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Útdráttur 

Bakgrunnur rannsóknar: Nútíma lífslokameðferð einblínir ekki lengur 

einungis á líkamlegar þarfir, hún hefur þróast yfir í meðferð sem tekur líka 

mið af sálfélagslegum þáttum. Viðurkenning á mikilvægi samskipta og 

viðeigandi stuðningi heilbrigðisstarfsfólks við deyjandi sjúklinga og aðstand-

endur þeirra er sífellt að aukast. Góð samskipti á milli heilbrigðisstarfsfólks 

og aðstandenda geta breytt miklu um gæði meðferðarinnar.  

Tilgangur rannsóknarinnar: Megintilgangur rannsóknarinnar var að 

kanna viðhorf og reynslu aðstandenda sjúklinga í lífslokameðferð á 

bráðalegudeildum og á öldrunarheimili af samskiptum við heilbrigðisstarfs-

fólk.  Að auki var tilgangurinn að kanna hvaða þættir stuðla að góðum sam-

skiptum ásamt mögulegum hindrunum og áhrifum umhverfis á samskiptin. 

Aðferðafræði: Eigindleg rannsóknaraðferð með fyrirbærafræðilegri 

nálgun varð fyrir valinu þar sem notast var við viðtöl við gagnasöfnun með 

notkun hálfstaðlaðs viðtalsramma. Úrtak samanstóð af 19 aðstandendum. 

Textinn var flokkaður samkvæmt innihaldi og sameinaður í yfir og 

undirþemu sem lýstu viðhorfum og reynslu aðstandenda sem misstu ástvin á 

bráðalegudeildum eða á öldrunarheimili. 

Niðurstöður: Skilgreining þátttakenda á mikilvægum þáttum í sam-

skiptum við heilbrigðisstarfsfólk í lífslokameðferð var: Góð viðleitni 

starfsfólks og tengslamyndun, góðar upplýsingar, aðstaða og viðeigandi 

stuðningur stuðla að því að sátt ríki á dánarstund. Sex meginþemu komu í 

ljós: Viðleitni starfsfólks; tengslamyndun; upplýsingaflæði; umhverfi; sátt á 

dánarstund; stuðningur við aðstandendur. Hvert þema stóð fyrir nokkrum 

undirþemum. Niðurstöður gáfu vísbendingar um að reynsla aðstandenda af 

samskiptunum við heilbrigðisstarfsfólk væri góð og að tengslamyndun væri 

mjög mikilvæg. Einnig voru vísbendingar um að ekki væri alltaf staðið nógu 

vel að upplýsingagjöf, að aðgengi aðstandenda að læknum væri lélegt og að 

eftirfylgd við aðstandendur á bráðalegudeildum væri mikilvæg. 

Ályktun: Mikilvægt er að stuðla að tengslamyndun heilbrigðisstarfs-

fólks og aðstandenda til að bæta samskipti í lífslokameðferð. Tryggja þarf 

aðstandendum fullnægjandi upplýsingar og getur þurft að efla hlutverk 

hjúkrunarfræðinga til þess. Svo þarf umhverfið að bjóða upp á góðar 

aðstæður fyrir aðstandendur og stuðla að friðsæld á dánarstundu. 

 

Lykilorð: Samskipti, lífslokameðferð, aðstandendur, bráðalegudeildir, 

öldrunarheimili 

 



 

 



 

Abstract 

Background: Modern end-of-life care does not only focus on physical needs, 

it has developed into treatments that take into account psycho-social factors. 

Recognition of the importance of communication and appropriate support for 

the dying patients and their family members is continually increasing. Good 

communication between health care professionals and the patient„s family 

members can make a valuable contribution to the quality of care. 

Aim: The main aim with this research was to investigate family 

members„ attitudes towards and experiences of communicating with health 

care professionals during end-of-life care in acute medical wards in a hospital 

and in a nursing home. Additionally, the purpose was to identify factors that 

contribute to good communication and possible hindrances and 

environmental influences. 

Methodology: A qualitative, phenomenological approach was chosen 

and data was collected through semi-structured interviews. The sample 

consisted of 19 relatives. The text was analysed using a content analysis 

method and categorised into themes and subthemes that described the 

attitudes and experiences of family members of patients that died in an acute 

medical ward or in a nursing home. 

Results: The participants„ definition of good communication with 

health care professionals in end-of-life care was: Health care professionals´ 

effort, interpersonal relationship, good information, facilities and 

appropriate support contribute to acceptance at the time of death. Six main 

themes emerged: The efforts of staff; establishing a relationship; flow of 

information; environment; acceptance at the time of death; support for family 

members. Each theme included several subthemes. The results indicated that 

family members„ experiences of communication was good and that creating a 

relationship was really important. Further, results indicated that there was a 

lack of sufficient flow of information and family members lacked access to 

doctors, and bereavement support in acute medical wards was important. 

Conclusions: It is important to develop good interpersonal 

relationships between health care professionals and family members to 

improve end-of-life care. Family members need adequate information and it 

is possible that in order for that to be accomplished, the roles of nurses need 

to be strengthened. Furthermore, the environment needs to take into account 

and ensure appropriate condition for family members and thereby contribute 

to a peaceful death. 

