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Útdráttur 

Bakgrunnur rannsóknar: Reynsla aðstandenda í umönnunarhlutverki á heimilum sjúklinga 

þegar um alvarleg og ólæknandi veikindi er að ræða hefur lítið verið rannsökuð á Íslandi 

og orðið er tímabært að skoða þætti sem lúta að reynslu aðstandenda í þessum aðstæðum. 

Það færist í vöxt að einstaklingar sem eru að takast á við langvinn veikindi eða 

lífshættulega sjúkdóma dvelji lengur eða jafnvel eingöngu á heimilum sínum en tíðkaðist 

áður. Sú stefna hefur verið áberandi á liðnum árum að koma beri í veg fyrir að sjúklingar 

og fólk með skerta getu og sem þarfnast umönnunar dvelji til lengri tíma litið á 

heilbrigðisstofnunum.   

 Tilgangur rannsóknar: Megin tilgangur rannsóknarinnar var annars vegar að forprófa 

réttmæti og áreiðanleika íslensku útgáfunnar af spurningalistanum, The Family Assessment 

of Treatment at the End of Life (FATE), sem mælir ánægju aðstandenda með þjónustuna 

sem veitt er við lífslok. Einnig var tilgangurinn að að gera forprófun á viðhorfum og 

reynslu aðstandenda með þá líknarmeðferð og þjónustu sem veitt var heima. Mælitæki 

rannsóknarinnar var þýtt á íslensku og staðfært og mældi það 30 áhersluatriði.   

 Aðferð: Megindleg afturvirk þverskurðarrannsókn var notuð með notkun 

spurningalista. Úrtakið var hentugleikaúrtak sem samanstóð af 119 einstaklingum sem 

höfðu verið nánustu aðstandendur sjúklinga sem létust í heimahúsum sl. 3 ár. Við 

gagnaúrvinnslu var notast við tölfræðiforritið SPSS og Excel. Framkvæmd var 

þáttagreining og lýsandi tölfræði var beitt til að lýsa eiginleikum tölulegra gagna.  

 Niðurstöður: Svarhlutfall var 58,8% (n=70). Íslenska útgáfa FATE mælitækisins 

sýndi að það var áreiðanlegt (Cronbach´s alfa 0,9). Þáttagreining leiddi í ljós níu 

meginþætti. Mest var ánægjan með Upplýsingar og samskipti (87%) og minnst ánægja 

með Stuðning og upplýsingar eftir andlát (17%). FATE heildarskorið fyrir alla níu þættina 

mældist 61%.  Marktækur munur kom í ljós á ánægju og atvinnu, þeir sem voru í fullri 

vinnu og þeir sem voru heimavinnandi, voru marktækt ánægðari með ýmsa þætti 

þjónustunnar en þeir sem unnu hlutastarf eða voru í námi.  

 Ályktun: FATE mælitækið hentar til rannsókna á ánægju aðstandenda með 

líknarþjónustu sem veitt er heima. Aukin þekking á þessu viðfangsefni gæti gagnast 

heilbrigðisstarfsfólki sem starfar við líknar- og lífslokameðferð til að bæta gæði 

þjónustunnar. Niðurstöður benda til þess að þátttakendur væru almennt ánægðir með þá 

þjónustu og meðferð sem veitt var.  

Lykilorð: líknarmeðferð, lífslokameðferð, ánægja, aðstandendur, gæði  
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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 

 Aðstandendur eru lykilpersónur þegar um líknarmeðferð á heimili er að ræða en 

þeim hefur ekki verið veitt nægjanleg athygli þegar kemur að því að meta gæði 

þjónustunnar. Skortur er á rannsóknum, bæði hérlendis og erlendis, sem rannsakað hafa 

reynslu aðstandenda sem eru í umönnunarhlutverki heima  þegar um alvarleg og ólæknandi 

veikindi er að ræða. Það er brýnt að skoða reynslu aðstandenda af líknarmeðferð í 

heimahúsum sem veitt er hérlendis og ánægju þeirra með þá meðferð. Niðurstöður slíkrar 

ánægjukönnunar getur gagnast heilbrigðisstarfsfólki sem veitir þessa þjónustu til að skynja 

og skilja betur hvernig aðstandendur sjá og reyna þjónustuna og þá hvar og hvernig má 

auka gæði hennar.  

Bakgrunnur viðfangsefnis 

 Í dag er sífellt algengara að þeir einstaklingar sem eru að takast á við langvinn 

veikindi eða lífshættulega sjúkdóma dvelji lengur eða jafnvel eingöngu á heimilum sínum. 

Sú stefna hefur verið áberandi á liðnum árum að koma beri í veg fyrir að sjúklingar og fólk 

með skerta getu til umönnunar dvelji til lengri tíma litið á heilbrigðisstofnunum. Talið er 

að það sé fjárhagslega hagkvæmt og siðferðislega mikilvægt að einstaklingar geti búið á 

sínum heimilum þrátt fyrir veikindi eða verulega skerðingu á sjálfsbjargargetu (Kristín 

Björnsdóttir, 2006; Wells, 2006). Einnig má vísa til 24.gr. laga nr 74/1997 um réttindi 

sjúklinga sem miða að því að komið sé til móts við rétt dauðvona sjúklinga og stuðlað sé 

að þeim réttindum þeirra að þeir geti dáið með reisn. Þar segir: 

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

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

 tilraunum til endurlífgunar skal læknir virða þá ákvörðun. Sé dauðvona 

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

 ákvörðun um meðferð skal læknir leitast við að hafa samráð við vandamenn 

 sjúklings og samstarfsfólk sitt áður en hann ákveður framhald eða lok 

 meðferðar (Lög um réttindi sjúklinga, 74/1997, 24. grein). 

Líknarmeðferð og lífslokameðferð var ekki farið að ræða um sem sérhæfða meðferð hér á 

landi fyrr en á níunda áratugnum. Þessi sérgrein innan læknisfræði og hjúkrunar hefur farið 

vaxandi og er nú viðurkennd sem viðbótarþekking við nám og reynslu lækna og 

hjúkrunarfræðinga (Ásdís Þórbjarnardóttir, 2009). Skilyrði þess að líknar- og 

lífslokameðferð geti átt sér stað í heimahúsum er að sjúklingurinn eigi aðstandendur, sem 
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eru tilbúnir að taka þátt í meðferðinni og því hafa þeir mikilvægu hlutverki að gegna við 

þær aðstæður (Brobäck og Bertero, 2003). Stuðningur fagfólks við fjölskyldur er hluti af 

meðferðinni þar sem allir langvinnir og lífsógnandi sjúkdómar hafa mikil áhrif á 

sjúklinginn og aðstandendur hans (Valgerður Sigurðardóttir, 1995). Það er þess vegna 

mikilvægt að huga að þeirri reynslu sem nánir aðstandendur fara í gegnum þegar þeir eru í 

því hlutverki að vera helstu umönnunaraðilar þess sem er þeim kær og um leið að verða 

þessi mikilvægi hlekkur í meðferðarteyminu. Í dag er eingöngu starfrækt ein sérhæfð 

líknardeild á Íslandi, Líknardeild Landspítala Háskólasjúkrahúss (LSH) í Kópavogi sem 

hóf starfsemi sína árið 1999. Þar er starfrækt fimm og sjö daga legudeild og einnig dag- og 

göngudeild fyrir sjúklinga sem eru 18 ára og eldri. Markmið deildarinnar er að veita 

skjólstæðingum líknarmeðferð samkvæmt bestu þekkingu og hugmyndafræði 

líknarmeðferðar hverju sinni og bæta lífsgæði sjúklings og fjölskyldu hans. Á deildina 

koma sjúklingar til einkennameðferðar, hvíldar og endurhæfingar sem að öllu jafna dvelja 

heima ásamt því að koma til meðferðar við lífslok (Landspítali, 2009). Í upphafi var 

deildinni einungis ætlað að sinna sjúklingum með ólæknandi og illkynja sjúkdóma en þessi 

viðmið hafa verið rýmkuð samfara breyttum áherslum í líknarmeðferð, þó svo að 

sjúklingar sem eru með krabbamein séu í meirihluta. Hægt er að sinna stærri sjúklingahópi 

en áður með tilkomu opnunar fimm daga deildar og dag- og göngudeildar, en þar er áhersla 

lögð á meðferð og eftirlit með einkennum sem og að veita sálfélagslegan stuðning og 

endurhæfingu til að viðhalda sjálfsbjargargetu. Á deildinni fer fram þverfagleg 

teymisvinna og er hún miðstöð þekkingar í líknarmeðferð og stuðlar að þjálfun og fræðslu 

heilbrigðisstarfsfólks sem og að veita ráðgjöf og vinna að rannsóknum og þróun varðandi 

líknarmeðferð (Landspítali, 2009). 

 Ringdal, Jodhoy og Kaasa (2002) framkvæmdu rannsókn í Þrándheimi í Noregi til að 

kanna hvað væri sameiginlegt og hvað væri mismunandi varðandi ánægju aðstandenda 

með umönnun í sérhæfðri líknarmeðferðarþjónustu og hefðbundinni umönnun. Í hluta 

rannsóknarinnar voru þátttakendur 112 nánustu aðstandendur sjúklinga sem fengu 

sérhæfða líknarþjónustu og 68 nánustu aðstandendur krabbameinssjúklinga sem fengu ekki 

sérhæfða líknarþjónustu. Dánarstaður var í 85.7% tilvika á sjúkrahúsum eða á 

hjúkrunarheimilum en 14.3% í heimahúsum. Má gera ráð fyrir að þetta lága hlutfall þeirra 

krabbameinssjúklinga sem deyja í heimahúsum sé ekki eingöngu bundið við þessa 

rannsókn heldur eigi einnig við í hinum vestræna heimi. 

 Framkvæmdastjórn Landspítala hefur tekið þá ákvörðun að klínískar leiðbeiningar 

um líknarmeðferð (Landspítali, 2009) verði notaðar í starfi á sjúkradeildum Landspítalans 
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og boðið er upp á almenna fræðslu. Legudeildum sjúkrahússins er síðan í sjálfsvald sett 

hvernig innleiðing líknarmeðferðar fer fram á deildunum (Guðrún Jónsdóttir, 2010). 

Líknar- og lífslokameðferð hefur þó ekki verið innleidd á gjörgæsludeildum hérlendis en 

erlendis hefur það aukist að innleiða líknar- og lífslokameðferð á deildum sem flokkast 

undir gjörgæslu (Mc.Adam og Puntillo, 2009).  Þegar ljóst er að sjúklingurinn mun ekki 

lifa af veikindi eða áverka skal meðferð miðast við að hann verði laus við þjáningar og góð 

einkennameðferð tekur við, til að mynda varðandi verkjastillingu, róandi lyf og mæði. Öll 

umönnun sjúklingsins skal vera líkt og þegar líknarmeðferð er veitt á öðrum vettvangi. 

Persónulegri umhirðu sjúklings skal sinnt vel og óþarfa læknis- og tæknibúnaður í formi 

snúra eða slangna sem hindrar oft aðstandendur í að geta verið í líkamalegri nánd við 

sjúklinginn er fjarlægður (Fridh, Forsberg og Bergbom, 2007). Mögulegur ávinningur af 

því að innleiða líknar- og lífslokameðferð á gjörgæsludeildum er sá helstur að draga úr 

sálrænum og líkamlegum einkennum hjá aðstandendum með því að veita þeim 

tilfinningalegan og andlegan stuðning (McAdam og Puntillo, 2009). 

 Eftir bestu vitund höfundar hafa á Íslandi ekki verið gerðar rannsóknir sem mæla 

ánægju aðstandenda með þá líknarmeðferð sem veitt er þegar um er að ræða lífsógnandi 

eða langvinna sjúkdóma, yfirvofandi andlát eða við lífslok í heimahúsum. Líknarmeðferð 

hefur verið könnuð út frá sjónarhóli sjúklinga og hjúkrunarfólks þar sem skoðuð hafa verð 

helstu einkenni og hjúkrunarþarfir sjúklinga í líknarmeðferð (Bryndís Gestsdóttir, 2009). 

Einnig hefur verið könnuð reynsla hjúkrunarfræðinga af því að nota ákveðið ferli sem 

nefnist Meðferðarferli fyrir deyjandi sjúklinga (Liverpool Care Pathway for the Dying 

Patient´ LCP), í umönnun deyjandi sjúklinga á líknardeild (Ellershaw og Murphy, 2005). 

 Höfundur þessa meistaraverkefnis hefur starfað við hjúkrun m.a. á líknardeild í 

Svíþjóð og við heimahjúkrun sjúklinga með ólæknandi sjúkdóma, ásamt því að hafa unnið 

mikið á öldrunarstofnunum þar sem unnið er með meðferðaráætlanir líknarmeðferðar. Í því 

starfi hafa vaknað spurningar um það hvernig aðstandendur upplifa í raun og veru þá 

líknarmeðferðarþjónustu sem veitt er og hvernig þeir upplifa reynslu sína af henni. Þetta 

viðfangsefni er áhugavert og þörf á að kanna það á ítarlegan og nákvæman hátt.   

Tilgangur rannsóknar 

 Tilgangur rannsóknarinnar er tvíþættur. Annars vegar að forprófa réttmæti og 

áreiðanleika íslensku útgáfunnar af spurningalistanum, The Family Assessment of 

Treatment at the End of Life (FATE), sem mælir ánægju aðstandenda með þá þjónustu sem 

veitt var við lífslok. Hins vegar er tilgangurinn að kanna viðhorf og ánægju hjá 
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aðstandendum sjúklinga sem fengið höfðu sérhæfða líknar- og lífslokameðferð í heimahúsi 

(Casarett o.fl., 2008). 

Rannsóknarspurningar 

 Eftirfarandi rannsóknarspurningum verður leitast við að svara í rannsókninni:  

Hver er áreiðanleiki og réttmæti íslensku þýðingarinnar á FATE mælitækinu? 

Hve ánægðir voru aðstandendur með þá líknarmeðferðarþjónustu sem þeir fengu? 

Eru munur á milli bakgrunnsbreyta þátttakenda s.s. kyns, aldurs, tengsl við hinn látna og 

ánægju með líknarmeðferðarþjónustu í heimahúsum? 

Vísindalegt gildi rannsóknarinnar 

 Helsti vísindalegi ávinningur þessarar rannsóknar er tvenns konar. Í fyrsta lagi verður 

til mælitæki á íslensku sem hægt verður að nota til að mæla viðhorf og ánægju aðstandenda 

sjúklinga sem notið hafa líknarmeðferðar og líknarhjúkrunar. Hér er um forprófun að ræða 

en líta má svo á að það sé eðlilegt sem fyrsta skref sem síðan vonandi leiðir til frekari 

þróunar á mælitækinu og rannsókna á þessu tiltekna viðfangsefni. Í öðru lagi, ef vel tekst 

til með mælitækið í þessari forprófun, þá er um fyrstu rannsókn að ræða þar sem viðhorf 

og ánægja aðstandenda sjúklinga í líknar- og lífslokameðferð eru könnuð. Við það verður 

til þekking, byggð á vísindalegum grunni, þar sem þekking eykst varðandi ánægju/óánægju 

aðstandenda með líknar- og lífslokameðferð. 

 Líknarmeðferð er sérhæfing innan heilbrigðisþjónustunnar og auknar kröfur eru 

gerðar af hálfu sjúklinga og af heilbrigðiskerfinu til þess að sérhæfð líknarmeðferð sé veitt 

á heimilum sjúklinga. Eins og áður hefur verið nefnt eru nánustu aðstandendur þar í 

lykilhlutverki varðandi umönnun einstaklinga sem eru veikir og má ætla að þeir geti gefið 

mikilvægar upplýsingar um það sem vel er gert í þessum málum og um það sem mætti 

betrumbæta (Brobäck og Berterö, 2003). Slíkar upplýsingar eru gott innlegg í endurskoðun 

á þáttum líknarmeðferðar með það að markmiði að bæta þjónustuna, sem mætti jafnvel 

nýta víðar í heilbrigðisþjónustunni s.s. á líknardeildum, sjúkrahúsum og 

öldrunarstofnunum og bæta þar með gæði hinnar heildrænu meðferðar sem veitt er þessum 

sjúklingahóp. Með þessari rannsókn er einnig verið að koma til móts við þörfina fyrir 

upplýsingar um þessi mál hérlendis og í fræðilegum heimildum hefur komið fram að gæði 

heilbrigðisþjónustunnar eru of mikið skilgreind út frá sjónarhóli þeirra sem þjónustuna 

veita en ekki af þeim sem nota hana (Laura Scheving Thorsteinsson og Leifur Bárðarson, 
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2002). Kristín Björnsdóttir (2008) komst einnig að því að rannsóknir á heimaþjónustu og 

heimahjúkrun benda til þess að verulegrar tregðu gæti hjá stjórnvöldum í mörgum löndum 

í að tryggja vandaða þjónustu á heimilum. 

 Almennt má segja um rannsóknir í hjúkrunarfræði að þær séu hagnýtar í þeim 

skilningi að markmið þeirra er að skapa þekkingu sem getur orðið til að bæta gæði þeirrar 

þjónustu sem veitt er í nafni hjúkrunar. Þær miða að því að bæta árangur meðferðar og að 

tryggja velferð sjúklinga og skjólstæðinga í heimi sem í æ ríkara mæli mótast af vísindum 

og tækni. Í hjúkrun er megináhersla lögð á að einstaklingurinn gleymist ekki og að þarfir 

hans og hagur séu ávallt höfð að leiðarljósi í starfi. Rannsóknir í hjúkrunarfræði eru 

mikilvægur þáttur í þeirri viðleitni (Kristín Björnsdóttir, 2006; Polit og Beck, 2004). 

Mikilvægt er að fá fram viðhorf skjólstæðinga heilbrigðiskerfisins og því nauðsynlegt að 

gefa þeim tækifæri til að tjá sig um þau (Laura Scheving Thorsteinsson og Leifur 

Bárðason, 2002; Velferðarráðuneytið, 2012). 

Röksemdir fyrir vali á rannsóknaraðferð 

 Megindleg rannsóknaraðferð (e. quantitative study) varð fyrir valinu. Rannsóknin er 

afturvirk þverskurðarrannsókn (e. cross-sectional survey). Með því að velja þessa  

rannsóknaraðferð gefst kostur á að lýsa hugtökum og skilgreina tengsl sem síðar er hægt að 

hafa til grundvallar fyrir frekari greiningu í rannsókninni. Einnig hentar þetta 

rannsóknarsnið vel þar sem gögnum er safnað á einum tímapunkti með spurningalista 

(Polit og Beck, 2008).  Megindlegar rannsóknir með spurningalistakönnun hafa verið 

gagnrýndar og bent á að eigindleg aðferðafræði gefi betri sýn á ánægju og viðhorf hjá 

einstaklingum þar sem þeir geti með slíkri aðferðafræði frekar lýst skoðunum sínum með 

eigin orðum. Slík viðtöl geta þó líka hamlað því að þátttakandi segi frá því sem honum 

líkar ekki af ótta við afleiðingar (Aspinal, Addington-Hall, Huges og Higginson, 2003). 

FATE spurningalistann er talinn henta vel fyrir þessa rannsókn þar sem listinn inniheldur 

ekki margar spurningar og því á ekki að taka langan tíma að svara honum (Casarett o.fl., 

2008). 

Mælitæki rannsóknarinnar 

 Mælitækið FATE þykir henta vel til að meta ánægju með líknarmeðferðarþjónustu í 

þeim tilgangi að koma auga á þá þætti sem geta bætt gæði þjónustunnar. Höfundur 

mælitækisins Davið Casarett er læknir og forstöðumaður líknarheimilis í Pennsylvaníu og 
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dósent við háskóla á sama stað. Hann þróaði mælitækið sérstaklega til að meta gæði og 

ánægju með líknarmeðferðarþjónustu (Casarett o.fl., 2008).  

 Mælitækið býður upp á fimm svarmöguleika á Likerts kvarða þar sem aðstandendur 

látinna sjúklinga leggja mat á gæði þeirrar líknarmeðferðar sem veitt var fyrir andlát 

einstaklingsins. Það tekur svarendur um 14 mínútur að svara spurningalistanum. Með 

ánægjuspurningalistum sem spyrja beinna spurninga er hægt að nota færri atriði en með 

þeim sem nota óbeinar spurningar og eru þeir því hentugri til að nota í rannsóknum sem 

snúa að lífslokameðferð, þar sem ætla má að þátttakendur geti verið veikburða eða mjög 

veikir eða í tilfinningalegu uppnámi. Séu spurningalistar langir þá er sú hætta fyrir hendi 

að þátttakendur svari ekki öllum spurningunum og sérstaklega þarf að huga að þessum 

þætti þegar um upprifjun á erfiðum tilfinningum er að ræða (Aspinal o.fl., 2003). 

Skilgreining meginhugtaka 

 Líknarmeðferð (LM): Miðar að því að bæta lífsgæði sjúklinga sem eru með 

langvinna eða lífshættulega sjúkdóma og fjölskyldna þeirra, fyrirbyggja og draga úr 

líkamlegri, sálfélagslegri og andlegri þjáningu, bæta lífsgæði, lina verki og önnur erfið 

einkenni, en ekki að lengja né stytta líf Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin (World Health 

Organization (WHO), 2002).  

 Lífslokameðferð (LLM): Á við þegar sjúklingur er deyjandi, áhersla meðferðar er 

eingöngu að draga úr einkennum og þjáningu og tryggja að sjúklingur geti dáið með reisn 

(Landspítali, 2009). 

 Líknarþjónusta: Sérhæfð líknarmeðferð sem veitt er á líknardeildum eða á heimilum 

(Guðríður Kristín Þórðardóttir, 2010).    

 Aðstandendur: Geta verið maki eða einstaklingur sem tengist sjúklingi 

fjölskylduböndum svo sem foreldri, barn, systkini eða frændfólk. Fjölskylda er hópur 

einstaklinga sem skilgreinir sig sem fjölskyldu. Aðstandandi sjúklings getur einnig verið 

náinn vinur, nágranni eða vinnufélagi. Nánasti aðstandandi er sá er sjúklingur tilgreinir 

sem nánasta aðstandenda, hafi hann tök á því (Kristjanson og Aoun, 2004). 

