 -0,138 0,250

Hversu vel sinnti starfsfolk tilfinningalegum studningi 0,224 0,339 0,428 0,201 0,113 -0,337 0,368 0,191
vid fjolskylduna eftir andlat sjuklings

Adstod og leidsogn

Fengu hinn veiki og fjolskyldan nzga adstod og tilsdgn 0,853 0,099 -0,066 0,188 -0,101 0,059 0,059 -0,086
i notkun laeknisfredilegs Gtbiinadar

Fengu hinn veiki og fjolskyldan naegilega umonnun og adstod heima 0,732 0,253 -0,029 0,130 -0,047 -0,139 -0,283 -0,066

Veitti starfsfolk fullneegjandi adstod ef flytja purfti hinn 0412 0,610 0,055 0,165 -0,049 -0,113 -0,155 -0,051
veika af heimili vegna versnandi sjikdémsastands

Studningur og upplysingar eftir andlat

Hversu vel upplysti starfsfolk fjolskylduna um trraedi tengd botum 0,125 0,049 0,733 0,486 -0,108 -0,026 -0,018 -0,064
til maka og barna

Hversu vel upplysti starfsfolk fjolskylduna um styrki vegna utfarar 0,072 0,077 0,886 0276 -0,059 0,016 -0,065 -0,075

Hversu vel upplysti starfsfolk fjolskylduna um naestu skref vardandi 0,023 0212 0,805 -0,003 0,018 0,074 0,085 0,021

kistulagningu og utfor

Areidanleiki

Chronbach’s alpha areidanleikastudull var notadur til mats 4 areidanleika FATE
meelitzkisins 1 islenskri pydingu. Areidanleiki meaelitaekisins i heild sinni reyndist vera
0,91, areidanleiki undirpatta reyndist & bilinu 0,462 — 0,833. Heestur meldist hann i
beettinum upplysingar og samskipti eda 0,833 en laegstur i paettinum tillitsemi og oskir um
medferd eda 0,462. Ekki var metinn areidanleiki fyrir patt sex, innlogn d stofnun par sem

sa pattur inniheldur einungis eina spurningu (Tafla 4). Gerdur var samanburdur 4
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areidanleika pattanna vid pattagreiningu upprunalegu rannsoknarinnar (Casarett, o.f1.,

2008) sem syndi svipadar nidurstodur (Tafla 4).

Tafla 4. Areidanleiki (Cronbach’s alfa).

Pessi rannsokn Rannsokn Casarett o.f1. (2008)

Listinn i heild 0,91 0,91
battur 1. Ummdnnun og virding 0,819 0,78
béttur 2. Upplysingar og samskipti 0,833 0,83
battur 3. Tillitsemi og 6skir um medferd (0,462) -

battur 4. Tilfinningalegur og andlegur studningur 0,773 0,77
battur 5. Meohondlun sjukdomseinkenna (0,562) -

battur 6. Innlogn a stofnun - -

béttur 7. Umonnun fyrir og eftir andlat 0,812 0,73
battur 8. Adstod og leidsdgn 0,73 0,71
battur 9. Studningur og upplysingar eftir andlat 0,779 0,83

Mann Withney U prof var framkvemt til ad meta markteekan mun & medaltélum
bakgrunnsbreyta og FATE malitekisins sem og undirpatta pess ef hopar voru tveir sbr. kyn
og par sem gognin voru ekki normaldreifd. Kruskal-Wallis préf var notad til ad finna
markteekan mun par sem hopar i bakgrunnsbreytum voru fleiri en prir. Marktektarmork
voru sett vid p < 0,05. Oryggisbil var midad vid 95%.

Samkvemt Mann-Withney U profi kom fram marktekur munur med pjoénustuna i
peetti sex (p = 0,26) & milli kynja i pattinum innlogn a stofnun, karlmenn voru anagoari
med vidbrogd starfsfolks vio o0sk hins veika um a0 leggjast inn & stofnun en konur (Mynd
2; Tafla 5). Samkvemt Kruskal-Wallis profi var marktekur munur 4 milli gilda &
atvinnubreytunni, niiverandi atvinna, i pattunum 2, 4, 6 og 8 i melitekinu og Fate alls.
beir sem unnu fulla vinnu voru anagdari med upplysingar og samskipti en peir sem voru i
hlutastarfi (p = 0,004). beir sem voru i ndmi voru 6anagdari med tilfinninglegan og
andlegan studning en peir patttakendur sem unnu fulla vinnu, voru i hlutastarfi eda ekki a
vinnumarkadi (p = 0,024). Meiri anegja var hja patttakendum sem unnu fulla vinnu og
voru heimavinnandi med vidbrogo starfsfolks vid osk hins veika um ad leggjast inn a
stofnun, en hja peim patttakendum sem voru i nami eda hlutastarfi (p = 0,013). beir
patttakendur sem unnu hlutastarf voru almennt 6anagdari med pjonustuna sem vardadi
adstod og leidsogn en peir sem voru i fullu starfi, ekki 4 vinnumarkadi eda i nami (p =
0,001). Markteekur munur kom fram 4 milli allra atvinnubreytanna samanlagt og FATE i
heild sinni (p = 0,008), peir sem unnu fulla vinnu og peir sem voru ekki & vinnumarkadi
voru anagoari med pa heildarpjonustu sem veitt var, en peir patttakendur er voru i

hlutastarfi og i nami (Mynd 3; Tafla 6).



Tafla 5. Samanburdur 4 medaltali kynja eftir pattum og FATE skors 1 heild.

Karlar Konur p-gildi*
medaltal(stadalfravik/n) medaltal(stadalfravik/n)
FATE alls 62(18/25) 60(21/44) 0,822
battur 1 65(37/25) 65(43/44) 0,697
battur 2 91(21/25) 85(28/44) 0,364
battur 3 84(28/25) 83(30/44) 0,994
battur 4 89(23/25) 84(31/44) 0,658
battur 5 30(29/25) 34(30/44) 0,737
battur 6 100(0/17) 75(44/32) 0,026*
battur 7 37(34/24) 39(34/43) 0,858
battur 8 87(32/25) 81(32/44) 0,302
battur 9 17(35/22) 18(34/38) 0,800

*Mann-Withney U prof.

M Karlar ® Konur

1,20 4

Medaltal

battur 1 battur 2 battur 3 battur 4 battur 5 battur 6 battur 7 battur 8 battur 9 FATE alls

Mynd 2. Samanburdur a medaltali kynja eftir pattum og FATE skors 1 heild.
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Tafla 6. Samanburdur 4 medaltali nuverandi atvinnu eftir pattum og FATE skors 1 heild.

vinn fulla erihlutastarfi  erekki a er i nami p-gildi*
vinnu vinnumarkadi
m(sf/n) m(sf/n) m(sf/n) m(sf/n)
FATE alls 69(15/14) 46(22/14) 66(17/40) 42(8/2) 0,008*
battur 1 71(34/14) 52(43/14) 70(41/40) 33(47/2) 0,270
battur 2 97( 7/14) 66(41/14) 92(19/40) 80 (0/2) 0,004*
battur 3 89(21/14) 71(38/14) 88(25/40) 50(71/2) 0,262
battur 4 95(18/14) 81(31/14) 88(27/40) 33(47/2) 0,024*
battur 5 38(23/14) 22(28/14) 35(33/40) 25(0/2) 0,337
battur 6 100( 0/ 9) 50(53/ 8) 90(31/30) 50(71/2) 0,013*
battur 7 48(39/14) 26(33/14) 42(32/38) 17(24/2) 0,205
battur 8 88(24/14) 52(41/14) 92(25/40) 100(0/2) 0,001*
battur 9 24(40/11) 0( 0/14) 22(39/33) 17(24/2) 0,107

*Kruskal-Wallis prof.

mVinnfullavinnu  ®mVinn hlutastarf ™ Er ekki & vinnumarkadi ~ ® Er i nami

1,20 4

Medaltal

Pattur 1 pattur 2 pattur 3 pattur 4 pattur 5 battur 6 pattur 7 pattur 8 pattur 9 FATE alls

Mynd 3. Samanburdur 4 medaltali ntiverandi atvinnu eftir pattum og FATE skors 1 heild.

