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Utdrattur

Bakgrunnur  rannsoknarinnar: ~ HjOkrunarfredingar sinna  deyjandi
sjuklingum vid adstedur sem ekki eru alltaf kjoradstedur fyrir
lifslokamedferd, Ein liknardeild er starfrekt 4 Islandi, pvi leggjast sjaklingar
sem purfa & lifslokamedferd ad halda inn & bradsjukrahusin sem eru adallega
etladar sjuklingum med bradsjukdoma.

Tilgangur rannsoknarinnar: Helsti tilgangur rannsoknarinnar var ad
kanna vidhorf og reynslu hjukrunarfreedinga af sérhefori lifslokamedferd a
bradalegudeildum, ad skoda pad sem vel gengur dsamt hindrunum i hjukrun
sjuklinga vid lifslok i sliku umhverfi.

Adferdafreedi: Eigindleg rannsdknaradferd vard fyrir valinu par sem
gagna var aflad med viotolum. Patttakendur voru 19 fra bradalegudeildum a
tveim sterstu sjukrahtisum landsins. Gagnagreind voru 12 viotol, framkvamd
var pattagreining, textinn var flokkadur asamt tilvitnunum sem tengdust hver
annarri og merktur samkvemt innihaldsefni hverju sinni. Undirliggjandi
merking allra pattanna var sameinud i yfirflokk sem lysti vidhorfum og
reynslu  hjukrunarfredinganna  af  sérhaefori  lifslokamedferd 4
bradalegudeildum.

Niourstéour: Skilgreining patttakenda & sérheefori lifslokamedferd var:
Akvéroun um medferdartakmorkun og dhersla & ad skapa rymi fyrir vellidan
0g goda einkennamedferd [ rolegu umhverfi. Sex meginpemu komu i 1j6s:
Akvéorounartaka  um  medferdartakmérkun;  samvinna og samskipti i
lifslokamedferd, einkennamedferd; dahrif umhverfis da geedi pjonustu;
studningur fyrir adstandendur; ahrifapeettir i lifslokamedferd. Hvert pema
stod fyrir nokkrum undirpemum. Nidurstéour gafu visbendingar um ad
deyjandi sjuklingar 4 bradalegudeildum faeru of seint & sérhafda
lifslokamedferd og ad porf veri & upplystu sampykki sjuklings vardandi
medferdartakmorkun.

Alyktun:  Mikilvaegt er ad studla ad akvordunartoku um
medferdartakmorkun a4 bradalegudeildum pegar sjuklingur er deyjandi.
Einnig a0 koma & skipulegri umredu um mikilvegi akvordunartoku um
medferdartakmorkun 4 bradalegudeildum og skoda med hvada hett eigi ad
bregdast vid.

Lykilord: Lifslokamedferd, liknarmedferd, bradalegudeildir, umhverfi,
virding, samskipti.






Abstract

Background: Nurses treat dying patients under various conditions that may
not always be ideal for end of life care. Iceland only operates one hospice for
the terminally ill, most dying patients are admitted to hospital wards that are
intended to serve emergency cases.

Aim: Was to explore the attitudes and experiences of nurses involved
in end of life care in acute hospital units, and to shed light on successful
methods as well as barriers to effective care. This valuable knowledge can be
applied to further develop the specialized end of life treatment in the acute
hospital settings.

Methodology: A qualitative research design was chosen. Data was
collected through interviews. The sample consisted of 19 nurses from the
country’s two main hospitals. Data analysis was performed, the transcripts
along with relevant quotations were summarized according to topics,
categorized and labeled accordingly to describe the experiences and
perspectives of nurses providing specialized end of life care in acute hospital
units.

Results: The participants defined the specialized end of life care of
patients in acute hospital units as: recognising the limitations of treatment
and focusing on creating a space for wellness and personalised care in a
peaceful environment. Six main themes emerged: decision-making regarding
the limitations of treatment; communication about end of life care;
symptomatic treatment, the influence of environmental factors on the quality
of services,; support for families, determining factors in end of life care. Each
theme included several sub themes. The results indicate that terminally ill
patients in acute hospital settings receive terminal care too late and also
suggest a need for improvements to ensure informed consent from patients on
treatment limitation.

Conclusions: It is important to promote informed decision-making on
treatment limitation for terminally ill patients in the acute hospital setting. It
is therefore essential to facilitate debate as to how decision-making should be
conducted to ensure informed decision-making in acute hospital settings.

Key words: End of life treatment, palliative care, acute hospital setting,
environment, respect, communication.
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Kafli 1 — Inngangur

Mikil proun hefur att sér stad i umonnun deyjandi sjiklinga og hefur pessi
préun haldist i hendur vid pekkingaréflun & pérfum deyjandi sjuklinga dsamt
auknum skilningi & ahrifum umhverfis 4 lidan peirra og &4 gedi peirrar
umdnnunar sem veitt er. bPessi rannsokn er lidur i pekkingardflun & svidi
hjikrunar deyjandi sjuklinga & sjukrahtsum 4 Islandi. Ztla ma ad
hjukrunarfraedingar bui yfir dyrmaetri reynslu af pvi hvort i bradaumhverfi sé
mogulegt ad koma til mots vid parfir sjuklinga sem eru deyjandi og pvi
ahugavert ad skoda petta efni med pad fyrir augum ad kanna hvernig bata
megi pjonustuna vid sjuklinga i lifslokamedferd og hvad pad er sem reynist
vel.

Bakgrunnur vidofangsefnis

Mikill frumkvodull i natima liknarmedferd var kona ad nafni Cicely
Saunders. En hun stofnadi stofnadi St. Christophers Hospice i London arid
1967. En Pad var fyrsta nitima liknarstofnunin i heiminum og var
hugmyndafraedin 4 bak vid alla vinnu par byggd a4 freedilegum rannséknum a
liknarmedferd. Saunders lagdi aherslu & ad medhondladar varu pjaningar
deyjandi sjuklinga badi likamlegar, andlegar og salfélagslegar. Hun tiltok
mikilvaegi pess ad vera med stoduga einkennamedferd og ad nota melikvarda
vid mat a verkjum. Saunders lagdi grunn ad nyju sidferdi i hjukrun deyjandi
sjuklinga med pvi ad hverfa fra peirri rikjandi hugmyndarfredi i
heilbrigdispjonustu ad alla sjuklinga beeri ad leekna og ekki ®tti ad uppfreda
neinn um astand sjuklings ef hann var deyjandi.  stadinn lagdi Saunder
aherslu a likn og ad deyjandi sjuklingar vaeru upplystir um astand sitt og gang
mala (Saunders, 2000).

Segja ma ad fyrsti visirinn ad sérhaefori liknarmedferd 4 Islandi hafi hafist
arid 1915 med stofnun hjukrunarfélagsins Liknar sem var stofnad med pad i
huga ad sinna efnalitlum sjuklingum sem ekki komust & sjikrahts (Bergljot
Lindal, 2001). Arid 1999 var liknardeild Landspitalans i Képavogi opnud



fyrir tilstudlan Oddfellow-reglunnar og er starfsemi liknardeildarinnar einn af
hornsteinum liknarpjénustu 4 fslandi enda su eina sinnar tegundar 4 {slandi i
dag. Auk hennar hafa verio starfreektar hjukrunarstodvar sem veita sérhafoa
liknarpjonustu i heimahtsum. Ein er i Reykjavik og kallast Karitas (Asdis
borbjarnardottir, 2009). A Akureyri er starfreekt Heimahlynningin 4 Akureyri
(Heimahlynning, 2012). Arid 2001 var opnud liknardeild 6ldrunarsvids
Landspitala haskolasjukrahuss (LSH) 4 Landakoti en peirri deild var lokad
ari0 2011 og starfsemin ferd til Liknardeildar LSH 1 Kopavogi
(Heimahlynning LSH, 2012).

A fslandi er adeins starfraekt ein sérhaefd liknardeild og alykta ma at fra
peirri stadreynd ad pa sé algengt ad deyjandi sjuklingar fai lifslokamedferd a
bradalegudeildum par sem starfsumhverfird midast frekar vid ad laeekna en
likna. Pess ber po a0 geta ad um 450 einstaklingar fa sérhafoa
lifslokamedferd i heimahtsi 4 ari (Heimahlynningin & Akureyri, 2012;
Heimahlynning LSH, 2012; Karitas hjikrunar- og radgjafarpjonusta, 2013).
Skortur er & rannsoknum af reynslu og vidhorfum hjukrunarfreedinga til
lifslokamedferdar i bradaumhverfi hérlendis sem erlendis. I rannsékn Cross
(2013) kemur fram ad naudsynlegt sé¢ ad gera fleiri rannsoknir a sérhaefori
lifslokamedferod 4 bradalegudeildum.

Pessi eina starfrekta liknardeild sem er 4 Islandi er stadsett 4
héfudborgarsvadinu og pjonustar hiin mikid veika og deyjandi einstaklinga
af 6llu landinu. Deildir tveggja steerstu sjikrahtisanna 4 Islandi eru adallega
etladar sjuklingum sem leggjast inn sem braotilfelli. Hjukrunarfreedingar eru
pvi ad sinna deyjandi sjiklingum vid ymsar adsteedur sem e.t.v. eru ekki kjor
adstedur vid lifslok. Rannsokn pessi sem kannar vidhorf og reynslu
hjukrunarfreedinga af lifslokamedferd i bradaumhverfi er leid til ad na i
dyrmeeta pekkingu sem nota ma til aframhaldandi proéunar a sérhaefori
lifslokamedferd & sjuikrahusum. Sérhafd liknar- og lifslokamedferd er i
stodugri proun innan heilbrigdiskerfisins. Pannig hafa hugtdk og
skilgreiningar tengd umonnun deyjandi einstaklinga tekid miklum
breytingum a4 undanférnum arum og hafa proast med aukinni gagnreyndri
pekkingu byggdri 4 visindalegum grunni (Perry, 2001).

Atla ma ad rannsokn sem Dessi sé gagnleg til ad benda a ahrifapeetti i
sérhaefori lifslokameodferd & bradalegudeildum sem bregdast megi vid til ad
auka gadi sérhaeforar lifslokamedferdar i bradaumhverfi.



Adur en lagt er upp i rannsékn 4 umoénnun deyjandi sjuklinga er
naudsynlegt ad skoda misjafnar skilgreiningar & hugtakinu liknarmedferd
asamt pvi ad pekkja paer skilgreiningar sem nu er farid eftir. I kliniskum
leiobeiningum um liknarmedferd, sem gefnar voru Ut af Landspitalanum arid
2009, segir ad hugtakid lifslokameodferd (LLM) eigi vid pegar ljost er ad
sjuklingur er deyjandi en medferdin midast vid pad ad einstaklingurinn geti
daid med reisn. Par segir ad medferdin midist eingéngu vid ad draga Ur
pjaningu og tryggja gdédan dauda. Pannig er itrekad ad hvorki verdi beitt
endurlifgun, gjorgeesluvistun né 60rum ipyngjandi inngripum (Landspitalinn,
2009).

Alpjodaheilbrigdisstofnunin (World Health Organisation, WHO), (2013)
skilgreinir liknarmedferd sem medferd sem feli i sér a0 fyrirbyggja og draga
ur likamlegri, salfélagslegri og andlegri pjaningu og tilgreinir ad hiin geti att
vid snemma i veikindaferli sjuklingsins samhlida annarri medferd sem notud
er til a0 lina einkenni en jafnframt lengja lif (WHO, 2013).

Liknarteymi Landspitalans hefur sett fram skilgreiningu & liknarmedferd
sem midast vid nyjustu skilgreiningar WHO a hugtakinu. Par kemur fram ad
4 fslandi hafi hugtokunum liknarmedferd (e. palliative care) og
lifslokamedferd (e. end-of-life care) verid ruglad saman og tiltekid er ad
margir skilji pessi hugtok ekki ad. P4 er talad um ad vert sé ad hafa i huga ad
samkvamt alpjodlegu skilgreiningunni pa feli liknarmedferd i sér medferd
sem beitt er fra greiningu 4 lifshaettulegum sjukdoémi an tillits til hverjar
horfurnar eru, sjuklingi og fjolskyldu til battra lifsgeda. Einnig er par gerd
grein fyrir akvednum medferdarstigum sem eru: Full medferd (FM), full
medferd ad endurlifgun med eda 4an annarra takmarkana (FME) og
lifslokamedferd (LLM), pad sidastnefnda er gagnsett, skyrir sig sjalft og
minnkar heettu 4 ruglingi (Landspitali, 2009).

A0 auki hafa Alpjodlegu samtokin International Association For Hospice
and Palliative Care (IAHPC) skilgreint likn og liknarmeodferd sem virka
medferd sem midast vid ad likna skjolstedingum med langt genginn
olaeknanlegan sjukddém en pess ber ad geta ad markmidid med samtokunum
er ad beta pjonustu i liknarmedferd og studla ad samvinnu, fraedslu og
rannsoknum 1 greininni til ad préa og beeta pjonustuna vid skjolstedinga i
liknarmedferd. Pad ma pvi segja ad rannsoknir gerdar med pad i huga ad proa
sérheefoa lifslokamedferd a i bradaumhverfi falla undir pessi viomio IAHPC.



bad ma pvi vera ljost ad pessar alpjodlegu skilgreiningar a likn og
liknarmedferd feli i sér porf deyjandi sjuklinga fyrir heildreena hjukrun par
sem tekid er tillit til margra ahrifapatta eins og Gudriour Kristin bPordardottir
(2010) bendir 4 i skrifum sinum par sem hin segir ad liknarmedferd sé
medferd sem taki mid af likamlegum og salrenum einkennum éasamt
menningarlegum, félagslegum, andlegum, truarlegum og tilvistarlegum
pattum auk sidferdilegra og lagalegra patta.

Sérheefing hjukrunarfraedinga i lifslokamedferd er mikilveeg og verdur su
sérheefing ad byggjast 4 faglegri pekkingu, pjalfun og reynslu asamt gédum
verklagsreglum. A petta er bent i kanadiskri rannsokn sem gerd var med pad
fyrir augum ad meta tilraunaverkefni sem snérist um fraedslu og innleidingu
verklagsreglna 1 lifslokamedferd. Patttakendur voru 16  starfandi
hjikrunarfredingar & krabbameinsdeildum og fengu peir 36 klst. boklega
kennslu yfir 12 vikna timabil i sérhaefori lifslokamedferd asamt einum degi i
verklegri kennslu 4 sérhaefori liknardeild. Notast var vid stadlad meelitaeki til
ad meta vidhorf hjukrunarfreedinga til lifslokamedferdar badi fyrir og eftir
fredsluna. En nidurstéour skyrou fra ad vidhorf hjukrunarfraedinga til
lifslokamedferdar batnadi vid fredslu og innleidingu verklagsreglna. bad
kom einnig fram ad rannsakendur toldu ad peir hjukrunarfredingar sem
skorti sérhafda pekkingu af lifsloka- medferd veeru liklegri til ad mynda
1élegt medferdarsamband vid sjuklinginn og adstandendur hans og jafnvel
fordast samskipti vi0 pa. Bentu rannsakendur & ad petta leiddi m.a. til 1élegri
einkennameoferdar 1 lifslokamedferoum (McClement, Care, Dean og
Cheang, 2005).

Komid hefur fram gagnryni 4 ad sérhaefo liknar og lifslokamedferd sé
veitt 4 bradalegudeildum, i umhverfi par sem medferd midast ad 6llu jofnu
vid a0 lekna en ekki likna og talid er ad umhverfid sé ekki til pess fallid ad
veita sérhafda liknarmedferd (Bloomer, Endacott, O'Connor og Cross, 2013).
Stadan virdist samt vera st ad oft eru sjuklingar med langvinna og 6laknandi
sjukdéma ad fa lifslokamedferd a bradalegudeildum og bent hefur verid 4 ad
pad geti valdid togstreitu og auknu alagi & umdnnunaradila pegar veriod er ad
sinna deyjandi sjuklingum i bradaumhverfi (Satomi og Miyashita, 2011).

Bent hefur verid 4 mikilveegi samskipta i liknarmeoferd til ad tryggja gott
medferdarsamband 4samt mikilvaegi pess ad hjukrunarfredingar séu
medvitadir um sin eigin vidhorf til lifslokamedferda (McClement o.1l., 2005;
Satomi og Miyashita, 2011). Mikilvagt er ad hafa petta i huga og skoda i



samhengi vid a0 hugsanlegt s¢ ad hjukrunarfredingar sem rada sig a
bradalegudeildir geri pad vegna ahuga a bradahjukrun og pvi sé pad ekki
endilega sjalfgefio a0 allir peir hjikrunarfredingar hafi ahuga &
lifslokamedferdum. Rannsoknir 4 lifslokamedferdoum i bradaumhverfi benda
til ad pad valdi auknu vinnualagi ad sinna deyjandi sjuklingi i bradaumhverf
(McMillen, 2008; Satomi og Miyashita, 2011)

[ megindlegri rannsékn sem gerd var 4 gongudeildum i byskalandi arid
2010 med pad fyrir augum ad skoda ahrifapaetti i umhverfi sjiklinga ut fra
sjonarhorni bradalekna kom fram ad pad olli auknu vinnualagi ad sinna
sjuklingum 1 bradaumhverfi og pad hafdi ahrif 4 samskipti
heilbrigdisstarfsfolks sem ad pjonustunni kom. Vio gagnadflun voru sendir
1003 spurningarlistar til leekna sem voru starfandi 4 gongudeildum par sem
spurt var Ut i peirra vidhorf og reynslu af liknarmedferd. Nidurstodur greindu
fra ad leknar 4 gongudeildum téldu ad 50% tima peirra veeri varid i ad sinna
sjuklingum sem voru i liknarmedferd. bPad kom einnig fram ad samvinna
peirra var best vid hjukrunarfredinga en samvinna vid salfélagslega
pjonustuadila matti baeta. Einnig kom fram i pessari rannsokn ad sjuklingar i
liknarmedferd hofou margar og floknar parfir og ad porf veeri a fleiri
rannsoknum 4 pessu svidi innan heilbrigdispjonustunnar (Prenzler o.fl.,
2011).

Vert er ad hafa i huga ad bpad getur valdid togstreitu medal
hjikrunarfraedinga ad veita lifslokamedferd a bradadeildum par sem umhverfi
og hjukrun midast vid ad viohalda lifi og lekna. Rannsoknir stydja petta eins
og kemur fram {1 megindlegri rannsokn sem gerd var medal
hjtkrunarfreedinga og var markmidid med rannsokninni ad proéa matstaeki til
a0 meta hjukrunarpyngd sjiklinga i lifslokameoferd & gjorgesludeildum a
almennum sjukrahtsum 1 Kanto svaedinu 1 Japan. Svarhlutfall var 78% en
224 hjokrunarfredingar af 18 sjokrahusum toku patt i rannsokninni.
Nidurstddur skyrdu fra ad hjukrunarfreedingunum potti erfitt ad skipta yfir i
lifslokamedferd fra gjorgeslumedferd sem midadist vid ad vidhalda lifi.
Rannsoknin leiddi i 1j6s neikvaeda fylgni milli jakvaeodra vidhorfa
hjukrunarfreedinga til lifslokamedferdar og reynslu peirra vid ad byggja upp
traust vio skjolstedinga i lifslokamedferd, einnig kom fram jakveed fylgni
milli pess ad skilgreina sjuklinga i lifslokamedferd og samskiptaerfidleika vid
aora starfsmenn deildarinnar t.d. l&ekna (Satomi og Miyashita, 2011).



[ sama streng tok bresk rannsokn (McMillen, 2008) par sem bent var 4 ad
hjukrunarfreedingar 4 bradalegudeildum stodu oft frammi fyrir erfidum
akvorounum vardandi lifslokameodferd sjuklinga. Nidurstéour leiddu i 1jos
togstreitu sem skapadist hja hjukrunarfreedingum vid ad skipta yfir ur
leeknandi medferd yfir i liknandi eftir kvordun um medferdartakmorkun par
sem akvedio var ad draga Ur adgerdum sem attu ad vidhalda lifi. Umraedd
rannsokn var gerd me0 eigindlegri rannsoknaradferd par sem tekin voru djap-
viotol vid atta  hjikrunarfredinga sem allir voru starfandi vid
gjorgaesluhjukrun og voru peir spurdir ut i hlutverk peirra og reynslu af
lifslokamedferd. Nidurstodur syndu ad hlutverk hjukrunarfreedinga vaeri ad
vera talsmadur sjuklings asamt pvi ad byggja upp traust og studning vid
adstandendur. Pad kom einnig fram i nidurstodum pessarar rannsoknar ad
hjtkrunarfreedingarnir virtust ekki taka beinan patt i akvordunartokunni um
medferdartakmorkun sjuklingsins og ad setja hann 4 lifslokamedferd. bad
kom i 1jos ad reynsla hjukrunarfreedinganna af lifslokameoferd skipti miklu
mali og ad hjukrunarfraedingarnir téldu rétta timasetningu 4 akvordunartdku
um lifslokamedferd mikilvaega. Nidurstoour skyrdu einnig fra ad pad krafdist
mikillar tilfinningalegrar vinnu af halfu hjokrunarfredinga ad veita
lifslokamedferd i bradaumhverfi.

[ megindlegri kanadiskri rannsékn (Lawson, Burge, Mclntyre, Field og
Maxwell, 2008) kom fram ad hjukrunarfraedingarnir sem toku patt og sem
unnu 4 bradalegudeildum purftu oft ad takast & vid pad ad veita
lifslokamedferd pratt fyrir ad hjuokrunarumhverfi peirra midadist vid ad
bjarga mannslifum. Um var ad raeda afturvirka lysandi rannsékn par sem
skodadir voru allir sjuklingar sem skradur voru i liknarmedferd og h6fou daio
fra timabilinu 1999 til 2005 i Nova Scotia. { rannsokninni kom fram ad um
57% allra krabbameinssjuklinga sem komnir voru i liknarmedferd komu
a.m.k. einu sinni 4 bradalegudeild sidustu sex manudi lifs sins og ad 27%
daudvona sjuklingar komu a4 bradamottoku sidustu tver vikur lifs sins.
Framangreint gefur visbendingar um ad bradaumhverfid sé notad til ad
nalgast heilbrigdisstarfsfolk og ad margir einstaklingar komi 4 brédadeild a
lokastigum langvinns sjukdoms. Petta gerist pratt fyrir ad bradalegudeildir
midist vid ad lekna en ekki veita liknar eda lifslokamedferd. Nidurstoour
rannsOknarinnar attu samhljom med rannsoknum fra 6drum londum (Dunn,
Otten og Stephens , 2005; Kinoshita, 2007) og frekari rannsoknir hafa synt ad
sérheefing og aukin pekking i hjukrun studlar ad auknum gadum i veittri



pjonustu i sérhaefori liknar og lifslokamedferd (Fonzo, Vukasovic og
Bonnabry, 2005; Robinson, Cupples og Corrigan, 2007).

Hugmyndafraedilegur rammi

Hugmyndafredilegur rammi rannsoknarinnar byggir 4 kenningu Betty
Neumans um velferd skjolstedingsins sem tengist sambandi hans vid
umhverfid, alag fra umhverfinu 4 einstaklinginn og hvernig hann bregst vid
pvi. Kenningin gerir rad fyrir ad heilbrigdi sé jafnvaegisastand 4 milli
skjolsteedingsins og umhverfis hans og ad heilsan bresti pegar 6jafnvaegi
skapast 4 milli pessara pola vegna ytri eda innri alagsvalda. I pessari
kenningu er gert rad fyrir likani sem samanstendur af midju asamt ytri
varnarlinum. I midju likansins eda kjarnanum er gert rad fyrir persénulegum
pattum einstaklingsins badi styrkleikum og veikleikum (Fylgiskjal 1).

Utan um pennan kjarna er svo gert rad fyrir varnarlinum einstaklingsins.
Likanio gerir rad fyrir edlilegri varnarlinu sem vidkomandi hefur pegar hann
er 1 jafnveegi, asamt sveigjanlegri varnarlinu sem stendur fyrir pa patti sem
geta hjalpad skjolstaedingnum til ad verjast utanadkomandi alagi og er
jafnframt tdkn fyrir gagnvirku edli ytri varna einstaklingsins og varna hans
sem geta breyst hratt vegna ytri alagspatta. Samhengi pessarar rannsoknar og
hugmyndafraedilegs ramma kenningarinnar eru pau prji stig forvarna sem
skilgreind eru i kenningunni. Med fyrsta stigs forvornum er att vid paer
aodferdir sem hjukrunarfreedingurinn leggur upp med til ad vernda edlilega
varnarlinu 4samt pvi a0 styrkja sveigjanlegar varnir hans. Me0d annars stigs
forvornum er att vid par adgerdir sem framkvemdar eru med pad fyrir
augum ao styrkja motstoouafl einstaklingsins og auka vidnamspaetti hans vid
streitu. Med pridja stigs forvornum er att vid paer adgerdir sem midast vid ad
einstaklingur nai aftur stodugleika, satt og meiri vellidan (Perry, 2001).

Skilgreining viofangsefnis

Sjuklingar & lokastigum langvinnra sjukdoma eru ad fa lifslokameoferd &
bradalegudeildum par sem starfsumhverfio midast frekar vid ad laekna en
likna. Skortur er 4 rannséknum af reynslu og vidhorfum hjukrunarfraedinga til
lifslokamedferdar i bradaumhverfi hérlendis sem erlendis.