 Gæði hjúkrunar: Að heilbrigðisþjónusta sé veitt í samræmi við þá bestu þekkingu 

sem völ er á hverju sinni, að hún auki lífsgæði og bæti heilsu einstaklinga og  samfélags 

(Landlæknisembættið, 2012).   

 Ánægja: Hugtakið ánægja er mjög tengt hugtakinu gleði og eru þessi tvö hugtök oft 

notuð saman, einnig skylt orðunum nógur eða nægur sem er því einnig merking hugtaksins 

(Íslensk orðabók, 2002). Ánægja er í samræmi við væntingar einstaklingsins til 
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þjónustunnar og ávinnings af þeirri meðferð sem veitt er (Donabedian, 1988) og er 

skilgreind sem fullkominn mælikvarði á gæðaumönnun (Fakhoury, McCarthy og 

Addington-Hall, 1996).  

Takmarkanir rannsóknarinnar 

 Helstu takmarkanir eru reynsluleysi höfundar í gerð megindlegra rannsókna en hann 

nýtur góðrar leiðsagnar frá leiðbeinanda og ráðgjafa rannsóknarinnar. Stuðst er við 

spurningalista til að meta ánægju aðstandenda en ekki tekin viðtöl við þátttakendur. Kostur 

við slíka aðferð er að fólk svarar oft stöðluðum spurningum á hreinskilin hátt (Aspinal 

o.fl., 2003) en líta má á það sem takmörkun rannsóknarinnar að þessi aðferð við 

upplýsingasöfnun gefur ekki möguleika á að skoða hvað liggur að baki svörunum líkt og í 

eigindlegum rannsóknum þar sem frekar er að komi fram skoðanir fólks um ánægju í 

nánara og víðara samhengi sem gefur betri skilning á upplýsingum er fram koma (Aspinal 

o.fl., 2003). 

 Einnig má líta á það sem ákveðna takmörkun að rannsóknarefnið er viðkvæmt og 

mögulegt er að spurningar geti komið af stað tilfinningaróti hjá þátttakendum þar sem þeir 

eru mismunandi staddir í sorgarferlinu. Það getur hugsanlega valdið brottfalli þátttakenda, 

haft áhrif á svarhlutfall og gæti svarhlutfall haft áhrif á niðurstöður rannsóknarinnar. 

Einnig má líta svo á að það sé viss takmörkun að þetta er rannsókn sem er fyrsta sinnar 

tegundar á Íslandi og því ekki mögulegt að taka mið af fyrri rannsóknum varðandi það 

hvaða tímapunktur gæti verið betri en annar til gagnaöflunar sem og að gera samanburð við 

aðrar íslenskar rannsóknir á viðfangsefninu. 

 Ennfremur hefur mælitækið FATE ekki verið notað áður við íslenskar aðstæður. Þó 

að áhugavert væri að kanna viðhorf og ánægju hjá aðstandendum sjúklinga sem höfðu 

fengið sérhæfða líknar- og lífslokameðferð heima fljótt eftir andát ástvinar, meðan flest er 

enn í fersku minni, þá telur rannsakandi að taka beri tillit til tímaþáttarins m.t.t. 

sorgarúrvinnslu þátttakenda. 

  eimilda var leita       asafni   s  lans     ure ri og     ar   hl  unni. 

 eimildarleit f r einnig fram   gagnas fnum  vid   u  ed   inahl   ro uest  

 cience irect og  edline.  innig var fari  inn   f  lda annarra leitarstreng a s.s. Google 

Fræðasetur og heimildarlistar ranns  na s o a ir.  eita  var eftir eigindlegum og 

megindlegum ritr ndum ranns  nargreinum um l  nar- og l fslo ame fer .  
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Kafli 2 - Fræðileg umfjöllun 

 Fram á miðja tuttugustu öld lést fólk oftast í heimahúsum umkringt sínum nánustu 

ættingjum. Dauðastundin og undanfari hennar var sá tími þar sem makar, börn, fjölskyldan, 

nágrannar og vinir sameinuðust um að veita hinum deyjandi einstaklingi líkn og huggun. Á 

þessum tímapunkti komst fólk í snertingu við dauðann, talaði um hann og sameinaðist í 

helgiathöfnum sem voru venjur og hefðir sem fylgdu dauða hér fyrr á árum. Í menningu 

allra þjóða er að finna ólíkar venjur og hefðir sem tengjast dauðanum og hvernig beri að 

umgangast hann og heiðra (Weibull, Olsen og Neergaard, 2003).  

 Um miðja tuttugustu öldina varð hinsvegar algengara að umönnun veikra eða 

deyjandi einstaklinga færðist í auknum mæli út af heimilunum og inn á sjúkrahúsin. 

Tengdist það breyttum þjóðfélagslegum aðstæðum, aukinni þekkingu í læknisfræði sem og 

aukinni tækni og uppbyggingu innan heilbrigðisþjónustunnar. Einnig varð algengara að 

konur, sem oft báru hitann og þungann af ummönnun veikra á heimili, færu að starfa utan 

heimilis. Það var þar af leiðandi talinn vera betri kostur fyrir veika og deyjandi einstaklinga 

að dveljast á sjúkrahúsum og að fagfólk annaðist umönnun þeirra (Andershed og 

Ternested, 2000).  

 Á sama tíma tóku verkja- og einkennameðferðir framförum, meðferðir beindust í 

auknum mæli að því að lækna veikindi, en um leið varð einstaklingurinn sjálfur og 

fjölskylda hans fjarlægari í heildarmeðferðinni. Með aukinni læknisfræðilegri meðferð 

minnkuðu áherslur á andlegan og félagslegan þátt og stuðningur við sjúklinginn, fjölskyldu 

hans og aðstandendur gegndu ekki lengur því hlutverki sem sneri að umönnun hins veika 

og verið hafði áður. Má telja að á þessum tímum hafi verið ákveðin afneitun gagnvart 

dauða sjúklinga og lést fólk oft eitt á sjúkrahúsum þ.e. án nærveru ástvina sinna og 

fjölskyldna (Andershed og Ternested, 2000).  

Saga líknarmeðferðar  

 Á sjöunda áratug síðustu aldar kom fram á sjónarsviðið kona að nafni Cicely 

Saunders, sem seinna var viðurkennd sem frumkvöðull nútíma líknarmeðferðar. Hún kom 

auga á það stóra tómarúm í umhverfi deyjandi sjúklinga og fjölskyldna þeirra og sá 

nauðsyn þess að hafa fjölskyldur og aðstandendur með sem þátttakendur í meðferðinni sem 

og mikilvægi stuðnings við aðstandendur í sorgarferlinu. Samstarf í þágu sjúklings og 

fjölskyldu hans krefst aðkomu ólíkra starfsstétta sem vinna að sama markmiði og Saunders 
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benti á mikilvægi þess að byrja að sjá sjúklinginn sem eina heild, með heildarþarfir hans í 

huga (Saunders, 2000). 

 Saunders stofnaði St. Christophers Hospice í London árið 1967. Það var fyrsta 

nútíma líknarstofnunin í heiminum sem byggð var á þeim fræðilegu viðmiðunum að 

rannsóknir og kennsla leiði af sér aukna þekkingu og faglegri vinnubrögð, sem 

endurspeglast í þverfaglegri umönnun og verkjastillingu. Saunders greindi það sem kallað 

hefur veri  „alver ur“ h   s ú lingum me  út reiddan s ú d m en þannig t   hún inn alla 

þætti sem flokkast undir þjáningar sjúklinga; líkamlega, sálfélagslega og andlega þjáningu 

sjúklinga. Hún boðaði að stöðugur verkur þarfnaðist stöðugrar meðferðar, beitti sér fyrir 

því að meðhöndla verki fyrirfram og nota mælikvarða á verki til að meta styrkleika þeirra. 

Hún afnam einnig það ríkjandi siðferði sem var á þeim tíma að alla sjúklinga ætti að lækna 

og að þeir sjúklingar sem voru deyjandi ættu hvorki að hafa né fá um það vitneskju 

(Saunders, 2000). 

 Líknarmeðferð hefur verið í mikilli þróun undanfarin ár. Enn er það algengast að 

krabbameinssjúklingum sé veitt líknarmeðferð, en sú meðferð á fullt erindi inn í meðferð á 

annarskonar langvinnum veikindum. Sjá má á þróun líknarmeðferðar í heimahúsum að 

langveikir sjúklingar og aðrir einstaklingar með sjúkdóma sem krefjast sérhæfðrar 

einkennameðferðar fá nú þessa þjónustu, en þeir eru þó í minnihluta (Heimahlynningin á 

Akureyri, 2012). Má þar nefna einstaklinga með taugasjúkdóma, hjartasjúkdóma, 

lungnasjúkdóma og einnig hefur líknarmeðferð hjá öldruðum orðið algengari (Landspítali, 

2009). 

 Í rannsókn Young o.fl (2007) var gerð samantekt á fræðilegum heimildum með það 

að markmiði að kanna og bæta framfarir í umönnun langveikra einstaklinga. Kom þar fram 

að fjöldi einstaklinga með langvinna sjúkdóma eykst hraðar en búist var við vegna 

hækkandi aldurs þjóðfélagsþegnanna og framfara í heilbrigðisþjónustu. Þegar um er að 

ræða langvinn og lífshættuleg veikindi hjá einstaklingum þá er líknarhjúkrun oft viðeigandi 

þar sem einnig þarf að taka tillit til þátta eins og þjáninga, virðingar, umönnunarþarfa og 

lífsgæða fólks (Young o.fl., 2007). 

Líknarmeðferð 

 Árið 1986 gaf WHO út sína fyrstu skilgreiningu á líknarmeðferð en endurbætti 

skilgreininguna árið 2002. Skilgreining WHO leggur áherslu á að líknarmeðferð eigi að 

veita í gegnum allan sjúkdómsferil einstaklings með lífsógnandi sjúkdóm og það eigi að 

fyrirbyggja þjáningar, sé þess nokkur kostur, í stað þess að meðhöndla þær. Endurspeglar 
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skilgreiningin þá þróun sem orðið hefur í nútíma samfélagi. Líknarmeðferð miðar að því að 

bæta lífsgæði sjúklinga sem eru með langvinna eða lífshættulega sjúkdóma og fjölskyldna 

þeirra (WHO, 2002). Markmið líknarmeðferðar er að lina verki og önnur erfið einkenni, en 

ekki að lengja né stytta líf. Litið er á dauðann sem eðlileg þáttaskil og miðast meðferðin að 

því að styrkja það að einstaklingurinn geti lifað eins innihaldsríku lífi og hægt er fram í 

andlátið (WHO, 2002).  

 Þegar líknarmeðferð er beitt er stuðningur við fjölskylduna einnig mikilvægur og að 

lögð sé áhersla á að hjálpa henni við að komast af í sjúkdómsferlinu, missi hennar og 

sorgarúrvinnslu. Líknarmeðferð er einnig oft notuð í tengslum við aðrar meðferðir sem 

stuðla að því að lengja líf, s.s. krabbameinsmeðferðir og er þá meðferðin notuð til að skilja 

og meðhöndla fylgikvilla meðferðar (WHO, 2002). 

 Aðrar meðferðir eins og t.d. lyfjameðferðir, skurðaðgerðir og geislameðferðir geta 

verið hluti af líknarmeðferð en gæta skal þess að árangur meðferðar sé meiri en 

aukaverkanir hennar. Líknarmeðferð tekur til allra þátta heildrænnar umönnunar er 

lækningu verður ekki lengur við komið og stuðlað skal að sem mestum lífsgæðum hjá 

sjúklingi og fjölskyldu hans. Líknarmeðferð er ekki ákveðið meðferðarstig heldur 

gagnreynd meðferð sem á við hjá sjúklingum með langvinna og/eða ólæknandi sjúkdóma. 

Með versnandi sjúkdómsástandi hjá sjúklingnum eykst vægi líknarmeðferðar og þarf þá að 

huga að frekari takmörkunum á meðferð sem taka mið af velferð og lífsgæðum 

sjúklingsins (Landspítali, 2009). 

 Rannsókn Johnston, Milligan, Foster og Kearney (2012) fólst í því að framkvæma 

eigindlega rannsókn sem stóð yfir í tvö ár í Skotlandi, en markmiðið var að kanna viðhorf 

og reynslu sjúklinga með lífsógnandi krabbamein, sem voru í heimahúsum og viðhorf og 

reynslu aðstandenda þeirra. Markmiðið var að skilja reynslu sjúklinga og aðstandenda 

varðandi lífslokameðferð og hvernig sjúklingarnir sjálfir upplifðu lífslok sín ásamt því að 

finna út hvaða sjálfshjálparaðferðir sjúklingar nýttu sér til að takast á við sjúkdóminn. 

Þátttakendur voru 20 sjúklingar, 19 aðstandendur og starfsfólk líknarþjónustu. 

Meginniðurstöður voru þær að sjúklingum fannst mikilvægast að getað viðhaldið eðlilegu 

lífi á þann hátt að litið væri á hann sem einstakling en ekki sem sjúkling og að viðkomandi 

gæti gert sem mest sjálfur í sínu daglega lífi. Önnur mikilvæg niðurstaða var sú að 

sjúklingar þörfnuðust andlegs- og tilfinningalegs stuðnings og fengu hann aðallega frá 

fjölskyldum sínum og vinum. 

 Aðstandendum fannst þeir hins vegar ekki hafa fengið þann stuðning sem þeir hefðu 

þurft að fá og þá sérstaklega ekki frá fagfólki sem annaðist sjúklingana og í því sambandi 
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sérstaklega varðandi upplýsingar um erfið málefni, en starfsfólk ræddi sjaldan við 

aðstandendur um það sem í vændum var af ótta við að valda þeim áhyggjum og hræðslu, 

en aðstandendur vildu fremur fá að vita hvað í vændum var, hversu slæmt sem það væri, 

fremur en að vita það ekki (Johnston o.fl., 2012). 

 Markmið eigindlegrar rannsóknar sem framkvæmd var í Svíþjóð af Carlander, 

Ternestedt, Sahlberg-Blom, Hellström og Sandberg (2011) fólst hins vegar í því að kanna 

aðstæður og stuðning sem aðstandendur deyjandi sjúklinga fengu frá sérhæfðri 

líknarþjónustu sem veitt var í heimahúsi fyrir andlát sjúklinga. Þátttakendur voru 10 

nánustu aðstandendur og voru tekin viðtöl við þá sex til tólf mánuðum eftir andlát 

sjúklingsins. 

 Helstu niðurstöður rannsóknarinnar voru að aðstandendur voru ánægðir með þá 

þjónustu sem þeir höfðu fengið frá sérhæfðu líknarþjónustunni og upplifðu að starfsfólk 

hefði komið fram við þá af virðingu með því að veita þeim athygli og hlusta á það sem þeir 

höfðu til málanna að leggja. Hins vegar var það mat aðstandenda að skortur hefði verið á 

upplýsingagjöf til þeirra og fræðslu sem einkum tengdist þá verklegum þáttum til dæmis 

varðandi lyfjagjöf. Það var mat aðstandendanna að góð fræðsla og tilheyrandi stuðningur 

frá starfsfólki myndi hjálpa aðstandendum við að geta tekist á við umönnunarhlutverkið 

(Carlander o.fl., 2011). 

 Markmið eigindlegrar rannsóknar Jo, Brazil, Lohfeld og Willison (2007), sem 

framkvæmd var í Kanada, var sambærileg við rannsókn Carlander o.fl.,  þar sem 

rannsóknin fólst í því að kanna viðhorf umönnunaraðila maka sem fengu líknar- og 

lífslokameðferð í heimahúsi. Markmiðið var að öðlast mikilvægar upplýsingar sem gætu 

aukið gæði meðferðarinnar bæði fyrir hinn veika og fyrir aðstandendur. Þátttakendur 

rannsóknarinnar voru 7 konur sem voru umönnunaraðilar maka sinna og voru tekin viðtöl 

við þær. 

 Meginniðurstöður rannsóknarinnar voru þær að aðstandendur vildu að komið væri 

fram við þá og sjúklinginn af virðingu og töldu að auðveldara hafi verið að takast á við 

umönnunarhlutverkið þegar þeir fundu fyrir virðingu og hlýju frá hjúkrunarfræðingum. 

Aðstandendur töldu að skortur hefði verið á upplýsingagjöf  á meðan á líknarmeðferð stóð 

og höfðu þar af leiðandi ekki nægjanlegan skilning á því hverju þeir áttu von á þegar andlát 

makans nálgaðist og töldu að það hefði verið auðveldara að hafa haft þekkingu varðandi 

það. Þeim fannst mikilvægt að hafa þá tilfinningu að geta treyst því að hjúkrunarfræðingar 

hefðu yfirsýn og stjórn á aðstæðum og gerðu sitt besta til að hinn veiki gæti dáið með reisn 

(Jo o.fl., 2007).  
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 Megindleg rannsókn McLaughlin, Sullivan og Hasson (2007) sem framkvæmd var í 

Bretlandi, fólst í því að kanna reynslu og ánægju aðstandenda með sérhæfða 

líknarmeðferðarþjónustu sem veitt var í heimahúsi. Voru þátttakendur í rannsókninni 128 

nánustu aðstandendur einstaklinga sem látist höfðu í heimahúsi. Niðurstöður 

rannsóknarinnar sýndu að aðstandendur voru mjög ánægðir með þá þjónustu sem veitt 

hafði verið og það hefði gert þeim kleift að uppfylla óskir hins veika um að fá að deyja 

heima. Starfsfólk hefði sýnt þeim tilfinningalegan og andlegan stuðning og sinnt umönnun 

hins veika á fullnægjandi hátt, meðal annars með góðri einkenna- og verkjameðferð, sem 

þeir töldu mikilvægt og voru ánægðari með þjónustuna vegna þess. Án þessa stuðnings 

töldu þeir sig aldrei hafa getað tekist á við umönnunarhlutverkið. Það kom einnig fram hjá 

aðstandendum að þeir hefðu viljað fá meiri upplýsingar um það sem var í vændum 

varðandi breytingar á sjúkdómsástandi hins veika og þegar líflok nálguðust. Einnig fannst 

þeim að stuðningur að nóttu til hefði mátt vera meiri (McLaughlin o.fl., 2007).  

 Heyland o.fl. (2006) framkvæmdu rannsókn á fimm sjúkrahúsum í Kanada og voru 

þátttakendur 440 sjúklingar og 160 aðstandendur. Skilyrði fyrir þátttöku sjúklinga var að 

sjúkdómurinn væri langt genginn og að 50% líkur væru á andláti innan 6 mánaða og að 

þeir væru 55 ára eða eldri með nokkrum undantekningum. Megintilgangur rannsóknarinnar 

var að kanna hvað alvarlega veikir sjúklingar á sjúkrahúsum og aðstandendur þeirra töldu 

vera lykilatriði í lífslokameðferð. Niðurstöður leiddu í ljós að mikilvægasti þátturinn í 

lífslokameðferð tengdist trausti á meðferð veitt af læknum, að vilja ekki endurlífgun, 

góðum samskiptum, heildrænni umönnun og þáttum tengdum andlátinu. Þetta táknar ekki 

að aðrir þættir væru ekki mikilvægir, fremur að samanborið við þessa þætti þá þóttu þættir 

eins og einkaherbergi eða að geta valið hvar viðkomandi fengi að deyja ekki eins 

mikilvægir.  Þátttakendum í rannsókninni þótti það mjög mikilvægt að þeir gætu treyst og 

haft trú á lækninum sínum bæði varðandi sjúklinginn sjálfan og aðstandendur þeirra. Þrátt 

fyrir að þessi rannsókn varpi ekki ljósi á það hvernig á að byggja upp traust milli sjúklinga 

og lækna þá sýnir hún fram á mikilvægi traustsins (Heyland o.fl., 2006). 

 Því skiptir fræðsla og upplýsingagjöf til aðstandenda miklu máli í líknar- og 

lífslokameðferð til að þeir geti tekist á við hlutverk sitt í umönnun hins veika. Góðar 

upplýsingar eru nauðsynlegar til að undirbúa aðstandendur vel til að takast á við 

umönnunarhlutverkið  sem og að þeir geti brugðist við óvæntum atvikum sem mögulega 

geta komið upp á í sjúkdómsferli sjúklingsins. Nauðsynlegt er að upplýsa aðstandendur 

tímanlega og hafa samfellu og endurmat á upplýsingaþörf  þeirra. Góð samskipti og traust 

12



13 

 

milli starfsfólks og aðstandenda er grundvöllur fyrir góðu meðferðarsambandi (Milberg og 

Strang, 2004).  

Líknarmeðferð á Íslandi 

 Upphaf líknarmeðferðar á Íslandi má segja að hafi byrjað árið 1915 þegar 

hjúkrunarfélagið Líkn var stofnað til að sinna efnalitlum sjúklingum sem ekki höfðu fjárráð 

til að komast á spítala (Félag Íslenskra hjúkrunarfræðinga, 2002). Árið 1999 opnaði 

Líknardeild LSH í Kópavogi. Helstu markmið deildarinnar voru frá upphafi meðferð 

einkenna, meðferð við lok lífs og hvíld og endurhæfing fyrir þá sjúklinga sem annars 

dvelja heima. Deildin var hugsuð sem tímabundin innlögn fyrir einstaklinga með skertar 

lífslíkur og langt genginn sjúkdóm þar sem lækningameðferð hafði verið hætt.  

 Áhersla er lögð á teymisvinnu starfsfólks og góð samskipti og samvinnu við 

sjúklinginn og fjölskyldu hans. Árið 2001 var opnuð líknardeild öldrunarsviðs  LSH á 

Landakoti en þeirri deild var lokað og starfsemin færð til Líknardeildar LSH í Kópavogi.  

Árið 2007 opnaði dag- og göngudeild við Líknardeildina í Kópavogi en þar er einnig 

starfrækt fimm daga deild (Landspítali, 2009). 