Nidurstddur leiddu i 1jos ad adstandendur voru anaegdastir med upplysingar og
samskipti og 6anagdastir med studning og upplysingar eftir andlat (Tafla 2).

[ athugasemdum sem pétttakendur forpréfunnar gerdu vardandi ordalag og skyrleika
spurninganna i meliteekinu kom pad helst fram ad niu patttakendum fannst vanta fleiri
svarmoguleika vid sumar spurningarnar, af peim svorudu sex sumum spurningunum meo
“a ekki vid/ atti ekki vid* prir patttakendur toku fram ad pad vantadi fleiri svarmoguleika.
Tolf patttakendum fannst malfar 6skyrt i spurningum sem tengdust pattinum studningur og
upplysingar eftir andlat, 11 patttakendum fannst spurningar i peim peetti ekki negjanlega

skyrar og 13 patttakendum fannst flokid ad svara spurningum i pessum sama peetti.
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Kafli 5 — Umra0a

Helstu nidurstddur pessarar rannsoknar voru ad almennt voru patttakendur anagdir
me0 pa liknarmedferdarpjonustu sem veitt var nanum fjolskyldumedlimi og pann studning
sem beir fengu sem umonnunaradilar. Meginmarkmid rannsoknarinnar var forprofun a
FATE malitekinu og syndu tolfraedilegar athuganir ad marktaekur munur kom fram a milli
mismunandi atvinnubreyta og FATE heildarskorsins. Par kom fram ad peir sem unnu fulla
vinnu og peir sem voru heimavinnandi voru almennt anzegdari med pjonustuna i heild en
peir sem unnu hlutastarf og peir sem voru i nami. Vari ahugavert ad kanna petta betur en
hafa ber 1 huga ad spurningin f6l i sér niiverandi atvinnustodu svo ekki er vitad hvort peir
somu voru 1 pessum adstedum 4 peim timapunkti sem rannsoknin beindist ad. Ekki kom
fram marktaekur munur 4 neinum pattum pjonustunnar & milli pjonustuhopanna sem veitt
hofou liknar- og/eda lifslokamedferd, po var nokkur munur & anaegju med medhondlun
sjukdomeinkenna a milli pjonustuhdps 1 og pjonustuhops 3 (Mynd 4).

Innri areidanleiki fyrir hvern pattanna: umoénnun og virding, upplysingar og
samskipti, tilfinningalegur og andlegur studningur, umdénnun fyrir og eftir andlat, adstod og
leidsogn og studningur og upplysingar eftir andlat var svipadur og i upprunalegri forpréfun
melitaekisins (Casarett 0.fl., 2008) eda 4 bilinu 0,73 — 0,83. Undanskilinn er po patturinn
um studning og upplysingar eftir andlat par sem innri areidanleiki meeldist 0,779 i pessari
rannsokn en 0,83 1 upprunalegu rannsékninni. bPad sama a vio um medaltal 4 FATE skorum
melitekisins, pau eru einnig 1 samrami vid pad sem kom fram i upprunalegu rannsokninni
med meliteekinu pd svo ad medaltal FATE pattanna i heild reyndist yfirleitt heerra i
islensku utgafunni en peirri upprunalegu. bPessar nidurstodur gefa dkvednar visbendingar
um ad FATE spurningalistinn er areidanlegur vid islenskar adstaedur i rannséknum a pessu
efni. Heildarskor pattarins medhondlun sjikdomseinkenna var ekki metid i upprunalegu
rannsokninni par sem svo fair merktu vid ad einstaklingurinn hefoi 611 fjogur
sjukdomseinkennin er tilgreind voru i maliteekinu og gerir pvi heildarskor pattarins
oraunhzaft. Hins vegar var heildarskorid metid i pessari rannsokn og reyndist lagt og getur
bad par af leidandi verid oraunheft mat af somu orsdkum og i upprunalegu rannsokninni.

battagreining leiddi i 1jos réttmeeti FATE meelitaekisins 1 islenskri pydingu med godri
pattahledslu og pvi ma enn frekar @tla ad hér sé komid meeliteeki sem getur nyst til
melinga & geedum liknarpjonustu. Sex pettir hofou fulla pattahledslu sem er svipad og i
rannsokn Casarett 0.f1., (2008) sem syndi sjo peetti. Pattur fimm, medhondlun

sjukdomseinkenna sem fol i sér spurningarnar leid hinum veika illa vegna andpyngsla?
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pjadist hinn veiki af verkjum? leid honum illa vegna pess ad hann/hun var 6attud/adur? og
leid honum illa vegna erfidra tilfinninga sem tengdust fyrri af6llum? naoi ekki fullri
hledslu. bar skar sig r spurningin um verki og nédist ekki full pattahledsla i pessum peetti
og getur pad mdgulega verid vegna ordalags spurninganna par sem allar hinar
spurningarnar i pessum peetti byrjudu a: leid hinum veika illa? en spurning um verki
byrjadi & ordunum: pjadist hinn veiki af verkjum? Er pvi hugsanlegt ad pessi munur a
ordalagi geeti hafa haft ahrif & hvernig radadist 4 pattinn. Einnig er moguleiki & ad svorunin
hafi haft pessi ahrif par sem petta var reiknad ut fra FATE skori par sem besti
svarmoguleiki fékk einn en adrir null. Pad ma telja haepid en @skilegt hefdi verid, ad
margir patttakendur hefou svarad pessari spurningu med besta svarmoguleika p.e. ad hinn
veiki hafi aldrei haft verki og pvi getur pad haft ahrif & a0 spurningin vardandi verki hl6dst
ekki 4 sama pattinn og adrar spurningar i paettinum. Moguleiki er ad breyta ordalagi i
pessari spurningu adur en farid verdur Ut i frekari rannsoknir med melitaekinu og orda
spurningarnar 4 annan hatt t.d. leid hinum veika illa vegna verkja? i stad pjadist hinn veiki
af verkjum? og hafa pannig allar spurningarnar i pessum pzetti med sama ordalagi.

Mogulega ma bata réttmaeti og areidanleika listans med pvi ad gera
ordalagsbreytingu, sérstaklega 4 atridum er falla undir pattinn studningur og upplysingar
eftir andlat og baeta par inn atridum er falla betur ad islenskum adsteedum. Sem demi ma
nefna i spurningum 28 og 29 er varda upplysingar um styrki og baetur, sem fellur ekki ad
islenskum adsteedum i tengslum vid liknarmedferdarpjonustu. Getur pad mogulega haekkad
areidanleikastudulinn verdi ordalagi vardandi pessa peetti breytt. Maliteekid hefur ekki
verid pytt og stadfert vid adsteedur utan Bandarikjanna ad undanskildum 16ndunum Laos
og Tavan, en unnid er ad pydingu melitekisins i Pyskalandi. bvi liggja ekki fyrir
nidurstdodur 4 eiginleikum maelitaekisins i 6drum Evropulondum sem hagt er mida
nidurstddur pessarar rannsoknar vid en geta ma sér til ad mismunandi menning pjoda og
munur & verklagi i liknarmedferdarpjonustu hafi mégulega ahrif a nidurstodur
anzgjukannana. bad er naudsynlegt ad huga ad pessum pattum er farid verdur Ut i frekari
rannsoknir med meeliteekinu hér & landi, annadhvort med breyttu ordalagi eda ad fjarlegja
akvedin atridi af spurningalistanum og setja inn atridi sem falla betur ad peirri
liknameoferdarpjonustu sem veitt er hérlendis. Einnig komu fram mikilvagar upplysingar
fyrir proun & meaelitekinu i athugasemdum patttakenda vardandi ordalag og skyrleika

spurninganna.