Hjukrunarfreedingar bua yfir dyrmetri reynslu af pvi ad hjukra deyjandi
sjuklingum i bradaumhverfi og atla ma ad med pvi ad kanna vidhorf og
reynslu peirra af lifslokamedferd a bradalegudeildum megi na i pekkingu sem
hagt er ad nota til aframhaldandi prounar & sérhaefori lifslokamedferd a
sjukrahusum. Mikilvaegt er ad kanna viohorf og reynslu hjikrunarfredinga af
sérhaefori lifslokamedferd 4 bradalegudeildum med pad fyrir augum ad greina
mogulegar hindranir og skoda med hvada hetti best sé ad bregdast vid
hugsanlegum alagspattum sem geta dregid Ur gadum hjikrunar i
bradaumhverfi.

{ rannsokn Lawson o.fl. (2008) kom i 1jos ad sjiiklingar i liknarmedferd
veeru oft ad fa pjonustu i bradaumhverfi og benda hofundar & mikilvaegi pess
a0 kanna med hvada hetti umhverfi hefur ahrif 4 lidan sjuklinga i
lifslokamedfero a bradalegudeildum. Jafnframt hefur komio i 1j6s ad
umhverfid & bradalegudeildum geti dregio ur gedum pjonustu vid deyjandi
sjuklinga (Bloomer o.fl., 2013). 1 lifslokamedferd er 16gd ahersla 4 ad syna
sjuklingum og fjolskyldumedlimum o6llum virdingu og mikilvaegi pess ad
hinn veiki fai ad deyja med reisn. Kliniskar leidbeiningar Landspitalans um
liknarmeoferd og lifslokamedferd endurspegla framangreindar aherslur par
sem segir a0 medferdin midist vid ad draga ur andlegri, likamlegri og
salfélagslegri pjaningu og skuli medferdin studla ad pvi ad sjuklingur geti
daid med reisn (Landspitali, 2009). Mikilvegt er i pessu sambandi ad kanna
vidhorf og reynslu hjukrunarfreedinga af virdingu 1 tengslum vid
lifslokamedferd 4 bradalegudeildum pegar skoda 4 hvort 4 bradalegudeildum
sé verid a0 veita sjuklingum sérhafda lifslokamedfero.

Tilgangur rannsoknarinnar og markmio

Helsti tilgangur pessarar rannsoknar er ad kanna vidhorf og reynslu
hjtkrunarfreedinga af sérhaefori lifslokamedferd 4 bradalegudeildum, hvernig
akvardanatoku um lifslokamedferd er hattad og ad skoda mogulegar
hindranir i hjokrun sjiklinga vid lifslok i sliku umhverfi. Markmid
rannsoknarinnar er ad varpa ljosi 4 hvad vel er gert og hvad meetti beeta til ad
auka gadi hjukrunar sem wveitt er sjuklingum i lifslokamedferd i
bradaumhverfi.



Rannsoknarspurningar

Er verid ad veita sérheefoa lifslokamedferd a bradalegudeildum?

Hver eru vidhorf og reynsla hjukrunarfredinga af lifslokamedferd a
bradalegudeildum?

Hvernig er stadio ad akvordunartoku um lifslokameoferd a
bradalegudeildum?

Hverjar eru mogulegar hindranir i lifslokamedferd a bradalegudeildum?
Hver eru vidhorf og reynsla hjukrunarfeedinga af virdingu i lifslokamedferd a
bradalegudeildum?

Visindalegt gildi rannsoknarinnar

Helsti visindalegi avinningur pessarar rannsoknar er sa, eftir bestu vitund
hofundar, ad um er ad rada fyrstu rannsékn sinnar tegundar 4 Islandi og getur
rannsoknin verid innlegg 1 pa visindalegu vinnu sem naudsynleg er ad sé til
stadar til ad vidhalda faglegri préun og studla ad umbétum i hjikrun sem
veitt er vid lifslok.

A Islandi er einungis ein sérhafo liknardeild 4 hofudborgarsvaedinu sem
pjonustar mikid veika og deyjandi einstaklinga af 6llu landinu. Almenna
reglan er pvi su ad deyjandi sjuklingar eru 4 brada legudeildum en ekki &
sérhaefoum liknardeildum og legudeildir tveggja sterstu sjukrahusanna &
fslandi eru adallega @tladar sjuklingum sem leggjast inn sem bradtilfelli.
Hjukrunarfreedingar eru pvi ad sinna deyjandi sjuklingum vid ymsar adstedur
sem e.t.v. eru ekki kjor adstedur vid lifslok. Med pvi ad kanna vidhorf og
reynslu hjukrunarfreedinga af lifslokamedferd i bradaumhverfi ma nalgast
dyrmeaeta pekkingu sem getur studlad ad auknum gaedum medferdar og
hjukrunar vid lifslok sem wveitt er a sjukrahtsum. Sérheefd liknar og
lifslokamedferd er i stodugri préun innan heilbrigdiskerfisins. Pannig hafa
hugtdk og skilgreiningar tengd umoénnun deyjandi einstaklinga tekid miklum
breytingum a4 undanférnum arum og hafa proast med aukinni gagnreyndri
pekkingu byggori 4 visindalegum grunni (Perry, 2001). Nidurstodur pessarar
rannsdknar geetu verid innlegg i frekari rannsoknir & pessu efni par sem
markmidid veeri ad afla upplysinga um efnid til ad nyta sem undirstoou i
préunarvinnu sem beindist ad pvi ad bata gadi hjukrunarpjonustu i



lifslokamedferoum & sjikrahtisum. bar metti til demis nefna honnun og
innleidingu vinnuleidbeininga fyrir starfsfolk.

Nidurstodur pessarar rannsoknar leida vonandi i ljos petti sem syna
hvernig bregdast ma vid til ad auka ga0i lifslokamedferdar og hjikrunar i pvi
umhverfi sem hun hefur verid og er veitt vida 4 {slandi i dag.

Rokstudningur fyrir vali 4 rannsoknaradfero

Fyrir valinu vard eigindleg rannsoknaradferd sem byggist a
fyrirbaeerafredilegri nalgun par sem vidtdl eru notud til ad afla gagna.
Fyrirbarafredin sem er heimspekileg kenning uppruninn fra tuttugustu 6ld
bendir 4 mikilvaegi pess ad afla sér pekkingar an fyrirfram gerdra hugmynda
og 4 sem hlutlausastan hatt (Brittanica, 2013).

bessi hugmyndafradi fellur vel ad rannsoéknarvinnu par sem @tlunin er ad
varpa ljosi 4 akvedna petti veruleikans eda fyrirbaeri og til ad finna
sjonarhorn & veruleikann (Sigurlina Davidsdottir, 2003). Viotdl sem adferd
vid gagnasOfnun er talin vera gagnleg pegar verid er ad kanna afmarkad
fyrirbeeri 1 reynsluheimi folks og fellur pessi adferd pvi vel ad pessari
rannsokn par sem leitad verdur eftir dypri skilningi patttakenda 4 pvi
fyrirbeeri sem verid er a0 rannsaka (Graneheim og Lundman , 2004; Wengraf,
2001).

Vi framkveaemd vidtalanna var studst vid akvedinn vidtalsramma par sem
notast var vid nokkrar meginspurningar (Fylgiskjal 7) sem gerdi rannsakanda
kleift ad stjorna ad einhverju leyti vidtolunum (Helga Josdottir, 2003).
Rannsakandinn gaf kost 4 pvi ad viomalendur svorudu ekki eingdngu pvi
sem spurt var um hverju sinni heldur gatu patttakendur farid ut fyrir efnid ef
pad var videigandi og benti til ad frekari upplysingar kemu fram. Einnig
audveldadi vidtalsramminn rannsakandanum ad beina vidtalinu aftur ad
efninu med pvi ad notast vid fyrirfram dkvednar spurningar vidtalsrammans.
Viotolin voru greind i pemu og undirpemu med pad fyrir augum ad varpa
ljosi a fyrirbaerid lifslokamedferd i bradaumhverfi.
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Skilgreining megin hugtaka

Lifslokamedferd (LM): Medferd sem midar ad pvi ad einstaklingur geti daid
med reisn, draga Ur pjaningu og tryggja gdédan dauda, hvorki er beitt
endurlifgun, gjérgaesluvistun né 6drum ipyngjandi inngripum (Landspitali,
2009).

Sérheefo  lifslokamedferd: Sérhefd lifslokamedferd byggir 4 alpjodlegri
vidurkenndri skilgreiningu 4 liknarmeodferd og gagnreyndri pekkingu par sem
meginaherslan er 4 ad sinna sjuklingum med versnandi sjukdoma og erfid,
fjolpatt og flokin einkenni, hvort sem pau eru af likamlegum, félagslegum,
andlegum, traarlegum eda tilvistarlegum toga (Landspitalinn, 2009).

Viohorf: Afstada, alit, sjonarmid, eda hugsunargangur (Snara, 2014).

Reynsla: bekking og reynsla sem faest vid ad upplifa akvedna hluti (Snara.is,
2014)

Takmarkanir rannsoknarinnar

Helstu takmarkanir pessarar rannsoknar eru paer ad hofundur er ad taka sin
fyrstu skref i gerd eigindlegra rannsékna en pad vegur pé 4 moti ad hann er
undir goori leidsogn leidbeinanda sem er jafnframt abyrgdamadur
rannsoknarinnar.

Viotdl sem notud eru vid gagnadflun i eigindlegri rannsoknarvinnu
krefjast pess ad spyrjandinn bui yfir pekkingu 4 dkvednum atridum par ad
lutandi og hafi o6dlast pjalfun og haefni til verksins svo mikilvegar
upplysingar fari ekki forgdéroum (Gill, Stewart, Treasure og Chadwick, 2008;
Wengraf, 2001). Med framangreint i huga var pess sérstaklega geett ad
undirbua vel viotolin 1 samradi vid leidbeinanda og vinna ndid med honum
vid greiningarferli gagnanna til ad auka traverdugleika nidurstadna
rannséknarinnar (Gill o.f1., 2008). Vert er einnig ad benda 4 ad lita ma a pad
sem akveodna takmdrkun rannsoknarinnar ad pessi rannsokn er fyrst sinnar
tegundar 4 [slandi, eftir bestu vitund rannsakanda, og pvi ekki mogulegt ad
hafa samanburd vid adrar islenskar rannsoknir & vidofangsefninu.

Heimilda var leitad 4 bokasafni Haskolans & Akureyri. Heimildarleit for
einnig fram i gagnaséfnum Ovid, PubMed, Cinahl, ProQuest, og Medline
asamt pvi for leit fram & Google Scolar. Leitad var eftir eigindlegum og
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megindlegum ritryndum rannsoknargreinum um liknar- og lifslokamedferd,
med aherslur & vidhorf og reynslu hjukrunarfraedinga.
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Kafli 2 - Fraedileg umfjollun

Medalaldur folks 4 Islandi fer hakkandi vegna bettra lifsskilyrda. Hagstofan
spair pvi ad drengir sem faeddir eru 2011 hafi a0 medaltali 80,55 ara lifslikur
og stilkur verdi 83,97 ara (Hagstofan, 2011). bekkt er ad aukinn lifaldur
eykur hattuna 4 ymsum tegundum oOlaeknandi sjukdéma, pad er Dvi
mikilvegt ad liknarmedferd proist 1 takt vid auknar krofur i
heilbrigdispjonustunni. Sem demi ma nefna ad nygengi krabbameina &
arunum 2005 til 2009 var ad medaltali mest a aldursbilinu 75 til 79 ara
(Krabbameinsskra fslands, 2011). Mikilvagt er ad auka pekkingu 4 liknar- og
lifslokamedferd til ad bata einstaklingsbundna pjonustu og til ad greina
ahrifapaetti sem haegt er ad vinna med i peim tilgangi ad efla pjonustuna vid
deyjandi sjiklinga vid hinar ymsu kringumstedur asamt pvi ad greina
hindranir sem draga Gr eda minnka gaedi heilbrigdispjonustunnar.

Merking og notkun hugtakanna liknarmedferd, lifslokamedferd og
liknarsvefn er nokkud & reiki en pau hafa proast dsamt alpjédlegum
skyringum & medferd deyjandi sjuklinga. Naudsynlegt er ad samheafa
verklagsreglur 1 lifslokamedferd og tryggja faglega préun hennar Dpvi
mikilvegt er ad beita heildreenni nalgun vid mat a porfum sjuklinga i
liknarmedferd og huga par ad Ollum ahrifapattum. Til pess ad gera slikt
mogulegt verda allir ad leggja sama skilning i pau hugtok sem notud eru vid
pa vinnu en med pvi méti er studlad ad pvi ad allir njoti somu medferdar vid
jafnt likamlegum sem andlegum sjukdomseinkennum (Landspitali, 2009).

Skilgreiningar a lifslokamedfero

WHO leggur linurnar i skilgreiningu & lifslokamedferd en litid er a
medferdina sem lokastig & liknarmedferd. Gengid er ut fra pvi ad
liknarmedferd midist vid vardveislu lifsins og litid er & daudann sem edlileg
pattaskil. Aréttad er ad markmid liknarmedferdar sé hvorki ad lengja lif né
flyta dauda. ba er ekki litid & sjikdominn sem afmarkandi truflun 4 starfsemi
likamans, heldur er &hersla 16g0 a4 ad draga ur peirri pjaningu sem
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sjukdémurinn veldur sjuklingnum og adstandendum hans. Gert er rad fyrir
fjolskyldunni i medferdinni og hun hvétt til pess ad taka virkan patt i
umonnun sjuklingsins. Liknarmedferd krefst pverfaglegrar teymisvinnu par
sem 16gd er ahersla a einkennamedferd og hvernig best sé a0 tengja saman
umonnun likamlegra, salrenna, félagslegra og andlegra patta. bannig er
liknarmedferd heildreen laknis- og hjukrunarmedferd sem hjalpar
sjuklingnum til ad lifa eins innihaldsriku lifi og honum er kleift alveg fram i
andlatio, asamt pvi ad stydja vid fjolskylduna i sjukdoms- og sorgarferlinu
eftir dauda sjuklingsins (WHO, 2013).

Eins og fram hefur komid pa er lokastig liknarmedferdar, medferd viod
lifslok eda lifslokamedferd (LLM) og mikilveegt er ad greina hvort sjuklingur
er deyjandi en heaegt er a0 bera kennsl & akvedin skilmerki og einkenni sem
gefa pad til kynna. Einnig er mikilveegt ad setja upp medferdaraztlun sem
felur i sér mat a adstedum og porfum sjuklings a heildreenan hatt svo beita
megi videigandi medferd vid pjaningu sem orsakast af verkjum eda 60rum
likamlegum einkennum, salreenum og andlegum pattum eda félagslegum
adsteedum. Pa parf ad huga ad menningarbundnum pattum, sioferdilegum og
loks lagalegum atridum er varda hinn deyjandi sjukling. Medferdarazetlun
parf ad vera heildraen og pverfagleg og koma til moéts vid parfir hins deyjandi
sjuklings og um leid parfir adstandenda hans (WHO, 2013).

Finna ma samhljom & milli fyrrgreindrar skilgreiningar WHO (2013) og
rikjandi laga 4 Islandi um heilbrigdispjonustu, en i islenskum 16gum nr. 40
fra 17. mars 2007 segir i 1. grein um heilbrigdispjonustu ad ,,Allir
landsmenn skulu eiga kost a fullkomnustu heilbrigdispjonustu, sem &
hverjum tima eru tok & ad veita til verndar andlegri, likamlegri og félagslegri
heilbrigdi®. Pessi 16g gera rad fyrir margviori syn 4 heilbrigdi og undirstrikar
mikilvagi pess ad folk upplifi heilbrigoi ef studla 4 ad vellidan pess og auka
lifsgeedi (L6g um heilbrigdispjonustu, 2007). Einnig segir ororétt i 3. grein
laga nr. 74 fra mai 1997 um réttindi sjuklinga:

Sjuklingur a rétt & fullkomnustu heilbrigdispjonustu sem & hverjum tima er vol a

ad veita.

Sjuklingur & rétt 4 pjonustu sem midast vid astand hans og horfur 4 hverjum tima

og bestu pekkingu sem vol er 4.

Heilbrigdisstarfsmadur skal leitast vid ad koma & traustu sambandi milli sin og

sjuklings.
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Sjuklingur 4 rétt 4 samfelldri pjonustu og ad samstarf riki milli allra
heilbrigdisstarfsmanna og stofnana sem hana veita (LOg um réttindi sjuklinga,
1997, bls.10).

Margt hefur verid gert 4 sidustu arum til ad bata pjonustu daudvona
sjuklinga. Atla maetti ad almenn vidhorf til daudans asamt faglegri pekkingu
a porfum deyjandi hefou ahrif badi 4 stefnumotun heilbrigdisyfirvalda og a
veitta heilbrigdispjonustu. A0 auki leida auknar krofur um gaedi i pjonustu
vid deyjandi sjuklinga til stodugrar pekkingaréflunar og fagmennsku i allri
umonnun peirra. Samkvemt Guoridi Kristinu bordardottur (2010) byggir
liknarmedferd 4 stoougu mati og greiningu vandamala og oOflugri
medhondlun peirra, medferdin sem slik sé gjorgeesla einkenna og vandamala
i erfidum veikindum (Gudridur Kristin bPordardéttir, 2010). I umfjéllun sinni
bendir Guoridur 4 ad rannsoknir 4 mismunandi sjuklingahopum og
hugmyndafraeodi i liknarmedferd gefi akveona fyrirmynd ad starfshattum,
markmidum og verklagsreglum fyrir heilbrigdisstarfsfélk og rammi pannig
inn 6gud og arangursrik vinnubrdgd.

I eigindlegri rannsékn sem unnin var af (Robinson o.fl., 2007) kom fram
a0 hugtakid liknarmeodferd hefur verio notad i meira en 30 ar en bent var 4 ad
baedi skilgreining hugtaksins, dsamt aherslum og markmidum medferdarinnar
hafi tekid breytingum i gegnum tidina. Hofundar benda & porfina fyrir ad
samreema skilgreiningar 4 hugtakinu liknarmeoferd (e. palliative care).

Tekin voru vidtdl vid sjo hjukrunarfredinga og niu lekna og var
markmidid med rannsokninni ad varpa ljosi a lykilpaetti liknarmedferdar og
var leitad ad og rynt i mismunandi greiningar & hugtakinu liknarmeoferd.
Nidurstddur pessarar greiningar stadfesti pa umradu um ad uppi veru
mismunandi skilgreiningar hugtaksins og ad porf veri 4 ad samrema
skilgreiningu pess. Greindir voru nokkrir lykilpaettir sem taldir voru gagnlegir
vid skilgreiningu 4 hugtakinu liknarmedferd asamt ferns konar yfirpemum.
Fyrsta pemad var markhopar en undir pvi pema greindust undirpemu eins og
sjuklingurinn, samfélagid, timasetningin og adstandendurnir. Annad pemad
var uppbygging og voru undirpemun m.a. pverfagleg vinna og pjonusta.
bridja pemad var verkefni med undirpemun einkennamedferd og alhlida
medferd en fjorda pemad var fagmennska med undirpemun pekking, faerni og
loks viohorf. Pa voru fraedilegar meginreglur og markmid liknarmedferdar
skodadar og fékkst st nidurstada ad lykilatridi liknarmedferdar vaeri ad koma
i veg fyrir eda draga Ur pjaningu asamt pvi ad auka vellidan og lifsgadi
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sjuklinga. Einnig var bent 4 mikilvaegi pess ad nota goda hugtakagreiningu og
a0 porf veeri 4 ad rannsaka betur hvernig hugtakid liknarmedferd er skilgreint
4 mismunandi tungumalum asamt pvi ad rannsaka betur pa sidfredi sem
liggur til hlidsjonar skilgreiningunni pess (Robinson o.f1., 2007).

Viohorf og reynsla hjukrunarfradinga til
lifslokameoferoar

Laknisfreedin hefur tekid miklum framforum sidastliona aratugi og bent
hefur verid & ad pessar framfarir hafi i morgum tilfellum gert akvoroun um
lifslokamedferd erfidari par sem i dag eru til morg trraedi til ad framlengja lif
mikid veikra einstaklinga (Storch og Dossetor 1998).

begar skooud er lifslokamedferd i bradaumhverfi pa er mikilvegt ad
kanna vidhorf og reynslu heilbrigdisstarfsfolks, sem og vidhorf sjuklings og
hans nanustu adstandenda a akvardanatoku um medferdartakmorkun og ad
setja sjukling i framhaldi af peirri akvordun 4 sérhaefda lifslokamedferd. |
kanadiskri konnun voru 448 einstaklingar valdir af handahofi og spurdir ut i
akvordunartoku um medferdartakmorkun. Tilgangurinn var ad kanna vidhorf
almennings til malaflokka er varda lifslokamedferd deyjandi sjiklinga, kom
fram ad adeins litill hluti adspurdra fannst &kvardanataka um
medferdartakmorkun einungis vera i hondum laekna, en flestir toldu ad vilji
sjuklingsins etti ad rada for. Einnig kom fram ad flestir adspurdra vildu ekki
ad lif sitt yrdi framlengt ef peir veeru 1 raun deyjandi vegna 6ldrunar eda langt
gengins 6laeknandi sjikdoéms (Storch og Dossetor 1998).

bessi almennu vidhorf sem leggja aherslu & sjalfredi einstaklingsins med
pvi ad benda & mikilvagi pess ad virda vilja deyjandi sjuklinga pegar tekin er
akvordun um medferdartakmdrkun, tona vid nyjustu skilgreiningu WHO a
liknarmeodferd. En par er liknarmedferd eins og &dur hefur komid fram,
skilgreind sem sérhafd medferd, par sem lagt er upp med ad bata lifsgadi
sjuklinga og fjolskyldna peirra frammi fyrir vandamalum sem tengjast
oleknandi sjukdomum, med pad fyrir augum ad draga ur likamlegri
salfélagslegri og andlegri pjaningu frekar en adgerdum sem lengja lif.
Samkvemt skilgreiningu WHO pa felur liknarmedferd i sér einkennamedferd
sem midar ad pvi ad draga ur sarsauka og 60rum erfioum einkennum sem
tengjast danarferlinu asamt pvi ad sampykkja 1ifid og daudann sem edlilegt
framhald af pvi (WHO, 2013).
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Alpjodaheilbrigdisstofnunin (WHO) bendir einnig 4 ad liknarmedferd
midast hvorki vid ad flyta né fresta dauda heldur bydur upp a studningskerfi
til ad hjalpa sjuklingum og adstandendum vid ad takast a vid daudaferlio og
ad hjalpa sjuklingum vid ad vera eins virkir og hagt er til dauda. Bent er a
mikilvaegi pess a0 takast 4 vid parfir sjuklingsins til ad auka lifsgaedi hans og
hafa jakveaed ahrif &4 framgang sjukdomsins (WHO, 2013). bessi skilgreining
er 1 takt vid nyjustu skilgreiningar WHO 4 heilbrigdi sem leggur upp med
jékvaeda syn 4 heilbrigdi sem felur i sér ad heilbrigdi sé upplifun a vellidan
(WHO, 2013). Ma pvi segja ad liknarmedferd midist vid ad studla ad
heilbrigdi sjuklings allt til dauda.

[ megindlegri lysandi rannsokn (Maria o.fl., 2011) par sem patttakendur
voru 150 starfandi hjukrunarfraedingar 4 griskum spitélum og var gagna aflad
med spurningalistum, en svarhlutfallid var 64%. Markmidid me0
rannsokninni  var a0 rannsaka hugsanleg tengsl milli vidhorfa
hjukrunarfreedinga til daudans og hinna ymsu lydfredilegra patta. Kom i 1jos
a0 samband var 4 milli aldurs hjukrunarfreedinga, reynslu peirra og
jakvaedum vidhorfum til daudans. Alyktad var ad vidhorf hjukrunarfreedinga
til daudans geeti haft ahrif a4 viodhorf Deirra til sjuklinganna, vilja
hjikrunarfredinganna til ad tala um daudann og jafnvel haft ahrif &
leeknisfreedilega akvardanatoku um sérhaefda lifslokamedferd. Bent var 4 ad
enn veri eftir ad svara mikilvegum spurningum eins og hvort vidhorf
hjukrunarfreedinga i lifslokamedferoum hafi ahrif 4 faglega haefni peirra til ad
sinna deyjandi sjiklingum. I rannsokninni kom fram ad vidhorf og reynsla
hjikrunarfredinganna af daudanum var mikilvaegur ahrifapattur 4 getu peirra
til a0 préa gott medferdarsamband vid deyjandi sjuklinga. Nidurstodur
rannsOknarinnar gafu til kynna ad hjukrunarfredingar med lengri
starfsreynslu @ttu audveldara med ad skapa tengsl vid deyjandi sjukling og
peir hofou almennt jakveedari vidhorf til daudans en hjukrunarfredingar med
styttri starfsreynslu. Einnig syndu nidurstodur ad med aukinni reynslu
hjukrunarfreedinga pa jokst geta peirra til ad préoa med sér adferdir til ad
takast 4 vid tilfinningaleg viobrogo peirra vid daudanum og reynslunni af pvi
ad hjukra deyjandi sjuklingum. Varpad var 1josi 4 mikilvegi pess ad
hjtkrunarfredingar fengju géda menntun i ad hjukra deyjandi sjiklingum og
a0 sérhaefd liknarmedferd byggd a fagpekkingu geeti dregid uUr kvida
medferdaradila og studlad ad betri geedum i hjukrun deyjandi sjuklingum.
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[ stadladri slembirannsokn (e. randomized control trial) sem gerd var i
Sudur Astraliu var athugad hvernig mismunandi adferdir vid ad veita
liknarmedferd hefou ahrif a4 vidhorf og reynslu starfsfolks (Grbich,
Abernethy, Shelby, Fazekas, og Currow 2008). Rannsoknin var gerd yfir
priggja ara timabil og var notast vid rynihopa sem 16gdu mat & ahrif
innleidinga nyrra adferda og vinnulags i liknar- og lifslokamedferdum a
sérheefori liknardeild. Rannsoknin leiddi 1 1jos ad til ad byrja med var aukio
alag a fagstéttirnar sem vék sidan fyrir aukinni anagju med breytta
starfsheetti asamt kvida yfir pvi ad geta hugsanlega ekki haldid afram breyttu
vinnulagi ad rannsokn lokinni. Rannsdknin benti a4 porfina fyrir pvi ad
komast yfir hindranir sem mogulega gaetu hindrad framkvaemd rannsokna a
liknar- og lifslokamedferdum, sem voru helst pau rikjandi vidhorf ad
rannsoknir 1 lifslokamedferoum veru oparfar asamt skorti 4 kunnattu i ad
utfzera rannsoknir 4 pessu svioi.