 

Key words: Communication, end-of-life care, bereaved family members, 

acute medical ward, nursing home 



 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

“How people die remains in the memory of those who live on” 

Dame Cicely Saunders 
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Kafli 1 – Inngangur 

Líknarmeðferð er skilgreind af Alþjóðaheilbrigðismálastofnuninni (World 

Health Organization, WHO) sem meðferðarnálgun sem bætir lífsgæði 

sjúklinga með lífsógnandi sjúkdóma, og fjölskyldna þeirra. Markmið 

meðferðarinnar er að fyrirbyggja og veita lausn frá verkjum og öðrum 

einkennum, hvort heldur þau eru af líkamlegum, andlegum eða trúarlegum 

toga, og koma í veg fyrir og lina þjáningu (WHO, 2016). Lífslokameðferð er 

lokastig líknarmeðferðar og er henni beitt á síðustu dögum eða 

klukkustundum fyrir andlát (Verhofstede, o.fl., 2015). Þá er endurlífgun eða 

tilgreind meðferð ekki talin gagnast sjúklingnum lengur og er markmið 

meðferðar að draga úr þjáningu og tryggja að einstaklingurinn geti dáið með 

reisn (Landspítali, 2009).  

Þekking á þörfum deyjandi einstaklinga og aðstandenda þeirra hefur 

aukist síðustu ár og hefur nútíma líknarmeðferð þróast frá því að einblína á 

líkamlega líðan og birtingarmynd sjúkdóma yfir í persónumiðaða meðferð 

sem tekur mið af tilfinningalegum, trúarlegum og andlegum þörfum 

einstaklinga (Clark, 2007; Clark, Graham og Centeno, 2015). Viðurkenning á 

mikilvægi samskipta sem sjúklingar og aðstandendur þeirra eiga við 

heilbrigðisstarfsfólk hefur einnig aukist og er talið að með viðeigandi 

stuðningi og vönduðum samskiptum geti heilbrigðisstarfsfólk breytt miklu 

um það hvernig sjúklingar og aðstandendur upplifa alvarleg veikindi (Larkin, 

2010; Steinhauser, Voils, Bosworth og Tulsky, 2015).  

Rannsóknir hafa sýnt að nánustu aðstandendur sjúklinga í 

lífslokameðferð telja samskiptin mjög mikilvæg og finnst mikilvægt að vera 

vel upplýstir í meðferðinni. Þeir vilja upplýsingar um breytt ástand ástvinar 

þeirra og að sameiginlegur skilningur náist milli þeirra og heilbrigðisstarfs-

fólks. Þá er mikilvægt að hafa gott aðgengi að starfsfólkinu og að það hafi 

tíma til að svara spurningum aðstandenda (Bussmann o.fl., 2015; Caswell, 

Pollock, Harwood og Porock, 2015; Virdun, Luckett, Davidson og Phillips, 

2015). Einnig hefur verið bent á mikilvægi tengslamyndunar. Ef starfsólk er 

persónulegt í samskiptum og viljugt til að skapa tengsl við sjúklinga og 

aðstandendur leiðir það til mun betri reynslu aðstandenda sjúklinga í 

lífslokameðferð (Anttonen, Nikkonen og Kvist, 2011; Caswell o.fl., 2015; 

Slort o.fl., 2011). Þetta er efni sem verðugt er að skoða nánar en skortur er á 

rannsóknum sem beina sjónum sérstaklega að samskiptum milli aðstandenda 

deyjandi sjúklinga og heilbrigðisstarfsfólks (Slort o.fl., 2011). 
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Bakgrunnur viðfangsefnis 

Líknarmeðferð er nú notuð í mun fleiri aðstæðum en áður og verður 

viðurkenningin og áhuginn á meðferðinni sífellt meiri (Clark, 2007). Áður 

fyrr var meðferðin einungis ætluð deyjandi sjúklingum en hefur nú þróast yfir 

í að vera fyrir alla sem greinast með lífshættulega sjúkdóma (WHO, 2016). 

Samkvæmt klínískum leiðbeiningum Landspítala Háskólasjúkrahúss 

(Landspítali, 2009) getur líknarmeðferð átt við snemma í sjúkdómsferlinu, 

þar sem hún er samtvinnuð annarri meðferð sem ætlað er að lengja líf, en 

einnig hjá sjúklingum sem best er þjónað með góðri lífslokameðferð, sem á 

við þegar ljóst er að sjúklingur er deyjandi (Verhofstede, o.fl., 2015). 

 Higginson og Evans (2010) benda á að sérhæfð líknarmeðferð, sem 

byggi á alþjóðlegri viðurkenndri skilgreiningu á líknarmeðferð, skuli vera 

veitt á grundvelli gagnreyndrar þekkingar af heilbrigðisstarfsfólki sem hafi til 

að bera þekkingu og þjálfun í samskiptum og sem á markvissan og 

árangursríkan hátt veiti viðeigandi meðferð og umönnun sem einkennist af 

tillitsemi og nærgætni. Sérhæfð líknarmeðferð leiði á martækan hátt til betri 

gæða í verkja og einkennameðferð, dragi úr kvíðaeinkennum og geti átt þátt í 

að fækka innlögnum á sjúkrahús sé henni rétt beitt. Undir þetta taka 

Neuberger o.fl. (2013) og Sykes (2013) sem segja að áratuga markmið 

sérfræðinga á þessu sviði hafi ávallt verið að leggja áherslu á að efla og 

styrkja menntun og þjálfun heilbrigðisstarfsfólks á sviði líknar- og 

lífslokameðferðar. 