48



Upplysingar og samskipti

[ nidurstodum kom fram ad 87% patttakenda toldu ad pessum peetti vaeri frabarlega
sinnt og 94,3% svorudu & sama hatt undirpaettinum var starfsfolk reioubuio ad reda vio
hinn veika og fjélskylduna (Tafla 2). Gefur petta visbendingar um ad pessum pattum hafi
verid sinnt mjog vel og samramist pad nidurstdodum Casarett, Crowley, Stevensson, Xie og
Teno (2005) ad med géodum upplysingum og samskiptum vid badi sjuklinginn og
adstandendur hans getur starfsfolk i sérhaefori liknarpjonustu komid auga & mikilveeg atridi
er lita ad astandi og medferd hja hinum veika einstaklingi. Adstandendur biia oft yfir
mikilveegum upplysingum vardandi lidan sjuklings sem hann sjalfur myndi kannski ekki
veita starfsfolki. Po getur streita, sorg og alag hja adstandendum sem tengist alvarlega
veikum sjuklingi og jafnvel yfirvofandi andlati hans, haft ahrif & paer upplysingar sem
veittar eru og einnig hvernig peir medtaka paer upplysingar sem starfsfolk
liknarpjonustunnar sem koma ad umdnnun hins veika veitir peim (Casarett o.f1., 2005).

Nidurstodur pessarar rannsoknar bentu til ad patttakendum hafi fundist peir hafa
veri0 1 godum samskiptum og tengslum vid hjukrunarfraedinga og hafi fengid paer
naudsynlegu upplysingar sem peir éskudu eftir og ad peir hafi verid synilegir i augum
starfsfolksins. Petta er i samrami vid rannsokn Johansson o.fl. (2002) par sem fram kom
ad mikilvaegir peettir eins og samskipti vid heilbrigdisstarfsfolk, upplysingar og arangur
meoferdar skipta mjog miklu mali pegar verid er ad meta sjuklingadnegju og gadi
heilbrigdispjonustu og ad anagja er talin tengjast pvi ad parfir einstaklingsins eru
uppfylltar. betta er frekar rokstutt af Milberg og Strang (2004) sem benda a ad g6d
samskipti geti skipt hofudmali og eru naudsynleg til ad meta og veita upplysingar a4 pann
hatt ad samskiptin auki ansegju med pa pjonustu og hjukrun sem veitt er og um leid verdi
umdnnun hins veika einstaklings skilvirkari. Pad er naudsynlegt ad upplysa adstandendur

timanlega og hafa samfellu og endurmat & upplysingaporf til peirra.

Tilfinningalegur og andlegur studningur

Nidurstodur syndu ad 86% batttakenda voru frabaerlega anaegdir med pann
tilfinningalega og andlega studning sem veittur var en sa pattur meldist naest haestur a
FATE malikvardaskorinu hja adstandendum. Einnig kom fram ad 97% patttakenda matu
pattinn var starfsfolk vingjarnlegt og syndi hinum veika og fjolskyldunni virdingu sem
frabzeran (Tafla 2). Pad er mikilvegt ad sjuklingar og adstandendur finni ad peir fai

tilfinningalegan og andlegan studning fra starfsfolki i gegnum erfidleika og sorg sem
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tengist veikindum og peim adstedum sem peim fylgir. Nidurstodur fyrri rannsékna hafa
synt ad andlegur studningur styrkir adstandendur i ad takast a vid oft erfidar adstedur og
studla ad arangursrikara medferdarsambandi (Proot, 2003). Adstandendur hafa lyst pvi ad
studningur fra starfsfolki felist helst 1 gdou vidmoti og virdingu og ad starfsfolk veiti pvi
athygli hvad adstandendur hafa til malanna ad leggja vardandi umdnnun hins veika
(Milberg og Strang, 2004). Ennfremur hafa Johnston o.fl. (2012) bent 4 ad sjuklingar
upplifa tilfinningalegan og andlegan studning fra starfsfolki er peir finna ad pad hefur
stjorn & adstedum og er heidarlegt i samskiptum sinum, veiti skyr og ndmkvaem svor vid
peim spurningum sem beint er ad peim og hlusti 4 sjiklinginn pegar hann er tilbinn ad
opna sig og tja lidan sina og tilfinningar. Gefa pessar nidurstoour akvednar visbendingar
um ad peir pjonustuhopar sem metnir voru af adstandendum i pessari rannsokn hafi verid
a0 koma til mots vid pessar parfir. Til pess a0 medferdarsamband verdi arangursrikt parf
a0 vera gagnkvamt traust milli sjuklings og starfsfolks sem einkennist af virdingu, virding
skiptir sjiklinga mali, ad starfsfolk geri peim kleift ad halda sjalfraeedi sinu og komi fram
vid pa sem sjalfsteeda einstaklinga. Starfsfolk parf ad vera vakandi fyrir lidan adstandenda i
liknarmedferd i heimahisum og gefa peim moguleika 4 ad tja lidan sina og tilfinningar.
Einnig er naudsynlegt ad kanna hvort studningsnet fra ettingjum og vinum s¢ til stadar
fyrir adstandendur eda pa ad leidbeina peim med faglega adstod til ad takast & vid vanlidan.
Studningur er pvi mjog mikilvaegur til ad adstandendur geti tekist 4 vid pad alag sem fylgt

getur umonnun i liknarmedferd i heimahtsum.

Tillitsemi og éskir um meofero

Nidurstddur rannsoknarinnar syndu fram a ad i 84% tilfella voru patttakendur
fraberlega anegdir med pa tillitsemi og oskir vardandi lyf og medferd sem hinn veiki setti
fram. Svor patttakenda syndu ad oskir skjolsteedings voru virtar og tekid var tillit til
skodana hans. Undirpatturinn fékk hinn veiki 611 pau lyf og medferd sem oskad var eftir
kom vel 1t par sem 92,9% tdldu ad pessum 6skum hafi verid frabaerlega mett (Tafla 2).
bvi gefa nidurstdour rannsoknarinnar til kynna ad sjalfsakvordunarréttur einstaklingsins
hafi verid virtur og tillit teki0 til 6ska hans og parfa vardandi pa medferd sem verid var ad
veita honum (Valgerdur Sigurdardottir, 1995). Petta er hlidstett pvi sem kemur fram i
rannsokn Johansson o.1l., (2002) ad pegar verid er ad meta sjuklingadnagju og gaoi

heilbrigdispjonustu pa er anegja talin tengjast pvi ad parfir einstaklingsins eru uppfylltar.
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Innlégn a stofnun

bessi pattur fékk athugasemdir fra patttakendum p.e. ad aldrei hafi stadid til ad hinn
veiki myndi leggjast inn 4 sjukrahus i danarferlinu, og er hann pvi sa pattur sem parfnast
frekari athugunar vid i 4framhaldandi préun 4 FATE malitekinu (Tafla 2). Petta kemur
ekki a ovart ef tekid er mid af nidurstddum pessarar rannsoknar sem synir ad patttakendur
voru almennt anagdir med medferdina og 61l andlat voru heima. betta stydja fyrri
rannsoknir sem syna ad ein adal astaeda pess ad einstaklingar sem fa liknar- og
lifslokameoferd i heimahusum leggjast inn & stofnun er s ad einkennamedferd gengur illa
og adstandendur geta ekki lengur tekid patt i umonnuninni heima vid af peim sékum, sem

um leid eykur 4 andlega vanlidan peirra (Munck o.fl., 2008).