Bent er 4 i rannsokn Fitzsimons og fl. (2007) ad deyjandi sjuklingar med
langvinna sjikdoma eru ekki ad fa pa sérhaefou hjukrun sem parf til ad maeta
porfum peirra. En adur greind rannsdkn var gerd med blandadri adferdafraedi
og beindi sjonum ad porfum deyjandi sjuklinga, med langvinna sjukdoma ut
fra sjonarhorni sjuklingsins. I rannsékninni var notast vid tilgangsurtak og
voru pad 18 sjuklingar af bradalegudeilum sjukrahtiss i nordur frlandi.
Markmidid med rannsokninni var ad kanna parfir deyjandi sjuklinga og
notadur var stadladur punglyndiskvardi vid gagnadflun, par sem sjuklingarnir
svorudu spurningalista, dsamt pvi voru tekin halfstodlud viotol vid sjuklinga
og einnig vid nainn adstandanda peirra. Nidurstoour syndu ad versnandi
heilsufar sjuklingsins leiddi til minna sjalfstedis, félagslegrar einangrunar og
aukins alags a4 fjolskyldu sjuklingsins. Einnig kom fram ad pad vantadi
einstaklingsbundin urraedi fyrir sjuklingana dsamt studningi fra spitélum og
félagspjonustu. Allir patttakendur rannsoknarinnar tjadu ahyggjur af velferd
sjuklingsins og sumir sjuklingar greindu fra punglyndi og satt vid
ohjakvemilegan og yfirvofandi dauda. Rannsoknin varpadi 1josi 4 ad
deyjandi sjuklingar med langvinnan sjukdém voru med morg ahyggjuefni og
ad hjukrunarporfum peirra var ekki mett. Heilbrigdisstarfsfolk var 6anaegt
med verklag og pau urredi sem voru i bodi til ad mata heildrenum porfum
pessa sjuklingahops. Einnig kom fram ad sumir umonnunaradilar attu erfitt
med ad tjd sig opinskatt vid sjuklingana vardandi liknarmedferd peirra.
Alyktad var ad pad veri mikilvaegt ad sjiklingurinn fari snemma &
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veikindaferlinu & liknarmedferd til ad tryggja ad porfum hans veeri meett i
lifslokamedferdinni pegar sjuklingurinn veeri deyjandi.

Dunn o.fl. (2005) gerdu megindlega rannsékn sem var framkvaemd a
bradalegudeildum innan oldrunar, skurd og lyflekningasvids & tveimur
fjolmennum sjikrahtisum i Detroit Bandarikjunum. Skodud voru vidhorf og
reynsla hjikrunarfredinga til daudans asamt reynslu peirra af hjukrun
deyjandi sjuklinga. Sendir voru spurningalistar til 60 patttakenda sem voru
starfandi hjukrunarfredingar fyrrnefndra svida og af peim svorudu 48.
Rannsoknin var gerd med bpad fyrir augum ad skoda fylgni milli
lydfraedilegra patta og vidhorfa og reynslu hjukrunarfraeedinga til daudans og a
pvi ad hjukra deyjandi sjuklingum. Pad helsta sem kom fram i pessari
rannsokn var ad mismunandi vidhorf hjikrunarfraedinga til daudans virtust
ekki vera hindrun i ad hjukrunarfreedingar hefou jakvao viohorf og reynslu af
pvi ad hjikra deyjandi sjuklingum. Peir voru sammala um mikilvaegi
heildreennar hjukrunar deyjandi sjuklinga pratt fyrir ad viohorf peirra til
daudans veru misjofn. Pad kom po fram ad aukin reynsla og menntun
hjtkrunarfreedinga af lifslokamedferdum hafoi jakveed ahrif a reynslu peirra
af pvi ad sinna deyjandi sjuklingum. Hofundar drogu pa alyktun ut fra
nidurstddum rannsoknarinnar ad hjukrunarfredingar virtust sammala um
mikilvaegi pess ad veita faglega og gdoda umdnnun i lifslokamedferdoum burt-
$€0 fra vidhorfum sinum til daudans.

Umbhverfi lifslokameoferdar a bradalegudeildum

Komid hefur fram gagnryni 4 ad sérhafo liknar- og lifslokamedferd s¢ veitt 4
bradalegudeildum, i umhverfi par sem ad medferd midast ad 6llu jofnu vid ad
leekna en ekki likna og talid er a0 umhverfid sé ekki til pess fallid ad veita
sérhaefoa lifslokamedferd (Bloomer o.fl, 2013). Pbratt fyrir petta pa er pad
stadreynd ad verid er ad veita lifslokamedferd 4 bradalegudeildum og er
heilbrigdisstarfsfolk ad sinna deyjandi sjuklingum i bradaumhverfi (Boyd,
Merkh, Rutledge, Dana og Randall, 2011; Curtis og Vincent, 2010).
Hjtkrunarfredingar 4 bradalegudeildum hafa {1 gegnum 4arin sinnt
lifslokamedferd samhlida bradapjonustu, en erlendar rannsoknir benda 4 ad
porf sé & ad kanna betur samband umhverfis 4 gaedi hjukrunar og ahrif pess a
upplifun vellidunar i medferdarsambandi (Lawson o.fl., 2008). Atla ma ad
umhverfid geti haft margvisleg ahrif 4 deyjandi sjiklinga, en pekkt er hvernig
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umhverfid moétar medal annars félagslega stoou folks og er mikill ahrifapattur
a upplifun peirra af vellidan. Bent hefur verid 4 mikilvaegi pess ad
heilbrigdispjonustan sé¢ vel upplyst um samband umhverfis og lidan
einstaklinga og sé medvitud um ahrif umhverfis & geedi i heilbrigdispjonustu
(Larkin, 2011).

Framkveemd var vettvangsrannsokn & tveimur storum bradalegudeildum a
lyflekningarsvidi i Astraliu (Bloomer o.fl., 2013) Tuttugu og fimm
hjukrunarfraedingar toku patt og var peim fylgt eftir i 10 daga. Rannsoknin
var gerd0 med Dpad fyrir augum ad kanna pekkingu og viobrogd
hjukrunarfreedinga vid lifslokamedferd i bradaumhverfi dsamt pvi ad koma
auga 4 meod hvada hatti hjikrunarfredingar gaetu haft ahrif 4 lifslokamedferd
i sliku umhverfi. Vid gagnadflun var notud vettvangsskodun, einnig var
notast vid rynihdp og i einstaka tilfellum var gagna aflad med vidtolum med
halfsto0ludum spurningum til ad varpa itarlegra 1josi 4 afmorkud tilfelli.
Nidurstddur syndu ad akvordunartakan um medferdartakmorkun deyjandi
sjuklinga var ekki i hondum hjukrunarfreedinga heldur voru pad fyrst og
fremst leeknar sem toku akvordun um lifslokamedferd. Nidurstoour syndu
einnig ad umhverfi bradalegudeildarinnar, stada hjukrunarfreedingsins innan
deildarinnar 4samt vidhorfi hans til daudans héfou ahrif 4 lifslokamedferdina.
Bent var a i pessari rannsokn ad hindranir fyrir sérhefori lifslokamedferd a
bradalegudeildum voru umhverfid og hugsanleg neikvaed reynsla
hjukrunarfreedinganna af medferdinni sem stafadi af vankunnattu peirra af
sérheefori lifslokamedferd.

AKkvordunartaka um lifslokamedferd

[ leidbeiningum Landspitalans fra arinu 2009 er greint fra mikilvagi pess i
bradaumhverfi ad greina yfirvofandi andlat til ad tryggja gdoa
einkennameoferd, en par segir enn fremur ad ahersla medferdar eigi eingéngu
ad midast vid ad draga ur einkennum og pjaningu og tryggja ad sjuklingur
geti daid med reisn. Tekid er fram ad ekki skuli beita endurlifgun né
gjorgeaesluvistun og melt er med ad nota sérhaef medferdarferli. Hér er bent &
hversu mikilveeg akvordunartakan um medferdartakmorkun er og ad
sjuklingurinn fari 4 lifslokamedferd til ad aherslan fari fra lekningu yfir i likn
til a0 tryggja goda einkennamedferd. Rannsoknir hafa varpad 1josi 4 ad pad
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geti valdid togstreitu hja umodnnunaradilum ad taka pessa akvordun i
bradaumhverfi (Boyd o.fl., 2011; Curtis og Vincent, 2010).

[ grein Curtis og Vincent fra arinu 2010 kemur fram ad pad sé mjog
misjafnt hvernig stadio sé ad akvardanatoku um ad enda gjorgaeslumedferd
og byrja a lifslokamedferd. Bent er 4 ad 1 sumum tilfellum sé¢ pad laeknarnir
sem taki pessa akvordun, stundum séu pad laeknar og hjukrunarfraedingar og i
60rum tilfellum laknar, hjukrunarfreedingar og adstandendur. I samantekt
peirra & efninu er varpad 1josi 4 mikilvaegi pess ad akvardanatakan sé
pverfagleg og gerd i samradi vid adstandendur. bad er einnig bent 4
mikilveegi pess ad fara eftir sérhefdum verkferlum i lifslokamedferd og
varpad er 1josi 4 ad vidhorf, menning og traarbrégd umdnnunaradila geti haf
ahrif 4 akvardanatokur og vinnulag i lifslokamedferdum a gjorgaesludeildum
(Curtis og Vincent, 2010).

[ sama streng tekur japonsk konnun sem kannadi hvers vegna
hjikrunarfredingar starfandi 4 gjorgeeslu attu erfitt med ad virda oskir
deyjandi sjuklinga. Pydi0 voru allir starfandi hjukrunarfreedingar a
gjorgaesludeildum haskolasjukrahisa i Japan en um var ad raeda 79 deildir en
par af sampykktu 50 gjorgesludeildir ad taka patt. Sendir voru ut
spurningalistar og barust svor fra 1210 patttakendum. I kénnuninni kom
fram ad algengasta astadan fyrir pvi var ad oskir sjuklinganna voru ekki
pekktar. bad kom einnig fram ad akvordunartakan var i hondum leknanna
sem toku allar akvardanir um medferd pratt fyrir ad oskir sjuklinganna legju
fyrir. Hjukrunarfreedingarnir t6ldu ad naudsynlegt vaeri ad vekja mals &
pessari togstreitu sem skapadist 4 bradadeildum vid lifslok sjuklinga pegar
oskir sjuklinga vaeru ekki pekktar eda paer ekki virtar. Atti petta sérstaklega
vid ef daudann bar bratt ad eftir snogga versnun langveikra sjiklinga. bad
kom fram i pessari kdnnun ad hjukrunarfreedingar toldu pad sidferdilegt
alitamal hvernig stadi0 vaeri a0 akvardanatoku um medferd a deyjandi
sjuklingum 1 bradaumhverfi (Kinoshita, 2007).
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Samskipti og medferdoarsamband i
lifslokameofero

Mikio hefur verid fjallad um samskipti i hjukrun og bent hefur verid & ad
slem samskipti geti komid i veg fyrir gott medferdarsamband og ad
naudsynlegt sé ad hjukrunarfreedingar séu vel upplystir vardandi pennan
malaflokk (Judd, 2013).

Rannsoknir 4 lifslokamedferdum i bradaumhverfi hafa medal annars bent
4 paetti sem geta virkad hamlandi 4 samskipti milli fagfolks og sjuklings og
pannig haft ahrif 4 gaedi medferdarsambands og er mikilvegt ad
hjukrunarfredingar sem sinna sjuklingum i lifslokamedferdoum pekki parfir
deyjandi sjuklinga og séu medvitadir um pad andlega alag sem deyjandi
sjuklingar og adstandendur hans geta verid undir. A petta bendir rannsokn
(Chunlestskul, Carlson, Koopmans og Angeren, 2008) en um var ad raeda
eigindlega rannsdékn a hvernig kanadiskar konur med brjostakrabbamein
undirbjuggu sig fyrir eigin dauda. Notast var vid fyrirbarafredilega nalgun
par sem djapvidtdl voru tekin vid fimm sjuklinga, allt konur med
brjostakrabbamein a lokastigi. Vid hverja peirra voru tekin tvo viotdl sem
toku 60 til 90 minutur hvert. Markmidid med rannsokninni var ad upplysa
heilbrigdispjonustuna um ihlutanir sem myndu stydja vid satt og undirbiining
fyrir daudann. Bentu nidurstodur pessarar rannsoknar & mikilveegi pess ad
heilbrigdispjonustan veitti studning vid undirbuning 6hjakvemilegs dauda og
a0 heilbrigdisstarfsfolk veeri upplyst og medvitad um pad andlega alag sem
deyjandi sjuklingar gengu i gegnum. Einnig var aréttad mikilvaegi pess ad
heilbrigdispjonustan hefdi pekkingu til ad meta porfum deyjandi sjuklinga
og var 1 pvi samhengi nefnd porf sjuklinganna fyrir upplysingar um st6du
mala.

Bent hefur verid & mikilvegi virdingar i samskiptum vid deyjandi
sjuklinga og ad sjuklingur fai ad deyja med reisn. { freedilegri samantekt
Wassermans (2008) fjallar hofundur um akvedid likan sem felur i sér
hugmyndafredina sem liggur ad baki pvi ‘ad deyja med reisn’ (e. the
respectful death model, RDM). Likanid er byggt & gagnreyndri pekkingu,
hefur heildreena syn 4 hjikrun deyjandi einstaklinga og er vel til pess fallio ad
auka gaedi lifslokamedferdar sé pvi fylgt. Bent var 4 ad pessi hugmyndafradi
etti vio sjuklinga, adstandendur og heilbrigdisstarfsfolk sem keemi & einn eda
annan hatt ad lifslokamedferd. Aherslan vari 4 ad nota virka hlustun i
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medferdarsambandi og koma til méts vid parfir hins deyjandi sjuklings og
adstandenda hans. Nidurstddur pessarar samantektar bentu einnig 4 naudsyn
pess ad samhafa verklagsreglur til ad baeta gadi lifslokamedferda. Einnig var
16g0 ahersla & naudsyn pess ad skoda med hvad hatti akvardanataka um
lifslokamedferd skyldi utfeerd. A0 auki kom fram ad samkvemt alyktun
hofundar pa hafi hjukrunarfreedingar i raun unnid, 6medvitad, samkvaemt
pessu likani fra upphafi hjukrunar deyjandi einstaklinga (Wasserman, 2008).

Samkvaemt Luker, Austin, Caress og Hallett (2000) er mikilvaegt ad finna
mogulega ahrifapaetti sem geta dregid ur goédu medferdarsambandi. |
eigindlegri rannsokn peirra félaga var markmidid ad koma auga 4 peetti sem
gaetu hamlad eda batt umonnun deyjandi sjuklinga og sem gaetu hindrad eda
aukio gee0i medferdarsambands mikid veikra sjuklinga. Tekin voru vidtol vid
62 heilbrigdisstarfsmenn sem storfudu vid heimahjikrun. Nidurstodur syndu
ad mikilveegt veeri ad mynda snemma gott samband vid sjuklinginn og
adstandendur hans og tryggja samfellu i hjikruninni. Einnig kom fram
mikilveegi pess ad verja tima med sjuklingnum og ahersla var a4 heildreena
hjikrun. Rannsakendur greindu fra ad sjuklingar meo lifshattulega sjukdoma
veeru undir miklu alagi og ad naudsynlegt vari ad medferdaradilar varu
avallt medvitadir um parfir deyjandi sjuklinga.

Fleiri rannsoknir hafa beint sjonum ad meodferdarsambandi 4 milli
sjuklings og heilbrigdisstarfsfolks og hvernig gott medferdarsamband getur
aukid 4 anagju mikid veikra sjuklinga og peirra vellidan. A petta er bent i
eigindlegri rannsokn Elisabetar Hjorleifsdottur, Ingalill Rahm Hallberg,
Elinar Diénnu Gunnarsdéttur og Ingrid Agren Bolmsjd (2008) sem gerd var
til ad kanna reynslu krabbameinssjuklinga a gongudeildum af veikindum
sinum og vidhorfum peirra til hjukrunarmedferdarinnar og veittrar pjonustu.
Tekin voru 25 halfstoolud vidtol vio krabbameinssjuklinga 4 prem
gongudeildum 4 sjukrahtisum 4 Islandi. Nidurstédur leiddu i 1jos ad pad var
erfid reynsla fyrir sjuklinga ad greinast med krabbamein og ad takast 4 vid
sjukdominn. Pad kom fram ad sjuklingarnir h6fou mikla porf fyrir ad koma
jafnvaegi a lif sitt til ad nalgast pad lif sem var fyrir sjukdémsgreininguna.
Einnig skyrdu nidurstodur fra pvi ad maeta umhyggju i medferdarsambandi
jok 4 anzgju sjuklinganna og vellidan.

Atla ma ad g6d samskipti milli fagstétta a bradalegudeildum asamt
godum samskiptum milli fagfolks, sjuklinga og adstandenda peirra, gegni
mikilveegu hlutverki i akvardanatoku um lifslokamedferd. I megindlegri
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rannsokn sem gerd var i Bandarikjunum voru kénnud vidhorf og reynsla
sérfredinga 4 svidi krabbameinshjukrunar af samskiptum sinum vid deyjandi
sjuklinga asamt samskiptum vid fjolskyldu peirra. Markmidid med
kénnuninni var einnig ad varpa ljosi a mikilvaegi pess a0 greina timanlega
porf deyjandi sjuklinga & sérhaefori lifslokamedferd i bradaumhverfi (Boyd
o.fl.,, 2011). Sendir voru spurningalistar til 66 hjukrunarfredinga sem voru
starfandi 4 bradalegudeildum og gongudeildum sem  sinntu
krabbameinssjuklingum & einum spitala. Patttakendur rannsoknarinnar voru
31 hjtkrunarfredingar og var svarhlutfall 47%. Nidurstodur leiddu 1 1jos ad
pratt fyrir ad hjukrunarfraedingar teldu pad gagnlegt fyrir sjuklinga ad fara i
lifslokamedferd a sérhaefori liknardeild, pa veigrudu peir sér vid ad tala vid
sjuklinginn og adstandendur hans um hugsanlega porf sjuklingsins fyrir
sérhaefoa lifslokamedferd. 1 1jos kom ad einungis i einum pridja tilfella par
sem talin var porf 4 ad sjiklingur feeri i lifslokamedferd pa voru sjiklingur og
adstandendur hans upplystir um petta medferdarurredi. Pad kom einnig fram
i pessari rannsoknar ad hjukrunarfreedingarnir sem kénnunin nadi yfir, notudu
mismunandi Urredi til ad maeta porfum deyjandi sjuklinga og var virk
hlustun, 4samt verkjamati og ad bidja lekna um ad auka vid verkjalyf fyrir
pann deyjandi algengustu hjukrunarmedferdirnar. Alyktad var Gt fra
nidurstodum ad vidhorf hjikrunarfraeedinganna til daudans virtust eiga patt i
ad peir misstu af tekiferum til ad kynna fyrir deyjandi sjiklingum og
adstandendum peirra sérhefoa lifslokameoferd a liknardeild. Einnig var
alyktad a0 ef sjuklingur og adstandendur hans veaeru i afneitun og vildu ekki
horfast 1 augu vid porfina fyrir lifslokamedferd pa veri pad hindrun fyrir pvi
a0 hjukrunarfreedingar myndu upplysa viokomandi um medferdina (Boyd
o.fl., 2011).

Viroing

Virding er pekkt hugtak i hjukrun deyjandi sjuklinga og eru aherslur a
mikilveegi virdingar synilegar pegar talad er um mikilveegi pess ad sjuklingur
geti daid med reisn og haldid virdingu sinni allt fram i andlatid.

[ 16gum nr 74 fra arinu 1997 segir i 17. grein sem fjallar um virdingu og
mannhelgi sjiklings ad ,,Heilbrigdisstarfsmenn og adrir sem starfs sins vegna
hafa samskipti vid sjukling skuli koma fram vid hann af virdingu* (L6g um
réttindi  sjiklinga, 1997). Jafnframt er skyrt tekid fram i kliniskum
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leiobeiningum Landspitalans (2009) um liknarmedferd ad mikilvaegt sé ad
greina skilmerki yfirvofandi andlats og a0 ahersla medferdar sé eingéngu ad
draga ur einkennum og pjaningu og tryggja ad sjuklingur geti daid meo reisn.

[ heimildasamantekt um daudann, virdingu og nyjar viddir i liknar- og
lifslokamedferd (Chochinow, 2006) setur hofundur fram ad 10g0 sé ahersla a
a0 framfarir hafi nadst i einkennamedferd deyjandi sjuklinga en pad vanti ad
rannsaka betur faglegan pekkingargrunn 4 porfum deyjandi sjuklinga sem sé
naudsynlegur pegar meta eigi salfélagslegar tilvistarlegar og andlega reynslu
hins deyjandi sjuklings. bPegar rannsokud sé reynsla deyjandi sjuklinga af
andlegum og tilvistarlegum pjaningum vid lifslok pa komi i 1jos ad per fela
m.a. i sér vonleysi, upplifun af pvi ad vera byrdi & 60rum, asamt upplifun af
missi af mannlegri reisn asamt uppgjof. Bent er & naudsyn pess ad halda
afram ad proa lifslokamedferd til ad maeta pessum porfum deyjandi sjuklinga
og naudsyn pess ad deyjandi sjuklingar haldi virdingu sinni, ad pad ad deyja
med reisn sé yfirhugtak og sé markmid vid utferslu a lifslokamedferd.
Hofundur tekur a0 auki fram ad einstaklingsbundid sé hvad felist i
hugtokunum virdingu og reisn og ad pau taki mid af samfélagslegum og
personulegum pattum einstaklingsins. A3 med mannlegri reisn pa sé€ att vid
sjalfstedi einstaklingsins og pvi sé hagt ad tala um algjéran missi mannlegar
reisnar pegar deyjandi sjuklingur na ekki ad halda sjalfsteedi sinu
(Chochinow, 2006)

Skipulag lifslokameodferoar

Mikilveegt er ad huga ad gaedum hjukrunar pegar skipuleggja a4 sérhafoa
lifslokamedferd 4 bradalegudeildum og bent hefur verid 4 gagnsemi pess ad
vidhafa pverfagleg samheafd vinnubrogd og verklag (Fonzo, Vukasovic,og
Bonnabry, 2005; Kinoshita, 2007). Hjukrunarfraedingar eru i lykiladstodu til
ad meta og greina parfir sjiklings, vegna nalaegdar sinnar vid sjuklinginn og
vegna aherslu hjukrunar 4 heildreena syn vid umonnun sjuklinga (Robinson
o.fl., 2007). Leggja parf mat & gadi peirrar pjoénustu sem veitt er i
heilbrigdispjonustu og taka parf tillit til pess ramma par sem hjikrunin er
veitt pegar lagt er mat &4 gedi pjonustunnar. Eins og Donabedian greinir fra,
pa parf ad huga ad skipulagi heilbrigdispjonustunnar, framkvaemd hennar
asamt pvi a0 meta arangur af veittri pjonustu (Donabedian, 1988)
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Eins og adur hefur komid fram pa purfa hjikrunarfredingar a
bradalegudeildum oft ad takast 4 vid pad ad veita lifslokamedferd pratt fyrir
ad hjukrunarumhverfi peirra midist vid ad bjarga mannslifum. I megindlegri
rannsokn peirra Chunlestskul o. fl. (2008) er bent a ad naudsyn pess ad
rannsakad sé betur sambandid &4 milli bradahjukrunar og liknarmedferdar.
Nidurstddur syndu ad um 57% allra krabbameinssjuklinga sem komnir voru a
liknarmedferd komu a.m.k. einu sinni 4 bradalegudeild sidustu sex manudi
lifs sins og ad 27% daudvona sjuklinga komu a bradamoéttdku sidustu tveer
vikur lifs sins. Bent var 4 ad rannsoknir fra 60rum londum syndu svipadar
nidurstodur. Pad virtist sem bradaumhverfid veari notad til ad nalgast
heilbrigdisstarfsfolk og ad margir einstaklingar kaemu & brddadeild &
lokastigum langvinns sjuikdoms. Rannsakendur greindu fra ad petta gerdist
pratt fyrir ad slysadeildir og bradalegudeildir midudust vio ad laekna en ekki
veita liknar eda lifslokamedferd. Rannsakendur bentu 4 ad i fyrri
rannsoknum hefdi komid fram ad sérhafing og aukin pekking i hjukrun
studladi a0 auknum gaedum i veittri pjonustu og bentu & ad petta etti einnig
vid um sérhefoa liknar- og lifslokamedferd (Chunlestskul o.11., 2008).