Líknarmeðferð hefur þróast hratt frá því seint á sjöunda áratugnum. 

Upphafsmaður meðferðarinnar var Cicely Saunders sem var menntaður 

hjúkrunarfræðingur, félagsráðgjafi og læknir og hafði, sökum menntunar 

sinnar, góða þverfaglega sýn í vinnu sinni. Hugmyndin að meðferðinni 

vaknaði árið 1948 þegar hún var að sinna manni sem var að deyja úr 

krabbameini. Því meira sem hún talaði við hann því betur kom hún auga á 

mikilvægi þess að koma á góðri verkja- og einkennameðferð hjá deyjandi 

sjúklingum. Hún stofnaði svo St. Christophers Hospice árið 1967 sem var 

fyrsta líknarstofnunin í heiminum. Aðalmarkmið stofnunarinnar var að takast 

á við sjúkdómseinkenni en einnig að mæta þörfum sjúklingsins og hans 

fjölskyldu. Saunders áttaði sig á tengslum líkamlegrar- og andlegrar 

þjáningar og lagði áherslu á að meðferðin ætti að veita líkamlegan, 

félagslegan, sálfræðilegan og andlegan stuðning og vera veitt af þverfaglegu 

teymi (Clark, 2007; Saunders, 2000). Á St. Christophers Hospice fór ætíð 

fram kennsla og rannsóknarvinna samhliða hjúkrun dauðvona sjúklinga og 

beitti Saunders sér fyrir að líknarmeðferð öðlaðist viðurkenningu, þekkingu 

og virðingu sem fræðigrein. Á síðari árum taldi hún mikla þróun hafa átt sér 

stað í verkja- og einkennameðferðum en að enn mætti gera betur til að 

uppfylla sálfélagslegar þarfir og bæta samfellu í umönnun (Saunders, 2000). 
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Saga nútíma líknarmeðferðar spannar tæpa fimm áratugi og hafa 

líknarheimili risið víða um heim. Fyrstu alþjóðlegu samtökin um líknarmeð-

ferð voru stofnuð árið 1988, the European Association for Palliative Care 

(EAPC), og árið 1986 lagði Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin fyrst fram 

skilgreiningu sína á líknarmeðferð sem hefur síðan verið endurskoðuð 

(European Parliament's Committee on the Environment, Public Health and 

Food Safety, 2008). Viðurkenning á mikilvægi líknarmeðferðar er að aukast 

og heyrast sífellt hærri raddir um það að hún ætti að teljast til sjálfsagðra 

mannréttinda. Enn eiga þó miklar framfarir eftir að eiga sér stað á heimsvísu, 

sér í lagi í þróunarlöndum, áður en allir sem þurfa á líknarmeðferð að halda 

geta notið hennar (Lynch, Connor og Clark, 2013). 

Krabbameinsfélag Íslands stóð að stofnun Heimahlynningar fyrir 

krabbameinssjúklinga árið 1987 og var þetta fyrsta starfsemin á Íslandi sem 

byggði á hugmyndafræði líknarmeðferðar. Markmiðið var að veita þjónustu 

við sjúklinga með ólæknandi sjúkdóm heima hjá sér eins lengi og aðstæður 

leyfðu og var gífurleg eftirspurn eftir þjónustunni sem þróaðist hratt í 

sólarhringsþjónustu. Í kjölfarið var stofnuð Heimahlynning á Akureyri árið 

1992 og hjúkrunarþjónustan Karitas var stofnuð í sama anda árið 1994. Árið 

1997 var komið á fót Líknarteymi Landspítalans og árið 1999 tók fyrsta og 

eina nústarfandi líknardeildin á Íslandi til starfa, sem staðsett er í Kópavogi 

(Laufey Tryggvadóttir, 2014). 