A0stod og leidsogn

Nidurstddur pessarar rannsdknar syndu ad 83% patttakenda fannst frabaerlega stadio
a0 peim pattum sem sneru ad adstod og leidsogn. Meiri hluti patttakenda (84%) toldu ad
undirpaettinum hér fengu hinn veiki og fjélskyldan ncega adstod i notkun leeknisfreedileg
utbunadar hafi verid frabaerlega sinnt (Tafla 2). Mikilvagt er ad adstandendur fai faglega
og goda leidsdgn vardandi allar paer nyjungar sem peir taka ad sér og bera abyrgo 4 i
umonnun hins veika, einnig ad leidsdgnin sé veitt 4 naergaetinn hatt. [ rannsokn Wilkes og
White (2005) fannst adstandendum peir ekki fa fullnaegjandi upplysingar og leidsdgn
vardandi verklega peetti er voroudu umoénnun og toldu starfsfolk ekki veita paer upplysingar
sem beir t6ldu sig hafa porf fyrir og urdu ad spyrja ut i pessi atridi eda leita eftir
upplysingum vardandi pa & 60rum vettvangi. Samberilegar nidurstédur komu fram i
rannsokn Carlender o.fl. (2010) par sem adstandendur lystu pvi ad skortur hefoi verid &
upplysingum tengdum verklegum pattum t.d. vardandi lyfjagjof. f rannsokn Borstrand og
Berg (2009) kom fram ad adstandendur voru mjég anaegdir med pa umdnnun sem veitt var
en toku einnig fram ad upplysingar vardandi verklega patti hefou ekki verid nagjanlegar
og toldu vankunnattu sina gagnvart peim atridum hafa valdid peim streitu. Nidurstodur
pessarar rannsoknar gefa visbendingar um ad visst samraemi s¢ med peim og ofangreindum
rannsoknum b.e. ad eitthvad skorti &4 adstod og leidsogn til ad hagt sé ad segja ad pad
uppfylli pau gaedi sem ber ad sekjast eftir. Fleiri en 83% hefdu att ad vera fraberlega
aneegdir med pennan patt pjonustunnar par sem hann felur i sér ad akvedin verkefni sem
krefjast faglegrar kunnattu eru falin 6fagleerdum umonnunaradilum sem ad auki eru ad

ganga i gegnum erfidleika og sorgarferli. P6 benda nidurstddur til pess ad starfsfolk i
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liknandi medferdarpjonustu i heimahtsum hér a landi sinni pessum upplysingapattum vel
og veiti hinum veika og adstandendum hans géda umoénnun. Pridji undirpattur pessa pattar
var hvort starfsfolk veitti fullnaegjandi adstod ef flytja purfti hinn veika af heimili vegna
versnandi sjukdomsastands. Ad medaltali svorudu 82% patttakenda ad peir vaeru anegdir
med pau atridi en p6 kom fram i athugasemdum patttakenda vardandi spurningar
meliteekisins ad flestum potti flokid ad svara pessu eda pa ad malfar hafi ekki verid
nagilega skyrt og toku nokkrir fram ad petta hefoi aldrei att vio par sem aldrei hafi stadio
til ad hinn veiki feri af heimilinu. Pad ma gera rad fyrir ad svorun hafi ahrif 4 pennan
undirpatt. Einnig ma gera rad fyrir ad adstandendur hafi tilkad pessa spurningu i tengslum
vid pad pegar nalgadist lifslok hins veika en ekki i tengslum vid medferdarferlio i heild, en

liknarmedferd getur stadio yfir i langan tima adur en kemur agd lifslokamedferd.

Uménnun og virding

[ nidurstodum kom fram ad 66% atttakenda toldu ad peettinum umdnnun og virding
hefdi verid sinnt frabaerlega af starfsfolkinu. Vekja pessar nidurstodur spurningar um hvers
vegna pad voru ekki fleiri sem toldu ad pessum grunnpeetti sem oft ma segja ad allt annad
hvili & 1 liknarmedferd komi ekki betur ut. Einnig parf ad skoda betur i frekari rannsoknum
hvers vegna undirpeettirnir hversu vel fannst pér starfsfolk sinna personulegri uménnun
hins veika og hversu vel fannst pér starfsfolk annast hinn veika af ncergeetni syndu ad
adeins 71% og 70% matu pessa peetti sem frabsera. Ad auki er pad umhugsunarefni ad
adeins 56% patttakenda s6gdu ad undirpeettinum hversu vel fannst per starfsfolk fylgjast
med hinum veika hafa verio sinnt frabcerlega (Tafla 2). Benda pessar nidurstddur til pess
a0 sérstaklega purfi ad huga ad pvi ad starfsmenn fylgist betur med hinum veika til ad gaedi
pjonustunnar séu i samrami vid 6skir og parfir adstandenda. Adstandendur 1ysa ansegju
med umonnun pegar g6d samfella er vardandi einkennamedferd, upplysingar og samskipti
og pegar peir upplifa studning vio sig og hinn veika nagjanlegan. beir telja personulega
umonnun og eftirlit med hinum veika ekki gooa ef peir upplifa pad ad
hjukrunarfraedingurinn hafi ekki goo tok a pessum atrioum. Nidurstoour ma skoda ut fra
kenningu Donabedians um mat & anagju med heilbrigdispjonustu, ad pad sé moguleiki &
a0 sjuklingur eda adstandendur hans skorti pekkingu til ad meta hvort starfsmadur er ad
sinna starfi sinu 4 videigandi og faglegan hatt og byggi pvi matid & upplifun sinni gagnvart

peirri pjonustu sem veitt er (Donabedian, 1988). Er pvi moguleiki ad nidurstodur pessarar
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rannsoknar séu i samraemi vid pad sem fram kom i ranns6kn Hinton (1996), ad

a0standendur geta haft adra skynjun & gaeedum liknarmedferdarpjonustu en sjiklingar.

Umonnun fyrir og eftir andlat

Nidurstodur rannsdknarinnar vardandi pattinn Umoénnun fyrir og eftir andlat syndu
ad 39% patttakenda voru frabzerlega anegdir med pjonustuna. Af undirpattum téldu 58%
a0 starfsfolk hefoi verid frabeert vardandi pattinn hversu vel tok starfsfolk tillit til 6ska hins
veika um hvar danarstundin skyldi vera (Tafla 2). Pessar nidurstodur gefa visbendingar um
ad upplysingar og studningur til adstandenda hafi ekki verid fullnaegjandi. Allir undirpaettir
pessa pattar syndu 50% eda leegri tolu & svérum sem stodu fyrir frabeert. Sérstaklega ber ad
huga ad peim pattum sem eru undirstada pess a0 fjolskyldan geti komist i gegnum
lokatimabilid, en rannsoknin syndi ad par er porf & endurskodun. Einungis 35% tdldu ad
patturinn utskyringar a danarferlinu hafi verio frabeer og undirbuningur undir yfirvofandi
andlat var talinn frabaer af 35% patttakenda. Heilbrigdisstarfsfolki i liknarmedferd ber ad
endurskoda pessa paetti i medferdinni og finna leidir til urbota, petta er timabil sem er
lokasamvera fjolskyldunnar og getur setid eftir sem skyrasta minningin. Er pad i samrami
vid fyrri rannsdknir (McLaughlin o.fl., 2007; Benkel o.fl., 2009) par sem kom fram ad
adstandendur vilja fa meiri upplysingar vardandi breytingar & sjikdémsastandi hins veika
er lifslok nalgast, peim pykir upplysingar og studningur vera mestur i tengslum vid andlat
einstaklingsins en finnst peir purfa meiri studning i tengslum vio utfor og lagaleg atrioi
eftir andlatid sem og eftirfylgni fra starfsfolki til ad takast & vid sorgina. Jo o.fl. (2007)
hafa bent 4 ad ef samskipti eru ekki & godum grundvelli pa geta adstandendur haft &
tilfinningunni ad starfsfolk raedi ekki vid pa af otta vid ad valda peim ahyggjum og telja ad
skortur & upplysingum valdi pvi ad peir hafi ekki naegjanlegan skilning & pvi er andlat hins
veika nalgast. Adstandendur einstaklinga sem fa sérhafda liknarmedferd eru almennt
anaegdir med upplysingar fra starfsfolki vardandi sjukdomseinkenni, verkja- og
einkennamedferd og breytingar 4 astandi hja hinum veika (Ringdal o.fl., 2002). beir vilja
fa meiri upplysingar og pd svo ad peir viti ad lifslok eru naleeg pa getur andlat komid
adstandendum & 6vart er hinn veiki deyr og peir hafa jafnvel talid ad hann myndi lifa