 Heimahlynning krabbameinsfélagsins hóf störf árið1987 og var starfandi til ársins 

2006, en þá flutti starfsemin til Landsspítala Háskólasjúkrahúss (LSH). Markmið 

þjónustunnar var og er enn að sjúklingar með ólæknandi og lífsógnandi sjúkdóma geti 

dvalið eins lengi heima og þeir óska eftir og aðstæður leyfa. Þeir sem fá þjónustu veitta af 

Heimhlynningu eru krabbameinssjúklingar með langt genginn ólæknandi sjúkdóm, 

sjúklingar með aðra ólæknandi sjúkdóma og krabbameinssjúklingar sem eru í erfiðri 

meðferð og glíma við slæma fylgikvilla meðferðar (Landspítali, 2009). Heimahlynning 

LSH er nú starfrækt sem þjónusta innan Líknardeildarinnar og veitir sólarhringsþjónustu 

sjúklingum í heimahúsum sem þurfa á sérhæfðri hjúkrunar- og læknisþjónustu að halda 

(Þingskjal 262, 2011‐2012). Árið 2012 voru 145 einstaklingar sem fengu þjónustu veitta af 

heimahlynningu LSH (Heimahlynning LSH, 2013). 

 Heimahlynningin á Akureyri hóf störf árið1992 en þá var markvisst farið að aðstoða 

sjúklinga með krabbamein á lokastigi við það að dvelja heima ef fjölskylduaðstæður og 

geta sjúklinga leyfðu. Starfsemin samanstendur nú af hjúkrunarfræðingum og læknum sem 

veita sérhæfða líknarmeðferð í heimahúsum samkvæmt bestu þekkingu á hverjum tíma. 

Lögð er áhersla á að aðstoða hinn veika og fjölskyldu hans við að aðlagast og takast á við 

breyttar aðstæður. Eftirspurn eftir þjónustunni hefur aukist jafnt og þétt  á milli ára. Árið 
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1995 fengu 10 einstaklingar þjónustu frá Heimahlynningunni á Akureyri en árið 2012 voru 

þeir orðnir 83, af þeim voru 70 með krabbamein (Heimahlynningin á Akureyri, 2013). 

 Árið 1994 hófst starfsemi hjúkrunarþjónustunnar Karitas í framhaldi af þjónustunni 

Heimastoð sem var samvinnuverkefni milli krabbameinsfélagsins og LSH. Karitas var 

sjálfstætt starfandi hjúkrunarþjónusta fyrir einstaklinga með langvinna og lífsógnandi 

sjúkdóma. Í kjölfar breytinga á rekstri árið 2009 breyttist nafn þjónustunnar í Karitas 

hjúkrunar- og ráðgjafarþjónusta. Árið 2012 voru það 209 sjúklingar sem fengu þjónustu 

veitta af Karitas (Karitas hjúkrunar- og ráðgjafarþjónusta, 2013).   

Gæði í heilbrigðisþjónustu 

 Þegar áhersla er lögð á gæði í heilbrigðisþjónustu er mögulegt að koma auga á hluta 

gæðanna út frá þeim væntingum sem gerðar eru til starfsfólks og þjónustunnar. 

Donabedian (1988) lagði fram þrískipta skilgreiningu á gæðum umönnunar. Í fyrsta lagi 

tilgreindi hann skipulag sem undirstöðu þeirrar starfsemi sem um ræðir. Undir skipulag 

falla t. d. ytri umgjörð, mannauður, tæki, fjármagn og starfsumhverfi. Skipulag auðveldar 

framkvæmd umönnunargæða en tryggir ekki árangur þeirra. Í öðru lagi tilgreindi hann 

framkvæmd sem gæfi til kynna hvernig umönnun og meðferð er framkvæmd og á hvern 

hátt hún mætir þörfum þeirra sem fá hana. Það segi til um líkur á gæðatengdri útkomu. 

 Í þriðja lagi skilgreindi hann árangur sem segði til um hver árangur meðferðar og 

veittrar þjónustu væri fyrir sjúklinginn og fjölskyldu hans. Með því að meta árangur 

reglulega þá væri hægt að koma auga á hvað vel væri gert og hvað mætti betur fara í 

tengslum við árangur meðferðar. Þessi hugmyndafræði Donabedians byggir á því að auka 

gæði innan heilbrigðisþjónustunnar og fellur hún vel að líknar- og lífslokameðferð í 

heimahúsum. Þó svo að skipulag og framkvæmd geti verið ólík því sem gerist á stofnunum 

þá er jafnmikilvægt að fylgjast með því hver árangur meðferðar og veittrar þjónustu er fyrir 

sjúklinginn og fjölskyldu hans (Donabedian, 1988). 

 Engin mælitæki hafa hins vegar verið þróuð hérlendis til að meta ánægju með 

líknarmeðferðarþjónustu út frá sjónarmiði aðstandenda. Það er mikilvægt að afla þeirra 

upplýsinga til að öðlast vitneskju um hvað aðstandendum finnst um 

líknarmeðferðarþjónustu með tilliti til gæða þjónustunnar. Með því er um leið verið að 

bregðast við þeirri gagnrýni að gæði heilbrigðisþjónustu séu of mikið skilgreind frá þeim 

sem veita þjónustuna fremur en af þeim sem nota hana (Laura Scheving Thorsteinsson og 

Leifur Bárðarson, 2002). Mat á gæðum þjónustunnar felst í að meta meðferðarferlið í heild 
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sinni frekar en útkomuna sem oft felur samt í sér sýn á læknisfræðilega útkomu 

(Donabedian, 1988). 

Mat á ánægju 

 Ánægja er mjög vítt hugtak og tengist væntingum, reynslu og þeim gildum sem 

einstaklingurinn hefur og hafa þessir þættir m.a. áhrif á það hversu ánægðir eða óánægðir 

einstaklingar eru með þá heilbrigðisþjónustu sem veitt er og þeir hafa reynslu af. 

Sjúklingaánægja er hugtak sem er mikilvægur gæðavísir í heilbrigðisþjónustu og hefur 

áhugi aukist á því að fræðast um sjónarmið sjúklinga varðandi þau gæði sem felast í 

þjónustunni. Þegar fagfólk metur á heildstæðan hátt þarfir sjúklinga er mikilvægt að til 

staðar sé þekking á því hvernig framkvæma skal slíkt mat s.s. færni, mælitæki og 

viðeigandi umhverfi. Þá er hægt að taka ákvarðanir um hvaða meðferðaráætlun 

sjúklingurinn þarf, þ.e. þjónustu gagnvart líkamlegum, menningarlegum, sálfélagslegum, 

andlegum, trúarlegum og tilvistarlegum þörfum hans og fjölskyldunnar. Þessu þarf að 

fylgja reglulegt eftirlit og mat til að greina þarfir og einkenni, en slíkt mat getur orðið til 

þess að auka ánægju sjúklingsins og aðstandenda hans á þeirri þjónustu sem er veitt hverju 

sinni (Landspítali, 2009). 

 Aspina o.fl., 2003) gerðu fræðilega athugun á styrkleika og veikleika þess að nota 

ánægju sem mælikvarða á gæði líknar- og lífslokameðferðar. Markmiðið var einnig að 

finna góðan grunn fyrir nánari rannsóknarvinnu á efninu. Slíkt yfirlit getur verið ágætis 

upphafspunktur til að skilgreina svið sem þarfnast frekari athugunar. Hinni fræðilegu úttekt 

var ætlað að skilgreina fræðilegan ramma sem næði yfir hugtakið ánægja. Leitað var í 

fimm gagnagrunnum að greinum sem gefnar höfðu voru út á árunum 1992 til 2000 og 

skilaði leitin 80 fræðigreinum þar sem þrjár voru slembirannsóknir, 56 voru 

rannsóknarskýrslur og ein var kerfisbundið yfirlit. Aðrar greinar fólu í sér aðferðafræðileg 

málefni, hugtök  og innihaldsnálganir varðandi ánægjumat með heilbrigðisþjónustu  

(Aspinal o.fl., 2003). Helstu ályktanir sem höfundar drógu af þessari athugun var að 

ánægju er erfitt að skilgreina og nota eingöngu sem mælikvarða á gæði líknar og 

lífslokameðferðar. Hægt væri þó að nota mælitæki sem mælir ánægju með sérstökum 

ánægð/óánægður spurningum eða spurningum sem legðu mat á gæði þeirrar þjónustu sem 

veitt var (Aspinal o.fl., 2003).  

 Hjörleifsdottir, Hallberg og Gunnarsdottir (2010) framkvæmdu megindlega rannsókn 

til að meta próffræðilega eiginleika íslensku útgáfunnar af European Organisation for 

Research and Treatment of Cancer PAT-SA32 (EORTC IN –PATSA32) og báru saman 
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ánægju með umönnun eftir kynjum og mismunandi aldurshópum. Þátttakendur voru 217 

einstaklingar með krabbamein sem voru í krabbameinslyfjameðferð eða geislameðferð á 

göngudeildum á Íslandi. Helstu niðurstöður þeirrar rannsóknar voru að yfir heildina var 

mikil ánægja varðandi samskipti, upplýsingar og umönnun sem sjúklingar fengu frá 

læknum og hjúkrunarfræðingum. Sjúklingar voru flestir ánægðir með umönnun 

hjúkrunarfræðinga en síst ánægðir með almenna þjónustu stofnunarinnar. 

Hjúkrunarfræðingar eru mest með sjúklingunum á meðan á meðferðum stendur, meðferðin 

er afar mikilvæg fyrir sjúklinginn og ætla mætti að þjónustan þyrfti að vera mjög slæm til 

að fá lélega umsögn. Einnig hefur verið talið að mikilvægt sé fyrir sjúkling að hitta alltaf 

sama hjúkrunarfræðinginn (Hjörleifsdottir o.fl., 2010). 

 Í rannsókn Ringdal o.fl. (2002) sem framkvæmd var í Noregi, var um tvo hópa 

aðstandenda að ræða þar sem annar hópurinn var aðstandendur sjúklinga sem höfðu fengið 

sérhæfða líknarmeðferðarþjónustu og hinn hópurinn var aðstandendur sjúklinga sem höfðu 

fengið hefðbundna líknarmeðferðarþjónustu. Sérhæfða líknarmeðferðarþjónustan var 

íhlutun rannsóknarinnar og var meðferðarskipulag búið til, fyrir þá sjúklinga sem fengu 

sérhæfðu líknarmeðferðarþjónusuna, þar sem sameiginlegur fundur var haldinn með 

sjúklingum og fjölskyldu hans og áðurnefndu sérfræðiteymi. Aðstandendur voru hvattir til 

að taka þátt í allri ráðgjöf og að fá upplýsingar varðandi meðferð, umönnun og batahorfur. 

Í fyrri hluta rannsóknarinnar voru þátttakendur í þeirri rannsókn nánustu aðstandendur 

krabbameinssjúklinga, sem voru í hlutverki óformlegra umönnunaraðila og sjúklingarnir 

sjálfir. Var úrtakið í þeirri rannsókn 434 sjúklingar og 312 nánustu aðstandendur, þar sem 

sumir sjúklingar höfðu fengið sérhæfða líknarmeðferðarþjónustu og aðrir höfðu fengið 

hefðbundna líknarmeðferðarþjónustu og stóð rannsóknin yfir meðan sjúklingarnir voru á 

lífi (Ringdal o.fl, 2002).  

 Í seinna úrtaki rannsóknarinnar voru 112 aðstandendur sjúklinga sem höfðu fengið 

sérhæfða líknarmeðferðarþjónustu og 68 aðstandendur sjúklinga sem höfðu fengið 

hefðbundna líknarmeðferðarþjónustu. Til að mæla ánægju með umönnun var notast við 

mælitækið FAMCARE Scale mælitækið og 20 spurningar lagðar fyrir einum mánuði eftir 

andlát sjúklingsins (Ringdal o.fl., 2002). Helstu niðurstöður rannsóknarinnar voru að 

meirihluti svarenda voru mjög ánægðir með umönnunina. Þeir aðstandendur sem voru í 

íhlutnarhópnum, með sérhæfða alhliða líknarþjónustu, voru mun ánægðari með umönnunin 

en svarendur sem voru í hópnum sem fengu hefðbundna líknarþjónustu. Meiri ánægja 

mældist hjá aðstandendum sem höfðu fengið sérhæfða líknarþjónustu varðandi 

verkjameðferð og aðgengi að upplýsingum um sjúkdómseinkenni sjúklinga og voru þeir 
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einnig ánægðari með upplýsingagjöf en svarendur úr samanburðarhópnum. Einnig mældist 

meiri ánægja meðal aðstandenda fyrri hópsins en samanburðarhópsins varðandi 

fjölskyldufundi til að ræða veikindi sjúklings og aðgengi að læknum fyrir fjölskylduna og 

einnig fyrir sjúklinginn sjálfan  (Ringdal o.fl., 2002). 

Áhrifaþættir á ánægjumælingar 

 Sumir vísindamenn hafa lagt áherslu á að hanna matstæki til að mæla ánægju en aðrir 

hafa lagt áherslu á fylgni og tengsl milli ánægju og gæða þjónustunnar. Rannsóknir hafa 

einnig verið gerðar á persónulegum þáttum sjúklinga og aðstandenda, bæði lýðfélagslegum 

og sálrænum þáttum og tengsl þessara þátta við meðferðar og umönnunarþætti sem þeir 

voru ánægðir með. En skortur er á rannsóknum sem meta ánægju aðstandenda sjúklinga 

gagnvart þeirri heilbrigðisþjónustu sem þeir þekkja til og hafa reynslu af (Fakhoury o.fl. 

,1996). Bent hefur verið á að mat á ánægju með heilbrigðisþjónustu getur verið ónákvæmt 

því þátttakendum skortir oft þekkinguna til að meta hvort störf starfsmanna séu rétt eða 

viðeigandi unnin og byggir því matið og ánægjan með þjónustuna sem veitt er, á upplifun 

og reynslu þess er þjónustuna þiggur (Donabedian, 1988).  

 Johansson, Oléni og Fridlund (2002) gerðu úttekt á rannsóknum í Bretlandi, Svíþjóð 

og Bandaríkjunum til að kanna og lýsa áhrifum sjúklingaánægju með hjúkrun og 

heilbrigðisþjónustu. Niðurstöður sýndu fram á að bakgrunnsþættir, menning og 

sjúkdómsástand voru þættir sem hugsanlega höfðu áhrif á ánægju sjúklinga með þá 

hjúkrun og þjónustu sem þeir höfðu reynslu af. Einnig kom í ljós að mikilvægir þættir eins 

og samskipti við heilbrigðisstarfsfólk, upplýsingar og árangur meðferðar skipta mjög miklu 

máli þegar verið er að meta sjúklingaánægju og gæði heilbrigðisþjónustu og að ánægja er 

talin tengjast því að þarfir einstaklingsins séu uppfylltar (Johansson o.fl., 2002). 

 Það getur hugsanlega skapast vandamál ef það verður ágreiningur milli sjúklings og 

aðstandenda hans um mat á ánægju. Einnig geta komið upp tilvik þar sem báðir aðilar eru 

sammála varðandi mat á ánægju og má þar til dæmis nefna ef sjúklingur sem hefur verki, 

en hefur ekki fengið fullnægjandi verkjameðferð og bæði hann og fjölskylda hans tjá 

óánægju sína í tengslum við það. Á þetta sérstaklega við varðandi líknarmeðferðarþjónustu 

þar sem aðstandendur sjúklingsins eru beðnir um að vera talsmenn hins veika varðandi 

ánægjumat. Matið og viðbrögð geta þá skiljanlega verið hlutdræg varðandi umönnun sem 

miðast við upplifun sjúklingsins og getur einnig verið raunin að þarfir aðstandenda, sem 

eru í hlutverki óformlegra umönnunaraðila eru vanmetnar (Aspinal og fl., 2003). 
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 Eigindleg rannsókn Brobäck og Berterö (2003) sem framkvæmd var í Svíþjóð með 

það að markmiði að greina og lýsa reynslu aðstandenda af líknar- og lífslokameðferð í 

heimahúsi sýndi að það skipti máli hversu náin tengsl voru á milli hins veika og 

umönnunaraðilans og aðstandendum þótti það jákvætt og gefandi að geta annast ástvin sinn 

heima við en það voru einnig atriði sem tengdust þessu hlutverki sem aðstandendur 

upplifðu sem neikvæða reynslu. Til dæmis upplifðu aðstandendur sig á vissan hátt bundna 

við heimilið og fannst þeim þeir ekki hafa nokkurn tíma til að sinna eigin áhugamálum. Ef 

þeir áttu tíma fyrir sig þá gátu þeir ekki hugsað sér að gera nokkuð vegna hræðslu um að 

eitthvað skyldi gerast á þeim tíma er þeir væru ekki á staðnum. Þeir vildu ekki sýna 

tilfinningar sínar t.d. áhyggjur og reiði, því þeir töldu það valda þeim sjúka meiri vanlíðan. 

Þeir höfðu mismunandi aðferðir til að takast á við tilfinningar sínar en sumir vildu ekki 

deila þessum tilfinningum með öðrum og létu sem ekkert væri að og lokuðu þannig á 

tilfinningar sínar (Brobäck og Berterö, 2003). Því geta mögulega verið ákveðin atriði sem 

hafa áhrif á hvernig aðstandendur meta gæði þeirrar heilbrigðisþjónustu sem veitt er.   

 Líknar- og lífslokameðferðarþjónusta er á ýmsan hátt frábrugðin annarri almennri 

heilbrigðisþjónustu sem veitt er og skortur er á ánægjurannsóknum á því sviði. Þar er lögð 

áhersla á umönnun við sjúklinginn og aðstandendur sem eina heild og skiptir þar sálrænn 

og tilfinningalegur stuðningur miklu máli auk þess sem andlát telst eðlileg þáttaskil í 

meðferðinni en ekki bati eins og vill verða er almenn heilbrigðisþjónusta er metin meðal 

sjúklinga. Bati frá sjúkdómi eða veikindum getur verið einn af helstu þáttum í ákvörðun 

ánægjustigs með heilbrigðisþjónustu, en í líknar- og lífslokameðferð eru þetta ekki gild 

viðmið til að byggja ánægjumælingu á (Fakhoury, 1998). Því er oft ekki hentugt að bera 

saman niðurstöður rannsókna um sjúklingaánægju sem tengist heilbrigðisþjónustu almennt 

og ætla að nota niðurstöður þeirra til að bæta gæði líknarmeðferðarþjónustu þar sem svo 

ólíkir þættir skipta máli. Í þessu samhengi er vert að benda á að ánægja sjúklinga með 

almenna heilbrigðisþjónustu sem þeir hafa reynslu af er mæld eða metin eftir að þjónustan 

er veitt. Í líknar- og lífslokameðferð er oftast verið að meta þjónustuna um leið og verið er 

að veita hana og þá hjá mikið veikum og jafnvel dauðvona sjúklingum og 

umönnunaraðilum þeirra. Varðandi lífslokameðferð, þar sem sjúklingar eru oft mjög 

veikburða og veikir og fjölskyldur þeirra eru í tilfinningalegu uppnámi getur sjúklingum 

fundist þeir of veikir til að ljúka við að svara spurningalista og sést því stundum yfir mjög 

mikilvæg atriði í lífi fólks. Þetta er sérstaklega erfitt fyrir deyjandi fólk og ættingja þeirra, 

sem vilja tjá tilfinningar sínar og hugsanir um veitta þjónustu frá heildrænu sjónarmiði 

(Aspinal o.fl., 2003). 
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 Það getur haft áhrif á niðurstöður ánægjukannanna á meðal aðstandenda sjúklinga í 

líknar- og eða lífslokameðferð að þeir eru í hlutverki óformlegra umönnunaraðila og gætu 

því metið þjónustu sem veitt hefur verið á neikvæðari hátt en sjúklingarnir. Ástæðan getur 

að hluta til verið að syrgjandi aðstandendur eru að kljást við tilfinningalega þætti tengda 

sorg og missi og andlegt ástand þeirra getur, að hluta til, haft áhrif á ánægjumælingu hjá 

þeim (Fakhoury, 1998). Eigindleg rannsókn Hinton (1996) var framkvæmd  í London til að 

meta gæði líknarmeðferðarþjónustu sem veitt var í heimahúsi. Viðtöl voru tekin við 77 

sjúklinga sem fengu líknarmeðferð á heimili sínu og aðstandendur þeirra. Um það bil 

fjórum mánuðum eftir andlát sjúklingsins voru aftur tekin viðtöl við 71 aðstandenda um 

gæði þjónustunnar. Niðurstöður leiddu í ljós að aðstandendur höfðu aðra skynjun á gæðum 

líknarmeðferðarþjónustunnar en sjúklingarnir höfðu látið í ljós í fyrri viðtalskönnuninni. 

Aðstandendur töldu til dæmis einkenna- og kvíðastjórnun verri en sjúklingarnir höfðu 

metið fyrir andlát. 

 Í líknar- og lífslokameðferð þar sem margir sjúklingar eru með krabbamein er 

sársauki oft helsta áhyggjuefni fyrir sjúklinga og aðstandendur og þegar þeim þætti er ekki 

stjórnað nægilega vel, er tilhneiging til þess að sjúklingar og aðstandendur gefi heildar 

umönnunarþjónustunni lélega einkunn. Því hefur verkjameðferð veruleg áhrif á mat 

varðandi ánægjustig (Aspinal og fl., 2003).  

 Ánægja þarf ekki endilega að þýða að þjónustan hafi verið frábær heldur eingöngu að 

hún hafi verið fullnæg andi og a  sama s api þarf  “  næg ur” e  i endilega a  þ  a a  

þjónustan hafi verið léleg heldur að hún hefði getað verið betri. Þó má gera ráð fyrir að þeir 

einstaklingar sem svara því að þjónusta sem veitt var hafi verið frábær, að þeir séu ánægðir 

með þá þjónustu. Með því að nota frábærlega sem svarmöguleika í spurningarannsóknum 

þá telst það eðlilegt viðmið sem heilbrigðisfólk setur í gæði veittrar þjónustu og má telja að 

allir vilji veita frábæra þjónustu. Þó geta ýmsir þættir haft áhrif á hvað einstaklingar meta 

sem frábært og skiptir þar bakgrunnur, menning, fyrri reynsla t.d. af heilbrigðisþjónustu og 

lífsgæði einstaklinga máli varðandi það hvað þeir telja vera frábært. Það sem einum gæti 

þótt frábært það gæti öðrum þótt sæmilegt, því þarf að íhuga hugtakið ánægja vandlega 

(Aspinal og fl., 2003).  