Eins og bent hefur verid a pa er mikilveegt er ad huga vel ad 6llu skipulagi
i sérhefori lifslokamedferd og skoda pjonustuna Ut fra mismunandi
sjonarhornum. Athyglisvert er ad pratt fyrir ad rannsoknir bendi a dparfa
innlagnir deyjandi sjuklinga a sjukrahus og ad deyjandi sjuklingar geti fengid
sérheefoa lifslokamedferd heimahtisum (Chunlestskul o.fl., 2008) pa finnast
rannsoknir sem syna fram 4 annad. Nidurstodur Ur breskri rannsokn (Gott,
Gardiner, Ingleton, Cobb o.1l., 2013) syndu a0 pratt fyrir atbreiddar alyktanir
um Oparfa innlagnir sjuklinga i liknar- og lifslokamedferoum inn 4 spitala, pa
bentu nidurstodur umraeddrar rannsoknar 4 annad. Um var ad reda
pversnidsrannsokn sem framkvemd var 4 tveimur bradasjukrahtisum i
Englandi par sem skodadar voru upplysingar fra sjukraskram. Rannsoknin
nadi til allra sjuklinga sem voru innlagdir & dkvednum timabilum & arinu
2010 4 adur nefndum sjuokrahtisum ad sjuklingum a  barnadeildum
undanskildum. Skodadar voru innlagnir annars vegar 1144 sjuklinga yfir 10
daga timabil og hinsvegar 413 sjuklinga sem lagdir voru inn 4 5 daga
timabili. Tekid var tillit til sjukdémsgreininga deyjandi sjuklinga vid innlogn
peirra a spitala, aldurs peirra, jafnframt pvi ad skodadar voru rannsoknir sem
tengdust innlogn sjuklinganna 4 spitala i samhengi vid astedu innlagna
peirra. Skodud var buseta sjiklinganna asamt pvi ad framvinda og

26



hjtkrunargreiningar vid innlogn voru kannadar. Einnig var horft 4 abkomu
sérfredinga ad liknar og lifslokamedferoum umreeddra sjuklinga & pessum
bradasjukrahisum. Lagt var mat 4 hvort porf veeri fyrir umraeddar innlagnir
og peir sem pad gerdu voru sérfreedingar i liknar- og lifslokameoferd.
Nidurstddur rannsoknarinnar leiddi i ljos ad pad var mat sérfredinganna ad
pratt fyrir allt pa voru adeins 6,7% sjuklinga sem rannsoknin nadi til, sem
féllu undir pau skilmerki ad hafa verid lagdir inn 4 bradalegudeild ad 6porfu.
Af pessum sjiklingum voru aldradir einstaklingar med medalaldur 84 ar og
par i meirihluta og af peim var wup.b. helmingur busettur 4
hjikrunarheimilum. Rannsakendur bentu 4 naudsyn pess a0 skoda petta betur
par sem rannsoknin gengi i berhdgg vid almennar rikjandi hugmyndir um
Oparfa innlangir deyjandi sjuklinga a bradalegudeildir. I pessu 1josi pa er
mikilvaegt ad skoda alla mégulega petti sem koma ad skipulagi pjonustu vid
deyjandi sjuklinga.

Verkjameofero

Bent hefur verid &4 ad gdé0 verkjamedferd sé undirstada godrar
lifslokamedferdar (Heiddis Harpa Kristjansdottir, 2011; Klepstad, Kaasa, og
Borchgrevink, 2011; Landspitalinn, 2009). Mikil ahersla er a einkenna-
medferd i lifslokamedferdum og g6d verkjastjornun er talin ein af forsendum
fyrir godri lifslokamedferd. { kliniskum leidbeiningum Landspitalans um
liknarmedferd er verkur skilgreindur sem baedi tilfinningaleg og
lifedlisfreedileg viobrogd vid vefjaskemmd og bent er 4 ad verkir séu algengir
hja krabbameinssjuklingum og sjuklingum med langvinna sjukdoma. L6gd er
ahersla 4 verkjamat i lifslokamedferdum asamt sértekum uGrredum. bar
kemur einnig fram mikilvagi pess ad skilgreina verkinn ut fra uppruna hans
og gefa sértecka verkjamedferd og radlagt er ad stydjast vid verkjaprep WHO
vid mat & verkjum (Landspitalinn, 2009).

International accociation of pain (IASP) skilgreinir verki sem opacgilega
likamlega og andlega upplifun, samhlida raunverulegum eda hugsanlegum
vefjaskada. Ahersla er 16gd 4 ad verkir séu personuleg upplifun og misjafnt
hvort og hversu mikid folk tjair verki med ordum sem og ad hagt sé ad
upplifa verki an pess ad neinn vefjaskadi finnist og er verkurinn pa sprottinn
af salreenum orsokum (IASP, 2011).
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bad getur verid vandasamt verk ad velja verkjalyf fyrir deyjandi sjuklinga.
begar verid er ad akveda verkjalyfjameodferd fyrir pennan sjuklingahop er
haegt ad fara eftir flokkun WHO 1 svo kalladan priggja prepa verkjastiga
(WHO, 2013; Landspitalinn, 2009). Sjuklingar eru pa flokkadir a eitthvert
priggja prepa verkjastigans eftir porf peirra fyrir verkjalyf. beir sem adeins
purfa veeg verkjalyf eins og Parasetamol eda bolgueydandi lyf, flokkast undir
prep eitt. A prep tvo flokkast peir sjiiklingar sem purfa a4 vaegum o6pioid
lyfjum ad halda og pa gjarnan lyf eins og t.d. Parkodin og Parkodin forte.
begar verkir eru sleemir eda versnandi pa flokkast sjiklingar 4 prep prji og
purfa pa & morfini eda morfinskyldum lyfjum ad halda dsamt pvi ad vera i
aukinni porf fyrir adrar innleidsluadferdir lyfjanna til ad fa vidunandi
verkjastillingu. Gert er rad fyrir ad allir fari fyrst a prep 1, pad er a0 alltaf
skuli gefa Paracetamol samfara bolgueydandi lyfjum af einhverju tagi sem
grunnverkjalyf og bata svo 6pioid lyfjunum par ofan & i stigvaxandi styrk
eftir pvi sem verkir versna og i samremi vid polmyndun gagnvart lyfjunum
eda versnandi sjukdémseinkennum (Klepstad o.fl., 2011).

Til ad na godri verkjastillingu er ein adferdin notkun lyfjadeela til
verkjastillingar i lifslokamedferdum par sem verkun lyfjanna kemur fljott,
pad er audvelt ad breyta lyfjaskommtum auk pess sem deelan tryggir
adgengilega viobotarlyfjagjof vio gegnumbrotsverkjum. Pad er pekkt i
lifslokamedferoum ad gefa verkja og roandi lyfi undir hud par sem notud er
lyfjadeela til ad tryggja jafna inndeelingu lyfjanna asamt pvi ad Dessi
innleidsluleid hefur gefist vel vid ad draga ur einkennum deyjandi sjiklinga
eins og verkjum, andnaud, rugli, 6gledi, kvida og krdompum. Einnig er pekkt
a0 lyfjadeelan gagnast vel pegar parf ad svaefa eda deyfa folk nidur vegna
mikilla pjaninga og kallast pad liknarsvefn (e. terminal sedation)
(Landspitalinn, 2009).

[ nylegri islenskri rannsékn 4 liknarmedferd 4 Islenskum
hjikrunarheimilum sem gerd var med eigindlegri adferdafradi par sem tekin
voru viotdl vid atta hjikrunarfredinga sem voru starfandi 4 6ldrunarheimili &
fslandi er medal annars bent & ad skortur var par 4 ad nota lyfjadeelur i
lifslokamedferdum en pad kom fram ad pessi innleidsluadferd veeri po ad
verda algengari i lifslokamedferdum 4 hjukrunarheimilum hérlendis p6 svo
ad notkun lyfjadeela veeri enn ekki ordin almenn, pratt fyrir ad hafa gefid par
g60a raun. Orsokin fyrir tregou vid ad nota lyfjadeelur fyrir morfingjafir voru
alitnar vera otti hjikrunarfredinganna vid aukaverkanir af morfininu og
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pekkingarleysi peirra 4 lyfjadelum. Fram kom ad bpad voru
hjikrunarfredingarnir sem sau um ad gefa verkjalyf og ad meta verkun
peirra, 4samt pvi ad adlaga verkjalyfjagjofina ad porfum skjolstaedinganna
(Heiodis Harpa Kristjansdottir, 2011).

Bent hefur verid 4 ad pad vanti samhefingu og verklagsleidbeiningar i
einkennameodferd i lifslokamedferoum. Daemi um petta er ad finna i
heimildarsamatekt par sem skodadar voru 16 rannsoknir um efnid. I pessari
heimildarsamantekt er bent 4 a0 verkjamedferd sjuklinga sem voru flokkadir
a prep prju i verkjastiga WHO og purftu pvi a sterkum morfinlyfjum ad halda
tili ad na vidunandi verkjastillingu, virtust sarlega vanta verklegar
leiobeiningar um adferdir til innleidslu lyfjanna p.e. hvenzar best vaeri ad gefa
morfin i téfluformi, hvenaer nota skyldi verkjaplastra og hvener atti ad gefa
lyfid undir hud eda 1 3. Umraedd heimildarsamantekt benti 4 ad haegt var ad
na godri verkjastillingu fyrir prep prji sjuklinga med 6llum ofangreindum
innleidslu adferdum en jafnframt ad pad tok mislangan tima eftir pvi hvada
aodferd var notud (Klepstad o.f1., 2011).

Verklagsreglur i lifslokameofero

Eins og fram hefur komid pa hafa rannsoknir synt fram a4 mikilvagi pess ad
samhafa verklagsreglur i liknar- og lifslokamedferoum, sem purfa ad vera
skyrar og byggjast 4 sérhaefori pekkingu (Robinson o.1l., 2007).

Erlendar rannsoknir & lifslokamedferdum syna otvirett ad porf er a
dkvednum verklagreglum vid einkennamedferd vid lifslok. A petta bendir
meigindleg rannsokn peirra (Fonzo o.fl., 2005), sem fram for 4 bradadeild,
endurhafingardeild, oOldrunardeild og liknardeild og nadi yfir 40 daga
timabil. Patttakendum sem voru 27 hjukrunarteymi og 52 laeknar var athentur
spurningalisti. Einnig var gerd heimildarsamantekt um efnid. Fram kom i
nidurstodum ad algengast var ad gefa eftirfarandi lyf undir hto: Morfin,
verkjastillandi (98%), Haloperidol, kvidastillandi og vorn gegn 6gledi (90%)
og Furozemid, vokvalosandi (69%). Medalaldur peirra sem toku patt i
rannsokninni var 85 ar og var peim gefin pessi lyf med haegri inndelingu i 5
min (82% tilfella), 1 36% tilvika voru lyfin gefin 1 hledsluskammti og adeins 1
9% tilvika var notud lyfjadela. Pad kom fram ad algengustu stungustadir
voru mjadmir, upphandleggir og kvidur. Notadur var adaleggur (venflo) eda
sérhonnud nal fyrir lyfjagjafir undir hud (butterfly), med framlengingu sem
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voru h6fo 1 hudinni fra premur dégum upp i fimm daga ef eingdngu var notad
morfin. Algengustu aukaverkanirnar vid innleidslu lyfja undir htd voru
bjugur, storkuvandamal og sykingar, verkir komu upp 1 88% tilfella, bolga i
75% tilfella og bjugur i 51% tilfella en lika var dalitid um sykingar og
graftarkyli. Pad sem var varhugaverdast vid lyfjagjafir undir hud var ad lyfid
var ekki alltaf gefid i réttri upplausn fyrir innleidslu af pessari tegund, eda ad
lyfin voru hreinlega ekki gerd fyrir innleidslu undir hud. I rannsékninni kom
fram a0 laecknar voru ad avisa pessum lyfjum ranga leid. Einnig kom fram ad
ekki hafoi verid leitad eftir upplystu sampykki skjolsteedinganna fyrir pessum
lyfjagjofum. Vangaveltur voru uppi medal rannsakenda ad petta tiokadist
frekar hja 6ldrudum vegna peirra vidhorfa ad petta veri oft eini kosturinn i
stodunni og pvi bodlegur. ba kom einnig fram ad rannsakendum potti
varhugavert a0 vera med slikar fullyrdingar nema raunverulegar sannanir
leegju fyrir pvi ad svona lyfjamedferdir veeru til bota fyrir pann aldrada
skjolstaeding sem fengi medferdina.

Bent hefur verid a4 mikilveegi pess ad samraema vinnubrogd i hjukrun
deyjandi sjuklinga med pad a0 markmidi ad auka & gadi pjonustunnar vid
pennan sjuklingahdp og ad gera pjonustuna skilvirkari og heildraenni.
Erlendar rannsoknir syna ad samhefo vinnubrogo og verklagsreglur sem gera
rad fyrir sértekum pattum lifslokameodferdar virdast auka a gaedi
pjonustunnar. betta kom fram i eigindlegri rannsékn fra frlandi (Robinson
o.fl., 2007) sem gerd var til ad kanna vidhorf og reynslu lakna og
hjikrunarfreedinga af endurlifgun & sjuklingum & lokastigum o6laknandi
sjukdéms. Fram kom ad patttakendur 16gdu ekki sama skilning i starfsreglur
spitalans vardandi endurlifgun fyrir pennan sjuklingah6ép pegar kom ad
verklagi i medferdinni. bessir erfidleikar sem komu upp pegar reyndi a
verklagsreglurnar ollu ruglingi i samskiptum meoferdaradila pegar kom ad
akvardanatoku um endurlifgun p.e. innleidslu, skraningu og framkvemd
adgerdarinnar. batttakendur gerdu sér grein fyrir ad astand sjuklinganna geeti
breyst hratt en tjadu 00ryggi vid ad greina sjukling daudvona og Ottudust
afleidingarnar vio ad aodhafast ekkert p.e. beita ekki endurlifgun. Pad kom
fram togstreita milli fagstéttanna par sem leknar voru meira
sjukdémsmidadir en hjikrunarfredingar meira sjuklingamidadir. Laknar
tjadu ad peir pyrftu meiri pjalfun vardandi utferslu a verklagsreglum
vardandi endurlifgun og siofraedi, en hjukrunarfreedingar 16gou aherslu a ad
peir porfnudust frekari faglegs studnings og betra adgengi ad
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adstodarleknum. Bent var 4 mikilveegi pess ad allir vaeru vel upplystir um
verklagsreglur stofnunarinnar og hvernig etti ad framkvama adgerOir,
jafnframt pvi ad vera medvitadir um sidfredi i kringum vidfangid. Einnig
syndu nidurstodur ad persoénuleg samskipti innan meodferdarsambandsins,
erfidleikar vid ad taka oOpaegilegar akvardanir, mismunandi vidhorf og
menning badi einstaklinga og samfélagsins hafdi ahrif 4 pad hvernig
akvardanatoku um medferdatakmorkun veeri hattad. bessi rannsokn alyktadi
a0 mikilvaegt vaeri a0 samheefa starfsreglur um endurlifgun sjuklinga a
lokastigum sjukdoms badi innan spitala sem og 4 landsvisu 4samt opinni og
heidarlegri umraedu um markmid adgerda asamt jakvaedum takifeerum sem
og erfidleikum sem tengdust lifslokamedferd 4 bradalegudeildum (Robinson
o.fl., 2007).

Liverpool care pathway (LCP)

{ Bretlandi voru 4rid 1997 préadar akvednar vinnureglur fyrir umonnun
deyjandi sjuklinga sem nefnast Liverpool care pathway (LCP) en vida &
islenskum heilbrigdisstofnunum er verid ad innleida peer.

LCP vinnureglurnar fela i sér sérhafingu i uménnun deyjandi og voru
proadar med pad fyrir augum ad hjalpa heilbrigdisstarfsfolki ad staldra vid,
hugsa hlutina upp 4 nytt og breyta meoferd hins deyjandi i takt vid parfir hans
og ao0standenda i peim tilgangi ad auka vellidan og lifsgaedi hans allt fram ad
andlati sjuklings. Lagt er upp med ad farid sé eftir LCP pegar pverfaglegt
teymi hefur trskurdad ad sjuklingur sé deyjandi en i kjolfarid eru allar
medferdir sem midast vid ad vidhalda lifi sjuklingsins endurskodadar med
pad fyrir augum ad auka vellidan hans og 6llum ipyngjandi inngripum sem
pjona ekki hagsmunum sjuklings og geta aukid 4 pjaningu hans er hett. Bent
er 4 ad akvoroun um lifslokamedferd getur verid erfid og parf ad byggjast a
sérheefori pverfaglegri pekkingu (The Marie Curie Palliative Care Institute
Liverpool care pathway for the dying patient (LCP), 2012).

Rannsoknir hafa synt fram & gagnsemi LCP vid umonnun deyjandi
sjuklinga. I hollenskri ihlutunar rannsokn sem birt var arid 2008 kemur fram
ad med innleidingu LCP 1 umdnnun vid lifslok hafi nadst betri arangur i
einkennamedferd sjuklinga asamt pvi ad 61l skraning hjukrunarmedferda vard
skilvirkari og betri. Rannsoknar timabilid annarsvegar fra 2003 til 2005 par
sem skodud var hjukrunin an ihlutunar og hins vegar fra 2005 til 2006 sem
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var ihlutunartimabilid par sem LCP var innleitt. batttakendur voru 219
hjukrunarfredingar og 130 ettingjar fylltu Gt spurningarlista eftir andlat 120
sjuklinga (Veerbeek o.fl., 2008). I sama streng tekur itolsk slembipréfun (e.
randomized cluster trial) Par sem paradar voru saman 20 samberilegar
bradadeildir par sem onnur deildin fékk innleidingu LCP en hin ekki og nadi
rannsoknin yfir sex manada timabil. Par er bent 4 ad pratt fyrir ad deyjandi
sjuklingar vilji helst fa ad enda lif sitt heima pa séu u.p.b helmingur sjuklinga
ad deyja a sjikrahtisum eda stofnunum og skyrt er fra mikilveegi pess ad
viohofo sé sérhaefo lifslokamedferd til ad auka likurnar 4 ad deyjandi
sjuklingar fai géda einkennamedferd og séu ekki ad o6porfu i ipyngjandi
leeknismeoferoum sem midast frekar vid ad lengja lif en ad draga r pjaningu.
i pessari slembipréfun var medal annars bent 4 ad innleiding LCP fali i sér
sérheefingu 4 lifslokamedferd sem beetti lifsgaedi deyjandi sjuklinga an tillits
til sjukdoms peirra eda umhverfis og bent var a gagnsemi sérhafOrar
lifslokamedferdar 4 sjukrahtisum (Costantini, Ottonelli, Canavacci, Pellegrini
og Beccaro 2011).

32



Kafli 3 — Aoferoafraeoi

Rannsoknaraofero

Til a0 leita svara vid rannsoknarspurningunum var eigindleg adferdafraedi
fyrir valinu og notud var fyrirberafraedileg nalgun sem gengur ut a ad skilja
heildraent viobrogd mannsins, en ekki adeins afmarkada hegdun hans og er
markmidid med fyrirberafredilegum rannsoknum ad utskyra personulega
reynslu (Burns og Grove, 1993). Tilgangurinn med pvi ad nota eigindlega
rannsoknaradferd var ad nalgast vidfangio med pad fyrir augum ad skilja pad
betur. Vid akvordun 4 adferdinni sem notud var var tekid mid af
hugmyndafraedi Edmunds Husserls um samband milli vidhorfa mannsins og
reynslu hans af fyrirberinu par sem medvitund mannsins hefur ahrif &
reynslu hans (Dencin og Linkoln, 1998). Markmidid med notkun eigindlegra
rannsdknaradferda er m.a. ad lysa floknum veruleika par sem gengid er ut fra
peirri hugmyndarfraedi ad til séu margir raunveruleikar en ekki adeins einn
melanlegur raunveruleiki og ad raunveruleikinn sé hadur upplifun
einstaklingsins hverju sinni. Bent hefur verid 4 ad eigindleg adferdafradi
gagnist vel vid ad skoda fyrirberi 1 eigin umhverfi til ad slita pau ekki ur
samhengi vid sinn rétta ramma (Sigurlina Davidsdottir, 2003). bad skili pvi
bestum arangri ad rannsaka fyrirbeeri i eigin umhverfi og med pvi ad skoda
personulega reynslu og vidhorf einstaklinga (Graneheim og Lundman,
2003).Vidtél voru notud til ad afla  gagna. [ Eigindlegum
rannsoknaradferdum er talad og ritad mal notad vid 6flunar og greiningar
ganga, en pessi rannsoknaradferd gerdi pad mogulegt ad kafa djupt i reynslu
vidmealandans (Punch, 1998). Urtak i eigindlegum rannséknum er oftast litid
og var hér gagna aflad med vidtolum vid einstaklinga sem hofou reynslu af
pvi sem verid var ad rannsaka, pau voru skrad nidur i heild sinni fra ordi til
ords og sidan flokkud eftir innihaldi textans (Punch, 1998).
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Viotol sem gagnasofnunaraofero

Viotol eru mikilveeg leid til ad safna gdgnum i heilbrigdisvisindum. bessi
aoferd felur i sér ad gagna er safnad med beinum ordaskiptum milli
vidmalanda og rannsakanda (Helga Jonsdottir, 2003). Viotdl eiga pvi vel vid
pegar rannsaka & vidhorf og reynslu folks auk afmarkadra fyrirbaera i
reynsluheimi folks (Helga Jonsdottir, 2003).

Viotdl midast vid ad na i upplysingar i sammannlegum reynsluheimi par
sem leitast er vid ad skilja reynslu vidmalenda 1t fra peirra vidhorfum (Polit,
Beck og Hungler, 2001). Studst var vid halfstadladadar spurningar i
vidtalsramma (Fylgiskjal 7) par sem viOtalsramminn var ekki i fostum
skordum en akvedinn rammi var utan um viotalid til beina pvi ad peim
rannsoknarspurningum sem leitast var vid ad fa svor vid (Helga Jonsdottir,
2003). Naudsynlegt er a0 rannsakendur geti sett sig inn i hugarheim og
umhverfi peirra einstaklinga sem verid er ad skoda og atti sig &4 ad vidhorf
vidmalanda og hans eigin geta haft ahrif & samskiptin (Helga Jonsdottir,
2003).

Urtak

Vid val 4 patttakendum var notast vid svokallad tilgangsurtak par sem valdir
voru  hjukrunarfreedingar af bradalegudeildum & lyflekningasvidi
Landspitalans (LSH) og Sjukrahuss Akureyrar (SAk). Til ad geta tekid patt i
rannsokninni urdu patttakendur ad uppfylla pau skilyrdi ad hafa starfad sem
hjukrunarfraedingar 4 bradalegudeildum i a.m.k. 2 ar og hafa fullan skilning &
toludu og skrifudu islensku mali. Tuttugu hjukrunarfreedingar gafu kost a sér
til patttoku, tekin voru 19 viotol en af peim voru 17 sem féllu undir skilyrdi
til patttoku og af peim 17 voru 12 vidtol gagnagreind.

Framkvaemd rannsoknarinnar

Valdar voru 7 deildir af lyflaekningasvidoum fyrrgreindra tveggja sjukrahisa
til patttoku i rannsokninni. Eftir ad o6ll leyfi fyrir rannsokninni lagu fyrir
(Fylgiskjol 2, 3, 4 og 5) var 6llum hjikrunarfreedingum & pessum deildum
bodin patttaka. beir fengu afthent kynningarbréf (Fylgiskjal 6) um
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rannsoknina par sem rannsokninni var lyst, tilgangi hennar og framkvemd og
skyrt tekid fram hver réttur vidkomandi sem patttakenda i rannsokninni veeri
asamt adferdum sem beitt yrdi til ad tryggja nafnleynd. Tekid var fram ad
med pvi ad taka patt i vidtolunum taldist vidkomandi hafa gefid upplyst
sampykki sitt fyrir patttoku i rannsokninni. [ kynningarbréfinu voru
upplysingar um hvernig vidkomandi atti ad na til rannsakanda til ad tilkynna
patttoku asamt skyringu 4 pvi ad patttakendum veaeri heimilt ad haetta vid
patttdku i rannsokninni 4 6llum stigum hennar an afleidinga fyrir pa. Heitid
var fullum tranadi og nafnleynd og ad tryggt vaeri ad ekki veeri hagt ad rekja
vidtolin til patttakanda og Utskyrt var ad viotdlin sem geymd voru i tdlvu
rannsakanda yrdi eytt eftir ad buid vaeri ad gagnagreina pau en geymd i tolvu
abyrgdarmanns i fimm ar eftir ad rannsokn lyki, en peim sidan eytt.
batttakendum var bodid ad hafa samband vid hlutlausan fagadila ef ad upp
keemu erfidar tilfinningar vegna patttoku i rannsékninni. Tekid var fram ad
rannsakandi og patttakandi tekju svo sameiginlega akvoroun um stad og
stund fyrir vidtalid.