lengur en raun vard (Borstrand og Berg., 2009).

Meohondlun sjukdémseinkenna
Nidurstodur syndu ad adeins 33% patttakenda téldu ad patturinn medhdndlun
sjukdomseinkenna hefdi verid pattur sem var sinnt fraberlega. Ef tekid er tillit til pess ad
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verkir eru mjog algeng sjukdomseinkenni i liknar- og lifslokamedferd og oft pad atridi er
veldur hinum veika og adstandendum hans hvad mestum ahyggjum pa hefdi pessi pattur att
ad koma betur ut og fleiri en 34-49% patttakenda hefdu att ad meta pessa paetti frabaera
(Tafla 2). Osamrzmi mé finna i pessum nidurstédum rannsoknarinnar vid pad sem kemur
fram i ranns6kn McLaughlin, o.fl. (2007) sem leiddi i ljos ad adstandendum fannst ad
starfsfolk syndi peim tilfinningalegan og andlegan studning og sinnti uménnun hins veika a
fullneegjandi hatt, medal annars med goori einkenna- og verkjamedferd. Ekki er mogulegt
a0 koma med alyktun um hvers vegna mat adstandenda 4 anaegju med pennan patt er ekki
heerra en nidurstédur syndu ad skortur var & svorun vid ymsa undirpaetti sem gaeti ad hluta

til skyrt petta laga heildaskor.

Studningur og upplysingar eftir andlat

Nidurstodur pessa pattar syndu ad 68,6% patttakenda svorudu ekki undirpattum
pessa pattar sem ttilokar moguleikann 4 frekari umraedu um nidurstodur & pessum paetti
rannsoknarinnar (Tafla 2). bessar nidurstodur eru hinsvegar gagnlegar fyrir frekari proun
og vinnu med FATE melitekid til ad skoda vel hvers vegna pessi nidurstada birtist og
hvernig eskilegt vaeri ad adlaga pessa paetti peim raunveruleika sem tengist vinnu
heilbrigdisstarfsfolks vid lifslokamedferd sem veitt er 4 heimilum 4 {slandi. Er andlat 4 sér
stad 1 heimahusi pa er edlilegt framhald ad upplysa adstandendur um naestu skref par sem
algengast er ad adrir fagmenn og studningsadilar taki vid af peim sem veitt hafa
liknarmedferdina. Getur petta skyrt ad hluta til hve margir pad voru sem slepptu pvi ad
svara peim pattum sem luta ad studningi og upplysingum eftir andlat. { sumum tilfellum
vilja adstandendur fa prest ad danarbedi og pa er jafnvel banastund og prestur leidbeinir
adstandendum afram vardandi pessi atridi i samvinnu vid pad starfsfolk er vidstatt var
andlat einstaklingsins. Samreemist petta nidurstodum Benkel o.fl. (2009) par sem fram
kemur ad adstandendur telja ad peir purfi & meiri studningi ad halda i tengslum vid Gtfor og
lagaleg atridi eftir andlatid.

A0 annast deyjandi astvin reynir oft mikio & adstandendur og dregur ur lifsgeedum
peirra. bvi er gagnlegt ad fa fram upplysingar vardandi anegju og reynslu adstandenda
med pa liknandi medferdarpjonustu sem peir hafa reynslu af. Med pvi ad skoda reynsluna
er haegt ad koma auga 4 hverjar helstu parfir adstandenda i liknar- og lifslokamedferd i
heimahtsum eru og med par upplysingar er moguleiki 4 ad baeta studninginn. Nidurstodur
rannsoknarinnar gefa visbendingu um ad adstandendur hafi porf fyrir upplysingar og pa

einkum er tengjast andlati og addraganda lifsloka. Starfsfolk parf ad tryggja gott
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upplysingaflaedi og fullnaegjandi og skipulagdan studning vid adstandendur og vera
vakandi fyrir lidan adstandenda i liknar- og lifslokamedferd i heimahtisum og gefa peim
moguleika 4 ad tja lidan sina og tilfinningar. Pannig er mogulega heegt ad auka oryggi
peirra og pa um ao leid tryggja arangursrikari medferd. Einnig er naudsynlegt ad kanna
hvernig studningsnet peirra er. Studningur er par af leidandi ein adal forsenda pess ad
adstandendur geti tekist 4 vid umdnnunarhlutverk sitt og alagid sem getur fylgt

liknarmedferd i heimahtsum.

Hagnytt gildi rannséknarinnar

Notagildi pessarar rannsoknar felst helst 1 pvi ad koma auga & hver anegja og reynsla
adstandenda er med pa liknarmedferdarpjonustu sem peir hafa reynslu af og skapa pa um
leid nyja pekkingu & malefninu sem gaeti leitt af sér ad starfsfolk liknarmedferdarpjonustu
sé medvitad um parfir adstandendanna og veiti peim tilheyrandi studning og leggi pannig
grunn ad goéou medferdarsambandi. Nota maetti nidurstodur pessarar forprofsrannsdknar
sem vegvisi ad innleidingu vinnuleidbeininga fyrir heilbrigdistarfsfolk & pessu svidi, sem
midar ad pvi ad veita sjuklingum i liknarmedferd og fjélskyldum peirra geedapjonustu.

Avinningur med forprofuninni er sa ad til verdur maelitaeki sem haegt er ad nota vid
mat & vidhorfum og anagju hja adstandendum sjiklinga sem eru ad fa eda hafa fengid
sérheefda liknar— og lifslokamedferd og er pa moguleiki ad nota sama meliteki 4 6drum
vettvangi par sem liknar- og lifslokamedferd er veitt, s.s. & sjukrahtisum og
oldrunarstofnunum. Nidurstddur Gr rannsdkninni veri haegt ad nyta & 6drum svidum
hjukrunar og i menntun heilbrigdisstarfsmanna 4 svidum liknar- og lifslokamedferdar til ad

auka skilning 4 malefninu og koma til mots vid parfir peirra sem fa pjonustuna.