Aðstandendur í líknar- og lífslokameðferð 

 Aðstandendur gegna oft lykilhlutverki í umönnun og hafa oft bestu vitundina um 

þarfir einstaklingsins, því geta þeir gefið einstaklingnum þau bestu mögulegu lífsgæði og 

mögulegt er við lífslok. Aðstandendur telja það að vera heima fyrir hafi góð áhrif á veika 
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einstaklinginn og sú tilfinning að sýna umhyggju fyrir ástvini sínum sé góð. Makar telja að 

það sé þeirra hlutverk að sjá alfarið um veikan maka sinn, því eins og sagt er þegar fólk 

gengur   h  na and  “þar til dau inn a s ilur    ur” (Bro äc  og Berterö, 2003). 

Aðstandendur í líknarmeðferð í heimahúsum upplifa oft að þeir hafi mikla andlega og 

líkamlega byrði að bera, sem orsakar mikla þreytu og gerir það að verkum að þeim finnst 

þeir oft vera a  “ renna út”.  eir þurfa oft a  gefa upp     tinn eigin þarfir, s.s. vinnu o.fl. 

Fjárhagslegar áhyggjur geta því einnig sett mark sitt á líðan aðstandenda sem sinna 

líknarmeðferð í heimahúsum. Oftast er það maki sem er sjúklingurinn og þá er hann ekki 

lengur á vinnumarkaði vegna veikindanna og fær þar af leiðandi minni tekjur en áður var 

og makinn þarf oft að hætta að vinna eða draga úr vinnu til að sinna umönnunarhlutverkinu 

(Brobäck og Berterö, 2003). 

 Í rannsókn Brobäck og Berterö (2003) kom fram að aðstandendum fannst erfitt að 

setja sig í það hlutverk að vera samtímis bæði umönnunaraðili og maki/félagi. Í líknar- og 

lífslokameðferð er hlutverk aðstandenda mikilvægt fyrir sjúklinginn og því má ekki 

gleyma að heilbrigðisstarfsfólk þarf einnig að veita aðstandendum athygli og hlusta jafnt á 

þá og sjúklinginn. Þeir voru óöryggir með hvort að þeir væru að gera rétt eða rangt og 

töldu sig geta valdið skaða ef þeir gerðu rangt. Stuðningur og umönnun við aðstandendur 

er því mikilvægt hlutverk líknar- og lífslokameðferðar (Broäck og Berterö, 2003).    

 Í eigindlegri rannsókn Wilkes og White (2005) sem gerð var í Ástralíu voru tekin 

viðtöl við 19 einstaklinga,  bæði aðstandendur og hjúkrunarfræðinga, sem komu að 

líknarmeðferð í heimahúsum, með það að markmiði að kanna stuðning við aðstandendur 

sem voru í umönnunarhlutverki. Kom þar fram að hræðsla, kvíði og áhyggjur voru 

tilfinningar sem aðstandendur fundu fyrir. Var það tengt þekkingarleysi þeirra varðandi 

verkþætti og tengdist einnig hugsanlegum breytingum á aðstæðum, en aðstandendur tóku 

oft yfir verkþætti í samræmi við upplýsingar og kennslu frá hjúkrunarfæðingum, þegar þeir 

höfðu náð tökum á þeim var það oft að miklum hluta í höndum þeirra að sjá um þá. Má þar 

nefna til dæmis lyfjagjafir, einkennamat, persónulega umönnun og aðra aðstoð tengda 

athöfnum daglegs lífs sem og að veita sjúklingnum tilfinningalegan og andlegan stuðning. 

Upplýsingar var einn af stærstu þáttunum sem aðstandendur töldu sig þurfa til að geta 

tekist á við umönnunarhlutverkið og mátti í því sambandi nefna upplýsingar varðandi 

framvindu sjúkdómsins, meðferðina, fylgikvilla og einkenni. Þeim fannst það skipta mjög 

miklu máli að hafa góða þekkingu á því hvernig bæri að annast verklega umönnun. Þeir 

leituðu sér því upplýsinga annaðhvort með því að lesa upplýsingar um efnið eða spyrja 

starfsfólk út í verkþætti og töldu að ef þeir öfluðu sér ekki upplýsinga frá starfsfólkinu þá 
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mundu þeir ekki fá þær upplýsingar sem þeir töldu sig hafa þörf fyrir (Wilkes og White, 

2005).  

 Munk, Fridlund og Mårtensson (2008) framkvæmdu eigindlega rannsókn í Svíþjóð 

með það að markmiði að lýsa aðstæðum sem mögulega gætu haft áhrif á getu aðstandenda 

til að takast á við umönnunarhlutverk í líknarmeðferð á heimili sínu. Tekin voru viðtöl við 

níu aðstandendur og þeir beðnir að lýsa aðstæðum sínum í umönnunarhlutverkinu. Í 

niðurstöðum rannsóknarinnar kom meðal annars fram að aðstandendur vissu að 

sjúklingurinn þurfti á stuðningi fjölskyldunnar að halda til að geta dvalið heima og þeir 

vissu einnig að þeir höfðu ákveðna siðferðislega ábyrgð á því og vildu því ekki svíkjast 

undan eða gefast upp, því  fannst þeim það streituvaldandi tilfinning að geta jafnvel ekki 

staðið undir þeim væntingum sem gerðar voru til þeirra. 

Stuðningur við aðstandendur 

 Það getur verið vandasamt að veita aðstandendum í líknarmeðferð á heimilum 

stuðning vegna þess að þeir eru oft bæði í hlutverki umönnunaraðilans og þiggjendur 

þeirrar heildrænu meðferðar sem líknarþjónustuteymi veita (Payne, 2010). Mikilvægur 

þáttur í allri hjúkrun er samskipti. Góð samskipti snúast m.a. um að upplýsa og veita 

stuðning. Stór þáttur hjúkrunar felst í stuðningi við sjúklinga og aðstandendur þeirra. 

Aðstandendur einstaklinga sem fá líknarmeðferð í heimahúsum eru almennt þakklátir fyrir 

þann stuðning sem þeir fá frá fagfólki en hafa samt á tilfinningunni að þeir missi stjórnina 

á aðstæðunum ef þessi stuðningur væri ekki til staðar. Þeim finnst því oft ekki næg 

samfella í umönnuninni og sérhæfð líknarmeðferð komi of seint inn til aukinnar aðstoðar 

og ef skortur er á faglegum stuðningi getur það valdið efasemdum hjá aðstandendum um 

hvort þeir séu að sinna umönnunarstarfinu nógu vel, þó svo að innst inni viti þeir það, en 

þá vantar staðfestingu á því (Proot, Abu-Saad, Crebolder, Goldsteen, Luker og 

Widdershoven, 2003). Oft veigra þeir sér við að óska eftir aðstoð vegna lítilla atriða, sem 

eru þó að valda þeim streitu og áhyggjum (Munk o.fl., 2008). Þó að aðstandendur sjúklinga 

í líknarmeðferð séu vel upplýstir um þann stuðning sem í boði er frá fagfólki þá kjósa þeir 

oft að leita frekar eftir honum frá ættingjum og vinum (Zapart, Kenny, Hall, Servis og 

Wiley, 2007). 

 Aðstandendur í líknarmeðferð í heimahúsum upplifa því oft að stuðningur við þá sé 

lítill miðað við miklar kröfur og ábyrgð sem þeir taka á sig. Þeim finnst stuðningur frá 

fagfólki oft einungis snúa að sjúklingnum og ekki sé spurt um líðan hjá þeim eða öðrum í 

fjölskyldunni eða hvernig umönnunin gengur. Aðstandendum finnst að þeir mættu vera 
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meira sýnilegir í augum fagfólks og líta ætti á þá sem þátttakendur í liðsheildinni. Þetta 

kemur m.a. fram í því að aðstandendum finnst fagfólk ekki leita álits hjá þeim varðandi 

hinn veika (Broäck og Berterö, 2003). Þar sem líknarmeðferð getur staðið yfir í langan 

tíma áður en lífslok nálgast og sérhæfð líknarmeðferð tekur við og síðan lífslokameðferð, 

þá má gera ráð fyrir að aðstandendur geti oft orðið langþreyttir og andleg og tilfinningaleg 

líðan þeirra ekki góð. Því er nauðsynlegt að gefa þeim góðan gaum og athygli til að 

aðstoða þá við að vinna úr þeirra vanlíðan og tilfinningum sem mögulega gætu verið að 

hrjá þá. Rannsóknir benda til þess að aðstandendur finni fyrir auknu álagi í tengslum við 

þessi viðfangsefni, sem getur ógnað heilsu þeirra, vellíðan og takmarkað frelsi til að lifa 

því lífi sem þeir kjósa sér. Í mörgum rannsóknum hefur komið fram að aðstandendur telja 

sig þarfnast meiri beinnar aðstoðar frá heilbrigðiskerfinu (Kristín Björnsdóttir, 2006; 

Brobäck og Berterö, 2003). 

 Rannsókn MacLeod, Skinner, og Low (2012) var framkvæmd í Kanada með það að 

markmiði að kanna andlegan, félagslegan og tilfinningalegan stuðning við aðstandendur 

sem voru í hlutverki umönnunaraðila í líknar- og lífslokameðferð. Rannsóknin var 

framkvæmd með viðtali við 39 aðstandendur í fjórum rýnihópum og níu dagdókarfæslum 

frá aðstandendunum varðandi stuðning og stuðningsúrræði.  Helstu niðurstöður sem fram 

komu voru að aðstandendur töldu best að eiga góð samskipti við fagfólk og getað leitað 

eftir tilfinningalegum og andlegum stuðningi. Félagslegan stuðning sóttu aðstandendur 

helst til vina eða innan fjölskyldunnar. Annar stuðningur sem þeim þótti nauðsynlegt að fá 

var í tengslum við eftirfylgni til að takast á við sorg og missi og að samskipti við fagfólk 

væru góð varðandi upplýsingar um meðferð og ástand hins veika. Stuðningur til að takast á 

við aðstæður heima fyrir og leiðsögn fyrir fjölskylduna til að takast á við tilfinningar og 

streitu töldu aðstandendurnir mikilvægan. Í heildina þá voru aðstandendur þakklátir fyrir 

þann stuðning frá fagfólki sem þeir höfðu fengið og sögðu að stuðningur skipti þá miklu 

máli og væri nauðsynlegt að geta fengið hann frá fagfólki sem kæmi að líknarmeðferðinni. 

 Blönduð rannsókn Benkel, Wijk og Molander (2009) sem framkvæmd var í Svíþjóð 

hafði það að markmiði að kanna stuðningsþörf aðstandenda látinna einstaklinga sem höfðu 

fengið sérhæfða líknarmeðferð fyrir andlát. Þátttakendum var skipt í tvo hópa og tekin 

viðtöl við þá. Í öðrum hópnum voru 28 aðstandendur einstaklinga sem höfðu látist ári áður 

en rannsóknin hófst sem fékk spurningalista sendan heim. Í hinum hópnum voru 27 

aðstandendur sem fengu sendan spurningalista 6-8 vikum eftir andlát sjúklingsins. Einnig 

voru tekin tvö djúpviðtöl við tvo aðstandendur og var spurningalisti notaður sem 

viðtalsrammi. Það sem var sammerkt með niðurstöðum á svörum aðstandendanna í þessari 
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rannsókn var að aðstandendurnir töldu sig hafa þurft og fengið stuðning frá fagfólki til að 

takast á við aðstæður sínar. Þó var þörfin mest í tengslum við andlát einstaklingsins. Einnig 

fannst aðstandendum þeir hefðu þurft að fá meiri stuðning í tengslum við útför og lagaleg 

atriði eftir andlátið. 

 Starfsfólk þarf að vera vakandi fyrir líðan aðstandenda í líknarmeðferð í heimahúsum 

og gefa þeim möguleika á að tjá líðan sína og tilfinningar. Einnig er nauðsynlegt að kanna 

hvort stuðningsnet frá ættingjum og vinum sé til staðar fyrir aðstandendur eða að leiðbeina 

þeim með aðstoð frá t.d. félagsráðgjöfum, sálfræðingum eða prestum. Stuðningur er mjög 

mikilvægur til að aðstandendur geti tekist á við það mikla álag sem fylgt getur 

umönnunarálaginu í líknarmeðferð í heimahúsum.  

 Í dag og í komandi framtíð eru og verða aðstandendur æ meiri þátttakendur í 

líknarmeðferð í heimahúsum, ekki bara sem nauðsynlegar persónur í nærumhverfi hins 

veika heldur einnig sem umönnunaraðilar, þar sem það er æ algengara að sjúklingum sé 

hjúkrað heima og þeir deyi heima (Payne, 2010). Því verður hlutverk aðstandenda í 

líknarmeðferð í heimahúsum að vera viðurkennt og falla inn í skipulag meðferðarinnar. 

Með því að tryggja gott upplýsingaflæði og fullnægjandi og skipulagðan stuðning við 

aðstandendur er mögulega hægt að auka öryggi þeirra og þá um leið tryggja árangurríkari 

meðferð. 

Félagslegur stuðningur  

 Félagslegur stuðningur er það sem einstaklingar upplifa er þeir telja sig vera hluta af 

hópi fólks sem þeir elska, er annt um og geta reitt sig á, því er fjölskyldan miklvæg 

varðandi félagslegan stuðning. Félagslegur stuðningur er miklvægur í tengslum við 

gagnlega aðstoð og skyldur einstaklinga. Ef félagslegur stuðningur er lítill er aukin hætta á 

að einstaklingar upplifi neikvæða reynslu og takist á við aðstæður á neikvæðari hátt en þeir 

sem upplifa sig fá félagslegan stuðning. Félagslegur stuðningur felur í sér tilfinningalegan 

stuðning, upplýsingastuðning, áþreifanlegan stuðning og virðingarstuðning. Hann er einnig 

viðurkenndur sem mikilvægur þáttur í að auka og viðhalda andlegri vellíðan 

umönnunaraðila (Taylor, 2011; Payne, 2010). 

 Félagslegur stuðningur getur verið tengdur ýmsum jákvæðum þáttum sem snerta 

líkamlega heilsu, andlega vellíðan og starfshæfni og sýnt hefur verið fram á að sé hann til 

staðar þá verndi sá stuðningur einstaklinginn gegn streitu og áhrifum veikinda, auki 

sjálfstyrk, starfsánægju og styrki félagslega stöðu. Stuðningurinn getur verið áþreifanlegur 

eins og aðstoð við þrif eða fjárhagsaðstoð, einnig getur stuðningurinn verið óáþreifanlegur 
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eins og nærvera einhvers sem manni þykir vænt um og lætur einstaklinginn finna að hann 

skiptir máli. Félagslegur stuðningur felst í samskiptum, með eða án orða, sem fela í sér 

upplýsingar, ráð, áþreifanlega hjálp eða athafnir sem eru boðnar fram af nákomnum 

einstaklingum eða fagfólki og hafa jákvæð áhrif á tilfinningar eða hegðun viðtakandans 

(Payne, 2010; Taylor, 2011).  

 Í heimildarsamantekt Eyre (2010) var sjónum beint að því með hvaða hætti 

hjúkrunarfræðingar sem veittu líknarmeðferð og hjúkrun á heimilum gætu stutt 

aðstandendur í umönnunarhlutverkinu hjá sjúklingum sem kusu að deyja heima. Kom fram 

að félagslegur stuðningur, þekking, reynsla og aðgengi að fagfólki skiptir miklu máli því 

að það veitti aðstandendum hins veika öryggistilfinningu að vita að þeir gátu verið 

fullvissir um að aðgengi væri að þeirri aðstoð sem þeir vildu og óskuðu eftir að fá (Eyre, 

2010). 

Tilfinningalegur stuðningur 

 Merking tilfinningalegs stuðnings er að einstaklingi finnist hann njóta umhyggju, 

samúðar, ástar og trausts og hefur honum verið lýst sem mikilvægustu tegund stuðnings. 

Hann er sá stuðningur sem flestir lýsa, þegar þeir gera grein fyrir þeim stuðningi sem þeir 

hafa fengið. Tilfinningalegur stuðningur felur í sér tilfinninguna um að einhverjum þyki 

vænt um viðkomandi. Þetta er sá stuðningur sem einstaklingurinn vill fá frá maka sínum, 

fjölskyldu og vinum (Langford, Bowsher, Maloney og Lillis, 1997). Í löngu veikindaferli 

sjúklings er oft mikið álag á aðstandendur sem kallar á aukinn tilfinningalegan stuðning, sé 

hann ekki til staðar getur það haft neikvæð áhrif á andlega líðan þeirra (Brannstorm, 

Eikman, Boman og Strandberg, 2007). Rannsóknir á tilfinningalegum stuðningi við 

aðstandendur mikið veikra og deyjandi einstaklinga vekja upp spurningar um hvort þeir fái 

nægan tilfinningalegan stuðning frá heilbrigðisstarfsfólki. 

 Í eigindlegri rannsókn Munck o.fl. (2008) var skoðað hvaða aðstæður gætu haft áhrif 

á getu aðstandenda til að takast á við umönnunarhlutverk í líknar- og líflokameðferð í 

heimahúsi. Tekin voru viðtöl við níu aðstandendur sem leiddu í ljós að líðan og ástand 

sjúklings hafði töluverð áhrif á andlega líðan aðstandenda sem sinntu umönnuninni. 

Andlegt ástand sjúklings sem þjáðist af verkjum en var í afneitun eða sýndi aukna depurð, 

var þáttur sem aðstandendum fannst erfitt að takast á við. Gat það leitt til þess að þeir 

gáfust upp á að sinna hinum veika heima og sáu sig tilneydda til láta hann úr umsjón sinni 

til dæmis á sjúkrahús eða líknardeild. Slíkar aðstæður juku enn frekar á andlega vanlíðan 

aðstandenda (Munck o.fl., 2008). 
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 Proot o.fl. (2003) framkvæmdu eigindlega viðtalsrannsókn í Hollandi til að kanna 

reynslu aðstandenda í umönnunarhlutverki hjá deyjandi sjúklingum í heimahúsum. 

Þátttakendur voru 14 aðstandendur einstaklinga sem voru að deyja eða gert var ráð fyrir að 

myndu deyja innan þriggja mánaða. Niðurstöður rannsóknarinnar voru að aðstandendur 

upplifðu líkamlegt og andlegt álag og fannst að oft skorti tilfinningalegan stuðning bæði 

frá fagfólki, ættingjum og vinum. Andlegur stuðningur styrkti aðstandendur í að takast á 

við oft erfiðar aðstæður. Niðurstöður rannsókna benda til þess að ætla má að ef 

aðstandendur sem eru oft lykilpersónur í líknarmeðferð í heimahúsum fá góðan andlegan 

stuðning frá ættingjum, vinum eða fagfólki þá er frekar að umönnun verði árangursrík og 

aðstandendur eigi auðveldara með að takast á við hlutverkið. Einnig dregur það úr óöryggi 

og kvíða hjá þeim, sem oft getur verið ástæða þess að aðstandendur gefast upp á 

umönnunarhlutverkinu. Því er nauðsynlegt að kanna hvernig stuðningsnet aðstandenda er í 

þeirra nærumhverfi.  

 Milberg og Strang (2004) framkvæmdu eigindlega rannsókn í Svíþjóð þar sem tekin 

voru viðtöl við 19 aðstandendur krabbameinsveikra sjúklinga, sem fengu líknarþjónustu í 

heimahúsum og var markmiðið að kanna tengslin á milli skilnings aðstandenda í 

líknarmeðferðarferli og þeirri líknarþjónustu sem veitt var. Aðstandendum fannst góður 

tilfinningalegur og andlegur stuðningur frá fagfólki helst felast í góðu viðmóti og virðingu 

og að fagfólk hlustaði á hvað þeir höfðu til málanna að leggja varðandi umönnun 

sjúklingsins. Það er því mikilvægt að fagfólk sem kemur að líknarmeðferð í heimahúsum 

afli sér viðeigandi þekkingar og séu næmir á helstu aðstæður aðstandenda sem sinna 

umönnunarhlutverkinu í líknarmeðferðinni til að hægt sé að veita þeim þann stuðning sem 

þeir þurfa á að halda og geta í framhaldi af því tekist á við umönnunarhlutverkið. 

Upplýsingastuðningur 

 Upplýsingastuðningur felur í sér að gefa einstaklingi sem er undir álagi, upplýsingar 

eða ráð til að hjálpa honum að horfast í augu við og leysa vandamál. Hann er veittur frá 

formlegum aðilum eins og t.d. fagfólki og stofnunum. Miklu máli skiptir að 

hjúkrunarfræðingar séu óhræddir við að veita skjólstæðingum sínum upplýsingar og geti 

uppfrætt um þann félagslega stuðning sem boðið er upp á í samfélaginu (Payne, 2010). 

 Upplýsingastuðningur felst m.a. í að koma upplýsingum til aðstandenda sem eru í 

hlutverki umönnunaraðila í líknarmeðferð í heimahúsum. Upplýsingarnar geta m.a. verið 

varðandi sjúkdómsástand og sjúkdómsferli sjúklingsins og hverju má búast við í tengslum 

við það. Leiðbeiningar um umönnun og verkþætti sem tengjast umönnuninni, til dæmis 

25



26 

 

fræðsla um lyf, hjálpartæki, hjúkrunarvörur og tæki sem eru nauðsynlegar í umönnuninni. 

Upplýsingastuðningur fyrir aðstandendur felst einnig í því að upplýsingar komi frá fagfólki 

og stofnunum til dæmis varðandi félagslega aðstoð og fjárhagslegan stuðning. Markmiðið 

með þessu er að undirbúa aðstandendur vel til að takast á við umönnunarhlutverkið og að 

þeir geti brugðist við óvæntum atvikum sem mögulega geta komið upp í sjúkdómsferli 

sjúklingsins og er því nauðsynlegt að upplýsa aðstandendur tímanlega og hafa samfellu og 

endurmat á upplýsingaþörf til þeirra (Milberg og Strang, 2004). 