Gagnasofnun

Viotol voru notud til gagnasdfnunar par sem leitast var vid ad hafa
andramsloftio afslappad pegar viotolin voru tekin og rannsakandi reyndi ad
vera eins 1itid styrandi og kostur var med pvi ad hafa opnar spurningar en
gatti pess ad umreduefnid veari vidfangsefni rannséknarinnar. 1 lok hvers
vidtals var leitast vid a0 draga saman helstu efnisatridi ur vidtalinu og spyrja
vidmalanda hvort hann vildi beata einhverju vid. En pessi adferd er
vidurkennd pegar gagna er aflad med viotolum i eigindlegum rannséknum
(Helga Jonsdottir, 2003). Tekid var eitt vidtal vid hvern patttakanda med
notkun fyrrgreinds viOtalsramma (Fylgiskjal 7) sem innihélt atta
yfirspurningar dsamt 14 itarspurningum sem studst var vio til ad afla frekari
skyringa. Med pvi var heegt ad halda vidtalinu innan pess hugmyndafradilega
ramma sem lagt var upp med (Wengraf, 2001).Vid upphaf hvers vidtal var
fyrst spurt ut i nokkra lydfraedilegra peetti s.s. heildarstarfsaldur viomaelanda i
hjukrun asamt starfsaldri & bradalegudeild. Timi hvers vidtals var 25-45 min.
Viotolin voru tekin upp a télvukubb, faerd padan strax inn i tdlvu og eytt af
tolvukubbnum.
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Gagnagreining

Gagnagreint var annad hvert vidtal af peim 17 sem féllu undir skilyrdi til
patttoku par til komin voru 12 viotdl en vegna timaramma rannsoknarinnar
var ekki haegt ad gagnagreina 611 vidtolin.

Notud var eigindleg innihaldsgreining (e. qualitative content analysis) par
sem markmid rannsoknarinnar var ad skapa pekkingu og skilning a
fyrirbeerinu sem verid var ad rannsaka og ad lysa pvi. bessi nalgun i
greiningu eigindlegra gagna er oftast notud pegar faar rannsoknir eru til um
efnio (Hsieh og Shannon, 2005). Adferdin sem notud var ma lysa frekar sem
gagnagreiningu sem hofst a4 pvi ad eftir ad 61l vidtolin hofou verid skrad
ordrétt ryndi rannsakandi 1 yfirbord textans og hvad par matti augljoslega sja
(e. manifest content analysis). Sidan beindist greining ganga ad pvi ad finna
og tulka undirliggjandi meiningu textans, hvad hann var ad segja og hvad var
par sameiginlegt i lysingu vidmalenda & reynslu peirra og vidhorfum (e.
latent content analysis), (Granheim og Lundman, 2003). Bent hefur verid a
mikilvegi pess ad skilgreina hugtok 1 eigindlegum rannsoknum pvi
skilgreiningarnar hafa ahrif 4 réttmeeti rannsoknarinnar, p.e. ad allir sem
koma ad greiningu gagnanna hafi sama skilning 4 tilteknum hugtokum sem
tengjast pattagreiningunni (Granheim og Lundman, 2003). bess var vandlega
geett ad baedi rannsakandi og leidbeinandi hennar lasu vel yfir 611 gdgnin 4
Ollum stigum gagnagreiningarinnar og gaettu pess ad upplysingar feru ekki
framhja peim eda samhengi ganga glatadist (Punch, 1998). Fyrst lasu peir
hvor um sig yfir 6ll vidtolin og reeddu svo saman um pad sem peim fannst
vera augljost i textanum. (e. manifest). Rannsakandi vann par nast ad flokkun
textans og merkti samkvaemt innihaldsefni hverju sinni (e. content analysis).
Beinar tilvitnanir sem syndu sameiginlega merkingu voru dregnar saman og
merktar sem slikar (e. meaning units), peim var svo radad upp med tilliti til
pess hvad par attu sameiginlegt, pvi nast var peim radad upp i undirflokka
sem settir voru saman i 1josi pess sem kom upp 4 yfirbordid og sagoi til um
undirliggjandi meiningu textans (e. latenf). A0 lokum var sidasta skrefid
gagnagreiningarinnar ad draga saman undirliggjandi merkingu allra peirra
flokka sem fyrir lagu (e. condensing) i einn yfirflokk sem lysti vidhorfum og
reynslu hjokrunarfreedinga af lifslokamedferdum 4 bradalegudeildum
(Granheim og Lundman, 2003; Polit o0.fl., 2001).
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Réttmeeti og areioanleiki i eigindlegum
rannsOknum

{ 61lum rannsoknum er mikilvaegt ad huga vel ad réttmati og areidanleika og
fer pad eftir rannsdknaradferdinni med hvada heetti hugad er ad peim pattum.
Bent hefur verid a i eigindlegum rannsoknum ad huga beri sérstaklega ad
tveim pattum vardandi areidanleika og réttmeeti, en peir eru ad framkvamd
rannsoknarinnar sé truverdug og ad haegt sé¢ ad syna fram a réttmaeti hennar i
afongum (Polit o.fl., 2001).

Rannsoknir purfa ad vera traverdugar og skodast i samhengi vid hvernig
gagna er aflad og eru hugtdkin traverdugleiki og yfirfersla notud pegar
akvarda a4 areidanleika i eigindlegum rannséknum (Lopes og Wills, 2004).
Vid framkvamd pessarar rannsdknar pa var notast vid hentugleika urtak en
valdir voru viOmalendur med pekkingu af rannsoknarefninu.
Rannsdknargagna var aflad af kostgeefni og gefinn gdédur timi i heimildarleit
asamt pvi ad kynna rannsoknina vel fyrir patttakendum baedi tilgangi hennar
og markmidum asamt efnistokum. Einnig var rynt i alla hugsanlega peetti sem
rannsakanda fannst geta tengst fyrirbaerinu lifslokamedferd a bradalegudeild
og eru petta adgerdir sem auka & truverdugleika rannsdknarinnar ( Polit o.1l.,
2001). Nidurstddur rannsdknarinnar voru einnig bornar saman vid adrar
rannsoknir um tengt efni. [ upphafi rannsoknarferlis var skilgreind
hugmyndafraedi rannsoknarinnar, en bent hefur verid 4 ad mikilvegt er ad
rannsakandi skilgreini hugmyndafradi eigindlegrar rannséknar til ad auka &
réttmzti og areidanleika hennar (Lopes og Wills, 2004). Adur en greining
textans hofst 1a fyrir hvada gerd pattagreiningar yrdi notud en med pvi ad
fylgja fyrirfram dkvedinni vidurkenndri greiningaradferd eykst réttmeeti og
areidanleiki  rannsdknarinnar (Hsieh og Shannon, 2005). Med
rannsoknarspurninguna ad leidarljosi, afmdrkun & vidfangsefni og vali a
patttakendum er areidanleiki rannsoknarinnar styrktur sem og réttmaeti
hennar (Hsieh og Shannon, 2005; Lopes og Wills, 2004). Til ad tryggja
traverougleika rannsoknarnidurstadna enn betur féru rannskandi og
leidbeinandi yfir gdgnin og baru pau saman a4 mismunandi stigum
gagnagreiningarinnar par til nddst hafdi satt um myndun flokka og
undirflokka ( Polit o.f1., 2001).
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Siofraoi rannsoknarinnar

Ekki var talid ad pessi rannsokn hefdi i for med sér nokkrar afleidingar fyrir
patttakendur né adra pa sem a einhvern hatt h6fou komid ad peirri reynslu
sem rannsokud var.

Brynt var fyrir patttakendum i upphafi vidtala ad ekki veaeri heimilt ad lysa
reynslu 4 pann hatt ad hun veri personugreinanleg. Helstu sidferdileg
alitamal voru pau ad mdgulegt var ad spurningarnar geetu valdid akvednu
ojafnveegi hja patttakendum. Vakin var athygli a pessu i kynningarbréfinu og
til ad bregdast vid pessu var tilvonandi patttakendum gefinn kostur a ad
hringja i abyrgdarmann rannsdknarinnar, sem hefur reynslu af og pekkingu a
tilfinningalegum studningi, ef upp kaemu ahyggjur eda vanlidan i tengslum
vid patttoku i rannsokninni. Jafnframt var greint fra pvi ad til taks veeri
fagmadur 6hddur rannsokninni sem heaegt veeri ad hringja i og fylgdu
upplysingar um nafn hans og simanumer (Fylgiskjal 6). ba var tekid skyrt
fram i kynningarbréfi til patttakenda hver réttur peirra sem Datttakenda i
rannsokninni veeri, og hvernig farid yrdi med rannsoknargogn til ad tryggja
nafnleynd og trinad vid patttakendur. Hjukrunarfraedingarnir sem veittu
vidtal komu hvorki fram i sinu nafni né fyrir hond peirrar stofnunar sem peir
unnu hja enda var adeins leitast vid ad greina peirra einstaklingsbundnu
vidhorf og reynslu af lifslokamedferd a4 bradalegudeildum med pad fyrir
augum ad auka skilning a porfum pessa sjuklingahops.

Leyfi fékkst hja Visindasidanefnd fyrir rannsokninni (Fylgiskjal 2), leyfi
framkvaemdastjora hjuokrunar og laekninga & LSH (Fylgiskjal 3), leyfi
starfsmannastjora LSH (Fylgiskjal 4), og Personuvernd gerdi ekki
athugasemd vio rannsoknina (Fylgiskjal 5).
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Kafli 4 - Niourstoour

Tekin voru 19 viotdl og af peim voru 12 gagnagreind. batttakendurnir 12
voru allir konur sem ymist storfudu sem hjikrunarfredingar &
bradalegudeildum lyflekningasvida Landspitala haskolasjukrahtss (LSH) og
Sjukrahussins & Akureyri (SAk). Starfsaldur patttakenda var a bilinu 2 til 5 ar
(6), 6 til 10 ar (2) og 11 ar eda lengur (4).

Vid gagnagreininguna kom 1 1j6s ad skilgreiningin a lifslokameodferd a
bradalegudeildum var: Akvordun um takmérkun d medferd, dhersla d ad
skapa rymi fyrir vellidan og god einkennamedferd i rolegu umhverfi.
Nidurstodur voru settar fram i sex megin pemum: a) Akvérdunartaka um
medferdartakmorkun par sem undirpemu voru abyrgd, timasetning og upplyst
sampykki; b) Samvinna og samskipti i lifslokamedferd par sem undirpemu
voru samvinna, studningur og medferdarsamband; c¢) Einkennamedferd med
undirpemunum verkir, orodleiki, 6gledi, andpyngsli og verklagsreglur; d)
Ahrif umhverfis d gwdi pjonustu med undirpemunum timaleysi, erill og
havadi og innra skipulag; e) Studningur vid adstandendur med
undirpemunum ad skapa rymi og heildreen hjukrun; f) Ahrifapeettir i
lifslokamedferd a bradalegudeildum med undirpemunum hindranir og
styrkleikar (Fylgiskjal 8).

Akvordunartaka um medferdartakmorkun

Nidurstodur leiddu i 1jés ad allir patttakendur toldu ad forsenda fyrir
sérheefori lifslokamedferd 4 bradalegudeildum veri akvordunartaka um
medferdartakmorkun par sem sjuklingur hatti virkri medferd sem midadist
vid lekningu og feri yfir i sérhefoa lifslokamedferd med skyrum
verklagsreglum par sem allir verkpaettir midudust vio ad likna og studla ad
vellidan sjuklingsins og adstandenda hans. batttakendur 16gdu aherslu a
mikilveegi akvérdunartdkunnar, huin veri forsenda géorar samvinnu fagadila,
a0 allir veeru sammala.
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Abyrgd

Allir patttakendur greindu fra pvi ad leeknar baeru abyrgdina a akvardanatdku
um medferdartakmdrkun sjuklinga & bradalegudeildum og ad hefja mals a pvi
vid sjuklinginn og adstandanda hans eda adstandendur. Petta endurspeglast i
ordum patttakanda sem sagdi: ,,Pad er hlutverk sérfreedings sjuklings, peirra
sem bera dabyrgd a medferd, ad reda takmorkun a medferd™ (vidomealandi
nr.12), og annar betti vi0: Leknirinn dkvedur hvort farid sé i
lifslokamedferd* (vidmeelandi nr. 2).

[ 1jos kom ad patttakendum fannst ad hjukrunarfredingar attu ad vera
meira med i radum vardandi pessa akvorOunartoku par sem peir téldu ad
hjtkrunarfreedingarnir veeru oft blinir ad atta sig 4 pvi 4 undan leeknunum ad
sjuklingur veeri deyjandi, veeru oft skrefinu 4 undan leeknunum ad atta sig a i
hvao stefndi: ,,Venjulega erum vid skrefinu a undan leknunum da pessari
deild, mjég oft sko, og einstéku sinnum er petta lika osk cettingjanna“
(vidmealandi nr. 5). Fimm patttakendur 16gdu éherslu 4 ad rdodd
hjukrunarfredingsins fengi meira vagi vid akvordunartdkuna um
medferdartakmdrkun og einn lysti pessu pannig: ,, Mér finnst ad pad sé ekki
hlustad nogu mikio a okkur, ad pad sé ekki borin virding fyrir okkar
skodunum pegar eru teknar akvardanir* (vidmelandi nr. 15).

Adeins 2 patttakendur nefndu ad pad veari sameiginleg akvordun ad
akveda ad hefja skyldi lifslokamedferd, einn sagoi: ,, Sérfredingurinn hann
hefur natturulega steersta akvorounarvaldio en ég held ad mikio sé gert |
samradi vid hjukrunarfreedinga og adstandendur, petta er svona sameiginleg
akvérdun en pad er alltaf sérfreedingurinn sem tekur abyrgdina“ (vidmeelandi
nr. 17).

Timasetning

[ 1jos kom ad hjikrunarfraedingar og laeknar voru ekki alltaf sammala um
hvenar timabaert veri ad setja sjukling 4 lifslokamedferd en atta patttakendur
skyrou fra pvi ad sjuklingar veru settir of seint 4 lifslokamedferd, einn lysti
pbessu svona: ,,Vid wttum ad byrja fyrr ad ihuga pad ad setja folk a
lifslokamedferd® (vidmelandi nr.7). Fjorir lystu hinu gagnsteda og sdogdu ad
lifslokamedferd veri ekki hafin of seint og einn pétttakandi taldi pessa
akvordun stundum tekna of snemma:
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Reynsla min er ekki su ad pessi akvordun sé tekin of seint, mér finnst
einstaka sinnum vio hafa verid of snemma og einu sinni var manneskja sett
a lifslokamedferd og tekin af henni aftur pad var einmitt einn sjuklingur
sem vid vorum ekki sammdla leknunum um ad setja a lifslokamedferd

(vidmelandi nr. 14).

Nidurstodur syndu ad fimm patttakendur tdldu ad erfitt veeri ad taka
akvordun um medferdartakmorkun i bradaumhverfi par sem oft veeri um
langveika sjuklinga ad raeda sem aftur geeti tafid fyrir pvi ad deyjandi
sjuklingur veeri settur a lifslokamedferd. Eftirfarandi tilvitnanir endurspegla
pessa peetti: ,,Kannski er bara erfitt ad sleppa hendinni af sjuklingnum ég
held ad pad sé¢ yfirleitt astedan fyrir pvi hvad pad gengur seint ad taka pessa
akvordun“ (vidmealandi nr. 8). Annar sagoi: ,,Pad er oft erfitt med langveika
sjuklinga, peir fa versnanir og svo lagast peir og eru tiltélulega nokkuo
stabilir 1 nokkurn tima, pad er pad natturulega sem truflar pessa
dkvérounartoku® (vidmelandi nr. 12).

Upplyst sampykki

bad kom fram i nidurstodum ad 10 patttakendur toldu mikilvegt ad virda
oskir deyjandi sjuklinga i lifslokamedferd og tiltoku ad pad veri mikilvegur
liour i a0 sjuklingar getu daid med reisn. Fjorir patttakendur nefndu
sérstaklega mikilvaegi pess ad pad legi fyrir upplyst sampykki sjuklings fyrir
medferdartakmdrkun og skyrdu pad betur med pvi ad segja ad pad myndi
audvelda akvordunartoku um medferdartakmorkun ef ad oskir sjuklingsins
leegju fyrir, eins og einn patttakandi sagoi: ,,Pegar ad liggur fyrir ad purfi ad
taka akvoroun um lifslokamedferd, pa er oft pad sem stendur i veginum ad
pad er kannski ekki buid ad reeda vio sjuklinginn um takmorkun a@ medfero
eda hans vilja og oskir (viomelandi nr.12). Annar patttakandi hafoi petta ad
segja um mikilvaegi pess ad fyrir lagi upplyst sampykki: ,,Pad kemur ad
Dpessari upplysingagjof til sjuklings um lokastig a langvinnum sjukdomi og
svo er pad pessi akvordun um medferdartakmarkanir sem mér finnst vera svo
neesta skref* (viomelandi nr. 15). I sama streng tok annar vidmalandi sem
sagoi:
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Mér  finnst ad vid meettum alveg vera farin ad huga ad
medferdartakmérkuninni fyrr, en vio cetlum alltaf ad bjarga ollum, en mér
finnst mikilvegt ad vid skiljum ad vid séum ekki ad gefast upp a
sjuklingnum heldur erum bara farin ad huga ad pvi ad taka akvéroun um
lifslokamedferd (vidmelandi nr. 16).

Samvinna og samskipti i lifslokameofero

Nidurstddur syndu ad allir patttakendurnir 16gdu aherslu a mikilvaegi goédra
samskipta i lifslokamedferd baodi vid hinn deyjandi sjukling, adstandendur
hans og 4 milli fagfolks & bradalegudeildum. batttakendur skyrdu fra pvi ad
g60 samskipti i lifslokamedferd attu ad byggjast a gagnkvaemu trausti og
virdingu auk pess sem bent var 4 mikilvagi pess ad allir veeru sammala um
stoou mala.

Samvinna

Fram kom ad fjorir patttakendur tiltoku a0 til ad tryggja g6d samskipti pa
veeri mikilvaegt ad allir veeru sammala um ad sjuklingurinn veeri deyjandi
og a0 hann etti ad fara 4 lifslokamedferd. Einn patttakandi lagdi aherslu a
a0: ,,Samskiptin verda audvitad mikio betri hja 6llum adilum ef ad allir
eru sattir vid pessa akvordun* (viomaelandi nr.16). { sama streng tok annar
patttakandi sem sagdi: ,,Pad er mikilveegt ad vid séum 61l ad tala sama
tungumal, ad vio séum oll sammala um ad einstaklingurinn sé deyjandi*
(viomalandi nr. 18). Atta patttakendur 16gdu aherslu 4 ad g6d samskipti
milli fagstétta veeru naudsynleg fyrir géda samvinnu, ad auki kom fram
a0: ,, bad sem einkennir goo samskipti er ad bera virdingu fyrir skoounum
hins adilans og vega og meta hvad d vio hverju sinni* (vidmelandi nr. 4).
Einn sagdi svo fra:

Meér finnst ad pegar buiid er ad taka akvérdun eda pegar allir eru sammala
um pad ad vid erum heett ad leekna og farin ad likna og farin ad horfast {
augu med pad ad pad er ekki aftur smiid med sjuklinginn ad pd finnst meér

eiginlega ganga dageetlega samvinnan (vidmalandi nr. 12).
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Studningur

Niu patttakendur t6ldu mikilvaegt fyrir bradalegudeildir ad fa studning fra
stoddeildum s.s. liknarteymi, verkjateymi, prestum og djaknum. Einn
patttakandi komst svo ad ordi:

Mér finnst rosa gott ad pad sé teymi sem vid getum leitad til, liknarteymi
og verkjateymi. Mér finnst ad vio meettum hringja fyrr i pau til pess ad
hjdlpa okkur og oft hjalpa pau okkur vid ad yta a dkvérdunartokuna um
medferdartakmérkun hja leknunum, ad fa peirra sérfreedialit (viomaelandi
nr. 15).

Einnig kom fram ad hjukrunarfredingar &4 bradalegudeildum fengu
studning hvor af 60rum vid ad sinna deyjandi sjiklingum en fjorir
patttakendur skyrou fra pvi ad reynslumeiri hjukrunarfreedingar styddu vid
bakid & peim reynsluminni. betta méa lesa ur ordum vidmelanda sem sagoi:
»---€f ad eitthvad kemur upp pa bara leita ég rada hja einhverjum adeins
reyndari og pad finnst mer vera styrkleiki hja okkur* (vidmelandi nr. 14).

Meoferdarsamband

Atta patttakendur toldu ad g6 samskipti veeru forsenda fyrir godu
medferdarsambandi en pad byggdist a trausti, heidarleika og virdingu badi
vid hinn deyjandi sjukling sem og adstandendur hans. Petta endurspeglast i
eftirfarandi lysingu eins patttakandans: ,,Mér finnst rosalega mikilveegt |
medferdarsambandi ad pad séu gagnkvem samskipti d jafningjagrundvelli og
mér finnst skipta miklu mali ad koma fram med virdingu, fasid og talandinn
og ekki koma arkandi inn og svoleidis*“(vidmealandi nr.19). Annar beetti vid:

Eg geri mér grein fyrir pvi ad allt sem ad madur segir pad bara situr grafio
fast og po ad allt annad sé vel gert pa getur bara ein setning skemmt alla
stemminguna og madur feer, ég geri mér grein fyrir pvi, madur fer ekkert
annad teekifeeri, madur deyr bara einu sinni og hérna...madur tekur petta ekki
til baka (viomalandi nr. 4).
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Einkennameofero

Nidurstddur leiddu i 1j6s ad allir patttakendur téldu ad god einkennamedferd,
sem studladi ad vellidan hins deyjandi sjuklings, veeri ein adal skilgreiningin
a sérhaefori lifslokamedferd og ad aherslur veeru lagdar 4 ad koma i veg fyrir
verki, 6gledi, oroleika og andpyngsli med notkun skyrra verklagsreglna vid
medferd og mat 4 einkennum.

Verkir

Allir patttakendur skyrou fra mikilvegi pess ad sjuklingar vaeru vel
verkjastilltir eins og lesa ma Ur ordum eins patttakanda sem sagoi: ,, Pad
fyrsta sem mér dettur i hug vardandi lifslokamedferd pad er verkjastilling,
mér finnst pad vera numer eitt tvo og prju af pvi ad oftast eru petta sjuklingar
med sjukdoma sem valda miklum verkjum® (vidmelandi nr. 17). Sex
patttakendur 16gdu aherslu 4 ad notkun lyfjadeela tryggdi gooa verkjastillingu
med jafnri inndeelingu en tjadu jafnframt 66ryggi vid notkun peirra eins og
eftirfarandi lysing synir: ,,..vi0 erum stundum svoliti0 ooruggar med
deelurnar og faum radleggingar fra liknarteymi vardandi pcer* (vidmelandi
nr. 5). Einn patttakandi komst svo ad ordi: ,,Mer finnst god einkennamedferd
vera ad koma 1 veg fyrir pessi miklu einkenni eins og verki eda ogledi, sem ad
deyjandi sjuklingar fa oft, til ad gera sidustu stundirnar sem beerilegastar
(vidmeelandi nr. 16).

Oroleiki

bad kom fram hja sex patttakendum ad peir t6ldu mikilvagt ad draga ur eda
koma i veg fyrir ordleika og studla ad vaerd og fridselu andlati sjuklingsins.
betta vidhorf ma sja i eftirfarandi tilvitnun: ,, ...vid erum oft med morfindeelur
og pa er pad liknarteymid sem hjdalpar okkur med pad ef sjuklingur er
orolegur pa er ndtturlega beett vio Dormicum og Haldoli eda einhverju
pannig, einhverju sefandi i blonduna til ad roa sjuklinginn‘ (vidmelandi nr.

5).
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Ogledi

Fjorir patttakendur toldu ad i godri einkennamedferd veeri 16gd ahersla & ad
draga Gr eda koma i veg fyrir 6gledi og ad arangursrikt veri ad nota
lyfjadeelur vid innleidslu o6gledistillandi lyfja. A petta benti einn patttakandi
med pvi ad segja fra fyrri reynslu: .,...ég vildi ad einhver okkar hefdi fattad
pad ad setjia upp deelu hja honum med ogledistillandi, svona sidreypi i
stadinn fyrir ad vera alltaf ad gefa einhverja bolusa sem virka bara svo stutt,
pad hefdi ekki lengt lif en honum hefdi lidid betur...“ (vidmealandi nr. 5).

Andpyngsli

Logd var ahersla 4 hja sex patttakendum mikilveegi pess ad draga ar eda
koma i veg fyrir hryglu og andpyngsli, einn sagoi: ,,Pad er mikilveegt ad lina
61l einkenni sem geta valdio sjuklingnum einhverjum ama og pa eru pad helst
verkir og andpyngsli (vidmelandi nr. 12). Annar sagdi: ,,Mér finnst fyrst og
fremst mikilveegt ad sjuklingnum [i0i ekki illa, ad pad sé veerd yfir honum og
madur skynji pad ad hann sé fridscell og lidi vel og pad séu ekki pessi
andpyngsli* (vidmelandi nr. 5).

Verklagsreglur

Einnig kom fram ad 10 patttakendur toldu gagnlegt ad hafa sérheefoar
verklagsreglur vid mat og medferd 4 einkennum og bentu 4 gagnsemi
innleidingar LCP og peirrar sérhaefingar i lifslokamedferd sem fzlist i pvi ad
samhafa vinnureglu. Eftirfarandi lysing endurspeglar pessi vidhorf:

Ef ég cetti ad skilgreina sérheefda lifslokamedferd pa mundi ég visa i Liverpool
care pathway [LCP] en mér finnst ad folk sé ekki komid a sérheefoa
lifslokamedferd fyrr en pad er komid a pad...pad er alltaf pannig ad leeknar
setja ekki fast morfin fyrr en folk er komid a dakvedna lifslokamedferd til
deemis pannig eru meiri dherslur @ annad og einkennamedferdin bidur

(vidmelandi nr. 18).
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Ahrif umhverfis 4 gaedi pjonustu

Raudi pradurinn i nidurstodunum var umhverfid 4 bradalegudeildunum og
hvernig pad spiladi inn i gaedi pjonustunnar i lifslokamedferoum en 11 af 12
patttakendum t6ldu ad umhverfid & bradalegudeildum veeri stor ahrifapattur i
lifslokamedferd og hefoi ahrif 4 geedi peirrar pjonustu sem par veeri veitt.