Innan heilbrigðiskerfisins er sífellt verið að leita leiða til að tryggja 

gæði þeirrar þjónustu sem verið er að veita. Árið 2006 var innleitt ákveðið 

meðferðarferli (Liverpool Care Pathway, LCP) á þremur deildum Landspítala 

Háskólasjúkrahúss (LSH) og fylgdu fleiri deildir svo í kjölfarið. Íslenska heiti 

ferlisins er Meðferðarferli fyrir deyjandi og er notað sem vegvísir í 

lífslokameðferð. Það er leiðbeinandi fyrir starfsfólk til að tryggja ákveðin 

gæði í umönnun og meðferð við lok lífs og nær yfir einkennameðferð, 

vellíðan sjúklings, lyfjafyrirmæli, stöðvun á óviðeigandi meðferðum, sálræna 

og andlega umönnun og svo umönnun fjölskyldunnar (Svandís Íris 

Hálfdánardóttir, Ásta B. Pétursdóttir, Guðrún Dóra Guðmannsdóttir, Kristín 

Lára Ólafsdóttir og Valgerður Sigurðardóttir, 2010). LCP meðferðarferlið var 

þróað af hópi sérfræðinga í líknarmeðferð krabbameinssjúklinga í Bretlandi 

og tekið í notkun þar í landi árið 1997. Aðdragandinn var gagnrýni í garð 

þeirrar meðferðar sem deyjandi sjúklingar fengu annars staðar en á 

líknardeildum og því haldið fram að einkenni væru ekki meðhöndluð sem 

skyldi (Ellershaw, Foster, Murphy, Shea og Overill, 1997). Eins og áður segir 

eru þó sífelldar framfarir í heilbrigðisþjónustu og hefur á undanförnum árum 

komið gagnrýni á ferlið og það sagt vera notað sem afsökun fyrir lélega 

umönnun við lok lífs (Ellershaw, Dewar og Murphy, 2010). Í kjölfar 

gagnrýninnar var settur af stað rannsóknarhópur í Bretlandi til að kanna gæði 

LCP og komst hann að þeirri niðurstöðu að LCP væri ekki nógu gott 

meðferðarferli við lífslok. Í ljós kom skortur á rannsóknum á gagnsemi LCP 
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og greindi hópurinn frá því að ferlið væri ekki nógu einstaklings- og 

sjúkdómsmiðað og skyldi skipt út fyrir annars konar ferli (Neuberger o.fl., 

2013). 

Á Íslandi eiga flest dauðsföll sér stað á sjúkrahúsum en einnig deyr 

töluverður fjöldi aldraðra á öldrunarheimilum (Broad o.fl., 2013). Þegar talað 

er um öldrunarheimili á það bæði við um dvalar- og hjúkrunarheimili 

aldraðra. Dvalarheimili eru sérhönnuð fyrir eldri borgara sem geta ekki séð 

um heimilishald sökum minnkaðrar færni, þrátt fyrir heimaþjónustu, en 

hjúkrunarheimili eru hins vegar ætluð þeim sem eru of veikburða til að búa á 

dvalarheimilum (Lög um málefni aldraðra nr. 125/1999). Frá árinu 1993 

hefur hjúkrunarrýmum á dvalar- og hjúkrunarheimilum á Íslandi fjölgað úr 

1286 í 2217 árið 2010 (Hagstofa Íslands, 2011), en fjöldi þeirra sem eru á 

biðlistum eftir hjúkrunarrýmum fer hækkandi með hverju ári (Embætti 

landlæknis, 2015).  

Miklar skipulagsbreytingar hafa átt sér stað í öldrunarþjónustu á 

Íslandi á síðustu árum í kjölfar aukningar á þörf fyrir öldrunarþjónustu og 

breytinga á heilsufari heimilisfólks öldrunarheimila. Á Droplaugarstöðum, 

hjúkrunarheimili fyrir aldraða í Reykjavík, var gerð afturvirk rannsókn á 

heilsufarsbreytum heimilisfólks árin 1983-2002 og kom í ljós vaxandi 

hrumleiki heimilisfólks. Fyrst um sinn var heimilinu nokkurn veginn skipt til 

helminga í dvalar- og hjúkrunarheimili en árið 1996 var heimilinu alfarið 

breytt í hjúkrunarheimili sökum vaxandi þarfar fyrir hjúkrunarþjónustu. 

Droplaugarstaðir hafa rými fyrir 68 einstaklinga og voru skoðaðar sjúkraskrár 

allra vistmanna sem látist höfðu á tilteknum 20 árum og náði rannsóknin til 

385 einstaklinga. Í niðurstöðum var árunum 20 skipt í fimm fjögurra ára 

tímabil. Á fyrsta tímabilinu komu flestir einstaklingar úr heimahúsum eða 

þjónustuíbúðum en á síðasta tímabilinum komu um 60% beint frá 

sjúkrahúsum. Hreyfihömlun og heilabilun voru algengustu vandamálin og fór 

algengi þeirra vaxandi með árunum. Dánartíðni fór einnig vaxandi, var fyrst 

um sinn 17% á ári en í lokin var hún komin í 40% á ári. Með vaxandi 

dánartíðni styttist meðaldvalartími sem var mestur 3,9 ár í 2,6 ár á síðasta 

tímabilinu. Á þessum 20 árum breyttist dánarstaður heimilismanna frá 

sjúkrahúsi yfir til heimilisins sjálfs í takt við breytt viðhorf til dánarferlisins 

og samfara umræðu um útgefnar leiðbeiningar um lífslokameðferð. Miklar 

framfarir voru á meðferðarúrræðum við lífslok, fagleg þekking við hjúkrun 

og lækningar aldraðra hafði aukist og á síðasta tímabilinu átti dánarferlið sér 

nær alfarið stað á hjúkrunarheimilinu. Fyrstu fjögur árin áttu 64% andláta 

heimilismanna sér stað á sjúkrahúsi en aðeins 2% síðustu árin (Ársæll 

Jónsson, Ingibjörg Bernhöft, Karin Bernhardsson og Pálmi V. Jónsson, 

2005). 