Óformlegir umönnunaraðilar 

 Aðstandendur í líknar- og lífslokameðferð í heimahúsum eru óformlegir 

umönnunaraðilar og oftast makar sjúklingsins eða fullorðin börn hans, en geta einnig verið 

systkini, foreldrar eða vinir. Í mörgum tilvikum gegna óformlegir umönnunaraðilar einnig 

störfum á vinnumarkaðnum eða hugsa jafnframt um ung börn samhliða 

umönnunarhlutverkinu. Þeir eru helsti stuðningsaðili hins veika og tengiliður við þá 

formlegu þjónustu sem veitt er og því skipir máli að samskipti séu góð (Fleming o.fl., 

2006). 

 Það er algengt að ekki er fjallað eins mikið um óformlegu umönnunina eins og þá 

aðstoð sem formleg er, þ.e. sú aðstoð sem ríki eða sveitafélög greiða fyrir og veitt er af 

sérfræðingum, stofnunum, fagfólki og öðrum þjónustuaðilum á vegum hins opinbera eða 

samtaka (Sigurðardóttir, Sundstrom, Malmberg og Bravell, 2012). Óformleg aðstoð er sú 

aðstoð sem fjölskylda, vinir, nágrannar og aðrir í félagslegu tengslaneti og nærumhverfi 

viðkomandi veita og er hún ekki skipulögð. Tilfinningatengsl og skyldurækni gagnvart 

hinum veika hafa áhrif á að fjölskylda og vinir veita aðstoð (Sigurðardóttir o.fl., 2012).  

 Rannsókn sem Salin og Åstedt-Kurki (2007) gerðu í Finnlandi hafði það markmið að 

kanna aðstæður í lífi óformlegra umönnunaraðila sem reglulega notuðu hvíldar þjónustu 

við umönnun eldri aðstandenda sinna. Úrtakið samanstóð af 17 þátttakendum; 13 

eiginkonum og 4 dætrum sem voru umönnunaraðilar sem reglulega treystu á 

hvíldarþjónustu til stuðnings til að ráða við aðstæður heima fyrir. Af þessum 17 

umönnunaraðilum bjuggu 16 á sama heimili og sjúklingur. Umönnunaraðilar nutu ekki 

aðstoðar og notuðu hvíldar þjónustu að minnsta kosti 3 sinnum á ári. Rannsóknargögnum 

var safnað saman og fór viðtalskönnun fram í heimahúsum þátttakenda. Helstu niðurstöður 

rannsóknarinnar voru að makar sem voru umönnunaraðilar eiginmanna sem voru í 

sambandi sem einkenndist af hlýlegu, elskandi sambandi eða sem þráðu fyrrum samband 

sitt við eiginmann, fyrir veikindin, upplifðu og skilgreindu sig ekki sem óformlega 
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umönnunaraðila heldur fremur sem eiginkonur. Á hvíldartímabilum fundu þær fyrir 

tómleikatilfinningu en á hinn bóginn veitti hvíldin þeim tækifæri til að huga að eigin 

heilsu. Yngri mökum fannst einnig það vera léttir að hafa tíma fyrir sín áhugamál. Þeir 

umönnunaraðilar sem upplifðu það að vera í umönnunarhlutverki af kvöð lýstu 

sambandinu aðallega sem umönnunaraðilahlutverki. Þar sem sambandið einkenndist af 

skipulögðum daglegum athöfnum og voru umönnunaraðilar fegnir að fá hvíld en upplifðu 

óvænta tilfinningu sektarkenndar. Þeim fannst umönnunin vera byrði og treystu á hvíld til 

að aðstoða þá við að takast á við íþyngjandi samband við sjúkling á meðan beðið var eftir 

að hann mundi fara í varanlega stofnunarumönnun. Niðurstöður rannsóknarinnar gefa 

vísbendingu um að heilbrigðisstarfsfólk þurfi að líta á umönnun sem fjölskyldumiðaða 

umönnun þar sem það þekki sögu fjölskyldunnar og núverandi kringumstæður, það væri 

lykillinn að því að veita hágæða þjónustu. Þrátt fyrir að allir svarendur töldu 

hvíldarinnlagnir nauðsynlega fyrir eigin vellíðan þá kom fram hjá mörgum blendnar 

tilfinningar. Þegar verið er að skipuleggja hvíldarinnlagnir er nauðsynlegt að skoða sögu 

fjölskyldunnar og núverandi lífsskilyrði (Salin og Åstedt-Kurki, 2007). 

 Li, Seltzer og Greenberg (1999) gerðu eigindlega langtímarannsókn, sem stóð yfir 18 

mánaða tímabil og fólst í því að kanna umönnunarreynslu og þunglyndiseinkenni 115 

dætra sem voru umönnunaraðilar aldraðra foreldara sinna. Í ljós kom að 

þunglyndiseinkenni dætranna mældist ekki mjög hátt eða 23,5% á meðan að á 

rannsókninni stóð. Engu að síður áttu sér stað breytingar á þunglyndiseinkennum þeirra á 

þessu 18 mánaða tímabili. Umönnunarhlutverk dætra var auðveldara ef þær áttu systkini 

sem tóku þátt í umönnuninni en hjá hinum sem ekki höfðu stuðning af systkinum sínum 

við umönnun aldraðra foreldra sinna og einnig var umönnun erfiðari ef um 

hegðunarvandamál foreldra var að ræða á meðan á umönnun stóð. Niðurstöður 

rannsóknarinnar sýndu fram á að hversu vel dætrunum gekk að aðlagast 

umönnunarhlutverkinu tengdist félagslegum kringumstæðum þeirra. Félagslegar 

kringumstæður sem hjálpuðu til við þetta voru að þær væru giftar og að systkini þeirra 

aðstoðuðu þær við umönnunina. 

 Í megindlegri langtímarannsókn sem framkvæmd var í Kanada af Brazil, Bedard og 

Willison (2002) á hlutverki óformlegra umönnunaraðila var markmiðið að finna þá þætti 

sem skiptu máli fyrir aðstandendur í hlutverki óformlegra umönnunaraðila í líknar- og 

lífslokameðferð. Þátttakendur í rannsókninni voru 151 aðstandendur. Niðurstöður leiddu í 

ljós að óformlegir umönnunaraðilar töldu nauðsynlegt að fá góðan stuðning í formi 

formlegrar umönnunar frá fagfólki og töldu að sú sérhæfða þjónusta sem þeir fengu á 
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heimilinu hefði verið góð og að án þeirrar aðstoðar töldu þeir líklegt að þeir hefðu upplifað 

meiri streitu, vanheilsu og hætt í umönnunarhlutverkinu, sem hefði haft í för með sér 

skerðingu á gæðum í umönnun sjúklingsins.  

 Af þessu má ráða að umönnunarálag getur komið fram sem heilsufarlegt, félagslegt 

og tilfinningalegt álag hjá óformlegum umönnunaraðilum og getur einnig valdið streitu, 

þunglyndi og kvíða og þá eru meiri líkur á að þeir brenni út í umönnunarhlutverkinu og 

treysti sér ekki lengur til að annast hinn veika heima.  

 Þegar líknar- og lífslokameðferð á sér stað í heimahúsi og aðstandendur eru í 

hlutverki óformlegra umönnunaraðila, t.d. maki hins veika, skiptir miklu máli að kanna 

hvort hinn veiki og aðstandendur hans treysta sér til að hinn veiki dveljist á heimili sínu. 

Koma þarf auga á alla mögulega áhyggjuþætti sem gætu verið til staðar bæði hjá 

aðstandendum og hinum veika og hvort skipulögð sé þverfagleg teymisvinna, s.s. 

félagsþjónusta, hjúkrun og að annar aðbúnaður sé til staðar á heimilinu sem mætt getur 

þörfum þeirra ásamt því að húsnæði bjóði uppá þær aðstæður sem samræmist getu og 

þörfum einstaklingsins og aðstandenda hans. Samfelld endurskoðun á þessum þáttum þarf 

að eiga sér stað m.t.t. þess hvort komið verður auga á auknar þarfir eða bresti í 

meðferðinni. Þannig er mögulegt að hinn veiki geti dvalið heima í sínu sjúkdóms- og 

andlátsferli og aðstæður og sú þjónusta sem veita þarf sé til staðar. Þetta getur haft jákvæð 

og góð áhrif á hinn veika og aðstandendur hans og skilað markvissri og árangursríkri 

meðferð og þannig aukið ánægjuna á þeirri líknarmeðferðarþjónustu sem veitt er (Lau og 

Chow, 2007). 

Samantekt 

 Líknar- og lífslokameðferð í heimahúsum hófst á níunda ártugnum hérlendis og 

hefur verið í mikilli þróun undanfarin ár. Niðurstöður rannsókna á ánægju og reynslu 

aðstandenda með líknarmeðferðarþjónustu í heimahúsum sýna að aðstandendur finna fyrir 

auknu álagi í tengslum við umönnunarhlutverkið og telja sig þarfnast meiri aðstoðar frá 

heilbrigðiskerfinu. Umönnunarálag getur ógnað heilsu og vellíðan aðstandenda og þá eru 

meiri líkur á að þeir brenni út í umönnunarhlutverkinu og treysti sér ekki lengur til að 

annast hinn veika heima. Ánægja er mjög vítt hugtak og tengist væntingum og reynslu 

einstaklingsins og geta ýmsir utanaðkomandi þættir líkt og bakgrunnur og fyrri reynsla haft 

áhrif á upplifun hans á ánægju. Því er brýnt að skoða reynslu aðstandenda af líknarmeðferð 

í heimahúsum sem veitt er hérlendis og ánægju þeirra með þá meðferð. Ánægjukannanir 

geta gagnast heilbrigðisstarfsfólki sem veitir þessa þjónustu til að skynja hvernig 
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aðstandendur sjá og upplifa þjónustuna og þá um leið hvar og hvernig má auka gæði 

hennar. Samfelld endurskoðun á þessum þáttum þarf að eiga sér stað m.t.t. þess hvort 

komið verður auga á auknar þarfir eða bresti í meðferðinni til að geta skilað markvissri og 

árangursríkri meðferð og aukið ánægju með þá líknarmeðferðarþjónustu sem veitt er 

hverju sinni.  
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Kafli 3 – Aðferðafræði 

 Í þessum kafla verður aðferðafræði rannsóknarinnar kynnt og fjallað um hvaða 

rannsóknarsnið og rannsóknaraðferðir voru notaðar. Umfjöllun um framkvæmd 

rannsóknarinnar, sagt frá þátttakendum í rannsókninni og aðferðafræði við greiningu 

gagna. Mælitækinu, forprófun og gagnasöfnun verður lýst nánar hér í kaflanum og greint 

frá réttmæti og áreiðanleika ásamt siðfræði rannsóknarinnar. 

Rannsóknaraðferð 

Til að svara rannsóknarspurningunum sem lagt var upp með var valin lýsandi 

megindleg þverskurðarrannsókn (e. quantitative descriptive cross-sectional study) sem 

byggist á reynslu sem er til staðar á ákveðnum tíma (Polit og Beck, 2008). Rannsóknin var 

afturvirk þar sem þátttakendur voru beðnir um að svara spurningum um þá reynslu sem 

þeir höfðu haft af starfsemi líknarþjónustu.  

Tilgangur lýsandi rannsókna er að veita upplýsingar um ákveðnar staðreyndir á 

markvissan hátt um einstaklinga eða hópa í raunverulegum aðstæðum, en þær skýra ekki 

þær upplýsingar sem koma fram (Burns og Grove, 2001). Kostur lýsandi 

rannsóknaraðferðar er m.a. sá að með notkun hennar má lýsa hugtökum og skilgreina 

fylgni á milli breyta og leitast má við að alhæfa niðurstöður úrtaks yfir á þýði (Polit og 

Beck, 2008). Þverskurðarrannsóknir eru ein tegund lýsandi rannsókna. Þær geta verið 

gagnlegar sem grundvöllur við skipulag heilbrigðismála og fer gagnasöfnun fram á 

ákveðnu tímaskeiði á skilgreindu þýði og er upplýsingum safnað bæði um áreiti eða 

útkomur (María Heimisdóttir, 2002). Lýsandi rannsóknir eru notaðar til að lýsa dreifingu á 

breytum án tillits til orsaka eða tilgátna og geta verið upphaf að frekari rannsóknum á sama 

viðfangsefni (Grimes og Schulz, 2002). Helstu kostir spurningakannana er að hægt er að ná 

til stærri hóps á skömmum tíma þegar verið er að safna upplýsingum. Helstu ókostir 

spurningakannana geta hins vegar verið léleg svörun, svör berast of seint til rannsakenda 

eða brottfall úr rannsókn er mikið (Polit og Beck, 2008). 

Þátttakendur 

 Úrtakið voru 119 einstaklingar sem verið höfðu nánustu aðstandendur sjúklinga 

sem létust heima og fengu sérhæfða líknar- og lífslokameðferð heima fyrir andlát. 

Rannsóknarefnið var sérlega viðkvæmt og var því leitast við að velja og nálgast 

þátttakendur í samráði við þá lækna og hjúkrunarfræðinga sem starfa við sérhæfða 
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líknarþjónustu í heimahúsum. Notast var við hentugleikaúrtak en með hentugleikúrtaki eru 

þátttakendur valdir þar sem rannsakandi á auðvelt með að ná til þeirra (Þórólfur 

Þórlindsson og Þorlákur Karlsson, 2003). Þátttakendur rannsóknarinnar voru 70 

einstaklingar, svarhlutfall 58,8%. Til að geta tekið þátt í rannsókninni urðu þátttakendur að 

uppfylla þau skilyrði að hafa verið skráðir sem nánasti aðstandandi sjúklings síðustu þrjú 

ár og að liðið höfðu a.m.k. þrír mánuðir frá andláti, vera 25 ára eða eldri og tala og skilja 

íslensku.  

Mælitæki rannsóknarinnar 

 Í þessari rannsókn var notast við mælitækið The Family Assessment of Treatment at 

the End of Life (FATE). Leyfi fyrir þýðingu mælitækisins úr ensku yfir á íslensku var veitt 

af höfundi þess Dr. David Casarett sem er læknir og forstöðumaður líknarheimilis í 

Pennsylvaníu og dósent við háskóla á sama stað (Fylgiskjal VII). Það var síðan þýtt af 

löggiltum skjalaþýðanda þar sem reglum um þýðingu og staðfærslu á mælitækjum var fylgt 

(Steingrímur Skúlason, 2005). Þegar spurningalistar eru notaðir í rannsóknum þurfa 

spurningar og svarmöguleikar að vera skýrir og skiljanlega settir fram og einnig þarf að 

gæta þess að hafa tilgang rannsóknarinnar hugfastan (Þorlákur Karlsson, 2003; Polit og 

Beck, 2008).  

 Mælitækið leggur mat á ánægju aðstandenda látinna sjúklinga með gæði þeirrar 

líknar- og lífslokameðferðar sem veitt var fyrir andlát einstaklingsins. Við upphaf á þróun 

mælitækisins var rætt við aðstandendur einstaklinga sem fengið höfðu líknar- og 

lífslokameðferð og þeir spurðir opinna spurninga um hvað þeim fannst mikilvægt í 

meðferðinni. Út frá þeim upplýsingum sem fram komu var sett saman mælitæki í formi 

spurningalista með 39 áhersluatriðum. Því næst var gerð forprófun á mælitækinu á 309 

aðstandendum einstaklinga sem fengið höfðu líknar-og lífslokameðferð á sjúkrastofnun 

eða utan sjúkrastofnunar einum mánuði fyrir andlát. Svarmöguleikarnir voru settir fram á 5 

svara  i ert  var a fr  “fr  ærlega” til “illa” e a “alltaf” til “aldrei”.  e alt minn sem þa  

tók að svara spurningalistanum var um 14 mínútur. Athugað var með skýrleika og lengd 

listans sem leiddi til fækkun spurninga úr 39 í 32 spurningar. 

 Tölfræðilegar niðurstöður styrktu áreiðanleika listans með áreiðanleikastuðlinum      

(e. Cronbach‘s alpha) 0,91. Gott aðgreiningarréttmæti kom fram og ekki komu sýnilegar 

skekkjur í ljós. Niðurstöður rannsóknarinnar gáfu til kynna að FATE mælitækið þykir 

henta vel til að meta ánægju með líknarmeðferðarþjónustu í þeim tilgangi að koma auga á 

þá þætti sem geta bætt gæði þjónustunnar (Casarett o.fl., 2008).  
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 Frekari vísbendingar um réttmæti þess að nota FATE mælitækið í rannsóknum á 

ánægju aðstandenda með líknarþjónustu má finna í niðurstöðum megindlegrar 

þverskurðarrannsóknar sem Shuman, Yang, Jeremy, Prince og Prince (2011) framkvæmdu 

í Bandaríkjunum með FATE mælitækinu til að kanna gæði líknar- og lífslokameðferðar hjá 

aðstandendum sjúklinga sem höfðu krabbamein í höfði og hálsi og fengu sérhæfða líknar- 

og lífslokameðferð annaðhvort veitta af sérhæfðri líknarþjónustu í heimahúsi eða á 

sjúkrahúsum. Í ljós kom að ánægja með þjónustuna hjá aðstandendum þeirra sjúklinga sem 

fengu meðferð á sjúkrahúsum var marktækt minni en hjá þeim sem fengu sérhæfða 

líknarþjónustu heima.  

 FATE Mælitækið inniheldur níu þætti og felur hver um sig ákveðnar spurningar 

sem endurspegla ánægju aðstandenda með þá líknarmeðferðarþjónustu sem þeir höfðu 

reynslu af. Þeir eru: 

Þáttur 1: Líðan og virðing, þrjár spurningar.  

Þáttur 2: Upplýsingar og samskipti, fimm spurningar.  

Þáttur 3: Tillitsemi og óskir um meðferð, tvær spurningar. 

Þáttur 4: Tilfinningalegur og andlegur stuðningur, þrjár spurningar. 

Þáttur 5: Meðhöndlun sjúkdómseinkenna, fjórar spurningar.  

Þáttur 6: Innlögn á stofnun, ein spurning. 

Þáttur 7: Umönnun fyrir og eftir andlát, sex spurningar.  

Þáttur 8: Aðstoð og leiðsögn, þrjár spurningar. 

Þáttur 9: Stuðningur og upplýsingar eftir andlát, þrjár spurningar  

(Fylgiskjal VII). Alls eru þetta 30 spurningar með fimm svarmöguleikum á Likert kvarða 

frá “fr  ærlega  m  g vel  vel  sæmilega  illa” e a “alltaf  oft  stundum  s aldan e a aldrei”. 

Tölutáknið 1 er neikvætt og 5 er jákvætt. Sex spurningar eru með öfug gildi, þ.e. jákvæðari 

svör gefa til kynna lakari umönnun og eru það spurningar 4, 10, 14, 15, 16 og 17. Tvær 

spurningar á upprunalegu útgáfu spurningalistans (Casarett o.fl., 2008) “ tarfsf l    

legudeild bauð svarendum upp á þægilegt húsnæði” og “   nustustofnunin endurgreiddi 

 ostna  vi  flutning s ú lings me  fullnæg andi hætti” voru teknar út þar sem þær þóttu 

ekki henta við gerð þessarar rannsóknar.  

 Að auki voru ákveðnar lýðfræðilegar spurningar settar fram í íslensku útgáfu 

mælitækisins. Spurt var um kyn, aldur, núverandi hjúskaparstöðu, menntun, atvinnu, tengsl 

við hinn látna, tíma frá andláti og dánarstað. Þátttakendur voru beðnir um að svara fjórum 

hálfopnum spurningum um skýrleika og framsetningu spurningalistans og að koma með 
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viðbótar athugasemdir ef einhverjar væru. Tími til að svara spurningalistanum var áætlaður  

um 14 mínútur.  

Forprófun á mælitæki  

 Mikilvægur þáttur í undirbúningi rannsókna með nýjum spurningalistum sem 

þýddir eru frá erlendum mælitækjum er forprófun á mælitækinu. Með forprófun á FATE 

mælitækinu var verið að kanna eiginleika íslensku útgáfunnar af spurningarlistanum með 

áreiðanleika og réttmæti þess í huga (Hoyle, Harris og Judd, 2001). Áreiðanleiki  (e. 

reliability) mælitækis metur innri áreiðanleika mælitækis og vísar til þess að endurteknar 

mælingar á sama hlut leiði til álíka niðurstöðu, óáreiðanleiki mælitækis getur leitt til þess 

að rannsóknarsvör verði röng og ekki sé hægt að nota mælitækið til að svara þeim 

rannsóknarspurningum sem settar eru fram (Cronbach, 1951; Sigurlína Davíðsdóttir, 

2003). 

 Réttmæti (e. validity) gefur til kynna hvað og hversu vel mælitæki mælir það sem því 

er ætlað að mæla (Rúnar Helgi Andrason, 2003) og segir til um hvernig túlka megi 

niðurstöður og fylgni eða tengsl svara í rannsókn er komið hafa fram með mælitækinu 

(María Heimisdóttir, 2003). Þar sem þekking er stöðugt að þróast meðal annars fyrir 

tilstuðlan rannsókna, þá er réttmæti aldrei algjört (Polit og Becks, 2008) og hefur hugtakið 

verið skilgreint og flokkað sem ytra réttmæti (e. external validity) og innra réttmæti (e. 

internal validity) (Þorlákur Karlsson, 2003). Innra réttmæti vísar til þess hvort að mynd 

rannsóknarinnar af veruleikanum stenst veruleikann eins og hann er og getur haft áhrif á og 

dregið úr innra sannleiksgildi niðurstaðna (Polit og Beck, 2008).  