Timaleysi

Fram kom a0 sex patttakendur 16gdu mikid upp ar pvi ad skapa rymi fyrir
lifslokamedferd inn i bradaumhverfinu med pvi ad gefa sér tima i pjonustuna,
forgangsrada henni og skipuleggja asamt pvi ad beita ymsum trraedum til ad
draga ur hamlandi umhverfispattum eins og havada og latum. Pessu lysti einn
patttakandi & eftirfarandi hatt: ,, Madur parf pa ad reyna ad bua til eitthvad
umhverfi pannig ad folki lidi vel pratt fyrir ad vera d bradadeild*
(viomelandi nr. 4). [ sama streng tok annar patttakandi sem sagdi: ,, Madur
leggur aherslu a lidan sjuklingsins og fjolskyldunnar og reynir ad hafa petta
notalegt umhverfi* (vidmelandi nr. 4). Annar beetti vio: ,, ...vid reynum eins og
heegt er ad skapa petta umhverfi, vio reynum ad bua til tima ad geta sinnt
deyjandi einstaklingum * (vidmelandi nr. 5). Adeins einn patttakandi tiltok pad
sérstaklega ad best veeri fyrir deyjandi sjukling ad flytjast ir bradaumhverfinu
og fara 4 liknardeild: ,,...ég vil ad pegar er buid ad taka akvéroun ad folk
eigi ad fara a lifslokamedferd pa fai pad ad fara a liknardeild” (vidmelandi
nr. 16).

Erill og havaoi

Lesa ma ur nidurstooum ad atta patttakendur t6ldu vera of mikinn eril a
bradalegudeildum fyrir deyjandi sjiklinga, ord eins patttakandans 1ysa pessu
vidhorfi: ,,...vid erum bara mjég svona hrod deild hérna, pad er stor hopur
af folki sem fer hérna ut og svo er hluti sem er hérna, pad er mikill erill
hérna...“ (viomelandi nr. 12). I sama streng tok annar pétttakandi sem sagdi:
,bad er mikill umgangur hér, pad getur verio erill, pad getur verid
endurlifgun a stofunni a@ moti med tilheyrandi asa, pannig ad pad er hindrun
a bradalegudeildum *“ (vidmealandi nr. 19). Niu patttakendur toldu ad draga etti
ur havada 4 bradalegudeildum til a0 auka 4 gadi pjonustunnar en pessi
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vidhorf endurspeglast i ordum eins patttakanda sem sagdi: ,, Pad eru leetin a
ganginum og svona asinn sem geta dregid ur gedum pjonustunnar”
(vidmelandi nr. 4).

Innra skipulag

Fram kom ad sjo patttakendur toldu ad innra skipulag i umhverfi, sa hluti sem
sneri a0 sjuklingnum sjalfum, adstandendum hans og adkomu
umonnunaradila, hefdi mikil ahrif 4 gadi pjonustunnar sem veitt veeri
sjuklingum 1 lifslokamedferd a bradalegudeildum. Einn patttakandi komst
svo ad ordi: ,,...vid erum ad pveela folki milli stofa og vid hofum ekki gott
umhverfi fyrir adstandendur, vio reynum allaf ad gera allt sem vio getum *.
Annar sagoi: ,,bad eru morg leknateymi hér og pad eru nyir og nyir med
teymin, pannig ad pad er svo sem rosalega margt | umhverfinu sem hefur
ahrif* (vidmelandi nr. 12). Einnig ma lesa ur eftirfarandi ordum eins
patttakandans hvernig hlutverk fagadila a bradalegudeildum hefur ahrif a
innra skipulag og mégulega forgangsrodun verkefna en hann sagdi:

bad er natturlega erfitt ad vera med svona sjukling a bradalegudeild af pvi ad
hann parf svolitio 60ruvisi ncerveru heldur en bradasjuklingur, en vio
natturlega erum med kannski adra fimm bradasjuklinga fyrir utan pann
deyjandi, petta stydur ekki vio samfellu i lifslokamedferdinni... (vidmelandi
nr.5).

ba téludu fimm patttakendur um ad i lifslokamedferd 4 bradalegudeildum
veeri mikilveegt ad hafa einbyli fyrir hinn deyjandi sjukling og adstodu
fyrir adstandendur, einn patttakandi ordadi pad svo: ,, Pad vantar rumbetri
einbyli en pau eru flest oll pinulitil og svo er adstandendaherbergio ekki
stort heldur* (vidmelandi nr. 14).

Studningur vid adstandendur

Nidurstddur syndu ad 11 patttakendur téldu storan hluta lifslokamedferoar
folgin 1 studningi vid adstandendur hins deyjandi sjuklings par sem tillit veri
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tekid til parfa peirra. beim pyrfti ad veita upplysingar um st60u mala og
skapa rymi inn & bradalegudeildinni auk pess sem hinum deyjandi veri veitt
heildraen hjikrun par sem porfum peirra og 6skum veri mett af virdingu og
alud.

Skapa rymi

Tiu patttakendur 16gdu mikla aherslu a ad skapa rymi fyrir adstandendur inni
4 deildinni pannig ad peir getu verid med hinum deyjandi og 16gdu mikid
upp ur porfinni fyrir notalegu umhverfi med ramgoédum einbylum og
adstandendaherbergi. Reynt var ad sinna adstandendum vel og gott var ef
ramgodar dagstofur og sérstok adstandendaherberi voru til stadar, pad veeri
p6 ekki alltaf svo gott. Eftirfarandi tilvitnanir lysa pessum vidhorfum: ,,Vid
erum bara med eitt liti0 adstandendaherbergi, ef pad eru tveir deyjandi
sjuklingar pa lendum vid [ vandredum** (vidmelandi nr. 2). Annar sagoi:

bad er eitt sem hefur oft legio pungt d okkur en pad er ad pratt fyrir ad vid getum
gert gott umhverfi og sjuklingur se a einbyli pa erum vid samt ad stréggla vid pad
ad a minni deild er ekkert adstandandaherbergi og pad er bara helviti an pess ad
ég sé nokkud ad skafa af pvi (vidmalandi nr.18).

Heildrzen hjukrun

Fram kom a0 11 Datttakendur 16gdu rika aherslu 4 ad heildren
fjdlskylduhjukrun par sem hugad veeri ad likamlegum, andlegum,
salfélagslegum og truarlegum porfum adstandenda veaeri stor pattur i
lifslokamedferd a bradalegudeild. Einn patttakandi sagdi: ,, Mikilveegur hluti
lifslokamedferdar er studningur vid adstandendur sem midast vid ad gera
upplifun adstandenda eins jakveda gagnvart pessari erfiou stund og
mogulegt er® (vidmalandi nr. 16). Annar patttakandi taladi um porf
aO0standenda fyrir andlegan studning en hann sagdi: ,, Mér finnst petta takast
oft bara mjog vel, ad sinna adstandendum, og pa sjaum vio ad adstandendur
eru sattir, vio erum lika ad sinna andlegum og truarlegum pérfum
adstandenda og faum prest. Vid reynum ad sinna pessu 6llu‘ (vidmelandi
nr.2). Fram kom ad adstandendur veeru i mikilli porf fyrir upplysingar og voru
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pad niu patttakendur sem 16gdu sérstaka dherslu a ad adstandendur deyjandi
sjuklinga vaeru upplystir um stéou mala. betta ma lesa Gt ur ordum tveggja
patttakanda sem sogou: ,, Mér finnst mikilveg pessi upplysingagjof
(vidmelandi nr. 5) og ,,... pad er réttur sjuklinga og réttur adstandenda, ad
hérna, ad vita i hvad stefnir, pa er sko okkar abyrgd ekki bara ad segja hvad
vio vitum heldur er pad lika okkar ad dabyrgd ad vera med puttann a
pulsinum *“ (vidmelandi nr. 15).

Ahrifapzettir i lifslokamedferd a
braodalegudeildum

Nidurstoour syndu ad allir patttakendur voru medvitadir um ad ymislegt geeti
haft ahrif &4 gedi lifslokamedferdar sem veitt veri 4 bradalegudeildum og
komu auga 4 mogulegar hindranir i pvi sambandi en einnig akvedna
styrkleika.

Hindranir

Allir patttakendur rannsoknarinnar t6ludu um hindranir 1 sérhaefori
lifslokamedferd a bradalegudeildum. Tiu peirra reeddu um akvoérdunartokuna
um medferdartakmorkun sem hindrun 1 sérhefori lifslokameodferd a
bradalegudeildum og bentu 4 ad 4herslan a bradalekningar hefou letjandi
ahrif 4 akvardanatoku um meodferdartakmorkun eins og lesa ma r ordum eins
patttakanda sem sagdi: ,, Pad sem er vandamalio er ad vio erum svolitio, a
bradadeildum, i pvi ad vid vildum halda i lif og ég held ad pad sé kannski
hugsunarhatturinn, vio erum alltaf ad hjalpa folki ad lengja Iif..."
(vidmelandi nr.4). Annar sagdi: ,,...pad meetti kannski koma skyrari
skilgreiningar vardandi hvencer eigi ad svissa yfir, hvencer eigi ad slokkva a
monitor, hvencer a ad setja inn fulla verkjalyfjagjof og pannig* (vidmelandi
nr. 8). Einnig var pvi lyst ad viohorf bradalekna geetu verid hindrun i
akvardanatokunni um medferdartakmorkun inn & bradalegudeildum eins og
kemur fram 1 eftirfarandi tilvitnun: ,, Pad er natturlega bara vidhorf
leeknanna ad peir eru hér bara ad leekna en ekki likna* (vidmelandi nr. 2).
Einnig kom fram ad sjo patttakendur bentu a4 ad samskipti milli fagstétta,
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sjuklings og adstandenda getu verid hindrun i lifslokamedferd a
bradalegudeildum og téludu um ad timaleysi og mismundandi hlutverk
fagstétta gaetu hindrad god samskipti. Pessu lysti einn patttakandi med pvi ad
segja: ,,Sko timaleysi er audvitad einkennandi fyrir samskiptin af pvi ad vid
erum natturlega a bradadeild* (vidmelandi nr. 5). Annar sagoi:

bannig, madur svona neydist til pess ad fara i petta hlutverk [i
lifslokamedferd] en folk hefur mis mikinn dhuga a ad setja sig inn i parfir
sjuklingsins af bvi ad pad er ad vinna a bradadeild, af pvi ad pad hefur adhuga
a bradahjukrun, en pad er natturlega voda gott ef ad folk hefur ahuga a pessu
lika, pad gerir petta miklu audveldara svona ad koma inn i petta ef madur
hefur lika ahuga a lifslokamedferd (vidmelandi nr. 16).

[ 1j6s kom ad mikilvaegt vari ad skodanir hjukrunarfraedinga veru
byggdar 4 stadreyndum til pess ad 6dlast virdingu i samskiptum vid adrar
fagstéttir og til ad koma i veg fyrir ad 6fullnsegjandi samskipti hindrudu goéda
lifslokamedferd. Pessi vidhorf ma lesa ur eftirfarandi ordum eins patttakanda
sem sagoi: ,, Pannig ad ég held ad vio 60lumst lika virdingu i samskiptum
med ad bera upp mal okkar med stadreyndum en ég tel pad mikilveegt ad
rodd okkar heyrist betur og svona og sé virt” (vidmelandi nr.7). Fimm
patttakendur skyrdu fra erfidleikum i samskiptum sem skdpudust ef fagadilar
veeru ekki sammala um lyfjameoferdir hja deyjandi sjuklingum og beirri
togstreitu sem pvi fylgdi, einn lysti pessu 4 pann veg ad:,,...ja pad hefur
verid farid a bak vid lekna med studningi annarra fagadila [aukio vid
verkjalyf], en i raun vill samt enginn gera neitt nema pad sé¢ gert i samradi
vid abyrgan sérfreeding deildarinnar pannig ad petta er erfitt“(vidmealandi nr.
15). Annar sagoi:

Personulega finnst mér alveg hreedilegt ad horfa upp a einstakling sem er ad
deyja sem lidur bara hormulega en pad hefur alveg komid fyrir ad vio héfum
ekki fengid ad gefa videigandi medferd og verkjalyf ut af einhverju viohorfi
hja lekninum og madur feer bara sting i hjartad vid ad horfa upp a pad
(vidmeelandi nr. 7).
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Styrkleikar

bad kom fram ad pratt fyrir hindranir téldu patttakendur samvinnu
hjukrunarfreedinga, liknar- og verkjateyma, aherslur 4 skopun rymis fyrir
lifslokamedferd0 1 bradaumhverfi og innleidingu verklagsreglna i
lifslokamedferd  vera  helstu  styrkleikana i lifslokamedferd &
bradalegudeildum. Einn patttakandi skyrdi petta med pvi ad segja: ,,Meér
finnst bara ad i meirihluta tilfella alltaf ganga mjég vel og reyndar finnst
mér, pu veist, mjog gott eftir ad innleitt var Liverpool care pathway™
(vidmelandi nr. 18). Annar sagdi: ,,Petta er mikilvegt ad gera vel og pad
vilja allir gera petta vel en vio kannski purfum einmitt ad skapa okkur
verkfeeri til pess pad er i raun ad hluta til komid, en pad ma alveg beeta pad*
(vidmelandi nr. 12).

Samantekt

Helstu nidurstodur pessarar rannsdknar voru peer ad patttakendur skilgreindu
sérhefda lifslokamedferd sem akvordun um takmorkun 4 medferd, aherslu a
a0 skapa rymi fyrir vellidan og goda einkennamedferd i rolegu umhverfi.
Allir patttakendur bentu 4 mikilvaegi pess ad tekin veri akvordoun um
medferdartakmorkun og skyrou fra ad leknar baru abyrgdina a peirri
akvordun. Atta af 12 patttakendum toldu ad pessi akvordun veeri tekin of
seint og 10 af 12 patttakendum tilgreindu sérstaklega mikilvaegt pess ad virda
oskir deyjandi sjuklinga pegar tekin veeri akvordun um medferdartakmorkun.
Nidurstodur gafu sterkar visbendingar um mikilveegi samvinnu og
samskipta i lifslokamedferd, 9 af 12 patttakendum hofou goda reynslu af
stoddeildum. Allir t6ldu goda einkennamedferd vera undirstodu
lifslokamedferdar, 10 af 12 patttakendum nefndu sérstaklega mikilvagi pess
a0 hafa sérhefoar verklagsreglur vid mat og medferd 4 verkjum. Ellefu
patttakendur toldu ad umhverfid veeri stor ahrifapattur i lifslokameodferd og
hefdi ahrif 4 gaedi veittrar pjonustu og ad studningur vid adstandendur veeri
stor pattur i lifslokameoferd. beir styrkleikar sem patttakendur greindu fra i
lifslokamedfero 4 bradalegudeildum voru samvinna hjikrunarfredinga,
adgengi peirra ad stoddeildum, vilji til ad skapa rymi fyrir lifslokameodferd i

51



bradaumhverfi pratt fyrir hindranir 4samt innleidingu a sérhaefoum
verklagsreglum i lifslokamedferd 4 bradalegudeildum.
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Kafli 5 —- Umraour

Nidurstddur rannsoknarinnar svorudu vel peim rannsdknarspurningum sem
leitad var svara vid i rannsokninni. Helstu nidurstéour benda til pess ad verid
s¢ a0 taka akvardanir um ad takmarka medferdartirredi hja deyjandi
sjuklingum 4 bradalegudeildum of seint og ad peir séu pvi ekki ad fa
vidunandi einkennamedferd i tima enda er aherslan & bradalegudeildum a
leekningu frekar en likn.

Skilningur patttakenda a lifslokamedferd a bradalegudeildum var ad taka
akvordun um medferdartakmorkun dsamt aherslu & ad skapa rymi i rolegu
umhverfi fyrir géoda einkennamedferd og vellidan. Nidurstodur leiddu i 1jos
a0 hjukrunarfredingarnir toldu sig hafa pekkingu a pvi hvad falist i
sérhaefori lifslokamedferd og peim verklagsreglum sem attu pa vid. Einnig
bentu nidurstddur til pess ad sjuklingar fengju sérhaefoa lifslokameodfero, eftir
a0 tekin hefdi verid akvoroun um meodferdartakmorkun, atti petta vido um
sidustu daga eda klukkustundir fyrir lifslok. Rannséknarnidurstodur greindu
fra ad 1 sumum tilfellum beeri andlat pad bratt ad hja sjuklingum &
bradalegudeildum ao ekki geefist timi til a0 beita sérhafori lifslokamedferd.
betta er vert ad skoda nanar og leita eftir pvi hvort hér s¢ um ad reda
sjuklinga sem hefou att ad fa lifslokamedferd en fengu hana ekki. betta stydja
frekari nidurstodur rannsoknarinnar sem syndu ad sumir patttakendur t6ldu
a0 of seint veri skipt ur leknandi medferd yfir i liknandi og ad pad ylli
togstreitu medal starfandi hjukrunarfreedinga 4 bradalegudeildum. Svipadar
nidurstodur hafa komid fram i rannsoknum sem skodudu akvardanatoku &
bradadeildum (Kinoshita, 2007; McMillen, 2008) par sem synt var fram & ad
skortur & upplystu sampykki sjuklingsins getur seinkad akvardanatoku um
medferdartakmorkun og bent var 4 mikilveegi opinna samskipta i
medferdarsambandi deyjandi sjuklinga til ad draga ur togstreitu i
lifslokamedferdum & bradalegudeildum. Pad er einnig eftirtektarvert i
nidurstboum pessarar rannsoéknar ad akvardanatakan um medferdar-
takmorkun virtist ner eingdngu vera i hondum laekna par sem rannsoknir
hafa bent til pess ad folk vilji almennt ad pessi akvordunartaka sé i hondum
sjuklingsins eins og kemur fram i konnun Storch og Dossetor (1998). { pessu
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samhengi er dhugavert ad lita til peirra visbendinga sem sja ma i nidurstooum
rannsOknarinnar par sem hjukrunarfreedingar 4 bradalegudeildum toldu rétta
timasetningu 4 akvordunartoku um lifslokamedferd skipta miklu mali en pad
er i samhljomi vid rannsoknir (Kinoshita, 2007; McMillen, 2008) sem bent
hafa 4 ad pad krefst mikillar tilfinningalegrar vinnu af halfu
hjukrunarfreedinga ad sinna deyjandi sjiklingum i bradaumhverfi og ad
hjikrunarfreedingar telji pad sidferdilegt alitamal hvernig stadid er ad
akvardanatoku um takmorkun medferda hja daudvona sjuklingum i
bradaumhverfi.

Nidurstodur rannsoknarinnar benda sterklega til pess ad huga beri ad pvi
hvort sjuklingar 4 bradlegudeildum fari of seint a lifslokameodferd i 1josi pess
a0 flestir patttakendur greindu fra ad pad kemi fyrir. Ef svo reynist vera pa
bendir pad til pess ad sjuklingar a bradalegudeildum geti farid a mis vid pa
medferd sem best styOur vid parfir peirra sem aftur kemur i veg fyrir ad verid
sé ad studla ad mestu mogulegu vellidan sjuklingsins.

Arid 1986 gaf WHO ut sina fyrstu skilgreiningu 4 liknarmedferd en
endurbaetti skilgreininguna ario 2002. WHO, bendir 4 ad liknarmedferd eigi
ad vera heildren leknis- og hjukrunarmedferd sem hjalpi sjuklingnum til ad
lifa eins innihaldsriku lifi og mogulegt er alveg fram i andlatid, asamt pvi ad
sty®ja vid fjolskylduna i sjukdoms- og sorgarferlinu eftir dauda sjuklingsins
(WHO, 2013). Nidurstodur rannsoknarinnar bentu til pess ad pegar daudvona
sjuklingar vaeru ennpé i virkri medferd, medferd sem veeri i edli sinu pannig
a0 lita meetti svo 4 a0 markmidid veri ad lekna, pa studladi pad ad aukinni
pjaningu peirra sokum mogulegra ipyngjandi inngripa og rannsokna. Slik
nidurstada er a skjon vid skilgreiningu Landspitalans a lifslokamedferd fra
arinu 2009, en par segir ad hugtakio eigi vi0 pegar 1jost er ad sjuklingur sé
deyjandi og ad medferdin skuli midast vio ad einstaklingurinn geti d4id med
reisn og skuli pvi eingdngu midast vid ad draga ur pjaningum hans og tryggja
honum go6dan dauda (Landspitalinn, 2009).

AKkvordunartaka um medferdartakmorkun

batttakendur 16gdu mikla aherslu 4 akvordunartokuna sjalfa og i nidurstodum
kemur fram a0 pad veri abyrgd leknanna ad taka akvordun um
meodferdartakmdrkun. bad kom skyrt fram ad mikilvegt potti ad
akvardanataka um meoferdartakmorkun veeri gerd 4 réttum tima p.e. pegar
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ljost veeri ad sjuklingurinn veeri deyjandi. St skodun patttakenda er i
samraemi vid pad sem lagt er upp med i leidbeiningum Landspitalans fra
arinu 2009 en par er skyrt frd mikilvaegi pess ad greina ad sjuklingur sé
deyjandi og ad ahersla medferdar eigi eingdngu ad draga ur einkennum og
pjaningu og tryggja ad sjuklingur geti daid med reisn. Tekid er fram ad ekki
skuli beita endurlifgun eda gjorgeesluvistun og melt er med ad medferdarferli
sé fylgt.

ba var athyglisvert ad flestir patttakendur toldu ad leeknar veeru gjarnan of
seinir a0 taka akvordoun um medferdartakmorkun, ad undanteknum tveimur
patttakendum, en annar tjadi pa reynslu af ad slik akvordun veri tekin a
réttum tima 4 medan hinn hafdi reynsluna af pvi ad hun veri tekin of
snemma. Pad var sammerkt med 6llum patttakendum ad peir tjadu oskir um
a0 pessi akvordunartaka veeri pverfagleg og ad skodanir hjukrunarfreedinga
fengju meira vaegi, en pessi vidhorf patttakenda eru i samraemi vid rannsokn
Curtis og Vincent (2010) sem medal annars bentu 4 mikilvaegi pess ad
akvardanataka um medferdartakmorkun veeri pverfagleg og gerd i samradi
vid adstandendur.

[ 1josi pess ad nidurstodur syndu ad flestir hjukrunarfreedingarnir toldu
leeknana oft taka akvordoun um medferdartakmorkun of seint pa veeru
sjuklingar of lengi i ipyngjandi medferdum sem midast ad Sllu jofnu vid
leekningu og er vert ad huga betur ad pessum pattum.

bad ma vel alita sem svo ad reynsla patttakenda einkenndist af skorti &
samvinnu lekna og  hjikrunarfredinga um  akvardanatoku a
medferdartakmorkun. Nidurstodur syndu einnig ad 4 medan ad sjuklingur
veeri ekki komin formlega 4 lifslokamedferd pa veaeri einkennamedferdinni oft
abotavant og var sérstaklega tiltekid i pvi sambandi tregda laekna vid a0 veita
vidunandi verkjameodferd s.s. setja upp lyfjadeelur pratt fyrir ad géo reynsla
veeri af jafnri inndelingu verkjalyfja til ad draga Gr peim miklu verkjum sem
margir deyjandi sjuklingar pjast af (Heiodis Harpa Kristjansdottir, 2011;
Klepstad o.fl., 2011; Landspitalinn, 2009). Pad kom fram i rannsokninni ad
patttakendum fannst ad pau einkenni sem helst pyrfti ad medhondla i
lifslokamedferdum varu verkir, éréleiki og andpyngsli. Nidurstdour pessarar
rannsoknar benda til ad pad purfi ad samhafa verklag i einkennamedferdum
og eru pau vidhorf i samraeemi vid heimildarsamantekt Klepstad o.fl. (2011)
par sem bent var a skort & samheefingu og verklegum leidbeiningum um
einkennamedferd. beim var abotavant og sérlega mikill skortur var a
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verklegum leidbeiningum um innleidsluleidir verkjalyfja. Kallar petta a
mikilvaegi pess ad skoda nanar pennan mikilveega patt i lifslokamedferd til ad
koma i veg fyrir Oparfa Djaningar hja sjuklingi og hans nanustu
fjolskyldumedlimum. Bent hefur verid & mikilveegi pess ad taka akvordun um
medferdartakmdrkun og greina ad sjuklingur sé deyjandi og ad pad studli ad
g060ri einkennamedferd og ad sjuklingur geti daid med reisn

(Landspitali, 2009). { nidurstédum rannséknarinnar kom fram ad patttakendur
toldu mikilvaegt ad sjuklingur fengi ad deyja med reisn og er pad i samraemi
vid skilgreiningu Landspitalans & lifslokameodferd fra arinu 2009 sem segir ad
studla skuli ad pvi a0 sjuklingur geti daid med reisn. Vert er ad nefna ad
pessar aherslur eru i takt vio 17. grein 5. kafla laga nr. 74 fra arinu 1997 sem
flallar um virdingu og mannhelgi sjoklings en par segir ad
heilbrigdisstarfsmenn og adrir sem starfs sins vegna hafa samskipti vid
sjukling skuli koma fram vi0 hann ad virdingu (Lég um réttindi sjuklinga,
1997).