Í lífslokameðferð eru sjúklingar og aðstandendur þeirra einna 

viðkvæmastir og þurfa hjúkrunarfræðingar að vanda vel til verka í umönnun 

og samskiptum við þá á þessum tíma (Kaarbø, 2011). Árangursrík samskipti 
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milli sjúklinga, aðstandenda og fagfólks eru mikilvæg og forsenda þess að 

hægt sé að veita viðeigandi þjónustu í lífslokameðferð. Samskiptaerfiðleikar 

geta dregið úr gæðum meðferðar og stuðlað að vanlíðan sjúklings 

(Landspítali, 2009). Hjúkrunarfræðingar eyða meiri tíma með dauðvona 

sjúklingi en nokkur önnur heilbrigðisstétt (Hamric og Blackhall, 2007; 

Moreland, Lemieux og Myers, 2012) og krefst fagmennska þeirra ekki 

einungis vísindalegrar þekkingar og faglegrar færni heldur einnig 

mannúðlegra samskipta (McCabe og Timmins, 2013).   

Þegar lífsógnandi sjúkdómar koma upp fara bæði sjúklingar og 

aðstandendur í gegnum sorgarferli (Kübler-Ross, 1970). Bæði eru mikið 

veikir og dauðvona sjúklingar oft í mikill þörf fyrir andlegan og 

tilfinningalega stuðning en sömuleiðis upplifa aðstandendur oft mikið álag og 

óvissu og er stuðningur við þá ekkert síður mikilvægur en við sjúklingana 

sjálfa (Fineberg, 2010; Larkin, 2010; Stenberg, Ruland, Olsson og Ekstedt, 

2012). Sinna þarf dauðvona sjúklingum og aðstandendum þeirra af umhyggju 

og virðingu og sjá til þess að sjúklingurinn sé viðurkenndur sem persóna og 

haldi reisn fram til lífsloka (Lundberg, Olsson og Fürst, 2013; Holdsworth, 

2015; Murray, McDonald og Atkin, 2015; Vilalta, Valls, Porta og Viñas, 

2014).  

Í samskiptum virðast hjúkrunarfræðingar eiga erfiðast með að ræða 

tilfinningaríka þætti eins og vitund sjúklings um eigin sjúkdómsgreiningu og 

framtíðarhorfur (McCabe og Timmins, 2013) og hafa hjúkrunarfræðingar 

greint frá óöryggi í samskiptum við sjúklinga sem hafa þörf fyrir sérhæfða 

lífslokameðferð (Boyd, Merkh, Rutledge og Randall, 2011). Sömuleiðis hafa 

hjúkrunarnemar greint frá skorti á þekkingu í slíkum samskiptum (King-

Okoye og Arber, 2014) og enn fremur hafa aðstandendur sjúklinga í 

lífslokameðferð greint frá því að hjúkrunarfræðingar veigri sér við að tala við 

þá (Lind, Lorem, Nortvedt og Hevrøy, 2012). 

Gott meðferðarsamband hjúkrunarfræðings og sjúklings er forsenda 

góðra samskipta og snýst sambandið um það að hjúkrunarfræðingar vinna 

ekki fyrir sjúklinga heldur vinna þeir með sjúklingum. Fræðimenn hafa sett 

fram kenningar um meðferðarsamband og má þá helst nefna kenningu Peplau 

sem rekja má til ársins 1952 og er enn í fullu gildi (Peplau, 1988, 1997). 

Samkvæmt kenningu Peplau hefur meðferðarsambandið fjögur stig, 

undirbúningsstig, áttunarstig, vinnustig og lokastig. Hjúkrunarfræðingurinn 

og sjúklingurinn þurfa fyrst að kynnast og átta sig á hvor öðrum, hann þarf að 

hlusta vel á sjúklinginn, rýna í hegðun hans, sýna samhygð og átta sig á 

honum og hans aðstæðum. Þeir skapa svo samband til að vinna sameiginlega 

að sameiginlegum markmiðum og byggir sambandið því á gagnkvæmu 

trausti og samskiptum sem stuðla að lausn vandamála (Stuart, 2009; Peplau, 

1997). 

Til að viðhalda áframhaldandi þróun og framförum á sviði 

lífslokameðferðar hér á landi og átta sig betur á þörfum deyjandi einstaklinga 
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og aðstandanda þeirra er nauðsynlegt að framkvæma rannsóknir. Lítið er til 

af rannsóknum sem snúa að lífslokameðferð og getur rannsókn sem snýr að 

reynslu og viðhorfum aðstandenda sem upplifað hafa þjónustuna og 

samskiptin af eigin raun, bæði á bráðalegudeildum og öldrunarheimili, verið 

dýrmætt innleg í gæðastarf heilbrigðisþjónustu hér á landi. 

Skilgreining viðfangsefnis 

Nútíma líknar- og lífslokameðferð einblínir ekki lengur á líkamlegar þarfir og 

er viðurkenning á mikilvægi samskipta og viðeigandi stuðningi við hinn 

deyjandi og aðstandendur hans sífellt að aukast. 