 Ytra réttmæti snýr að þvi hversu mikið er hægt að alhæfa um þýði út frá niðurstöðum 

rannsóknarinnar sem byggja á úrtakinu í rannsókninni, frá einu úrtaki til annars eða á 

mismunandi tímum (Þorlákur Karlsson, 2003). Til að tryggja frekar réttmæti mælitækisins 

var leitað til lækna og hjúkrunarfræðinga sem störfuðu við sérhæfða líknarþjónustu á tíma 

rannsóknarinnar, þau lásu spurningalistann yfir og komu með athugasemdir varðandi 

orðalag. Að því loknu var spurningalistinn lagður fyrir átta einstaklinga sem bæði þekkja 

og þekkja ekki til líknarmeðferðarþjónustu og þeir beðnir um að svara spurningalistanum 

og koma með ábendingar ef skýrleiki eða orðalagi væri ábótavant. Eftir lagfæringar á 

orðalagi samkvæmt ábendingum var að lokum komin endanleg útgáfa fyrir forprófun á 

FATE spurningalistanum í íslenskri þýðingu (Fylgiskjal VII).      

 Eftir að forprófun hafði farið fram voru skoðaðir kostir og ókostir er fram komu 

(Þorlákur Karlsson, 2003). Í rannsókninni voru þátttakendur beðnir um að huga vel að 
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framsetningu spurninganna, málfari og skýrleika þeirra sem og uppsetningu 

spurningalistans í heild og gera athugasemdir á þar til gerð eyðublöð sem fylgdu með. Með 

því var hægt að meta hvað bæri að endurskoða, breyta og umorða í spurningunum og 

uppbyggingu spurningalistans (Fylgiskjal VII). 

Framkvæmd rannsóknarinnar 

 Eftir að öll tilskilin leyfi lágu fyrir var þátttakendum sendur spurningalisti 

(Fylgiskjal VII) ásamt kynningarbréfi (Fylgiskjal VI) þar sem tilgangur rannsóknarinnar 

var kynntur og hvernig hún yrði framkvæmd. Þar kom fram að ekki væri möguleiki á að 

rekja svör til þátttakenda, fyllsta trúnaðar væri gætt og rannsóknargögn væru ekki 

persónugreinanleg. Tekið var fram að með því að svara spurningalistanum taldist 

viðkomandi hafa gefið upplýst samþykki sitt fyrir þátttöku og þátttakendum væri velkomið 

að leita eftir frekari upplýsingum varðandi rannsóknina og rétt sinn sem þátttakandi til 

Vísindasiðanefndar eða ábyrgðarmanns rannsóknarinnar. Þátttakendur eru líklegri til að 

svara heiðarlega ef svör þeirra eru ekki rekjanleg og eykur það réttmæti og áreiðanleika 

mælitækis (Polit og Beck, 2008).  

 Vegna eðli rannsóknarinnar og mikilvægi þess að nálgast aðstandendur með 

nærgætni þar sem áætla mátti að þeir væru misjafnlega á veg komnir í sorgarferlinu var 

óskað eftir samvinnu við deildarstjóra og yfirmenn sérhæfðrar líknarþjónustu í 

heimahúsum við samantekt á þeim þátttakendum sem uppfylltu skilyrði til þátttöku. Þegar 

öll nöfn lágu fyrir afhenti rannsakandi ofangreindum yfirmönnum eintök af 

spurningalistanum, kynningarbréfi og frímerktum umslögum til allra þátttakenda, með 

nafni ábyrgðarmanns rannsóknarinnar til að senda spurningalistann til baka. Gengið var frá 

þessu í húsakynnum viðkomandi líknarþjónustu og síðan póstlagt til þátttakenda. 

Gagnasöfnun stóð yfir á tímabilinu 6. febrúar til 6. apríl 2013.  

Gagnagreining 

 Við gagnaúrvinnslu var notast við tölfræðiforritið Statistical Package for the Social 

Siences (SPSS). Lýsandi tölfræði var notuð til að lýsa meðaltali, miðgildi, tíðni og 

staðalfrávikum. Eftir að FATE skor listans hafði verið reiknað voru öll atriði listans 

þáttagreind til að kanna hugtakaréttmæti FATE mælitækisins í íslenskri útgáfu þess (Polit 

og Beck, 2008). Notuð var leitandi þáttagreining með hornréttum snúningi til að skilgreina 

þáttauppbyggingu FATE mælitækisins og til að finna þætti sem skýrðu fylgni milli breyta 
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og fjölda þeirra og hvaða tengsl væru á milli þátta. Könnuð voru samleitnis réttmæti (e. 

convergent), aðgreiningarréttmæti (e. discriminant) og próf fyrir aðgreiningar réttmæti 

FATE listans með þáttagreiningu og leitað eftir þáttum sem höfðu innbyrðis tengsl hugtaka 

eða breyta. Innri áreiðanleiki FATE mælitækisins í heild sinni ásamt áreiðanleika hvers 

undirþáttar fyrir sig var athugaður með áreiðanleikastuðli (Cronbach´s alpha) með 

skilgreininguna á bilinu 0 til 1, þar sem 0 þýðir að áreiðanleikinn sé enginn en 1 þýðir að 

áreiðanleikinn sé fullkominn (Cronbach, 1951). 

 Mann Withney U próf var framkvæmt til að skoða mun á meðaltölum óháðra breyta 

og þátta FATE mælitækisins ef hópar voru tveir, s.s. kyn og þar sem gögnin voru ekki 

normaldreifð. Kruskal-Wallis próf var notað til að bera saman óháða hópa ef þeir voru þrír 

eða fleiri. Marktektarmörk voru sett við p < 0,05. Öryggisbil við 95%.  

 Skoðuð voru heildar FATE skor mælitækisins hjá hverjum þátttakanda fyrir sig 

með því að taka bestu mögulegu svörin og var hverju svari gefið skorstigið einn. Önnur 

svör fengu skorstigið núll. Ef þátttakendur höfðu ekki svarað ákveðnum spurningum voru 

þau atriði metin sem viðkomandi hefði ekki svarað. FATE skor og þáttaskor voru reiknuð 

sem prósentuhlutfall gildra svara þar sem svörin gáfu bestu mögulegu svörun frá 0 til 100 

til að fá fram hlutfall þeirra  atriða sem þátttakendur töldu vera bestu umönnunina eða 

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

Siðfræði rannsóknarinnar 

 Samkvæmt Vilhjálmi Árnasyni (1993) gilda ákveðnar siðareglur í rannsóknum, þar 

sem fólk er viðfangsefnið, sem standa vörð um siðferðislegt verðmæti, s.s. sjálfstæði, 

velferð og réttlæti. Í siðareglunum er m.a. fjallað um samþykki þátttakenda og skilning, rétt 

þeirra til að hætta þátttöku hvenær sem er á rannsóknartímabilinu og vitneskju þeirra um 

rannsóknina. Einnig er greint frá mögulegum áhættuþáttum rannsóknarinnar ef þeir eru til 

staðar sem og ávinningi með gerð hennar. Þá er fjallað um þá þætti rannsóknarinnar er 

varða faglega hæfni og ábyrgð sem og þeim viðurkenndu siðareglum sem rannsakendur 

verða að fara eftir í einu og öllu þegar þeir framkvæma rannsóknir á fólki. 

Rannsóknaráætlun er lögð fyrir eftirlitsnefnd sem metur hana út frá vísindalegu og 

siðferðilegu sjónarhorni. Að endingu er greint frá þagnarskyldu rannsakenda og nafnleynd 

þátttakenda og að þeim sé tryggt að ekki verði hægt að rekja upplýsingar úr rannsókn til 

þeirra (Vilhjálmur Árnason, 1993).  

 Öll tilskilin leyfi voru komin áður en framkvæmd gagnasöfnunar hófst. Rannsóknin 

var tilkynnt til Persónuverndar sem gerði ekki athugasemdir við rannsóknina (Fylgiskjal 
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II). Vísindasiðanefnd veitti leyfi fyrir rannsókninni (Fylgiskjal I). Leyfi fyrir rannsókninni 

var veitt af hálfu yfirmanna viðkomandi stofnanna þeirra sérhæfðu 

líknarmeðferðarþjónustum sem höfðu veitt sjúklingum og aðstandendum 

líknarmeðferðarþjónustu á þeim tíma sem spurt var um í rannsókninni (Fylgiskjöl III, IV 

og V). Tekið var sérstakt tillit til þess í upplýsingabréfi til þátttakenda að með því að taka 

þátt í rannsókninni þá gæti það mögulega valdið ákveðnu ójafnvægi hjá þátttakendum og 

einnig mátti gera ráð fyrir að einhverjir væru enn að takast á við sorg og sorgarúrvinnslu. 

Með því að rifja upp þessa ákveðnu reynslu er tengdist sjúkdómsferlinu og meðferðinni þá 

væri viss hætta á að spurningar kæmu af stað tilfinningaróti hjá þátttakendum. Í 

kynningarbréfinu var skýrt tekið fram að þátttakendur gætu hringt í ákveðinn aðila ef þeir 

fyndu þörf hjá sér til að ræða viðkvæm mál sem kynnu að hafa valdið þeim tilfinningaróti 

eða vanlíðan með því að svara spurningum.   
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Kafli 4 - Niðurstöður 

 Í þessum kafla verður greint frá niðurstöðum rannsóknarinnar sem endurspegla þær 

rannsóknarspurningar sem settar voru fram í upphafi rannsóknarinnar, þær voru: Hver er 

áreiðanleiki og réttmæti íslensku þýðingarinnar á FATE mælitækinu? Hve ánægðir voru 

aðstandendur með þá líknarmeðferðarþjónustu sem þeir fengu? Er munur á milli 

bakgrunnsbreyta þátttakenda s.s. kyns, aldurs, tengsl við hinn látna og ánægju með 

líknarmeðferðarþjónustu í heimahúsum?  

Þátttakendur 

 Þátttakendur í rannsókninni voru 119 nánustu aðstandendur einstaklinga sem höfðu 

látist á heimili sínu og fengið sérhæfða líknar- og lífslokameðferð veitta heima fyrir andlát. 

Svarhlutfall var 58,8% (n=70) af þeim sem svöruðu voru konur 63,8% (n=44) og  karlar 

36,2% (n=25). Einn þátttakandi gaf ekki upplýsingar varðandi bakgrunn og var hann því 

ekki talinn með (Mynd 1).  

 

Mynd 1. Svarhlutfall eftir kyni. 

Bakgrunnsbreytur þátttakenda 

 Í spurningalistanum voru átta spurningar lagðar fyrir aðstandendur varðandi 

bakgrunn þeirra til að nota í rannsókninni. Spurningarnar voru um aldur, kyn, núverandi 

hjúskaparstöðu, menntun sem viðkomandi hafði lokið, núverandi atvinnu, tengsl við hinn 

látna og tími frá andláti. Einnig var spurning um dánarstað líkt og í upprunalegu 

rannsókninni með FATE mælitækinu. Til að kanna bakgrunnsbreytur var notast við lýsandi 

tölfræðiútreikninga. Flestir þátttakendur voru makar hins látna eða 75,7% (n=53) og því 

var núverandi hjúskaparstaða flestra þátttakenda ekkja/ekkill (71,4%). Meðalaldur 

þátttakenda var 65,3 ár. Þeir sem voru ekki á vinnumarkaði voru 57,1% (n=40), en 20% 

(n=14) svöruðu því að þeir væru í fullu starfi og 2,9% (n=2) voru í námi. Flestir 

36,2% 

63,8% 

Karl Kona 
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þátttakenda höfðu lokið framhaldsskólanámi eða 35,9% (n=23), iðnskólanámi 17,2% 

(n=11), háskólanámi 23,4% (n=15) og 23,4% (n=15) höfðu lokið annars konar námi (Tafla 

1).  
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Tafla 1. Upplýsingar um þátttakendur. 
Aldur (meðalaldur/staðalfrávik*) 65,3 (13,7%) 

Kyn 

 Karl 25 (36,2%) 

 Kona 44 (63,6%) 

Núverandi hjúskaparstaða   

 gift(ur) 11 (15,7%) 

 í sambúð 3 (4,3%) 

 ekkja/ekkill 50 (71,4%) 

 einhleyp(ur) 6 (8,6%) 

Menntun sem lokið er 

 framhaldsskóli 23 (35,9%) 

 iðnskóli 11 (17,2%) 

 háskóli 15 (23,4%) 

 annað 15 (23,4%) 

Núverandi atvinna 

 vinn fulla vinnu 14 (20,0%) 

 vinn hlutastarf 14 (20,0%) 

 er ekki á vinnumarkaði 40 (57,1%) 

 er í námi 2 (2,9%) 

Tengsl við hinn látna einstakling 

 maki 53 (75,7%) 

 faðir 4 (5,7%) 

 móðir 6 (8,6%) 

 sonur 1 (1,4%) 

 dóttir 5 (7,1%) 

 systkin 0 (0%) 

 frænka/ frændi  0 (0%) 

 vinur/ vinkona  1 (1,4%) 

Tími frá andláti 

 3-6 mánuðir 8 (11,6%) 

 7-12 mánuðir 12 (17,4%) 

 13-18 mánuðir 14 (20,3%) 

 19 -24 mánuðir 12 (17,4%) 

 25-36 mánuðir 23 (33,3%) 

Dánarstaður 

 heimahús 70 (100%)  

*Meðalaldurinn var reiknaður út frá bilskiptum gögnum.   

FATE skor mælitækis 

 FATE skor mælitækisins var reiknað út, en öll atriði mælitækisins miða að því að fá 

fram hvert mat aðstandenda var gagnvart þeim þáttum líknarmeðferðarþjónustunnar sem 

veitt var og spurt var um. FATE skor eru atriði sem notuð voru til að meta viðhorf 

þátttakenda til þeirrar líknandi meðferðarþjónustu sem þeir höfðu reynslu af. Til þess að fá 

fram heildar FATE skor mælitækisins hjá hverjum þáttakanda fyrir sig voru tekin bestu 

mögulegu svörin og því svari gefið skortigið einn en önnur svör fengu skorstigið núll. 

 varm gulei ar voru settir fram   fimm stiga  i erts  var a fr  “fr  ærlega” a  “illa”  og 

fékk “fr  ærlega” eitt stig en a rir svarm gulei ar núll  a  undans ildum svarm guleikum 

í þeim spurningum sem hafa öfug gildi, þ.e. jákvæðari svör gefa til kynna lakari umönnun. 

Ef þátttakendur svöruðu ekki ákveðnum spurningum voru þau atriði slegin inn eins og 
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viðkomandi hefði ekki svarað (e. missing). FATE skore og þáttaskor voru reiknuð sem 

prósentuhlutfall gildra svara þar sem svörin gáfu bestu mögulegu svörun frá 0 til 100 og 

var þá hægt að sjá hlutfall þeirra atriða sem þátttakendur töldu vera bestu umönnunina eða 

þjónustuna sem veitt var (Tafla 2). Einnig var FATE skor mælitækisins reiknað út fyrir 

hvern þátt mælitækisins og FATE skor mælitækisins í heild sinni. Niðurstöður sýndu að 

þátttakendur svöruðu oftast, eða í 87% tilvika, með besta mögulega valmöguleikanum 

atriðum sem tengdust þættinum upplýsingar og samskipti, en sjaldnast atriðum í þeim þætti 

sem tengdist stuðningi eða upplýsingum eftir andlát, eða í 17% tilvika, var merkt við besta 

svarmöguleikann í þeim þætti. FATE skor á öllum þáttum listans í heild sinni var að 

meðaltali 61%.  
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Tafla 2. FATE skor. 
 Meðaltal staðalfrávik n svöruðu  

    ekki 

Fate heildarskor 61 20 

Ummönun og virðing 66 41 

Hversu vel fannst þér starfsfólk sinna persónulegri umönnun hins veika 71 46 70 0% 

Hversu vel fannst þér starfsfólk annast hinn veika af nærgætni 70 46 70 0% 

Hversu vel fannst þér starfsfólk fylgjast með hinum veika 56 50 70 0% 

Upplýsingar og samskipti  87 26 

Veitti starfsfólk mótsagnakenndar / misvísandi upplýsingar 87 34 70 0% 

Tjáði starfsfólk sig með skiljanlegum hætti 86 35 70 0% 

Hlustaði starfsfólk á vandamál hins veika 91 28 70 0% 

Var starfsfólk reiðubúið að ræða við hinn veika og fjölskylduna 94 23 70 0% 

Upplýsti starfsfólk hinn veika og fjölskylduna um ástand og meðhöndlun 77 42 70 0% 

Tillitsemi og óskir um meðferð 84 29 

Fékk hinn veiki öll lyf og þá meðferð sem óskað var eftir 93 26 70 0% 

Fékk hinn veiki lyf og meðferð sem hann/hún óskaði ekki eftir 74 44 69 1,4% 

Tilfinningalegur og andlegur stuðningur 86 28 

Var starfsfólk vingjarnlegt og sýndi hinum veika og fjölskyldunni virðingu 97 17 70 0% 

Veitti starfsfólk hinum veika og fjölskyldunni viðeigandi andlegan stuðning 81 40 68 2,9% 

Veitti starfsfólk hinum veika og fjölskyldunni viðeigandi tilfinningalegan 79 41 68 2,9% 

  stuðning 

Meðhöndlun sjúkdómseinkenna 33 30 

Leið hinum veika illa vegna andþyngsla 34 48 68 2,9% 

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

Leið hinum veika illa vegna þess að hún/hann var óáttuð/aður 49 50 65 7,1% 

Leið hinum veika illa vegna erfiðra tilfinninga sem tengdust fyrri áföllum 45 50 66 5,7% 

Innlögn á stofnun 

Var hlustað á og brugðist við ósk hins veika um að leggjast inn á stofnun 84 37 49 30,0% 

Umönnun fyrir og eftir andlát 39 34 

Hversu vel undirbjó starfsfólk fjölskylduna þegar breyta þurfti meðferð 45 50 67 4,3% 

Hversu vel útskýrði starfsfólk dánarferlið 35 48 63 10,0% 

Hversu vel tók starfsfólk tillit til óska hins veika um hvar dánarstundin 58 50 60 14,3% 

  skyldi vera     

Hversu vel undirbjó starfsfólk fjölskylduna undir yfirvofandi andlát 35 48 63 10,0% 

Hversu vel áttaði fjölskyldan sig á orsökum andlátsins 18 39 66 5,7% 

Hversu vel sinnti starfsfólk tilfinningalegum stuðningi við fjölskylduna 50 50 66 5,7% 

  eftir andlát sjúklings     

Aðstoð og leiðsögn 83 32 

Fengu hinn veiki og fjölskyldan næga aðstoð og tilsögn í notkun 84 37 64 8,6% 

  læknisfræðilegs útbúnaðar     

Fengu hinn veiki og fjölskyldan nægilega umönnun og aðstoð heima 81 39 70 0% 

Veitti starfsfólk fullnægjandi aðstoð ef flytja þurfti hinn veika af heimili 82 39 45 35,7% 

  vegna versnandi sjúkdómsástands     

Stuðningur og upplýsingar eftir andlát 17 34 

Hversu vel upplýsti starfsfólk fjölskylduna um úrræði tengd bótum 8 27 50 28,6% 

  til maka og barna     

Hversu vel upplýsti starfsfólk fjölskylduna um styrki vegna útfarar 6 24 52 25,7% 

Hversu vel upplýsti starfsfólk fjölskylduna um næstu skref varðandi 23 43 60 14,3% 

  kistulagningu og útför 

 

Þáttagreining   

 Framkvæmd var þáttagreining  (e. factor analysis) með hornréttum snúningi (e. 

varimax) til að kanna hugtakaréttmæti FATE mælitækisins í íslenskri þýðingu (Sigrún 
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Sveinbjörnsdóttir, 2009). Þáttagreiningin var reikuð út frá FATE skorum mælitækisins eins 

og gert var með upprunalega listann (Casarett o.fl., 2008). Þáttagreiningin lýsir innbyrðis 

tengslum breyta með einum eða fleiri þáttum þannig að hver þáttur hefur tvær eða fleiri 

breytur sem innihalda þær breytur sem endurspegla sömu hugtök eða efnisþætti og tengjast 

því innbyrðis og hafa því háa innbyrðis fylgni (Sigrún Sveinbjörnsdóttir, 2009). Í töflu þrjú 

má sjá niðurstöður þáttahleðslunnar fyrir hvern þátt en þáttahleðsla (e. loding) segir til um 

fylgni hverrar breytu við hinar innan sama þáttar, því hærri sem hleðslan er því sterkara 

samband er á milli breytanna, þeir þættir sem höfðu eigingildi hærri en einn voru dregnir út 

og komu fram átta þættir (Tafla 3). Fyrir lægsta gildi þáttahleðslunnar var viðmið sett við 

0.3 (Casarett o.fl., 2008). 