Eins og getid hefur verid adur pa greina nidurstodur fra, ad patttakendur
toldu lifslokamedferd vera lokastig liknarmedferdar og pvi afar mikilvaegt ad
fyrir akvardanatoku vaeri buid ad greina hvort sjuklingur veri deyjandi.
Jafnframt kom fram ad hjukrunarfraedingar vaeru oft 4 undan laeknum ad sja i
hvad stefndi og bent var 4 ad umhverfi med aherslu 4 bradalekningar og
einhlit 4byrgo leekna asamt edli langvinnra sjukdéma geeti orsakad tregou
peirra vid ad setja sjukling a lifslokamedferd. WHO bendir 4 mikilveegi pess
a0 til stadar s¢ pekking til ad bera kennsl 4 akvedin skilmerki og einkenni
sem gefa til kynna ad sjuklingur sé¢ deyjandi. Auk pess bendir WHO a
naudsyn pess ad til sé medferdarasetlun sem feli i sér mat 4 adsteedum og
porfum sjuklings 4 heildreenan hatt svo beita megi videigandi medferd gegn
pjaningum sem orsakast af verkjum eda 00rum likamlegum einkennum,
salreenum og andlegum pattum og félagslegum adsteedum (WHO, 2013).

bad eru ymsir pattir sem tilheyra dkvardanatoku i lifslokamedferd og er
einn peirra akvordun um hvar deyjandi sjuklingar eiga ad vera og spyrja ma
hvar sé rétta umhverfid? I rannsokninni kom fram ad patttakendur toldu ad
allir samstarfsmenn peirra vildu ad vel veri stadid ad lifslokamedferd
sjuklinga en athyglisvert var a0 adeins einn patttakandi sagdist vilja ad
sjuklingur faeri 4 sérhafda liknardeild eftir akvardanatoku um
lifslokamedferd i stad pess ad vera afram 4 bradalegudeild. bad er einnig vert
til umhugsunar ad pratt fyrir ad nidurstéour rannsoknarinnar bendi til pess ad
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sérheefo liknardeild fyrir sjuklinga i lifslokamedferd veri rétti stadurinn pa
kom fram st skodun ad hjukrunarfreedingarnir t6ldu ad i dag veeri liknardeild
Landspitalans ad mestu snidin ad krabbameinssjuklingum og ad sa
sjuklingahdpur hefoi forgang a0 deildinni. Froolegt er ad skoda pessi vidhorf
hjtkrunarfreedinganna til adgengis ad liknardeild Landspitalans i samhengi
vid 16g nr. 40, fra 17. mars 2007, en par segir i 1. grein um
heilbrigdispjonustu ad allir landsmenn skulu eiga kost 4 fullkomnustu
heilbrigdispjonustu sem a hverjum tima eru tok 4 ad veita, pau gera rad fyrir
margvidri syn 4 heilbrigdi med dherslu 4 ad folk s¢ ad upplifa heilbrigdi ef
pad upplifir vellidan og aukin lifsgeedi (Log um heilbrigdispjonustu, 2007).
Einnig er ahugavert ad skoda petta i samhengi vio 3. grein laga nr. 74 fra mai
1997 um réttindi sjuklinga en par er kvedid 4 um ad sjuklingar eigi rétt a
fullkomnustu heilbrigdispjonustu sem vol er 4 og pjonustu sem midast vid
astand peirra og horfur a hverjum tima asamt adgengi ad bestu pekkingu sem
vol er & ( Log um réttindi sjuklinga, 1997). Hér ma finna 6samremi vid
nidurstodur rannsoknarinnar sem benda til ad pad vanti upp a verklagsreglur
og greiningarviomid vardandi akvardanatoku um hvar lifslokamedferd skuli
veitt, pratt fyrir samhug allra fagadila um ad vanda til verksins. Jafnframt er
vert skodunar ad i somu I6gum um réttindi sjuklinga par sem segir ad
heilbrigdisstarfsmadur skuli leitast vid ad koma & traustu sambandi milli sin
og sjuklings, ad sjuklingur eigi rétt & samfelldri pjonustu og ad samstarf skuli
rikja milli allra heilbrigdisstarfsmanna og stofnana sem hana veita. I pvi 1josi
metti skoda pann hugsanlega mismun sem deyjandi sjuklingar verda fyrir
hvao vardar adgengi ad sérheafori liknardeild.

batttakendur 1 rannsokninni toldu ad pad myndi audvelda akvordunartoku
um takmorkun medferdar ef fyrir leegi upplyst sampykki sjuklings fyrir
medferdartakmdrkun og bentu 4 mikilvaegi pess ad sjuklingar vaeru bunir ad
skoda sin mal og akveda hvad peir vildu pegar 1jost vari ad peir veru
deyjandi. bessi viohorf eru i fullu samraemi vid konnun Kinoshita (2007) en
par kom fram ad algengasta asteedan fyrir pvi ad hjukrunarfraedingar virtu
ekki oskir deyjandi sjuklinga var ad 6skir sjuklinganna voru ekki pekktar auk
pess sem laknar toku akvardanir vardandi medferd pratt fyrir ad oskir
sjuklinga laegju fyrir.

Samreemi var med nidurstdoum pessarar rannsoknar og rannsokn Fonzo
0.f1.,2005) sem syndu ad lyfjagjof i lifslokamedferdoum gaeti verid abotavant &
bradalegudeildum og mogulega veeri pad had pvi hvada leeknar veru a vakt
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hvada lyfjum veeri avisad og i hvada skommtum. Nidurstoour pessara tveggja
rannsokna attu pad einnig sammerkt ad laeknar pottu ekki alltaf nogu faglegir
pegar kom ad verkjamedferd deyjandi sjuklinga auk pess sem ekki var leitad
eftir upplystu sampykki sjuklinganna vardandi einkennamedferd vio lifslok.

Samvinna og samskipti i lifslokameodfero

batttakendur toldu ad go0 samskipti veeru lykilatridi i sérheefori
lifslokamedferdo a bradalegudeildum og ad samvinna fagstétta asamt
samvinnu vid stoddeildir til ad tryggja metti fullnaegjandi lifslokamedferd
veeri lykilatridi. ba potti patttakendum goo samskipti vid baedi sjuklinginn og
adstandendur hans helstu forsenduna fyrir godu medferdarsambandi.

bad kom fram i rannsékninni ad hjukrunarfreedingarnir fundu fyrir auknu
vinnualagi pegar peir voru ad sinna deyjandi sjuklingum i bradaumhverfi og
gerdu sér grein fyrir ad hio aukna alag geeti haft ahrif 4 samskipti allra sem ad
medferdinni komu. Pessi vidhorf og upplifun patttakanda eru i samraemi vid
rannsokn (Prenzler o.fl., 2011) sem syndi fram 4 a0 pad ylli auknu vinnualagi
a0 sinna deyjandi sjuklingum i bradaumhverfi og ad petta aukna vinnualag
hefdi neikvad ahrif & samskipti milli fagfolks sem kom ad uménnun hinna
deyjandi sjuklinga.

Nidurstédur rannsdknarinnar leiddu i ljos ad patttakendur téldu ad
hjukrunarfreedingar deildu alaginu sem skapadist vid a0 vera med deyjandi
sjuklinga 4 bradalegudeild, med hagradingu a vinnufyrirkomulagi eins og ad
setja reyndari hjukrunarfreedinga i ad sinna hinum deyjandi og bua til tima
fyrir sjuklinginn med samvinnu sin 4 milli. Einnig kom fram ad
hjikrunarfraedingar séttu andlegan studning hja hvor 60rum og raeeddu gjarna
malin sin 4 milli. Patttakendur téldu mjog mikilvaegt fyrir starfsfolk
bradalegudeilda a0 pad hefdi gott adgengi ad liknar- og verkja teymum sem
og prestum og djaknum til ad sinna traarlegum pattum.

Nidurstodur syndu sterkan vilja hjukrunarfreedinganna til ad skapa rymi
og tima fyrir hinn deyjandi sjukling og adstandendur hans inn &
bradalegudeildunum. ba voru peir medvitadir um ad pad gati skapast
togstreita milli leekna og hjikrunarfredinga ef ekki veeri samkomulag um
parfir sjuklingsins og medferd hans, ekki hvad sist ef ekki var samkomulag
um akvordun a medferdartakmorkun. Fram kom ad bata meetti samvinnu og
samskipti lekna og hjukrunarfreedinga pegar dkveda skyldi verkjalyfjagjof.
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Ekki veri alltaf hlustad naegjanlega 4 hjukrunarfreedingana i peim efnum og
nefnd voru demi um sjuklinga sem ekki voru nagjanlega verkjastilltir ad
peirra mati og var pad skyrt med vidhorfum lakna til verkjalyfja og
lifslokamedferdar. bad kom einnig fram ad demi voru um pad ad
hjukrunarfreedingar pyrftu ad leita annarra leida, en til radandi sérfraedings, til
ad vidunandi einkennamedferd naedist. batttakendur bentu & ad petta ylli
togstreitu hja hjukrunarfredingum sem vildu vidhafa heidarleika 1
samskiptum vid radandi lekna. Finna méa samhljom af pessari reynslu
patttakanda og nidurstodum rannsdknar (Robinson o.fl., 2007) sem segir fra
togstreitu peirri sem getur skapast milli fagstétta par sem laeknar eru
sjukdémsmidadri en hjukrunarfreedingar sem horfa heildrenna 4 sjuklinginn
og pvi sé porf fyrir opna og heidarlega umradu um tilgang og markmid
medferda deyjandi sjuklinga og ad skoda purfi styrkleika og hindranir
lifslokamedferdum 4 bradalegudeildum.

Nidurstodur rannsoknarinnar gefa akvednar visbendingar um ad stodug
porf sé a4 umraedu um mikilvaegi goéds medferdarsambands. Meirihluti
hjtkrunarfredinganna sem patt toku i rannsokninni 16gdu aherslu a4 ad god
samskipti vaeru forsenda fyrir godu medferdarsambandi sem er i takt vid
almenna pekkingu i hjikrun sem kennir ad gott medferdarsamband byggi a
opnum og jakvedum samskiptum pvi pau auki gadi hjukrunarinnar. Pessi
vidhorf patttakenda eru samhljoma nidurstdoum rannsdknar (Luker o.fl.,
2000) en par er skyrt fra mikilveegi pess ad mynda snemma gott
medferdarsamband vid deyjandi sjukling og adstandendur hans sem sé byggt
4 opnum og jakvaedum samskiptum. Eins og kom fram hér adur pa er ein
forsenda pess a0 vel takist til st ad samskipti og samvinna medferdaradila sé¢
hnokralaus.

bao var alit patttakenda ad fyrri reynsla badi medferdaradila og
adstandenda sjuklingsins hefou ahrif a4 samskiptin i lifslokamedferdinni og
medferdarsambandid. Patttakendur t6ldu mjog mikilveegt ad vanda oll
samskipti i lifslokameodferd a bradalegudeildum og gerdu sér grein fyrir
hvernig 6lik menning, vidhorf og fordomar gatu haft ahrif & samskipti og
medferdarsamband. Er petta i takt vid kenningar Larkins sem draga fram
mikilvaegi pess ad vera medvitadur um sina eigin fordoma, t.d. gagnvart
daudanum og deyjandi sjuklingum, asamt pvi ad pekkja hvernig fordomar og
vidhorf geta litast af umhverfi, menningu og pvi samfélagi sem viokomandi
lifir og hreerist i (Larkin, 2011).
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Einkennameofero

NidurstoOdur rannsoknarinnar leiddu i ljos ad Dpatttakendur tdldu eitt af
lykilatridunum 1 lifslokamedferd vera géda einkennamedferd og l6gou par
sérstaka aherslu a verkjamedferd og medferd til ad draga Ur ordleika og
andpyngslum.

Nidurstoour gafu skyrt til kynna ad sérhafdar verklagsreglur eins og LCP
styddu vio ad veitt vaeri goo einkennamedferd og bent var 4 naudsyn pess ad
sérteek pekking & liknarmedferd veeri til stadar. Einnig skyrou patttakendur
fra skodun sinni um ad pad vantadi samhafingu vardandi skammtasterdir a
verkjalyfjum og bentu 4 ad pad veri misjafnt milli lekna hvernig
einkennameodferdin veri utferd. bessar nidurstodur eru i samraemi vid
samantekt (Wasserman, 2008) sem greinir fra pvi ad margir sjiklingar deyi a
bradalegudeildum an pess ad fa vidunandi verkja- og einkennamedferd. barna
geetir 6samremis i reynslu og adherslum patttakenda og skilgreiningar WHO
sem leggur rika dherslu 4 einkennamedferd i liknarmedferdum og tiltekur ad
medferdin krefjist pverfaglegrar teymisvinnu med aherslu & einkennamedferd
auk pess ad greina fra pvi hvernig best sé ad tengja saman umdnnun
likamlegra, salrenna, félagslegra og andlegra patta (WHO, 2013).

batttakendur pessarar rannsoknar alitu ad sérheeft vinnuferli (LCP) sem
hefur verid innleitt 4 morgum bradalegudeildum, studladi ad skilvirkari
einkennamedferd og 4 pad samhljom med fyrri rannséknum sem fjallad hafa
um lifslokamedferd. Bent hefur verid & gagnsemi notkunar LCP pegar
pverfaglegt teymi hefur Grskurdad ao sjuklingur s¢ deyjandi og i kjolfarid
skuli allar medferdir sem midast vid ad viohalda lifi sjuklingsins
endurskodadar med pad fyrir augum ad auka vellidan hans, 61lum ipyngjandi
inngripum sem pjona ekki hagsmunum sjuklings og geta aukid & pjaningu
hans er tafarlaust heett. Bent er 4 ad akvordun um lifslokamedferd geti verid
erfid og purfi ad byggjast a sérhafori pverfaglegri pekkingu (The Marie
Curie Palliative Care Institute Liverpool Care pathway for the dying patient,
2012). [ sama streng er tekid i heimildarsamantekt Costantini o.fl. (2011) sem
leiddi 1 1jos a0 fjoldi rannsdkna hafi komist ad pvi ad sjuklingar sem deyja &
sjukrahusum og eru ekki settir a lifslokamedferd séu i meiri hattu 4 pvi ad fa
l1élegri einkennamedferd og séu oftar lengur i ipyngjandi leknismedferdum
sem midast frekar vio ad lengja lif en ad draga ur pjaningu. Par var jafnframt
bent 4 ad innleiding verklagsferla eins og LCP faeli i sér sérhafingu i
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lifslokamedferd sem aukid geti lifsgedi deyjandi sjuklinga an tillits til
sjukdéms peirra og vaeri pvi gagnleg 4 bradalegudeildum (Costantini o. fl.,
2011).

Nidurstodur rannsoOknarinnar bentu til pess ad allir patttakendur 16gou
svipadan skilning i hugtakid lifslokamedferd og nefndu ad sérhafdar
verklagsreglur i lifslokamedferd (LCP) veeri pad fyrsta sem kaemi i hugann i
umraou sem snerist um sérhaefoa lifslokamedferd 4 bradalegudeild. Pad var
frodlegt ad sja ad patttakendur virdtust hafa sama skilning & hugtakinu
lifslokamedferd en bent hefur verid 4 mikilvagi pess ad skilgreina hugtakid
eins og kemur fram i rannsokn (Robinson 0.f1.,2007) sem skyrir mikilvaegi
pess ad skilgreina hugtakio lifslokamedferd og rannsaka betur pa sidfredi
sem liggur til hlidsjonar skilgreiningunni. Ekki sist er frodlegt ad skoda petta
i pvi samhengi ad pad kom skyrt fram hja hjikrunarfredingum pessarar
rannsOknar ad go0 einkennamedferd veri forsendan fyrir godri
lifslokamedferdo, sem fol i sér ad sjuklingur gaeti daid med reisn,
heilbrigdisstarfsfolk syndi virdingu i samskiptum vid sjuklinginn og hans
fjolskyldu asamt virdingu 1 samskiptum fagstétta sem koma ad
lifslokamedferdinni. Pessar nidurstodur eru i samreemi vid skilgreiningu
WHO sem segir ad liknarmeoferd feli i sér goda einkennamedferd, sem
midast vi0 ad draga Ur sarsauka og 60rum erfidum einkennum sem tengjast
danarferlinu, og rétta greiningu &4 porfum sjuklingsins svo hagt s¢ ad mata
peim og auka pannig lifsgadi hans (WHO, 2013).

Studningur vid aostandendur

Adstandendur skipa storan sess i allri lifslokamedferd (Chunlestskul o.fl.
2008; Luker o.fl., 2000; McClement o.fl., 2005; Prenzler o.fl., 2011;
Wasserman, 2008). bad kemur pvi ekki & dvart ad nidurstodur syndu ad allir
hjtkrunarfreedingar rannsoknarinnar, ad undanskildum einum, 16gdu sérstaka
aherslu a mikilveegi studnings vid adstandendur deyjandi sjuklinga.

Skapa pyrfti badi tima og rymi til ad sinna adstandendum og vinna med
heildreena hjukrun sem markmid par sem hugad veri ad likamlegum,
andlegum, salfélagslegum og triiarlegum porfum peirra dsamt pvi ad veita
upplysingar um sjikdomsferlid og medferdina. Fram kom p6 ad oft 4 tidum
veeri hjukrun deyjandi og adstandenda peirra timafrek og krefdist skipulags
og samvinnu hjikrunarfredinga a deildinni ef vel etti til ad takast.
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batttakendum potti mikilvaegt ad pad veri adstandendaherbergi & deildunum
og ramgod einbyli fyrir deyjandi sjuklinga til skapa rymi fyrir peirra nanustu
vid danarbedid. Pad kom einnig fram ad hjukrunarfredingunum potti pad
mikil hindrun 1 lifslokamedferd a bradalegudeildum ef ekki voru
adstandendaherbergi til stadar. beir bentu 4 ad pad veri sérstaklega erfitt par
sem pa veeri engin adstada fyrir syrgjandi fjolskyldu sjuklings og nefnd voru
deemi um adstandendur sem foru gratandi fram 4 gang eftir andlat attingja,
slikt veeri erfitt fyrir alla adila.

Ahrif umhverfis 4 gaedi pjonustu

Nidurstodur gafu akvednar visbendingar um ad umhverfid a4 bradalegudeild
hefdi mikil ahrif & geedi veittrar pjonustu i lifslokamedferd, par vaeri stodugur
erill, sem oftast fylgdi bradadeildum, havadi og timaleysi, auk pess sem innra
skipulag bradalegudeilda veri hannad med bradveika sjuklinga i huga. Einnig
kom fram ad herbergjaskipan, vinnulag og vaktafyrirkomulag 4 deildunum
vaeri Ohentugt og bent var 4 1 pvi sambandi ad oft vantadi naudsynlega
samfellu i medferdina vegna sifelldra vaktaskipta. Fram kom ad mikill fj6ldi
sjuklinga feri i gengum bradalegudeildir daglega, par veeri idulega mikid
vinnualag og oft mikil leeti. Patttakendur bentu a naudsyn pess ad skapa tima
fyrir lifslokamedferd i bradaumhverfinu og ad hjalplegustu peettirnir i pvi
samhengi veri samvinna hjukrunarfreedinga og sameiginlegar aherslur
fagstétta um mikilvaegi pessarar medferdar, asamt rikum vilja til ad gera petta
vel og syna um leid skilning 4 pérfum adstandenda fyrir studning.

Ollum béatttakendum poétti mikilvaegt ad sjuklingur gati daid med reisn og
sOgOust vilja gera allt sem i peirra valdi steedi til ad studla ad fridselu andlati
og ad oskir hans og sjalfredi veru virt pratt fyrir mogulegar hindranir.
Nidurstédur heimildasamantektar Chochinow (2006) um daudann, virdingu
og nyjar viddir i liknar- og lifslokamedferd eru i samraemi vid petta en peer
drogu fram mikilveegi pess ad deyjandi sjuklingur héldi virdingu sinni og
studlad veaeri ad pvi ad hann fengi ad deyja med reisn. Chochinow raedir um
algjoran missi mannlegrar reisnar ef deyjandi sjiklingur feer ekki ad halda
sjalfsteedi sinu fram i andlatid. Vidhorf hjukrunarfreedinganna i pessari
rannsokn eiga fullan samhljom med nidurstddoum Chochinow og pvi sem sett
er fram 1 kliniskum leidbeiningum Landspitalans um mikilvagi pess ad skapa
a0staedur og umhverfi par sem fagfolk geti metid parfir deyjandi sjuklinga og
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tekid akvardanir um medferd med parfir sjuklinga i huga (Landspitali, 2009).
A0 auki bendir Heimahlynningin 4 Akureyri 4 pad ad akvoroun um medferd
skuli taka mid af 6skum sjuklings og bent er a mikilvaegi pess ad deyjandi
sjuklingur fai fredslu um astand sitt og mogulega valkosti i medferd
(Heimahlynning, 2012).

Vidhorf og reynsla hjukrunarfraedinga af
lifslokameofero

Lesa ma& ur nidurstodum ad vidhorf og reynsla hjukrunarfredinga a
bradalegudeildum til lifslokamedferdar virtust almennt vera jakveed. Pannig
bentu patttakendur & ad hjukrunarfredingar og leknar 4 bradalegudeildum
veeru oftast bunir ad mynda gott medferdarsamband vid sjuklingana og
adstandendur peirra i tengslum vid fyrri innlagnir sjuklingsins 4 deild par sem
um veri ad reda sjuklinga med langvinna sjuikdoma. batttakendur virtust
almennt tilbunir til ad sinna peim pattum vel sem sneru ad lifslokamedferd og
margir peirra tjadu pau vidhorf ad peir vildu alls ekki sja petta i 6drum
farvegi og toldu pad vera hluta af starfi sinu ad sinna pessum sjuklingah6p og
fylgja honum eftir allt til enda. Pessi viohorf eru einkar athyglisverd i ljosi
pess ad erlendar rannsoknir syna ekki sambarilega jakvaedni heldur benda
frekar a togstreitu hjukrunarfreedinga vid ad sinna pessum sjuklingahdp og
pad aukna alag sem hjukrun deyjandi sjuklinga veldur & bradalegudeildum
(Kinoshita, 2007; Robinson o.fl., 2007). Pa er pessi afstada patttakenda ekki
sist athyglisverd fyrir pad ad peir greindu fra nokkrum hindrandi pattum i
bradaumhverfinu sem dregid getu Gr gedum lifslokamedferda s.s. tafir vid
akvordunartokuna um medferdartakmorkun og umhverfi bradalegudeildanna.
betta er vert ad skoda nanar med tilliti til pess hvort mogulegt sé ad bata ur
peim hindrunum sem eru til stadar i bradaumhverfinu i stad pess ad venta
pess a0 allir peir sjuklingar sem parfnast lifslokamedferdar fai medferdina a
sérhafoum deildum fyrir liknar- og lislokamedferd.

Engu ad sidur komu fram pau vidhorf medal hjukrunarfreedinganna ad ef
til veeri sérhaefd liknardeild fyrir langveika sjuklinga, akvordun um
medferdartakmorkun veri tekin fyrr 1 sjikdomsferlinu og fyrir leegi upplyst
sampykki sjuklings pa veri sérhaefo liknardeild betri kostur. bPad var
eftirtektarvert ad meirihluti patttakenda taldi ad raddir hjukrunarfreedinga
pyrftu ad hafa meira vaegi og ad leeknar pyrftu ad hlusta meira 4 pa vardandi
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akvordunartoku um ad setja sjukling a lifslokamedferd. Pessi vidhorf eru i
samreemi vi0 nidurstodur Curtis og Vincent (2010) sem og Kinoshita (2007)
en par er synt fram 4 mikilvagi pess a0 dkvardanatakan sé pverfagleg og gerd
i samradi vid adstandendur.

b4 kom fram almenn ansgja medal patttakenda med innleidingu LCP a
bradalegudeildum en poé bentu peir a pann galla i skraningu bessara
verklagsreglna ad per vaeru ekki 4 rafreenu formi og voru patttakendur 4 einu
mali um ad ur pvi pyrfti ad baeta. Loks bentu nokkrir patttakenda a ad pad
veeri afar kostnadarsamt fyrir heilbrigdiskerfid ad vera med pennan
sjuklingah6p 4 bradadeild.

Hugmyndafraoi Betty Neuman

begar nidurstodur eru skodadar me0 tilliti til hugmyndafraedi Betty Neuman
um samband umhverfis i heilbrigdispjonustu vid streitu i medferdarsambandi
og upplifun & vellidan ma greina ad innri styrkleikar eru f6lgnir i personulegri
og faglegri reynslu hjukrunarfreedinga af lifslokamedferd, viohorfi peirra til
medferdarinnar og getu til samvinnu asamt vilja til ad veita heildreena
hjtkrun.

Nidurstodur rannsdknarinnar syndu ad hindranir eda ytri alagspeettir
reyndust helst vera timaleysi, areiti fr& umhverfinu, adstéduleysi og seinkud
akvordunartaka um medferdartakmorkun. Allt eru petta dhrifapeettir sem vert
er ad taka tillit til pegar hugad er ad pvi ad draga ur alagspattum sem geta
hindrad gott medferdarsamband. Benda ma & pessa ytri alagspeatti sem
mogulega orsakavalda ad 6jafnvaegi i medferdarsambandi hjukrunarfreedinga
og sjuklinga, sem sidan geetu dregid Ur heilbrigdi starfandi hjukrunarfreedinga
4 bradalegudeildum sem purfa ad takast 4 vido morg o6lik hlutverk i starfi sinu.