Rannsóknir hafa sýnt að samskipti í lífslokameðferð geta verið 

lykillinn að gæðum meðferðarinnar. Takist vel til í samskiptum í aðstæðum á 

borð við að gefa slæmar fréttir, útbúa meðferðaráætlun við lífslok, ræða 

möguleika á meðferð og meta og stjórna einkennum þá verða gæði 

lífslokameðferðarinnar mun meiri (Thompson, 2012; Virdun o.fl., 2015). 

Á Íslandi er einungis ein sérhæfð líknardeild sem þjónustar mikið 

veika og deyjandi einstaklinga af öllu landinu. Hún er staðsett á 

höfuðborgarsvæðinu og nær því ekki til nema til lítils hluta deyjandi 

sjúklinga. Hjúkrunarfræðingar þurfa að sinna deyjandi sjúklingum við ýmsar 

aðstæður, eins og á bráðalegudeildum, og einnig færist það í vöxt að aldraðir 

og fjölskyldur þeirra kjósi að hinn aldraði deyji á öldrunarheimili frekar en 

hann leggist inn á sjúkrahús við lífslok. Það eru því mun fleiri en einungis 

starfsmenn líknardeildarinnar sem þurfa að vera vel að sér í samskiptum í 

lífslokameðferðum. Með því að kanna viðhorf og reynslu aðstandenda 

deyjandi sjúklinga á bráðalegudeildum og öldrunarheimilum má nálgast 

dýrmæta þekkingu sem getur stuðlað að bættum samskiptum í 

lífslokameðferð. Nýta má niðurstöðurnar til frekari þróunar og umbóta í 

samskiptum í lífslokameðferð í því umhverfi sem meðferðin er oftast veitt á 

Íslandi í dag. 

Tilgangur rannsóknarinnar og markmið 

Helsti tilgangur þessarar rannsóknar er að kanna viðhorf og reynslu 

aðstandenda deyjandi sjúklinga af samskiptum í lífslokameðferð á 

bráðalegudeildum og á öldrunarheimili. Markmiðið er að kanna hvaða þættir 

það eru sem þátttakendur telja að stuðli að góðum eða slæmum samskiptum í 

lífslokameðferð ásamt því að skoða mögulegar hindranir í samskiptum og 

áhrif umhverfis á samskiptin. Einnig verður kannað hvernig ákvarðanatökum 

er háttað og hver reynsla aðstandenda er af upplýsingaflæði í meðferðinni.  
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Rannsóknarspurningar 

 Hver eru viðhorf og reynsla aðstandenda af samskiptum við 

heilbrigðisstarfsfólk á meðan lífslokameðferð var veitt? 

 Hver er reynsla aðstandenda af ákvarðanatökum og upplýsingagjöf á 

meðan lífslokameðferð var veitt?  

 Telja aðstandendur að gæði einkennameðferðar í lífslokameðferð geti 

haft áhrif á samskipti þeirra við heilbrigðisstarfsfólk? 

 Telja aðstandendur að umhverfið þar sem lífslokameðferð er veitt 

hafi áhrif á samskipti við heilbrigðisstarfsfólk? 

 Hvernig er upplifun aðstandenda á þeirra eigin hlutverki í 

lífslokameðferð ástvinar? 

 Hver er reynsla aðstandenda af eftirfylgni og stuðningi við þá eftir 

andlát? 

Vísindalegt gildi rannsóknarinnar 

Helsti vísindalegi ávinningur þessarar rannsóknar er sá að hér er um að ræða 

fyrstu rannsóknina á lífslokameðferð hér á landi með áherslu á samskiptin. 

Rannsóknarniðurstöður geta verið innlegg í þá vísindalegu vinnu sem 

nauðsynleg er til að standa vörð um þróun sérhæfðrar hjúkrunar í umönnun 

deyjandi einstaklinga. Niðurstöðurnar geta varpað ljósi á þarfir aðstandenda 

deyjandi fólks á legudeildum og hjálpað heilbrigðisstarfsfólki að skilja betur 

hvernig bregðast megi við þeim þörfum. Einnig geta niðurstöður gefið 

vísbendingar um hvort þörf sé á breytingum í samskiptaháttum heilbrigðis-

starfsfólks, hvað megi gera betur og hvaða hindranir geta verið til staðar. 

Rökstuðningur fyrir vali á rannsóknaraðferð 

Eigindleg rannsóknaraðferð með fyrirbærafræðilegri nálgun varð fyrir valinu 

sem rannsóknaraðferð þar sem notast var við viðtöl við gagnasöfnun. 

Eigindlegar rannsóknir leitast við að kanna og skilja þá merkingu sem 

einstaklingar eða hópar setja á ákveðna félagslega eða mannlega þætti og er 

áherslan á skilning og túlkun enstaklingsins (Creswell, 2014). Tilgangur 

fyrirbærafræðilegra rannsókna er að lýsa ákveðinni reynslu, eða fyrirbæri, 

eins og einstaklingurinn upplifir hana (Burns og Grove, 2009) og þótti þessi 

aðferð henta rannsókninni best þar sem markmiðið var að skilja og túlka 

reynslu og viðhorf aðstandenda. Innan eigindlegra rannsókna er oft stuðst við 

viðtöl sem gagnasöfnunaraðferð en sú aðferð hentar vel til að rannsaka 

afmörkuð fyrirbæri í reynsluheimi fólks (Grove, Burns og Gray, 2013). 
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Stuðst var við hálfstaðlaðan viðtalsramma í viðtölunum sem innihélt nokkar 

meginspurningar sem hver og ein gaf kost á að spyrjandinn setti fram ítarlegri 

spurningar til að kafa dýpra í efnið til að fanga betur reynslu þátttakenda. 