 Þáttahleðslurnar reyndust almennt góðar eða 0,428-0,886. Þó voru atriði í þáttunum 

meðhöndlun sjúkdómseinkenna, umönnun fyrir og eftir andlát og aðstoð og leiðsögn sem 

dreifðust með því að hlaðast á fleiri en einn þátt. Þættirnir upplýsingar og samskipti og 

tillitsemi og óskir um meðferð voru þættir sem höfðu þáttahleðslur samkvæmt upprunalega 

mælitækinu (Tafla 3).   
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Tafla 3. Þáttagreining. 
 Þáttur 

 1 2 3 4 5 6 7 8 

Ummönun og virðing 

Hversu vel fannst þér starfsfólk sinna persónulegri umönnun hins veika 0,372 0,807 0,094 0,126 0,222 -0,071 -0,060 0,078 
Hversu vel fannst þér starfsfólk annast hinn veika af nærgætni 0,400 0,586 0,088 0,377 0,211 0,126 0,335 0,083 

Hversu vel fannst þér starfsfólk fylgjast með hinum veika 0,083 0,804 0,037 0,267 0,015 -0,129 0,008 0,125 

Upplýsingar og samskipti  

Veitti starfsfólk mótsagnakenndar / misvísandi upplýsingar 0,819 0,344 0,131 -0,144 0,010 -0,061 0,181 0,002 

Tjáði starfsfólk sig með skiljanlegum hætti 0,823 0,217 0,092 0,006 0,323 -0,015 0,125 0,222 

Hlustaði starfsfólk á vandamál hins veika 0,640 0,306 0,086 0,094 0,589 0,073 0,152 0,125 
Var starfsfólk reiðubúið að ræða við hinn veika og fjölskylduna 0,779 0,092 0,072 0,062 0,256 0,087 0,177 0,189 

Upplýsti starfsfólk hinn veika og fjölskylduna um 0,825 0,077 0,032 0,256 0,009 0,100 -0,180 -0,049 

   ástand og meðhöndlun 

Tillitsemi og óskir um meðferð 
Fékk hinn veiki öll lyf og þá meðferð sem óskað var eftir 0,729 0,126 0,078 -0,025 0,382 -0,012 0,015 0,254 

Fékk hinn veiki lyf og meðferð sem hann/hún óskaði ekki eftir 0,573 0,046 0,103 0,186 -0,173 0,301 0,374 -0,182 

Tilfinningalegur og andlegur stuðningur 

Var starfsfólk vingjarnlegt og sýndi hinum veika og 0,183 0,118 0,037 0,160 0,795 0,151 0,083 -0,268 

   fjölskyldunni virðingu 
Veitti starfsfólk hinum veika og fjölskyldunni viðeigandi 0,460 0,419 0,111 0,240 0,466 0,273 0,194 0,297 

   andlegan stuðning 

Veitti starfsfólk hinum veika og fjölskyldunni viðeigandi 0,492 0,336 0,105 0,182 0,511 0,213 -0,173 0,335 
   tilfinningalegan stuðning 

Meðhöndlun sjúkdómseinkenna 

Leið hinum veika illa vegna andþyngsla -0,065 -0,202 -0,152 -0,169 0,130 0,863 -0,112 0,018 
Þjáðist hinn veiki af verkjum 0,016 -0,046 -0,099 -0,102 0,019 0,137 0,836 0,042 

Leið hinum veika illa vegna þess að hún/hann var óáttuð/aður 0,130 -0,062 0,031 0,116 -0,589 0,612 0,328 0,002 

Leið hinum veika illa vegna erfiðra tilfinninga sem 0,167 0,059 0,136 -0,161 0,136 0,765 0,301 0,049 
   tengdust fyrri áföllum 

Innlögn á stofnun 

Var hlustað á og brugðist við ósk hins veika um að  0,111 0,081 0,059 0,168 -0,103 0,038 0,054 0,876 
   leggjast inn á stofnun 

Umönnun fyrir og eftir andlát 
Hversu vel undirbjó starfsfólk fjölskylduna þegar breyta þurfti meðferð 0,029 0,268 0,194 0,672 0,300 -0,221 0,227 0,286 
Hversu vel útskýrði starfsfólk dánarferlið 0,198 0,139 0,179 0,856 0,014 -0,052 -0,080 0,026 

Hversu vel tók starfsfólk tillit til óska hins veika um 0,128 0,735 0,273 -0,009 0,145 0,018 0,027 -0,025 

   hvar dánarstundin skyldi vera 
Hversu vel undirbjó starfsfólk fjölskylduna undir yfirvofandi andlát 0,140 0,255 0,244 0,754 0,092 -0,149 -0,136 0,113 

Hversu vel áttaði fjölskyldan sig á orsökum andlátsins -0,032 0,045 0,706 0,027 0,296 -0,094 -0,138 0,250 

Hversu vel sinnti starfsfólk tilfinningalegum stuðningi 0,224 0,339 0,428 0,201 0,113 -0,337 0,368 0,191 
   við fjölskylduna eftir andlát sjúklings 

Aðstoð og leiðsögn 

Fengu hinn veiki og fjölskyldan næga aðstoð og tilsögn 0,853 0,099 -0,066 0,188 -0,101 0,059 0,059 -0,086 
   í notkun læknisfræðilegs útbúnaðar 

Fengu hinn veiki og fjölskyldan  nægilega umönnun og aðstoð heima 0,732 0,253 -0,029 0,130 -0,047 -0,139 -0,283 -0,066 

Veitti starfsfólk fullnægjandi aðstoð ef flytja þurfti hinn 0,412 0,610 0,055 0,165 -0,049 -0,113 -0,155 -0,051 
   veika af heimili vegna versnandi sjúkdómsástands 

Stuðningur og upplýsingar eftir andlát 

Hversu vel upplýsti starfsfólk fjölskylduna um úrræði tengd bótum 0,125 0,049 0,733 0,486 -0,108 -0,026 -0,018 -0,064 
  til maka og barna 

Hversu vel upplýsti starfsfólk fjölskylduna um styrki vegna útfarar 0,072 0,077 0,886 0,276 -0,059 0,016 -0,065 -0,075 
Hversu vel upplýsti starfsfólk fjölskylduna um næstu skref varðandi 0,023 0,212 0,805 -0,003 0,018 0,074 0,085 0,021 

kistulagningu og útför 

 

 

Áreiðanleiki 

 Chronbach´s alpha áreiðanleikastuðull var notaður til mats á áreiðanleika FATE 

mælitækisins í íslenskri þýðingu. Áreiðanleiki mælitækisins í heild sinni reyndist vera 

0,91, áreiðanleiki undirþátta reyndist á bilinu 0,462 – 0,833. Hæstur mældist hann í 

þættinum upplýsingar og samskipti eða 0,833 en lægstur í þættinum tillitsemi og óskir um 

meðferð eða 0,462. Ekki var metinn áreiðanleiki fyrir þátt sex, innlögn á stofnun  þar sem 

sá þáttur inniheldur einungis eina spurningu (Tafla 4). Gerður var samanburður á  
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áreiðanleika þáttanna við þáttagreiningu upprunalegu rannsóknarinnar (Casarett, o.fl., 

2008) sem sýndi svipaðar niðurstöður (Tafla 4).  

 

Tafla 4. Áreiðanleiki (Cronbach´s alfa). 

  Þessi rannsókn Rannsókn Casarett o.fl. (2008) 

Listinn í heild 0,91 0,91 

Þáttur 1. Ummönnun og virðing 0,819 0,78 

Þáttur 2. Upplýsingar og samskipti  0,833 0,83 

Þáttur 3. Tillitsemi og óskir um meðferð (0,462) - 

Þáttur 4. Tilfinningalegur og andlegur stuðningur 0,773 0,77 

Þáttur 5. Meðhöndlun sjúkdómseinkenna (0,562) - 

Þáttur 6. Innlögn á stofnun - - 

Þáttur 7. Umönnun fyrir og eftir andlát 0,812 0,73 

Þáttur 8. Aðstoð og leiðsögn 0,73 0,71 

Þáttur 9. Stuðningur og upplýsingar eftir andlát 0,779 0,83 

 

 Mann Withney U próf var framkvæmt til að meta marktækan mun á meðaltölum 

bakgrunnsbreyta og FATE mælitækisins sem og undirþátta þess ef hópar voru tveir sbr. kyn 

og þar sem gögnin voru ekki normaldreifð. Kruskal-Wallis próf var notað til að finna 

marktækan mun þar sem hópar í bakgrunnsbreytum voru fleiri en þrír. Marktektarmörk 

voru sett við p < 0,05. Öryggisbil var miðað við 95%.  

 Samkvæmt Mann-Withney U prófi kom fram marktækur munur með þjónustuna í 

þætti sex (p = 0,26) á milli kynja í þættinum innlögn á stofnun, karlmenn voru ánægðari 

með viðbrögð starfsfólks við ósk hins veika um að leggjast inn á stofnun en konur (Mynd 

2; Tafla 5). Samkvæmt Kruskal-Wallis prófi var marktækur munur á milli gilda á 

atvinnubreytunni, núverandi atvinna, í þáttunum 2, 4, 6 og 8 í mælitækinu og Fate alls. 

Þeir sem unnu fulla vinnu voru ánægðari með upplýsingar og samskipti en þeir sem voru í 

hlutastarfi (p = 0,004). Þeir sem voru í námi voru óánægðari með tilfinninglegan og 

andlegan stuðning  en þeir þátttakendur sem unnu fulla vinnu, voru í hlutastarfi eða ekki á 

vinnumarkaði (p = 0,024). Meiri ánægja var hjá þátttakendum sem unnu fulla vinnu og 

voru heimavinnandi með viðbrögð starfsfólks við ósk hins veika um að leggjast inn á 

stofnun, en hjá þeim þátttakendum sem voru í námi eða hlutastarfi (p = 0,013). Þeir 

þátttakendur sem unnu hlutastarf voru almennt óánægðari með þjónustuna sem varðaði 

aðstoð og leiðsögn en þeir sem voru í fullu starfi, ekki á vinnumarkaði eða í námi (p = 

0,001). Marktækur munur kom fram á milli allra atvinnubreytanna samanlagt og FATE í 

heild sinni (p = 0,008), þeir sem unnu fulla vinnu og þeir sem voru ekki á vinnumarkaði 

voru ánægðari með þá heildarþjónustu sem veitt var, en þeir þátttakendur er voru í 

hlutastarfi og í námi (Mynd 3; Tafla 6). 
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Tafla 5. Samanburður á meðaltali kynja eftir þáttum og FATE skors í heild. 

 Karlar Konur p-gildi* 

 meðaltal(staðalfrávik/n) meðaltal(staðalfrávik/n) 

FATE alls 62(18/25) 60(21/44) 0,822 

Þáttur 1 65(37/25) 65(43/44) 0,697 

Þáttur 2 91(21/25) 85(28/44) 0,364 

Þáttur 3 84(28/25) 83(30/44) 0,994 

Þáttur 4 89(23/25) 84(31/44) 0,658 

Þáttur 5 30(29/25) 34(30/44) 0,737 

Þáttur 6 100(0/17) 75(44/32)     0,026* 

Þáttur 7 37(34/24) 39(34/43) 0,858 

Þáttur 8 87(32/25) 81(32/44) 0,302 

Þáttur 9 17(35/22) 18(34/38) 0,800 

*Mann-Withney U próf. 

 

 

 

Mynd 2. Samanburður á meðaltali kynja eftir þáttum og FATE skors í heild. 
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Tafla 6. Samanburður á meðaltali núverandi atvinnu eftir þáttum og FATE skors í heild. 

 vinn fulla er í hlutastarfi er ekki á  er í námi  p-gildi* 

 vinnu  vinnumarkaði  

 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* 

Þáttur 1 71(34/14) 52(43/14) 70(41/40) 33(47/2) 0,270 

Þáttur 2 97(  7/14) 66(41/14) 92(19/40) 80 ( 0/2) 0,004* 

Þáttur 3 89(21/14) 71(38/14) 88(25/40) 50(71/2) 0,262 

Þáttur 4 95(18/14) 81(31/14) 88(27/40) 33(47/2) 0,024* 

Þáttur 5 38(23/14) 22(28/14) 35(33/40) 25 ( 0/2) 0,337 

Þáttur 6 100( 0/ 9) 50(53/  8) 90(31/30) 50(71/2) 0,013* 

Þáttur 7 48(39/14) 26(33/14) 42(32/38) 17(24/2) 0,205 

Þáttur 8 88(24/14) 52(41/14) 92(25/40) 100(0/2) 0,001* 

Þáttur 9 24(40/11) 0(  0/14) 22(39/33) 17(24/2) 0,107 

*Kruskal-Wallis próf. 

 

  

Mynd 3. Samanburður á meðaltali núverandi atvinnu eftir þáttum og FATE skors í heild. 

 

 Niðurstöður leiddu í ljós að aðstandendur voru ánægðastir með upplýsingar og 

samskipti og óánægðastir með stuðning og upplýsingar eftir andlát (Tafla 2).  

 Í athugasemdum sem þátttakendur forprófunnar gerðu varðandi orðalag og skýrleika 
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skýrar og 13 þátttakendum fannst flókið að svara spurningum í þessum sama þætti.  
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Kafli 5 – Umræða 

 Helstu niðurstöður þessarar rannsóknar voru að almennt voru þátttakendur ánægðir 

með þá líknarmeðferðarþjónustu sem veitt var nánum fjölskyldumeðlimi og þann stuðning 

sem þeir fengu sem umönnunaraðilar. Meginmarkmið rannsóknarinnar var forprófun á 

FATE mælitækinu og sýndu tölfræðilegar athuganir að marktækur munur kom fram á milli 

mismunandi atvinnubreyta og FATE heildarskorsins. Þar kom fram að þeir sem unnu fulla 

vinnu og þeir sem voru heimavinnandi voru almennt ánægðari með þjónustuna í heild en 

þeir sem unnu hlutastarf og þeir sem voru í námi. Væri áhugavert að kanna þetta betur en 

hafa ber í huga að spurningin fól í sér núverandi atvinnustöðu svo ekki er vitað hvort þeir 

sömu voru í þessum aðstæðum á þeim tímapunkti sem rannsóknin beindist að. Ekki kom 

fram marktækur munur á neinum þáttum þjónustunnar á milli þjónustuhópanna sem veitt 

höfðu líknar- og/eða lífslokameðferð, þó var nokkur munur á ánægju með meðhöndlun 

sjúkdómeinkenna á milli þjónustuhóps 1 og þjónustuhóps 3 (Mynd 4).  

 Innri áreiðanleiki fyrir hvern þáttanna: umönnun og virðing, upplýsingar og 

samskipti, tilfinningalegur og andlegur stuðningur, umönnun fyrir og eftir andlát, aðstoð og 

leiðsögn og stuðningur og upplýsingar eftir andlát var svipaður og í upprunalegri forprófun 

mælitækisins (Casarett o.fl., 2008) eða á bilinu 0,73 – 0,83.  Undanskilinn er þó þátturinn 

um stuðning og upplýsingar eftir andlát þar sem innri áreiðanleiki mældist 0,779 í þessari 

rannsókn en 0,83 í upprunalegu rannsókninni. Það sama á við um meðaltal á FATE skorum 

mælitækisins, þau eru einnig í samræmi við það sem kom fram í upprunalegu rannsókninni 

með mælitækinu þó svo að meðaltal FATE þáttanna í heild reyndist yfirleitt hærra í 

íslensku útgáfunni en þeirri upprunalegu. Þessar niðurstöður gefa ákveðnar vísbendingar 

um að FATE spurningalistinn er áreiðanlegur við íslenskar aðstæður í rannsóknum á þessu 

efni. Heildarskor þáttarins meðhöndlun sjúkdómseinkenna var ekki metið í upprunalegu 

rannsókninni þar sem svo fáir merktu við að einstaklingurinn hefði öll fjögur 

sjúkdómseinkennin er tilgreind voru í mælitækinu og gerir því heildarskor þáttarins 

óraunhæft. Hins vegar var heildarskorið metið í þessari rannsókn og reyndist lágt og getur 

það þar af leiðandi verið óraunhæft mat af sömu orsökum og í upprunalegu rannsókninni. 

 Þáttagreining leiddi í ljós réttmæti FATE mælitækisins í íslenskri þýðingu með góðri 

þáttahleðslu og því má enn frekar ætla að hér sé komið mælitæki sem getur nýst til 

mælinga á gæðum líknarþjónustu. Sex þættir höfðu fulla þáttahleðslu sem er svipað og í 

rannsókn Casarett o.fl., (2008) sem sýndi sjö þætti. Þáttur fimm, meðhöndlun 

sjúkdómseinkenna sem fól í sér spurningarnar leið hinum veika illa vegna andþyngsla? 
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þjáðist hinn veiki af verkjum? leið honum illa vegna þess að hann/hún var óáttuð/aður? og 

leið honum illa vegna erfiðra tilfinninga sem tengdust fyrri áföllum? náði ekki fullri 

hleðslu. Þar skar sig úr spurningin um verki og náðist ekki full þáttahleðsla í þessum þætti 

og getur það mögulega verið vegna orðalags spurninganna þar sem allar hinar 

spurningarnar í þessum þætti byrjuðu á: leið hinum veika illa? en spurning um verki 

byrjaði á orðunum: þjáðist hinn veiki af verkjum? Er því hugsanlegt að þessi munur á 

orðalagi gæti hafa haft áhrif á hvernig raðaðist á þáttinn. Einnig er möguleiki á að svörunin 

hafi haft þessi áhrif þar sem þetta var reiknað út frá FATE skori þar sem besti 

svarmöguleiki fékk einn en aðrir núll. Það má telja hæpið en æskilegt hefði verið, að 

margir þátttakendur hefðu svarað þessari spurningu með besta svarmöguleika þ.e. að hinn 

veiki hafi aldrei haft verki og því getur það haft áhrif á að spurningin varðandi verki hlóðst 

ekki á sama þáttinn og aðrar spurningar í þættinum. Möguleiki er að breyta orðalagi í 

þessari spurningu áður en farið verður út í frekari rannsóknir með mælitækinu og orða 

spurningarnar á annan hátt t.d. leið hinum veika illa vegna verkja? í stað þjáðist hinn veiki 

af verkjum? og hafa þannig allar spurningarnar í þessum þætti með sama orðalagi. 

 Mögulega má bæta réttmæti og áreiðanleika listans með því að gera 

orðalagsbreytingu, sérstaklega á atriðum er falla undir þáttinn stuðningur og upplýsingar 

eftir andlát og bæta þar inn atriðum er falla betur að íslenskum aðstæðum. Sem dæmi má 

nefna í spurningum 28 og 29 er varða upplýsingar um styrki og bætur, sem fellur ekki að 

íslenskum aðstæðum í tengslum við líknarmeðferðarþjónustu. Getur það mögulega hækkað 

áreiðanleikastuðulinn verði orðalagi varðandi þessa þætti breytt. Mælitækið hefur ekki 

verið þýtt og staðfært við aðstæður utan Bandaríkjanna að undanskildum löndunum Laos 

og Tævan, en unnið er að þýðingu mælitækisins í Þýskalandi. Því liggja ekki fyrir 

niðurstöður á eiginleikum mælitækisins í öðrum Evrópulöndum sem hægt er miða 

niðurstöður þessarar rannsóknar við en geta má sér til að mismunandi menning þjóða og 

munur á verklagi í líknarmeðferðarþjónustu hafi mögulega áhrif á niðurstöður 

ánægjukannana. Það er nauðsynlegt að huga að þessum þáttum er farið verður út í frekari 

rannsóknir með mælitækinu hér á landi, annaðhvort með breyttu orðalagi eða að fjarlægja 

ákveðin atriði af spurningalistanum og setja inn atriði sem falla betur að þeirri 

líknameðferðarþjónustu sem veitt er hérlendis. Einnig komu fram mikilvægar upplýsingar 

fyrir þróun á mælitækinu í athugasemdum þátttakenda varðandi orðalag og skýrleika 

spurninganna.  
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Upplýsingar og samskipti  

 Í niðurstöðum kom fram að 87% þátttakenda töldu að þessum þætti væri frábærlega 

sinnt og 94,3% svöruðu á sama hátt undirþættinum var starfsfólk reiðubúið að ræða við 

hinn veika og fjölskylduna (Tafla 2). Gefur þetta vísbendingar um að þessum þáttum hafi 

verið sinnt mjög vel og samræmist það niðurstöðum Casarett, Crowley, Stevensson, Xie og 

Teno (2005) að með góðum upplýsingum og samskiptum við bæði sjúklinginn og 

aðstandendur hans getur starfsfólk í sérhæfðri líknarþjónustu komið auga á mikilvæg atriði 

er lúta að ástandi og meðferð hjá hinum veika einstaklingi. Aðstandendur búa oft yfir 

mikilvægum upplýsingum varðandi líðan sjúklings sem hann sjálfur myndi kannski ekki 

veita starfsfólki. Þó getur streita, sorg og álag hjá aðstandendum sem tengist alvarlega 

veikum sjúklingi og jafnvel yfirvofandi andláti hans, haft áhrif á þær upplýsingar sem 

veittar eru og einnig hvernig þeir meðtaka þær upplýsingar sem  starfsfólk 

líknarþjónustunnar sem koma að umönnun hins veika veitir þeim (Casarett o.fl., 2005). 

 Niðurstöður þessarar rannsóknar bentu til að þátttakendum hafi fundist þeir hafa 

verið í góðum samskiptum og tengslum við hjúkrunarfræðinga og hafi fengið þær 

nauðsynlegu upplýsingar sem þeir óskuðu eftir og að þeir hafi verið sýnilegir í augum 

starfsfólksins.  Þetta er í samræmi við rannsókn Johansson o.fl. (2002) þar sem fram kom 

að mikilvægir þættir eins og samskipti við heilbrigðisstarfsfólk, upplýsingar og árangur 

meðferðar skipta mjög miklu máli þegar verið er að meta sjúklingaánægju og gæði 

heilbrigðisþjónustu og að ánægja er talin tengjast því að þarfir einstaklingsins eru 

uppfylltar. Þetta er frekar rökstutt af Milberg og Strang (2004) sem benda á að góð 

samskipti geti skipt höfuðmáli og eru nauðsynleg til að meta og veita upplýsingar á þann 

hátt að samskiptin auki ánægju með þá þjónustu og hjúkrun sem veitt er og um leið verði 

umönnun hins veika einstaklings skilvirkari. Það er nauðsynlegt að upplýsa aðstandendur 

tímanlega og hafa samfellu og endurmat á upplýsingaþörf til þeirra.  

Tilfinningalegur og andlegur stuðningur  

 Niðurstöður sýndu að 86% þátttakenda voru frábærlega ánægðir með þann 

tilfinningalega og andlega stuðning sem veittur var en sá þáttur mældist næst hæstur á 

FATE mælikvarðaskorinu hjá aðstandendum. Einnig kom fram að 97% þátttakenda mátu 

þáttinn var starfsfólk vingjarnlegt og sýndi hinum veika og fjölskyldunni virðingu sem 

frábæran (Tafla 2). Það er mikilvægt að sjúklingar og aðstandendur finni að þeir fái 

tilfinningalegan og andlegan stuðning frá starfsfólki í gegnum erfiðleika og sorg sem 
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tengist veikindum og þeim aðstæðum sem þeim fylgir. Niðurstöður fyrri rannsókna hafa 

sýnt að andlegur stuðningur styrkir aðstandendur í að takast á við oft erfiðar aðstæður og 

stuðla að árangursríkara meðferðarsambandi (Proot, 2003). Aðstandendur hafa lýst því að 

stuðningur frá starfsfólki felist helst í góðu viðmóti og virðingu og að starfsfólk veiti því 

athygli hvað aðstandendur hafa til málanna að leggja varðandi umönnun hins veika 

(Milberg og Strang, 2004). Ennfremur hafa Johnston o.fl. (2012) bent á að sjúklingar 

upplifa tilfinningalegan og andlegan stuðning frá starfsfólki er þeir finna að það hefur 

stjórn á aðstæðum og er heiðarlegt í samskiptum sínum, veiti skýr og námkvæm svör við 

þeim spurningum sem beint er að þeim og hlusti á sjúklinginn þegar hann er tilbúinn að 

opna sig og tjá líðan sína og tilfinningar. Gefa þessar niðurstöður ákveðnar vísbendingar 

um að þeir þjónustuhópar sem metnir voru af aðstandendum í þessari rannsókn hafi verið 

að koma til móts við þessar þarfir. Til þess að meðferðarsamband verði árangursríkt þarf 

að vera gagnkvæmt traust milli sjúklings og starfsfólks sem einkennist af virðingu, virðing 

skiptir sjúklinga  máli, að starfsfólk geri þeim kleift að halda sjálfræði sínu og komi fram 

við þá sem sjálfstæða einstaklinga. Starfsfólk þarf að vera vakandi fyrir líðan aðstandenda í 

líknarmeðferð í heimahúsum og gefa þeim möguleika á að tjá líðan sína og tilfinningar. 