Tillogur ad framtidarrannséknum

Eftirfarandi veeri ahugavert ad rannsaka i framtidarrannsoknum 4 liknarmeodferdarpjonustu:
e A9 framkvama vidtalsrannsokn 4 an@gju og reynslu adstandenda af
liknarmedferdarpjonustu i heimahtusum med notkun FATE meliteekisins 1 islenskri
pyodingu sem vidtalsramma og fa pannig fram dypri skilning & upplifun
adstandendanna a liknar- og lifslokameoferd.
o AQ framkvama samanburdarranns6kn med FATE malitaekinu 4 anaegju og reynslu
adstandenda af liknarmedferdarpjonustu annars vegar i heimahtisum og hins vegar

a liknardeildum.

55



o AQ framkvama ranns6kn med FATE melitaekinu & anagju og reynslu adstandenda
af liknar- og lifslokamedferd & 6ldrunarstofnunum.

e A0 framkvaema samanburdarrannsokn med FATE maliteekinu 4 dnzgju og reynslu
adstandenda af liknarmedferdarpjonustu annars vegar a almennum legudeildum og

hins vegar a liknardeildum.
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Kafli 6 — Alyktanir og lokaord

Nidurstddur rannsoknarinnar syna ad FATE melitaekio i islenskri pydingu reyndist
med godan areidanleika og réttmaeti par sem heildar areidanleiki maeliteekisins 1 heild var
0,91. Pag er proffredilega areidanlegt fyrir frekari malingar sem er i samraemi vid
nidurstdour upprunalegu rannsoknar Casarett 0.fl (2008). Nidurstédur leiddu einnig i 1jos
ad adstandendur voru almennt anaegdir med pa liknarmedferdarpjonustu sem veitt var en
nidurstddur gafu po6 visbendingar um ad skoda purfi nanar peetti sem luta ad
einkennamedferd og upplysingum og studningi og pa einkum er tengjast andlati og
addraganda lifsloka. Ma draga pa alyktun 0t fra nidurstooum ad maelitekio virki eins hér &
landi og i Bandarikjunum par sem upprunaleg forprofun meliteekisins for fram og FATE
geti pvi ordid traust meeliteeki til ad meta danzgju med liknarmedferdarpjonustu hér 4 landi.

Oft er erfitt ad framkveema rannsoknir & liknar- og lifslokamedferd og pa sérstaklega
sérhaefori liknarmedferd vegna pess ad petta er tiltdlulega nylegt rannsoknarefni sem beinir
sjonum ad andlati sjuklinga og af siofredilegum sjonarmidum er jafnvel erfitt ad nalgast
adstandendur peirra. En rannsoknir 4 pessu vidfangsefni eru engu ad siour mjog
naudsynlegar og geta veitt betri skilning & sérhaefori liknarmedferdarpjonustu i
heimahtsum og hvernig er hagt ad veita adstandendum sem eru i hlutverki 6formlegra
umonnunaradila videigandi studning svo hagt sé ad stydja pa i ad takast & vid hlutverkid
og koma i veg fyrir mikla skerdingu & lifsgeedum peirra. Pad er mikilvaegt ad skilja reynslu
og parfir 6formlegra umoénnunaradila sem skipa mikilvaegt hlutverk i liknar- og
lifslokamedferd 4 heimilum (Wilder o.fl., 2008). Vonast rannsakandi til ad nidurstodur
pessarar rannsoknar veki dhuga 4 mikilvagi pess ad rannsaka reynslu, lidan og parfir
adstandenda i liknar — og lifslokamedferd enn frekar til pess ad koma til méts vid parfir
peirra vardandi studning, en adstandendur eru forsenda pess ad einstaklingar geti fengio
liknar- og lifslokamedferd veitta i heimahusum og verdur pvi hlutverk peirra ad falla inn {

skipulag medferdarinnar.
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Fylgiskjal I - Svar fra Visindasidanefnd

VISINDASIDANEFND
' Elisabet Hjorleifsdottir Hafnarhisid, Tryggvagata 17
. Hamarstig 31 ol
600 Akureyri Simi: 551 7100, Bréfsimi: 551 1444

netfang: visindasidm«{hd@#én.sﬁr.is

Reykjavik 18. desember 2012
Tilv.: VSNb2012110009/03.07

Efni: 12-189 afg. Ad kvedja heima: 4nzgja adstandenda med liknar og hfslokameéferé
Forpréfun spurningalista.

. Visindasidanefnd pakkar svarbréf itt, dags. 04.12.2012 vegna adursendra athugasemda vid
ofangreinda rannsoknarazetlun sbr. bréf nefndarinnar dags. 20.11.2012. { bréfinu koma fram svér og
skyrmgar til samraemis vi® athugasemdir Visindasidanefndar og pvi fylgdu endurbastt gogn.

Fjallad var um svarbréf pitt og énnur innsend gdgn 4 fundi Visindasidanefndar 18.12.2012.

Rannséknaréztlunin er endanlega sampykkt af Visindasidanefnd.

'VisindasiSanefnd bendir rannsakendum vinsamlegast 4 ad birta VSN tilvisunarnimer .
rannsOknarinnar par sem vitnad er { leyfi nefndarinnar i birtum greinum um rannséknina.

Jafnframt fer VisindasiSanefnd fram 4 ad f4 send afrit af, eda tilvisun i, birtar greinar um
rannséknina. Rannsakendur eru minntir 4 ad tilkynna rannséknarlok til nefndarinnar 2

Aréttad er ad allar fyrithugadar breytingar 4 pegar sampykkiri rannséknaréaetlun burfa ad koma inn til
- nefndarinnar til umfjsllunar.

Jafnframt ber Abyrgdarmanni ad lata stofnanir, sem veitt hafa leyfi vegna framkvemdar
rannséknarinnar eda dflunar gagna vita af fyrirhugdum breytingum.

Med kveé_]u,
h, Visi

~—

74

dr. med., Bj§/m Ranar Ludviksson, lazknir, formadur







Fylgiskjal II - Svar fra Persénuvernd

Elisabet Hjotleifsdottir
Hamarstig 31
600 Akureyri
Personuvernd

Raullacdrstig 10 105 Reykjavik
simi: 510 9600 bréfasimi: 5109606
netfang: postur@personuvernd.is

veffang: personuvernd.is

Reykjavik 9. névember 2012
Tilvisun: S6023/2012/ VEL/--

Hér med stadfestist a0 Persénuvernd hefur méttekid tilkynningu { yéér nafni um vinnsla
petsénuupplysinga. Tilkynningin er nr. S6023/2012 og fylgir aftit hennar hjalagt.

Allar tilkynningar sem berast Persénuvernd birtast sjalfkrafa 4 heimasidu stofnunarinnar.
Tekid skal fram ad med méttoku og bittingu ulkynnmga hefur engin afstada verid tekin af halfu
Persénuverndar til efnis peitra.

Vlramgarfyllst,

a Llndal

Hjal: - Tilkynning nr. $6023/2012 um vinnslu petsénuupply’singa.






Fylgiskjal III - Svar fra framkvamdastjéra

laekninga og yfirlaekni LSH

13.11.2012
Tilv, 16
BHfet
Efoi: AY kvedja heimay Anmgja adstandendamed liknar- og lifslokamedferd

Apwta Blisabet,

SKRIFSTOFA FRAMEVEMDASTIORA LERNINGA
Emksgétu §4 101 Reykjavilk « S6mi 543 1103 + Pasx:543 1112 + Netfang; slafbald@l ‘dg {'ah isowinw:landspitaliis.






Fylgiskjal IV - Svar fra framkvaemdastjéra lyflekningasvids LSH

AT,

ot
LANDSPITALI

HASKOLASJOKRAHUS

Reykjavik, 12. névember 2012

Elisabet Hjorleifsdottir
Haskdlinn 4 Akureyri
Sélborg v. Nordursl6d
600 Akureyri

Efni: Leyfi fyrir rannsékninni: A0 kvedja heima, vidhorf og dnzgja adstandenda.
Forprofun 4 spurningalista.