Með notkun rammans má stjórna viðtalinu og beina umræðunni að 

fyrirbærinu sem á að rannsaka (Creswell, 2014). Við gagnagreiningu á 

gögnum eigindlegra rannsókna er textinn upphaflega flokkaður samkvæmt 

innihaldi og sameinaður í yfir og undirþemu samkvæmt því sem flokkarnir 

eiga sameiginlegt hverju sinni (Creswell, 2014; Graneheim og Lundman, 

2004). Í gagnagreiningu þessarar rannsóknar urðu til þemu sem lýstu vel 

reynslu og viðhorfum aðstandenda sem misstu ástvin á bráðalegudeildum og 

á öldrunarheimili og voru þemun sett fram í greiningarlíkani (Fylgiskjal VII). 

Skilgreining meginhugtaka 

Lífslokameðferð: á við þegar sjúklingur er deyjandi. Áhersla meðferðar er 

eingöngu að draga úr einkennum og þjáningu og tryggja að sjúklingur geti 

dáið með reisn, ekki er beitt endurlífgun, gjörgæsluvistun eða öðrum 

íþyngjandi inngripum (Landspítali, 2009). 

 

Aðstandandi: ættingi, vinur, maki eða stuðningsaðili. 

 

Bráðalegudeild: legudeild þar sem markmið starfseminnar er að beita 

sjúkdómsmiðuðum og læknandi aðgerðum til skamms tíma til að bæta heilsu 

sjúklinga, með bráðalækningum, bráðaskurðaðgerðum, gjörgæslu og 

skammtíma innlögn til að koma á réttu jafnvægi heilsu (Hirshon o.fl., 2013). 

 

Öldrunarheimili: yfirheiti yfir heimili fyrir aldraða einstaklinga, sem náð hafa 

67 ára aldri og eru ekki færir um að búa heima og sjá um sig sjálfir (Lög um 

málefni aldraðra). 

Takmarkanir rannsóknarinnar 

Reynt var eftir fremsta megni að halda takmörkunum rannsóknar í lágmarki 

en þó eru nokkrar sem ekki var hægt að komast undan. Fyrst ber að nefna 

litla reynslu rannsakanda á rannsóknarvinnu á þessu stigi en til að vega á 

móti reynsluleysi rannsakanda mæla Grove og félagar (2013) með því að 

annar reyndari rannsakandi veiti góða leiðsögn. Í gegnum alla vinnu þessa 

verkefnis fékk höfundur leiðsögn leiðbeinanda síns, sem einnig var 

ábyrgðarmaður rannsóknarinnar. Þar var sérstök áhersla lögð á leiðsögn og 

þjálfun við framkvæmd viðtala og greiningu gagna. Einnig getur það reynst 

takmörkun að nota viðtöl sem gagnasöfnunaraðferð en til að sporna við því 
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eru nokkrir hlutir sem vert er að hafa í huga. Passa þarf að skoðanir spyrjanda 

liti ekki upplýsingarnar sem þátttakendur veita, hann þarf að vera næmur á 

allt sem fer fram í viðtalinu og huga að faglegri framkomu. Einnig eru 

hindranir sem ekki eru í höndum rannsakanda og snúa að þátttakendunum því 

ekki eru allir jafn vel að máli farnir og nákvæmir í svörum. Þá getur 

líkamlegt, andlegt og tilfinningalegt ástand þátttakandans haft áhrif á viðtalið, 

má þar nefna heyrnar- og sjónskerðingu, þreytu, verki, óáttun og 

tungumálaörðugleika (Creswell, 2014) en við val á þátttakendum var farið 

fram á að þeir hefðu fullan skilning á töluðu og skrifuðu íslensku máli.  

Rannsóknaraðferðin, sem var afturvirk, getur svo verið takmörkun 

þar sem fólk á mis erfitt með að rifja upp og tíminn sem liðinn er frá andláti 

getur haft áhrif á niðurstöðurnar. Einnig skiptir máli að ekki sé of skammur 

tími liðinn frá andláti þar sem tilfinningalegt uppnám fólks getur haft áhrif á 

niðurstöður (Addington-Hall og McPherson, 2001). Ekki er til svar við því 

hvenær tilfinningalegt uppnám hættir að hafa áhrif, þar sem þetta getur verið 

svo einstaklingsbundið, en sett voru skilyrði fyrir þátttöku í rannsókninni að 

ekki mætti vera of stuttur tími liðinn frá andláti ástvinar og lágmark sett við 

þrjá mánuði. Einnig voru sett skilyrði að ekki mætti vera liðinn of langur tími 

frá andláti ástvinar og hámark sett við eitt ár. Addington-Hall og McPherson 

(2001) benda á að þó það sé takmörkun að notast við afturvirka rannsókn 

meðal eftirlifandi aðstandenda eru þær samt sem áður taldar nauðsynlegar til 

að skoða þætti í lífslokameðferð vegna þessara sérstöku aðstæðna. 
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Kafli 2 – Fræðileg umfjöllun 