Einnig er nauðsynlegt að kanna hvort stuðningsnet frá ættingjum og vinum sé til staðar 

fyrir aðstandendur eða þá að leiðbeina þeim með faglega aðstoð til að takast á við vanlíðan. 

Stuðningur er því mjög mikilvægur til að aðstandendur geti tekist á við það álag sem fylgt 

getur umönnun í líknarmeðferð í heimahúsum. 

Tillitsemi og óskir um meðferð 

 Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu fram á að í 84% tilfella voru þátttakendur 

frábærlega ánægðir með þá tillitsemi og óskir varðandi lyf og meðferð sem hinn veiki setti 

fram. Svör þátttakenda sýndu að óskir skjólstæðings voru virtar og tekið var tillit til 

skoðana hans. Undirþátturinn fékk hinn veiki öll þau lyf og meðferð sem óskað var eftir 

kom vel út þar sem 92,9% töldu að þessum óskum hafi verið frábærlega mætt (Tafla 2). 

Því gefa niðurstöður rannsóknarinnar til kynna að sjálfsákvörðunarréttur einstaklingsins 

hafi verið virtur og tillit tekið til óska hans og þarfa varðandi þá meðferð sem verið var að 

veita honum (Valgerður Sigurðardóttir, 1995). Þetta er hliðstætt því sem kemur fram í 

rannsókn Johansson o.fl., (2002) að þegar verið er að meta sjúklingaánægju og gæði 

heilbrigðisþjónustu þá er ánægja talin tengjast því að þarfir einstaklingsins eru uppfylltar. 
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Innlögn á stofnun  

 Þessi þáttur fékk athugasemdir frá þátttakendum þ.e. að aldrei hafi staðið til að hinn 

veiki myndi leggjast inn á sjúkrahús í dánarferlinu, og er hann því sá þáttur sem þarfnast 

frekari athugunar við í áframhaldandi þróun á FATE mælitækinu (Tafla 2). Þetta kemur 

ekki á óvart ef tekið er mið af niðurstöðum þessarar rannsóknar sem sýnir að þátttakendur 

voru almennt ánægðir með meðferðina og öll andlát voru heima. Þetta styðja fyrri 

rannsóknir sem sýna að ein aðal ástæða þess að einstaklingar sem fá líknar- og 

lífslokameðferð í heimahúsum leggjast inn á stofnun er sú að einkennameðferð gengur illa 

og aðstandendur geta ekki lengur tekið þátt í umönnuninni heima við af þeim sökum, sem 

um leið eykur á andlega vanlíðan þeirra (Munck o.fl., 2008). 

Aðstoð og leiðsögn  

 Niðurstöður þessarar rannsóknar sýndu að 83% þátttakenda fannst frábærlega staðið 

að þeim þáttum sem sneru að aðstoð og leiðsögn. Meiri hluti þátttakenda (84%) töldu að 

undirþættinum hér fengu hinn veiki og fjölskyldan næga aðstoð í notkun læknisfræðileg 

útbúnaðar hafi verið frábærlega sinnt (Tafla 2). Mikilvægt er að aðstandendur fái faglega 

og góða leiðsögn varðandi allar þær nýjungar sem þeir taka að sér og bera ábyrgð á í 

umönnun hins veika, einnig að leiðsögnin sé veitt á nærgætinn hátt. Í rannsókn Wilkes og 

White (2005) fannst aðstandendum þeir ekki fá fullnægjandi upplýsingar og leiðsögn 

varðandi verklega þætti er vörðuðu umönnun og töldu starfsfólk ekki veita þær upplýsingar 

sem þeir töldu sig hafa þörf fyrir og urðu að spyrja út í þessi atriði eða leita eftir 

upplýsingum varðandi þá á öðrum vettvangi. Sambærilegar niðurstöður komu fram í 

rannsókn Carlender o.fl. (2010) þar sem aðstandendur lýstu því að skortur hefði verið á 

upplýsingum tengdum verklegum þáttum t.d. varðandi lyfjagjöf. Í rannsókn Borstrand og 

Berg (2009) kom fram að aðstandendur voru mjög ánægðir með þá umönnun sem veitt var 

en tóku einnig fram að upplýsingar varðandi verklega þætti hefðu ekki verið nægjanlegar 

og töldu vankunnáttu sína gagnvart þeim atriðum hafa valdið þeim streitu. Niðurstöður 

þessarar rannsóknar gefa vísbendingar um að visst samræmi sé með þeim og ofangreindum 

rannsóknum þ.e. að eitthvað skorti á aðstoð og leiðsögn til að hægt sé að segja að það 

uppfylli þau gæði sem ber að sækjast eftir. Fleiri en 83% hefðu átt að vera frábærlega 

ánægðir með þennan þátt þjónustunnar þar sem hann felur í sér að ákveðin verkefni sem 

krefjast faglegrar kunnáttu eru falin ófaglærðum umönnunaraðilum sem að auki eru að 

ganga í gegnum erfiðleika og sorgarferli. Þó benda niðurstöður til þess að starfsfólk í 
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líknandi meðferðarþjónustu í heimahúsum hér á landi sinni þessum upplýsingaþáttum vel 

og veiti hinum veika og aðstandendum hans góða umönnun. Þriðji undirþáttur þessa þáttar 

var hvort starfsfólk veitti fullnægjandi aðstoð ef flytja þurfti hinn veika af heimili vegna 

versnandi sjúkdómsástands. Að meðaltali svöruðu 82% þátttakenda að þeir væru ánægðir 

með þau atriði en þó kom fram í athugasemdum þátttakenda varðandi spurningar 

mælitækisins að flestum þótti flókið að svara þessu eða þá að málfar hafi ekki verið 

nægilega skýrt og tóku nokkrir fram að þetta hefði aldrei átt við þar sem aldrei hafi staðið 

til að hinn veiki færi af heimilinu. Það má gera ráð fyrir að svörun hafi áhrif á þennan 

undirþátt. Einnig má gera ráð fyrir að aðstandendur hafi túlkað þessa spurningu í tengslum 

við það þegar nálgaðist lífslok hins veika en ekki í tengslum við meðferðarferlið í heild, en 

líknarmeðferð getur staðið yfir í langan tíma áður en kemur að lífslokameðferð.  

Umönnun og virðing 

 Í niðurstöðum kom fram að 66% þátttakenda töldu að þættinum umönnun og virðing 

hefði verið sinnt frábærlega af starfsfólkinu. Vekja þessar niðurstöður spurningar um hvers 

vegna það voru ekki fleiri sem töldu að þessum grunnþætti sem oft má segja að allt annað 

hvíli á í líknarmeðferð komi ekki betur út. Einnig þarf að skoða betur í frekari rannsóknum 

hvers vegna undirþættirnir hversu vel fannst þér starfsfólk sinna persónulegri umönnun 

hins veika og hversu vel fannst þér starfsfólk annast hinn veika af nærgætni sýndu að 

aðeins 71% og 70% mátu þessa þætti sem frábæra. Að auki er það umhugsunarefni að 

aðeins 56% þátttakenda sögðu að undirþættinum hversu vel fannst þér starfsfólk fylgjast 

með hinum veika hafa verið sinnt frábærlega (Tafla 2). Benda þessar niðurstöður til þess 

að sérstaklega þurfi að huga að því að starfsmenn fylgist betur með hinum veika til að gæði 

þjónustunnar séu í samræmi við óskir og þarfir aðstandenda. Aðstandendur lýsa ánægju 

með umönnun þegar góð samfella er varðandi einkennameðferð, upplýsingar og samskipti 

og þegar þeir upplifa stuðning við sig og hinn veika nægjanlegan. Þeir telja persónulega 

umönnun og eftirlit með hinum veika ekki góða ef þeir upplifa það að 

hjúkrunarfræðingurinn hafi ekki góð tök á þessum atriðum. Niðurstöður má skoða út frá 

kenningu Donabedians um mat á ánægju með heilbrigðisþjónustu, að það sé möguleiki á 

að sjúklingur eða aðstandendur hans skorti þekkingu til að meta hvort starfsmaður er að 

sinna starfi sínu á viðeigandi og faglegan hátt og byggi því matið á upplifun sinni gagnvart 

þeirri þjónustu sem veitt er (Donabedian, 1988). Er því möguleiki að niðurstöður þessarar 
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rannsóknar séu í samræmi við það sem fram kom í rannsókn Hinton (1996), að 

aðstandendur geta haft aðra skynjun á gæðum líknarmeðferðarþjónustu en sjúklingar. 

 

Umönnun fyrir og eftir andlát 

 Niðurstöður rannsóknarinnar varðandi þáttinn Umönnun fyrir og eftir andlát sýndu 

að 39% þátttakenda voru frábærlega ánægðir með þjónustuna. Af undirþáttum töldu 58% 

að starfsfólk hefði verið frábært varðandi þáttinn hversu vel tók starfsfólk tillit til óska hins 

veika um hvar dánarstundin skyldi vera (Tafla 2). Þessar niðurstöður gefa vísbendingar um 

að upplýsingar og stuðningur til aðstandenda hafi ekki verið fullnægjandi. Allir undirþættir 

þessa þáttar sýndu 50% eða lægri tölu á svörum sem stóðu fyrir frábært. Sérstaklega ber að 

huga að þeim þáttum sem eru undirstaða þess að fjölskyldan geti komist í gegnum 

lokatímabilið, en rannsóknin sýndi að þar er þörf á endurskoðun. Einungis 35% töldu að 

þátturinn  útskýringar á dánarferlinu  hafi verið frábær og undirbúningur undir yfirvofandi 

andlát var talinn frábær af 35% þátttakenda. Heilbrigðisstarfsfólki í líknarmeðferð ber að 

endurskoða þessa þætti í meðferðinni og finna leiðir til úrbóta, þetta er tímabil sem er 

lokasamvera fjölskyldunnar og getur setið eftir sem skýrasta minningin. Er það í samræmi 

við fyrri rannsóknir (McLaughlin o.fl., 2007; Benkel o.fl., 2009) þar sem kom fram að 

aðstandendur vilja fá meiri upplýsingar varðandi breytingar á sjúkdómsástandi hins veika 

er lífslok nálgast, þeim þykir upplýsingar og stuðningur vera mestur í tengslum við andlát 

einstaklingsins en finnst þeir þurfa meiri stuðning í tengslum við útför og lagaleg atriði 

eftir andlátið sem og eftirfylgni frá starfsfólki til að takast á við sorgina. Jo o.fl. (2007) 

hafa bent á að ef samskipti eru ekki á góðum grundvelli þá geta aðstandendur haft á 

tilfinningunni að starfsfólk ræði ekki við þá af ótta við að valda þeim áhyggjum og telja að 

skortur á upplýsingum valdi því að þeir hafi ekki nægjanlegan skilning á því er andlát hins 

veika nálgast. Aðstandendur einstaklinga sem fá sérhæfða líknarmeðferð eru almennt 

ánægðir með upplýsingar frá starfsfólki varðandi sjúkdómseinkenni, verkja- og 

einkennameðferð og breytingar á ástandi hjá hinum veika (Ringdal o.fl., 2002). Þeir vilja 

fá meiri upplýsingar og þó svo að þeir viti að lífslok eru nálæg þá getur andlát komið 

aðstandendum á óvart er hinn veiki deyr og þeir hafa jafnvel talið að hann myndi lifa 

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

Meðhöndlun sjúkdómseinkenna    

 Niðurstöður sýndu að aðeins 33% þátttakenda töldu að þátturinn meðhöndlun 

sjúkdómseinkenna hefði verið þáttur sem var sinnt frábærlega. Ef tekið er tillit til þess að 
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verkir eru mjög algeng sjúkdómseinkenni í líknar- og lífslokameðferð og oft það atriði er 

veldur hinum veika og aðstandendum hans hvað mestum áhyggjum þá hefði þessi þáttur átt 

að koma betur út og fleiri en 34-49% þátttakenda hefðu átt að meta þessa þætti frábæra 

(Tafla 2). Ósamræmi má finna í þessum niðurstöðum rannsóknarinnar við það sem kemur 

fram í rannsókn McLaughlin, o.fl. (2007) sem leiddi í ljós að aðstandendum fannst að 

starfsfólk sýndi þeim tilfinningalegan og andlegan stuðning og sinnti umönnun hins veika á 

fullnægjandi hátt, meðal annars með góðri einkenna- og verkjameðferð. Ekki er mögulegt 

að koma með ályktun um hvers vegna mat aðstandenda á ánægju með þennan þátt er ekki 

hærra en niðurstöður sýndu að skortur var á svörun við ýmsa undirþætti sem gæti að hluta 

til skýrt þetta lága heildaskor.  

Stuðningur og upplýsingar eftir andlát  

 Niðurstöður þessa þáttar sýndu að 68,6% þátttakenda svöruðu ekki undirþáttum 

þessa þáttar sem útilokar möguleikann á frekari umræðu um niðurstöður á þessum þætti 

rannsóknarinnar (Tafla 2). Þessar niðurstöður eru hinsvegar gagnlegar fyrir frekari þróun 

og vinnu með FATE mælitækið til að skoða vel hvers vegna þessi niðurstaða birtist og 

hvernig æskilegt væri að aðlaga þessa þætti þeim raunveruleika sem tengist vinnu 

heilbrigðisstarfsfólks við lífslokameðferð sem veitt er á heimilum á Íslandi. Er andlát á sér 

stað í heimahúsi þá er eðlilegt framhald að upplýsa aðstandendur um næstu skref þar sem 

algengast er að aðrir fagmenn og stuðningsaðilar taki við af þeim sem veitt hafa 

líknarmeðferðina. Getur þetta skýrt að hluta til hve margir það voru sem slepptu því að 

svara þeim þáttum sem lúta að stuðningi og upplýsingum eftir andlát. Í sumum tilfellum 

vilja aðstandendur fá prest að dánarbeði og þá er jafnvel bænastund og prestur leiðbeinir 

aðstandendum áfram varðandi þessi atriði í samvinnu við það starfsfólk er viðstatt var 

andlát einstaklingsins. Samræmist þetta niðurstöðum Benkel o.fl. (2009) þar sem fram 

kemur að aðstandendur telja að þeir þurfi á meiri stuðningi að halda í tengslum við útför og 

lagaleg atriði eftir andlátið.  

 Að annast deyjandi ástvin reynir oft mikið á aðstandendur og dregur úr lífsgæðum 

þeirra. Því er gagnlegt að fá fram upplýsingar varðandi ánægju og reynslu aðstandenda 

með þá líknandi meðferðarþjónustu sem þeir hafa reynslu af. Með því að skoða reynsluna 

er hægt að koma auga á hverjar helstu þarfir aðstandenda í líknar- og lífslokameðferð í 

heimahúsum eru og með þær upplýsingar er möguleiki á að bæta stuðninginn. Niðurstöður 

rannsóknarinnar gefa vísbendingu um að aðstandendur hafi þörf fyrir upplýsingar og þá 

einkum er tengjast andláti og aðdraganda lífsloka. Starfsfólk þarf að tryggja gott 
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upplýsingaflæði og fullnægjandi og skipulagðan stuðning við aðstandendur og vera 

vakandi fyrir líðan aðstandenda í líknar- og lífslokameðferð í heimahúsum og gefa þeim 

möguleika á að tjá líðan sína og tilfinningar. Þannig er mögulega hægt að auka öryggi 

þeirra og þá um að leið tryggja árangursríkari meðferð. Einnig er nauðsynlegt að kanna 

hvernig stuðningsnet þeirra er. Stuðningur er þar af leiðandi ein aðal forsenda þess að 

aðstandendur geti tekist á við umönnunarhlutverk sitt og álagið sem getur fylgt 

líknarmeðferð í heimahúsum.  

Hagnýtt gildi rannsóknarinnar 

 Notagildi þessarar rannsóknar felst helst í því að koma auga á hver ánægja og reynsla 

aðstandenda er með þá líknarmeðferðarþjónustu sem þeir hafa reynslu af og skapa þá um 

leið nýja þekkingu á málefninu sem gæti leitt af sér að starfsfólk líknarmeðferðarþjónustu 

sé meðvitað um þarfir aðstandendanna og veiti þeim tilheyrandi stuðning og leggi þannig 

grunn að góðu meðferðarsambandi. Nota mætti niðurstöður þessarar forprófsrannsóknar 

sem vegvísi að innleiðingu vinnuleiðbeininga fyrir heilbrigðistarfsfólk á þessu sviði, sem 

miðar að því að veita  sjúklingum í líknarmeðferð og fjölskyldum þeirra gæðaþjónustu.  

 Ávinningur með forprófuninni er sá að til verður mælitæki sem hægt er að nota við 

mat á viðhorfum og ánægju hjá aðstandendum sjúklinga sem eru að fá eða hafa fengið 

sérhæfða líknar– og lífslokameðferð og er þá möguleiki að nota sama mælitæki á öðrum 

vettvangi þar sem líknar- og lífslokameðferð er veitt, s.s. á sjúkrahúsum og 

öldrunarstofnunum. Niðurstöður úr rannsókninni væri hægt að nýta á öðrum sviðum 

hjúkrunar og í menntun heilbrigðisstarfsmanna á sviðum líknar- og lífslokameðferðar til að 

auka skilning á málefninu og koma til móts við þarfir þeirra sem fá þjónustuna. 

Tillögur að framtíðarrannsóknum 

Eftirfarandi væri áhugavert að rannsaka í framtíðarrannsóknum á líknarmeðferðarþjónustu:  

 Að framkvæma viðtalsrannsókn á ánægju og reynslu aðstandenda af 

líknarmeðferðarþjónustu í heimahúsum með notkun FATE mælitækisins í íslenskri 

þýðingu sem viðtalsramma og fá þannig fram dýpri skilning á upplifun 

aðstandendanna á líknar- og lífslokameðferð. 

 Að framkvæma samanburðarrannsókn með FATE mælitækinu á ánægju og reynslu 

aðstandenda af líknarmeðferðarþjónustu annars vegar í heimahúsum og hins vegar 

á líknardeildum. 
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 Að framkvæma rannsókn með FATE mælitækinu á ánægju og reynslu aðstandenda 

af líknar- og lífslokameðferð á öldrunarstofnunum. 

 Að framkvæma samanburðarrannsókn með FATE mælitækinu á ánægju og reynslu 

aðstandenda af líknarmeðferðarþjónustu annars vegar á almennum legudeildum og 

hins vegar á líknardeildum. 
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Kafli 6 – Ályktanir og lokaorð 

 Niðurstöður rannsóknarinnar sýna að FATE mælitækið í íslenskri þýðingu reyndist 

með góðan áreiðanleika og réttmæti þar sem heildar áreiðanleiki mælitækisins í heild var 

0,91. Það er próffræðilega áreiðanlegt fyrir frekari mælingar  sem er í samræmi við 

niðurstöður upprunalegu rannsóknar Casarett o.fl (2008). Niðurstöður leiddu einnig í ljós 

að aðstandendur voru almennt ánægðir með þá líknarmeðferðarþjónustu sem veitt var en 

niðurstöður gáfu þó vísbendingar um að skoða þurfi nánar þætti sem lúta að 

einkennameðferð og upplýsingum og stuðningi og þá einkum er tengjast andláti og 

aðdraganda lífsloka. Má draga þá ályktun út frá niðurstöðum að mælitækið virki eins hér á 

landi og í Bandaríkjunum þar sem upprunaleg forprófun mælitækisins fór fram og FATE 

geti því orðið traust mælitæki til að meta ánægju með líknarmeðferðarþjónustu hér á landi.  

 Oft er erfitt að framkvæma rannsóknir á líknar- og lífslokameðferð og þá sérstaklega 

sérhæfðri líknarmeðferð vegna þess að þetta er tiltölulega nýlegt rannsóknarefni sem beinir 

sjónum að andláti sjúklinga og af siðfræðilegum sjónarmiðum er jafnvel erfitt að nálgast 

aðstandendur þeirra. En rannsóknir á þessu viðfangsefni eru engu að síður mjög 

nauðsynlegar og geta veitt betri skilning á sérhæfðri líknarmeðferðarþjónustu í 

heimahúsum og hvernig er hægt að veita aðstandendum sem eru í hlutverki óformlegra 

umönnunaraðila viðeigandi stuðning svo hægt sé að styðja þá í að takast á við hlutverkið 

og koma í veg fyrir mikla skerðingu á lífsgæðum þeirra. Það er mikilvægt að skilja reynslu 

og þarfir óformlegra umönnunaraðila sem skipa mikilvægt hlutverk í líknar- og 

lífslokameðferð á heimilum (Wilder o.fl., 2008). Vonast rannsakandi til að niðurstöður 

þessarar rannsóknar veki áhuga á mikilvægi þess að rannsaka reynslu, líðan og þarfir 

aðstandenda í líknar – og lífslokameðferð enn frekar til þess að koma til móts við þarfir 

þeirra varðandi stuðning, en aðstandendur eru forsenda þess að einstaklingar geti fengið 

líknar- og lífslokameðferð veitta í heimahúsum og verður því hlutverk þeirra að falla inn í 

skipulag meðferðarinnar.  
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