Bréf betta er svar vid erindi pinu par sem pi saekir um leyfi til ad gera ofangreinda rannsokn.
Eg hef kynnt mér efni rannséknarinnar eftir peim upplysingum sem koma fram i umsékn
pinni. Eg gef leyfi mitt til ad rannséknin verdi gerd ad pvi tilskyldu ad leyfi faist frd
Visindasidanefnd, framkvemdastjora lekninga LSH og ekki berist athugasemdir fra 68rum
adilum svo sem Persénuvernd.

Med bestu kvedjum,

Gangi ykkur vel med rannsdknina.
‘ ‘ Lbif [AAVVAYS

oo b (/Q .
Vilhelmina Haraldsdottir

framkvamdastjéri lyflackningasvids LSH







AKUREYRI HOSPITAL
A TEACHING HOSPITAL AFFILIATED WITH THE UNIVERSITY OF ICELAND AND THE UNIVERSITY OF AKUREYRI

.9 SJUKRAHUSID A AKUREYRI

Fylgiskjal V - Svar fra framkvamdastjéra leekninga 4 Sjukrahisinu 4 Akureyri

Elisabet Hjorleifsdottir, hjukrunarfraedingur og ddsent,
Heilbrigdisvisindasvid Haskoélans 4 Akureyri,

Sélborg v/Nordurslod,

600 Akureyri.

Akureyri 9. né6vember 2012.

Efni: Upplysingar um rannséknina: ,,Ad kvedja heima, vidhorf og anzegja adstandenda.
Forpr6fun 4 spurningalista®.

Undirritudum hefur borist upplysingar um rannséknina: ,,Ad kvedja heima, vidhorf og
anagja adstandenda. Forprofun 4 spurningalista®.

Undirritadur gerir ekki athugasemd vid ofangreinda rannsékn.

Gangi ykkur vel verkefnid.

]

) /\\'\

Sigurdur E. Sigurdsson,
framkvaemdastjéri leekninga.

SES/IR

SES20120Q98isfang / address Simi / Telephone 463 0100 / +354 463 0100 Vidskiptabanki / Bank
EByrarlandsvegi, Péstfax / Telefax 462 4621 / +354 462 4621 Byr - sparisjédur
1S 600 Akureyri www.fsa.is Reikningur / Account number 1145-26-3100
Island / Iceland fsa@fsa.is IBAN IS97 1145 2600 3100 5802 6922 29

Kennitala / ID: 580269-2229 SWIFT (BIC): LSICISRE






Fylgiskjal VI - Beidni um patttéku upplysingar um rannsékn

Haskdlinn
a Akureyri
Akureyri x. dags. x artal.

Efni: Beidoni um patttéku i rannsékn.

Heiti rannséknar: A0 kvedja heima: dnzgja adstandenda med liknar og lifslokamedferd.
Forpréfun 4 spurningalista.

Keri vidtakandi.

Vid undirritadar, Elisabet Hjorleifsdottir og Audur Einarsdottir, viljum vinsamlegast fara pess
4 leit vid big, ad veita okkur studning vid ranns6knarverkefni okkar 4 dneegju adstandenda
med liknar og lifslokamedferd sem veitt var heima med bvi ad svara medfylgjandi
spurningalista. Ranns6knin er lokaverkefni Audar til meistaragradu i heilbrigdisvisindum vid
Haskoélann & Akureyri (HA). Elisabet er hjikrunarfreedingur og dosent vid HA og leidbeinandi
Audar jafnframt pvi ad vera abyrgdamadur rannsOknarinnar, Patttaka pin og sampykki fyrir
batttoku felst 1 pvi ad svara medfylgjandi spurningalista og senda tilbaka { umslaginu sem hér
fylgir med. Pad tekur v.p.b. 15 mindtur ad svara listanum. A svara spurningalistanum gildir
sem upplyst sampykki pitt fyrir patttoku. A heimili eru nanustu adstandendur { lykilhlutverki 1
allri umonnun pess sem veikur er og pvi er mikilveegt ad fa peirra syn 4 pad sem vel er gert og
pad sem betur meetti fara. k :

Markmid og tilgangur rannséknarinnar: .
Markmid rannséknarinnar eru ad kanna vidhorf og dnagju hja adstandendum sjuklinga sem
hofdu fengid sérhaefda liknar- og lifslokamedferd heima og ad profa i fyrsta sinn islenska
utgafu spurningalistans sem hér fylgir med. Nidurst6dur geta synt hvad vel er gert og hvad
matti gera betur og er slik Vitneékja mikilveeg fyrir heilbrigdisstarfsfolk sem veitir liknar- og
lifslokamedferd { heimahtsum. Engar slikar rannsoknir hafa verid gerdar hérlendis.

Hvernig eru patttakendur valdir:

Vid undirbining pessarar rannsoknar hefur verid teki® sérstakt tillit til pess ad
ranns6knarefnid er vidkvamt og vandmedfarid. Eftir ad 611 tilskilin leyfi fyrir rannsokninni
lagu fyrir fra forradamoénnum heilbrigdisstofnana var nafn pitt og annarra ventanlegra
bétttakenda fengid fra sérfraedipjonustuhépum 4 fslandi sem sinna liknar- og lifslokamedferd i
heimahtisum. Rannséknin er unnin med sampykki Visindasidanefndar og Persénuvernd hefur
verid tilkynnt um rannséknina. Einstaklingum sem uppfylla eftirfarandi skilyrdi verdur 6llum
bodin pétttaka: voru skradir sem nanustu adstandendur sjaklinga sem fengu liknar- og
lifslokamedferd heima 4 sidustu premur arum og 11810 hafa a.m.k. prir manudir fra andlati,

eru 25 4ra og eldri og hafa fullan skilning 4 t6ludu og skrifudu islensku mali.




Upplysingar sem pdittakandi gefur { rannsdkninni — trimadur rannsakenda:

Allar upplysingar sem bt gefur { rannsékninni verda medhondladar samkvemt strongustu
reglum um trinad og nafnleynd og farid ad islenskum 16gum vardandi persénuvernd, vinnslu
og eydingu frumgagna. Ekki verdur fari® { sjikraskyrslur né 6skad eftir upplysingum padan.
Spurningalistinn er 6persénugreinanlegur .e. ekki merktur med nafni pinu né kennitolu,
heldur feer hver og einn spurningalisti rannsoknarntimer og pvi verdur 4 engan hétt unnt ad
rekja svor til einstakra patttakenda. Rannsoknargdgn verda vardveitt 4 druggum stad hja
abyrgbarmanni, Elisabetu, 4 medan 4 rannsékn stendur og 6llum gégnum verdur eytt, ekki
seinna en 5 drum eftir ad rannsékn hofst. Vid hofum fullan skilning 4 pvi ef pu treystir bér
ekki til ad svara 61lum spurningum i spurningalistanum og bér er frjélst ad hafha eda hatta 1
rannsOkninni 4 hvada stigi sem er, 4n utskyringa og 4n afleidinga fyrir pig. Upplysingar sem
safnast { ranns6kninni verda mikilvaegt innlegg 1 préun og umbeetur { liknar og
lifslokamedferd hvar sem hun fer fram. Ef pu akvedur ad taka patt pa viljum vid vinsamlegast
benda 4 ad mikilveegt er ad svara 6llum spurningunum eins nidkvaemlega og pi treystir pér til.

Vid pokkum pér fyrir ad gefa bér tima til ad lesa betta og 6skum bér alls g6ds.