Notagildi rannsoknarinnar

Notagildi pessarar rannsoknar felst fyrst og fremst 1 pvi ad nidurstéour gefa
visbendingar um nokkra mikilveega peetti i lifslokamedferd sem vert er ad
skoda betur og vinna med afram. Med pvi ad varpa ljosi & viohorf og reynslu
hjukrunarfredinga af lifslokamedferd & bradalegudeildum er haegt ad skoda
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med hvada heatti ma auka vid gadi pjonustunnar i lifslokamedferd i sliku
umhverfi.

Nidurstodur rannsoknarinnar benda til pess ad porf sé 4 ad skoda betur
akvordunartoku um medferdartakmorkun 4 bradalegudeildum og ryna i
hverju sé¢ abodtavant og hvert hlutverk hjikrunarfredinga sé i peirri
akvordunartoku. Sein dkvardanataka getur leitt til pess ad deyjandi sjuklingar
purfa fremur ad pola ipyngjandi rannsoknir og medferdir sem midast vid
leekningu, ad mati hjikrunarfreedinga rannsoknarinnar, pd 1jost sé ad
sjuklingarnir séu deyjandi. Nidurstodur attu ad hvetja fagfolk til ad hugleida
hvada ahrif og afleidingar pad hefur 4 sjuklinginn og fjolskyldu hans pegar
akvardanataka um medferdartakmorkun er tekin of seint, sem og ahrif
bradaumhverfisins med tilheyrandi erli, havada og innra skipulagi sem midad
er vi0 bradveika sjuklinga frekar en pa sem eru deyjandi. Pessi vitneskja
varpar 1josi 4 nokkra hindrandi ahrifapeetti sem parf ad huga betur ad og finna
urredi til ad draga ur eda koma helst i veg fyrir svo peir hamli pvi ekki ad
deyjandi einstaklingar njoti hagaedapjonustu.

Nidurstodurnar geta nyst vid skilgreiningu 4 lifslokamedferd sem
akvordun um medferdartakmorkun. P4 ma taka mid af nidurstodunum vid
endurmat og umbatur 4 umhverfispattum bradlegudeilda og nyta paer vid
skipulag peirra par sem ahersla er a a0 skapa rymi fyrir vellidan og gdda
einkennameoferd i rélegu umhverfi fyrir sjuklinga i lifslokamedferd. Einnig
mé nota nidurstodur rannsoknarinnar til ad meta hvort timabaert sé¢ ad
innleida rafrena skraningu 4 LCP en skv. nidurstodum setja
hjukrunarfreedingar pad fyrir sig ad ekki sé lengur skrad hjikrunarframvinda i
Sogu eftir ad sjuklingur fer 8 LCP medfero.

Tillogur ad framtidarrannséknum

Nidurstddur pessarar rannsoknar benda sterklega til pess ad akvardanatoku
um medferdartakmdorkun sé abdtavant a bradalegudeildum sjukrahusa og ad
umhverfispettir geti haft dhrif 4 gaedi medferdar vid lifslok. Eftirfarandi veeri
mikilvaegt ad kanna betur i tengslum vio lifslokameoferd 4 bradalegudeildum
hérlendis:
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A) A hvada sidfradilegu vidmidum byggjast niiverandi akvardanatokur
um medferdartakmorkun og einkennamedferd i lifslokamedferd,
parfnast pau endurskodunar?

B) Hver eru viohorf og reynsla laekna 4 bradalegudeildum til akvardana
um medferdartakmdrkun?

C) Hver eru vidhorf og reynsla hjukrunarfreedinga a bradalegudeildum til
akvardana um medferdartakmorkun?

D)Hver eru vidhorf og reynsla sjoklinga og adstandenda af
lifslokamedferd a bradalegudeildum?

E) Hversu margir sjiklingar fa lifslokamedferd a4 bradalegudeildum 4
[slandi og er su tala sambzrileg vid énnur 16nd?

F) Hvernig er framtidarskipulagi & bradalegudeildum vardandi
lifslokamedferd best borgio?

G) Er avinningur af pvi ad koma a fot sérhaefoum liknardeildum fyrir
sjuklinga med lifsognandi og langvinna sjukdéma med tilliti til gaeda
pjonustunnar og fjarhagslegs avinnings fyrir heilbrigdiskerfid?
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Kafli 6 — Alyktun og lokaord

Tilgangur rannsoknarinnar var ad kanna vidhorf og reynslu
hjukrunarfraedinga af sérhafori lifslokamedferd a4 bradalegudeildum, hvernig
akvardanatokum um lifslokamedferd veeri hattad og ad greina ahrifapeetti &
gaedi pjonustunnar asamt pvi ad varpa ljosi 4 hvad vel var gert og hvad meetti
beaeta i pjonustu vid deyjandi sjuklinga ad mati stafandi hjukrunarfreedinga a
bradalegudeildum.

Nidurstodur rannsoknarinnar skyra fra pvi ad hjukrunarfreedingar a
bradalegudeildum lita svo a4 ad lifslokamedferd sé¢ i raun akvordunin um
medferdartakmorkun sjuklingsins og ad ahersla sé 4 ad a ad skapa rymi inn i
bradaumhverfinu fyrir vellidan og goda einkennamedferd, par sem leitast er
vid ad skapa rolegt umhverfi pratt fyrir eril og timaleysi.
Hjukrunarfreedingarnir téldu sjuklinga fara of seint & lifslokameodferd a
bradalegudeildum og nefndu aherslur 4 bradalekningar sem hugsanlega
skyringu. Ad mati hjukrunarfreedinganna voru deyjandi sjuklingar a
bradalegudeildum ekki alltaf ad f4 vidunandi verkjamedferd a4 medan ekki var
bid ad taka akvordun um ad setja pa 4 sérhaefda lifslokamedferd. bessar
nidurstodur samremast ekki peim dherslum WHO um mikilvagi pess ad til
stadar sé¢ pekking til ad greina hvort sjuklingur sé deyjandi og ad pa skuli
beita videigandi einkennamedferd til ad draga Ur pjaningu sem orsakast af
verkjum eda 60rum ipyngjandi einkennum. Pad er pvi mikilvaegt ad skoda
hvernig stadid er ad akvardanatoku um medferdartakmorkun 4
bradalegudeildum med pad i huga ad koma auga & patti sem geta hamlad pvi
ad deyjandi sjuklingar fari & sérhaefda lifslokamedferd.

Mikilveegt er ad stydja vio faglega pekkingu heilbrigdisstétta & sérhafori
lifslokamedferd i bradaumhverfi en su pekking myndi vafalaust auka gaedi
pjonustunnar. Nidurstodur rannsdknarinnar nytast vel til ad benda &
mogulegar hindranir i sérhaefori lifslokamedferd 4 bradalegudeildum og er
pekkingarinnlegg sem beinist ad pvi ad auka gadi pjoénustu vid deyjandi
sjuklinga.

Nidurstodur gefa visbendingar um nokkra mikilveega paetti sem vert er ad
skoda betur og luta ad akvardanatoku, umhverfi, samskiptum og skipulagi vid
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umonnun deyjandi sjuklinga i bradaumhverfi. bPad er o6sk hofundar ad
nidurstodur veki ahuga annarra rannsakenda a mikilvaegi pess a0 skoda petta
efni nanar svo heaegt s¢ ad greina vandann vardandi akvardanatoku um
medferdartakmorkun 4 bradalegudeildum. Asamt pvi ad draga tr hindrunum
med pad fyrir augum ad auka gadi pjonustunnar og beeta skipulag og
samvinnu innan heilbrigdisstéttarinnar. Pad myndi an efa studla ad betri
gaeoum i lifslokamedferoum 4 bradalegudeildum.
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Fylgiskjol

Fylgiskjal 1 — Likan af varnarlinum.

I / \ ‘< Sveigjanleg varnarlina
| Kjarni 1 %Eélileg varnarlina
Vidnamslina

\ \ / '

Likan byggt a kenningu Betty Neuman um samspil ytri og innri alagspatta a
lidan ( Perry, 2001).
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Fylgiskjal 2 - Sampykki Visindasidanefndar

VISMNDASIBANEFND
Hiskolinn & Akureyri, Heilbrigdisdeild e et 17
Elisabet Hjiirleifsdottir, peofiessor '
Salborg wiaordurslad lmi: 551 7000, Bréfsini S50 1444
G040 Akureyri  metfang: visindasidnoetndgiiven sie.s

Reykjavik 9. april 2013
Tilv.: VENb 20 304000303,07

Efni; Vardar: 13-061-afg Sérhefd lifslokamedferd 4 bradia legudeildum: vidhorf og reynsla
hjikrunarfedinga.

Unnsikn pinni til VisindasiBanefndar hefur verid gefid nimerid VSN-13-061. Vs forum
vinsamlegast fram 4 ad padl nimer verdi notad { samskiptum vegna pessarar umstknar,

A fundi sinum 09.04.2013 fjalladi Visindasidanefad vm umsskn ina. Medrannsakandi pinn er
meistaranemni, Berghdra Stefinsddittir, vid Hiskolann 4 Akureyri,

Eftir o hafa farid vandlega vfir umsékn pina og innsend gdgn gerir Visindasidancfid ekki
athugasemdir vid framkveemd rannsSknarinnar, en dréttar meginregln nefidarinnar um a0 ollum
myndbandsupptiikurm verdi eyit strax a8 lokinni skebningu. Rannséknardestlunin er endanlega
sampykit med framangreindri dréttingu. Visindasidanefnd hvetur rannsakendur 6l ab fara varlega [
tiilkun o birtingu nidurstatina til a koma i veg fyrir mogulega persénuaudkenningu,

Visindasidanefnd bendir rannsakendum vinsamlegast 4 a8 birta VSN tlvisunamiimer
rannssknarintnar par sem vitnad er { leyfi nefndarinnar { birtum greinum um rannsékning, Jafnframt
fer Visindasidanefind fram 4 a8 i send afrit af, eda tilvisun i, birtar greinar um rannséknina,
Rannsekendur eru minntic 4 al tilkvona rannsékiaclok til nefrdarinner,

Aréttad er ad allar fyrithugabar breytingar & begar sampykkiri rannstknardzetlun Purfa a8 koma nn til
nefadarinnar il umfjillunar, Jafnframt ber Sbyradarmanni ad lota stofnanir, sem veitt hafa leyfi
vegna framkvaemdar rannstknarinnar eda Sflunar gagna vita af fyrithugfum breytingum,

Med kvedju og sk um gott rannsdknargengi,

3 fg \@dasiaaneﬁmm
Gisli R&gwmgm:ﬁuéri
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Fylgiskjal 3 - Leyfi framkveemdastjora hjukrunar og leekninga a LSH

AN
v

LANDSPITALI

WARABLA LA

Dr. Elisabet Hjtirleifsdortir,
hjtkrunarfredingur/ddsent
Haskdlanum & Akureyn

Reykjavik, 30, september 2013
Tilv. 16 OB, $0ei

Efni: Sérhaefd lifslokamedferd 4 brida legudeildum; vidhorf og reynsla
hjikrunarfradinga

Agmta Elisabet,

Visall er til erindis pins til frambvemdastjra hjikrunar og lekninga sem dagsett var 10.
september sl. par sem Oskad er heimildar til ad gera ofangreinda rannsdokn mea. 4
Landspitala. Fram kom ad pd ert dbyrgdarmadur rannséknarinnar sem er meistaraverkefni
Berghéru Stefansdottur, nema i heilbrigdisvisindum vid Haskélann 4 Akureyri.

Fram kemur ad rannsoknin hefur verid sampykke af Visindasidanefnd og tilkynnt til
Persénuverndar.

Heimild undirritadra er skilyrt pvi a8 akademiskur starfsmadur LSH eigi adild ad
rannsdkninni og getur rannsoknin hafist pegar tilkynnt hefur verid um nafn hess

starfemanns.
Med k\;bjg,_)
/ /z / e }( f
{/ , /t//-// B [.{{L]% LA I\-/LWLMWLJ.A{)‘“M
Olafur Baldurssém, Sigridur Gunnarsdttir,
framkvemdastjon lekninga framkvemdastjori hjikmnar
Adfrit:

Kristjan Erlendsson, formadur Visindasifane fndar

Hardur H. Helgason, s, forstidni Persdnuverndar

Vilhelmina Haraldsddtir, framk jdri byflakni i
Magnids Gottfredesan, yfirlzknir visindadeildar

Bryndis Hldversdittir, starfsmannastjori

Landspitali Eiriksgoiu 5+ 100 Reykjavik + Simi 543 1103 « Fax 543 1112
Hecfang: olafhald@ iandspitalibs « shzridengian dspiali i
www Lamdspitali is
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Fylgiskjal 4 - Leyfi starfsmannastjora LSH

A
wy
LANDSPITALI

NANRALAFIOKRATIES

Eliszbat Hjdrieifsddttir
Sdlborg
B0 Akurayri

Reykjavik, 17. desember 2013
Vardari Osk um leyfi starfsmannastiGra Landspitala

Gskadl hefur verld eftir leyfi starfsmannastjdra fyrr  fyrithugadri rannsokn um sérhasfila
lifslokamadferd a bridalegudaildum: Viahort og reynsla hjikrunarfrasdinga.

rannsdknln hefur hlotid leyfi visindasianefndar og hér med er veitt leyfi starfsmannastjira
Landspitala £l frambkyvaemdar hennar,

Wed kvedju of ek um gott rannsiknargengl,

By o BT

Sryndis Higaversdottis,
starfsmannast]dri Landspitala

Slrifstofs foratjora
Elriksgata 5 » 101 Reykjavilo= Simi 543 1330 = Beéfasimi 543 1363
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Fylgiskjal 5 - Stadfesting tilkynningar til Personuverndar

e 9
Elisabet Hjérleifsdotdr
Hamarstig 31
600 Akureyr
Personuvernd
Rasberisg 10 05 bk
sk 009900 besesini: 500 Wl
wctieg; poseBpesomrands
efiy peoarmends

Reykjavik 5. april 2013
Tavipam: SEI62/IM3/ THGK /-

Hér med stafifestist ad Pemsénuvemd hefur mottekid tilkynanings § plar nafni um vinnsh
persémuupplisings. Tillkynningin er ar. S6252/2013 og fylgir afrt hennar hjalage.

Vakin er athygli 4 pvi ad tlkynningin hefur verid birt 4 heimasidu stofnunarnnas,
Teki®h skal fram ad med mdtdku og birtingu ulk;mmga hefur engin afstada verid tekin af hilfu
Persdnuverndar til efnis peirra.

Virdingacfyllst,

’JW« rethe Kijgrtansdotd t

Hjil: - Tilkyoning nr. S6252/2013 um vinnsle persénuupplisinga.
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Fylgiskjal 6 - Kynningarbréf til patttakenda

Haskoalinn
a Akureyri

Akureyri 17. 1. 2014
Kynningarbréf

Kynning 4 rannsékninni: Sérhaefd lifslokamedferd d bréda legudeildum:
vidhorf og reynsla hjukrunarfraedinga.

Agaeti vitakandi

Efni pessa bréfs er ad leita til bin um patttdku i rannsdkn par sem aetlunin er ad kanna
vidhorf og reynslu hjukrunarfraedinga af sérhaefdri lifslokamedferd a brada legudeildum.
bdtttakendur vera peir sem uppfylla pau skilyrdi ad hafa starfad sem hjdkrunarfraedingar 4
brada legudeildurn [ a.m.k. 2 &r og purfa peir ad hafa fullan skilning & tludu og skrifudu
islensku mali. AbyrgBarmenn rannsdknarinnar eru Elisabet Hjbrleifsdottir désent vid
Haskdlann & Akureyrl (HA) og Valgerdur Sigurdardattir, yfirlaeknir Liknardeildar Landspitala
haskdlasjikrahiss (LSH). Rannsdknin er lokaverkefni Berghdru Stefansddttur til
meistaragradu | hellbrigdisvisindum vid HA og er Elisabet leidbeinandi hennar.

Markmid rannséknar: Markmidid er ad kanna viihorf og reynslu hjlikrunarfraedinga af
sérhaefdri lifslokamedferd d brada legudeildum, hvernig dkvarfanatiku um lifslokamedferd
er hattad og ad skofa mégulegar hindranir | hjikrun sjdklinga vid lifslok [ siiku umbverfi.
Mikil préun hefur dtt sér stad | uménnun deyjandi sjdklinga og hefur pessi prdun haldist [
hendur vid pekkingardflun & porfum deyjandi sjdklinga dsamt auknum skilningi & ahrifum
umhwerfis 4 lifan sjuklinga og a gaedi peirrar umdnnunar sem veitt er.

Fyrirkomulag rannsdknarinnar: Gagna verdur aflad med vidtdlum par sem notadar eru
hélfstadladar spurningar. A fengnu sampykki pinu, sem felst | pvi ad gefa kost 4 pér til
patttéku, verdur tekid vidtal vid pig sem tekur um eina klukkustund. Vidtalid verdur
hljédritad og sian skrdd nidur ordrétt. Vid Grvinnslu gagna ver8ur notud pattagreining par
sem leitad verdur eftir sameiginlegri merkingu | lysingu patttakenda a viShorfum og reynslu
af sérhaefdri lifslokamedferd 4 brifa legudeildum.

Nafnleynd: Algjér nafnleynd verdur vifhofd, hverjum vidmaelanda er gefid nimer sem ekki verdur
haegt ad tengja nafni hans til ad fyrirbyggja ad haegt verdi ad rekja vidtalid til vidkomandi. Upptékur
4 vidtdlunum verda hystar [ tolvu dbyrgSarmanns, Elisabetar, | HA og | télvu meistaranemans,
Berghdru, 3 medan a gagnagreiningu stendur. Eftir ad rannsdkn lykur verdur dllum gégnum eytt dr
tilvu Bergpdru, en hystar dfram [ t&lvu dbyrglarmanns [ HA [ fimm ar, pa verdur peim eytt. AS édru
leyti verdur farid eftir ldgum um persénuvernd og medferd persénuupplysinga (Log nr. 77/2000) og
pagnarskyldu (L8g nr. 34 15. mai 2012). NiJurstddur rannséknarinnar verda kynntar |
fyrirlestraformi og [ timariti um heilbrigdismal. Rannsdknin hefur verid tilkynnt til Personuverndar
sern gerdi ekki athugasemdir vid hana. Leyfi hefur fengist frd Visindasifanefnd, Sidanefnd
stjornsyslurannsékna LSH og forrd@aménnum peirra sjikrahisa sem taka patt.
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Avinningur/dhaetta: Helsti dvinningur pessarar rannséknar er s4 ad hér er um ad raeda fyrstu
rannsokn sinnar tegundar 4 [slandi. Almenna reglan er s ad deyjandi sjiklingar eru 4 brada
legudeildum en ekki 4 sérhaefdum liknardeildum hér a landi. bvi er pad ekki sifur dvinningur
afi varpa ljosi & hwada vidhorf og reynslu hjdkrunarfraeSingar 4 brada legudeildum hafa til
bess sem vel er gert | peirrl medferd og hjdkrun sem veitt er vid lifslok og hvad peim finnst
adl betur maetti fara. Slikar nidurstédur gaetu verid innlegg | vinnu vid ad prda dfram eda
innleida vinnuleidbeiningar fyrir starfsfélk til ad auka gae8i hjdkrunarpjénustu [
lifslokamedferd d sjikrahdsum. Ef pd dkvedur ad taka patt pa er pad af fisum og frialsum
vilja, b getur haett | rannsékninni medan a henni stendur, dn pess ald pad hafi | for med sér
nokkurn skada fyrir pig. Vid viljum vinsamilegast benda a a8 vidtdlin gaetu kallad fram erfidar
tilfinningar og pvi er til taks fagmadur 6hadur rannsékninni sem pd getur hringt i til ad raxda
um pina lidan, nafn hennar og simandmer er: Elin Dlanna Gunnarsddttir, sdlfraadingur 4
Akureyri, farsimi: 846-4376.

Ef bl dskar eftir ad leita pér frekari upplysinga [ tengslum vid rannsdknina er pér velkomid ad
hafa samband vid dbyrgdarmenn rannsoknarinnar Elisabetu Hjbrleifsddttur elisabet@unzk.is
G5M: B62-5369 eda Valgerdi Sigurfarddttur valgersi@landspitali.is

bad er einlaeg ésk okkar ad fa pig til samstarfs vid okkur og fa ad heyra hvad pa hefur til
malanna ad leggja. Patttaka pin yrdi okkur mikils virdi.

Vinsamlegast tilkynntu sampykki um patttaku til: Berghdéru Stefansddttur GSM: 821-7982
eda netfang: HA110525@unak.is og bd munum vid dkveda stad og stund fyrir vidtalid.

Med kaerri kvedju,

Berghdra Stefansddttir Elisabet Hjorleifsddttir

Ef b hefur spurningar um rétt pinn sem pdtitakandi [ wisindarannsdkn eda vilt haetta
pattroku i ronnsokninm getur bu snuid bér til eftirfarandi adila:

Visindasidanefndar, Hafnorhisid 2, 2. haed, Tryggvagdtu 17, 101, Reykjavik, simi: 551-7100.

Sidaonefndar stigrnsysiurannsékna LSH, Eirfksgdtu 5 101 Reykjovik, simi 543-1330.
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Fylgiskjal 7 - Vidtalsrammi

Haskolinn
a Akureyri

Vidtalsrammi fyrir rannsoéknina:

Sérhzefd lifslokamedferd d brdada legudeildum: vidhorf og reynsla
hjiikrunarfraedinga.

Upphafsord:

Spvrjerndi: i vidtalinu viljum vid kanna vidhorf og reynslu hjikrunarfredinga af”
lifslokamedferd i bradaumhverfi, hvernig er dkvardanattiku um lifslokamedferd hdatad og
hverjar eru mdgulegar hindranir i lifslokamedferd 4 bradalegudeildum. Til ad fi sem besta
mynd af pvi hiifum vid tlbdnar hér nokkrar spumningar. Vid gerd spurninganna var notast vid
hugmyndafraedi Naumanns um samband umhverfis { heilbrigdishjonusiu vid streitu {
medferdarsambandi og upplifun 4 vellidan. Vidalsramiminn midast vid ad svara
rannsdknarspurningunum: Er verid ad veita sérhefda lifslokamedferd i bradaumbverfi? Hver
eru vidhorf og reynsla hjikrunarfreedinga af lifslokamedferdum 4 bridalegudeildum?
Hvernig er dkvardatiku um lifslokamedferd hitad?

Hverjar eru mégulegar hindranir { lifslokamedferd 4 bradalegudeildum?

Sérhaefd lifslokamedferd byvegst 4 alpjodlegr vidurkenndri skilgreiningu 4 liknanmedferd
dsamit gagnreyndri pekkingu. Medferdin er heildreen og byggist 4 pverfaglegri samvinnu
heilbrighisstarfaitlks.

Markmid rannsoknarinnar er ad sky tinn i pin vidhorf og reynsiu af sérhaefdrn
lifslokamedferd i bridaumhverfi, ninar tiliekid 4 brada legudeild. Vid viljum taka pad
sérstaklega fram ad paer spumingar sem vid hifum hér eru pad sem kallast hilfstadladar
spurningar sem em eins konar leidarvisir fyrir okkur i vidtalinu og eru til pess gerdar ad opna
uimraedu win pin vidhorf og reynsha.

Ef vid byrjum pi 4 pvi ad reeda um vidhorf pin til lifsloka medferdar.

Viedhondf hjukrunarfredinga sl lifslokamedferdar

Hvad telur pi vera sérhefda liknanmedfend?
Hverjar telur i vera adalaherslur i lifslokamedfend?

itarleg,rj spurningar
hvad telur il vera gert vel i lifslokamedferd 4 almennum sjikrahisum?
hvad telur pid ad megi gera betur?

hver eru vidhorf pin til dkvardanatdku um lifslokamedferd
hver eru vidhorf pin til umhverfis { lifslokamedferd

- & & 8
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Pd erum vid komin ad pvi ad skyggnast inn i reynslu pina af sérhaféri lifslokamedferd a
bréda legudeild (um).

Hver er reynsla pin af sérheefdr lifslokamedferd a brada legudeild(um)?
Hver er reynsla pin af dherslum i lifslokamedferd?

itarttgri spurningar

hver er reynsla bin af dkvirdunaridku 1 lifslokamedferd?

hver er reynsla bin af einkennamedferd i lifslokamedferd

hver er reynsla bin af innleidsluleidum verkjalyfja i lifslokamedferd?
hver er reynsla hin af liknarsvefni?

Ni langar mig ad fd ad heyra um vidghorf og reynslu pina af virgingu i lifslokamedferd a
bréda legudeild (um)

Hvad telur pi vera virdingu i lifslokamedferd?
Hver er reynsla pin af virdingu i lifslokamedferd?
itarlegri spurningar

*  hvad telur pi einkenna géd samskipti i lifslokamedferd?
« hver er revisla pin af gddum samskiptum 1 lifslokamedfierd?
*  hvad telur pi felast i pvi ad deyja med reisn?

Pd erum vid komin ad pvi ad raeda vidhorf pin til og reynslo af Shrifum umhverfis 4 gadi
bitdnustu i sérhaefdri lifslokamedferd.

Vidhorf ogq reynsla hjdkrunarfraedinga af dhrifum umbverfis § ifslokamedferd & brdda
legudeild(um]

Hver eru vidhorf pin til dhrifa umhverfis i lifslokamedfend?
Hver er reynsla pin af dhrifum umbverfis i lifslokamedferd?

ftarlegri spurningar

» hvad finnst pér einkenna gott umhverfi i lifslokamedfera?

+ finnst pér umhverfid hafa dhrif 4 gaedi pjdnustunnar sem veitt er

+ eru einhverjir umhverfispaettir sem draga dr gasdum pjénustu i sérhaefari
lifslokamedferd.
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