Keer kvedja,
med von um gédar undirtektir,

Elisabet Hj6rleifsdottir Audur Einarsdottir
GSM: 862-5369

Abyrgdarmadur rannséknarinnar:

Nafn: Dr. Elisabet Hjorleifsdottir,

Starfsheiti: hjikrunarfreedingur og ddsent,

sérfraedingur 1 krabbameins og liknarhjakrun,

Adsetur: Haskolanum 4 Akureyri, Heilbrigdisvisindasvid,

Sélborg v. Nordursléd, 600 Akureyri,

GSM: 862-5369; vinnusimi: 460-8000, télvufang: elisabet@unak.is

Medrannsakandi:

Nafin: Audur Einarsdéttir, nemandi { meistaranami 1 heilbrigdisvisindum,
Adsetur: Hasko6lanum 4 Akureyri, Heilbrigdisvisindasvid,

GSM: 861-0429

Ef pa hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i visindarannsékn getur pii sniiid pér til
Visindasidanefndar, Hafnarhisinu, Tryggvagitu 17, 101 Reykjavik. Simi: 551-7100, fax: 551-1444,

tolvapéstfang: visindasidanefnd@vsn.stjr.is.



Fylgiskjal VII - FATE spurningalisti - islensk vitgafa

Spurningalisti.

Viohorf og anzegja adstandenda med liknar- og lifslokamedferd i
heimahidsum.

Forprofun a meelitzeki

bytt og stadfeert ut fra spurningalistanum:
The Family Assessment of Treatment at the End of Life (FATE)



Leidbeiningar:
Vinsamlegast svaradu 6llum spurningunum med pvi ad setja X vid pann
svarmoguleika sem vid 4.

Pad er { géou lagi ad fa adstod ef pu att i erfidleikum med ad lesa textann eda
svara einhverjum spurningum.

Lyodfreeoilegar upplysingar

Ef mogulegt, pa vinsamlegast veittu upplysingar um hverja og eina spurningu
med pvi ad setja X vid pann svarmoguleika sem vid 4.

O 18-30 ara

(1 31-40 4ra
[J 41-50 éra
O s1-60 ara
[ 61-70 4ra
[171-804ra

D 81 4rs eda eldri
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O gift(ur)

D i sambud
O ekkjasekkill

O einhleyp(ur)

O framhaldsskoli

1 isnskoli
O naskoli

[J annas - ef annas b4 vinsamlegast tilgreinid hvad

vinn fulla vinnu

vinn hlutastarf

er ekki 4 vinnumarkadi

O
O
O
O

er 1 ndmi
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O maki
O fasir
[J mosir
D sonur
[T dsttir

| systkin
O freenka/ frendi

D vinur/ vinkona

[ 2nnas - ef annad pé vinsamlegast tilgreinid hvad

3.6 ménudic
D 7-12 manudir
[ 13-18 manusir
O 19 -24 manudir

D 25-36 manudir

[ heimahs

[ tiknardeild

O sjukrahus

[ s1drunarstofnun

[J annas - ef annad pa vinsamlegast tilgreinid hvar

Sida 3 af 9



Spurningar 1 - 30 hér a eftir eru um vidhorf og anzgju adstandenda med
liknar- og lifslokamedferd i heimahdsum.

Eftirfarandi spurningar nr. 1-3 tengjast uménnun hins veika og peirri virdingu sem
honum/henni var synd. Vinsamlegast svaradu hverri spurningu eftir pinni bestu getu.

Uménnun og virding Fraberlega | Mjog vel Seemilega

Hversu vel fannst pér starfsfolk annast

hinn veika af neergeetni?

Eftirfarandi spurningar nr. 4-8 tengjast upplysingum og samskiptum vio starfsfélk.
Vinsamlegast svaradu hverri spurningu eftir pinni bestu getu.

Upplysingar og samskipti Alltaf | Oftast |Stundum| Sjaldan | Aldrei

Tjaoi starfsfélk sig med skiljanlegum

Var starfsfolk reidubiid ad reda vid hinn
veika og fjolskylduna?

Sia 4 af9



Eftirfarandi spurningar nr. 9- 10 tengjast tillitsemi starfsfolks gagnvart 6skum um
medferd sjuklingsins. Vinsamlegast svaradu hverri spurningu eftir pinni bestu getu.

Tillitsemi og éskir um medferd Alltaf Stundum| Sjaldan | Aldrei

Fékk hinn veiki lyf og medferd sem
hann/hin 6skadi ekki eftir?

Eftirfarandi spurningar nr. 11-13 tengjast tilfinningalegum og andlegum studningi.
Vinsamlegast svaradu hverri spurningu eftir pinni bestu getu.

Tllfinmngalegl.lr og andlegur Alltaf Stundum| Sjaldan | Aldrei
studningur

Sida 5 af 9



Eftirfarandi spurningar nr. 14-17 tengjast medhondlun sjikdoémseinkenna.
Vinsamlegast svaradu hverri spurningu eftir pinni bestu getu.

Medhondlun sjikdémseinkenna Alltaf Stundum| Sjaldan | Aldrei

Leid hinum veika illa vegna erfidra
tilfinninga sem tengdust fyrri
4f61lum?

Eftirfarandi spurning nr. 18 tengist innlogn 4 stofnun. Vinsamlegast svaradu
spurningunni eftir pinni bestu getu.

Innlégn 4 stofnun Oftast | Stundum Aldrei

Sida6af9



Eftirfarandi spurningar nr. 19-24 tengjast ummaénnun fyrir og eftir andlat. Vinsamlegast
svaradu hverri spurningu eftir pinni bestu getu.

Umonnun fyrir og eftir andlat Frabacrlega N\IIJ(Sg Vel |Semilega| Illa
19 Hversu vel undirbjo starfsfolk
fjolskylduna pegar breyta purfti medferd? D Ul ot P

Hversu vel tok starfsfolk tillit til 6ska hins
veika um hvar dénarstundin skyldi vera?

21

Hversu vel attadi fjolskyldan sig a
orsokum andlatsins?

23

Eftirfarandi spurningar nr. 25-27 tengjast adstod og leidségn. Vinsamlegast svaradu
hverri spurningu eftir pinni bestu getu.

Adstod og leidsogn Alltaf | Oftast |Stundum/| Sjaldan | Aldrei

Fengu hinn veiki og fjolskyldan
naegilega uménnun og adstod heima?

26

Sida 7 af 9



Eftirfarandi spurningar nr. 28-30 tengjast studningi og upplysingum eftir andlat.
Vinsamlegast svaradu hverri spurningu eftir pinni bestu getu.

Studningur og upplysingar eftir
andlat

Semilega la

Hversu vel upplysti starfsfolk
fjolskylduna um styrki vegna atfarar?

Sida 8 af 9



Eins og 40ur er getid er hér verid ad profa pennan spurningalista i fyrsta
sinn 4 Islandi og pvi veeri pad okkur mikils virdi ef pu vildir vinsamlegast
skrifa nimer peirra spurninga sem pér finnst eftirfarandi atrioi eiga vio.

Malfar var 6skyrt i eftirfarandi spurningu(m):
nimer

Eftirfarandi spurning(ar) voru ekki neegilega skyrar:
nimer

Pad var fl6kid ad svara eftirfarandi spurningu(m), (fleiri svarméguleikar komu til
greina):
numer

Uppsetning spurningalistans er:

[ Gos. Vinsamlegast skyrid 1 faum ordum hvers vegna

O Seemileg. Vinsamlegast skyrid { fium ordum hvers vegna

O ekki g60. Vinsamlegast skyrid i faum ordum hvers vegna

Eru einhver atridi sem pér finnst ad meetti spyrja um en komu ekki fram?

Med keeru pakklaeti fyrir patttékuna og ad hafa gefid pér tima til ad svara
spurningunum.
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