Með samskiptum getum við skipst á upplýsingum, hugsunum og tilfinningum 

með orðum eða öðrum hætti. Samskipti eru aldrei einhliða ferli, við getum 

bæði sent eða tekið við skilaboðum, en mistakist að koma auga á báðar hliðar 

ferlisins leiðir það oftar en ekki til neikvæðrar niðurstöðu. Í samskiptum 

skiptir bæði máli hvað er sagt og hvernig það er sagt. Hlustun er einnig mjög 

mikilvæg þar sem virkja þarf öll skynfærin til að skynja yrt og óyrt skilaboð 

(McCabe og Timmins, 2013). 

Samskipti eru sérlega mikilvæg í erfiðum aðstæðum, líkt og á 

dánarbeði ástvinar, og eru árangursrík samskipti milli sjúklinga, aðstandenda 

og fagfólks forsenda þess að hægt sé að veita viðeigandi þjónustu í 

lífslokameðferð. Samskiptaerfiðleikar geta dregið úr gæðum meðferðar og 

stuðlað að vanlíðan sjúklings. Þá telja sumir samskipti eiga stærsta þáttinn í 

því að bæta gæði lífslokameðferðar (Landspítali, 2009; Thompson, 2012; 

Virdun o.fl., 2015). 

Samskiptakenningar  

Samskipti verka á víxl milli tveggja eða fleiri einstaklinga og eru stór partur 

af starfi hjúkrunarfræðinga þar sem fáar heilbrigðisstéttir eyða jafn miklum 

tíma með sjúklingum. Hjúkrunarfræðingar þurfa að vera meðvitaðir um eigið 

framlag til samskipta og sýna jákvæða og sjúklingsmiðaða samskiptahæfni til 

að hjúkrunin skili tilætluðum árangri (McCabe og Timmins, 2013). Gott 

meðferðarsamband er forsenda góðra samskipta milli hjúkrunarfræðings og 

sjúklings og þarf hjúkrunarfræðingurinn að búa yfir kunnáttu og einlægni til 

að skilja þarfir sjúklingins. Það er ekki nóg að gefa upplýsingar heldur þarf 

hjúkrunarfræðingurinn að vera meðvitaður um hvernig sjúklingurinn tekur 

þeim upplýsingum, hvort hann skilji þær og hver viðbrögð hans eru við þeim. 

Annað skilyrði fyrir árangursríkum samskiptum eru hreinskilin og bein 

samskipti. Orðræða við sjúkling ætti aldrei að skilja eftir efasemdir eða 

misskilning (McCabe og Timmins, 2013). 

Fosbinder (1994) setti fram líkan um samskipti sem byggt var á 

upplýsingum sjúklinga um samskipti þeirra við hjúkrunarfræðinga. 

Sjúklingarnir lýstu því að mannleg hæfni hjúkrunarfræðinga skipti mestu 

máli og út frá niðurstöðunum setti Fosbinder fram fjóra þætti sem skiptu máli 

í samskiptum. Hjúkrunarfræðingar þurfa að: 
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 Túlka – gefa upplýsingar, útskýra og leiðbeina. 

 Kynnast sjúklingunum – vera vinalegir, nota húmor og gefa af sér. 

 Mynda traust – sýna faglega hæfni og hegðun, komast að þörfum 

sjúklinganna og fylgja þeim eftir. 

 Taka „auka skrefið“ – vera vinur sjúklingsins og gera meira fyrir 

hann en þarf. 

Morse, Bottorff, Anderson, O'Brien og Solberg (2006) settu fram 

samskiptalíkan í hjúkrun sem leggur áherslu á tilfinningalega skuldbindingu 

hjúkrunarfræðingsins við sjúklinginn. Segja má að það sem fram kemur í 

líkaninu megi vel heimfæra á samskipti sem hjúkrunarfræðingar eiga við 

aðstandendur mikið veikra og deyjandi sjúklinga. Líkanið byggir á tveimur 

sérkennum. Í fyrsta lagi hvort hjúkrunarfræðingurinn er sjúklings miðaður 

(patient-focused) eða sjálfmiðaður (self-focused) og í öðru lagi hvort 

samskiptin eigi sér stað af sjálfsdáðum eða hvort þau eru lærð. Sjúklings 

miðaður hjúkrunarfræðingur gefur sig að sjúklingnum og tekur þátt í reynslu 

hans en sjálfmiðaður hjúkrunarfræðingur passar sig að tengjast ekki 

sjúklingnum til þess að þurfa ekki að taka þátt í þjáningum hans. 

Samkvæmt McCabe og Timmins (2013) eiga önnur hjúkrunarlíkön 

eða kenningar, sem einblína ekki á samskipti heldur hjúkrun almennt, það 

mörg hver sameiginlegt að leggja áherslu á samskiptahæfni og meðferðar-

sambönd. Þá er samstarf hjúkrunarfræðinga og sjúklinga, sem viðurkennir 

sjálfræði sjúklingsins, endurtekið þema í slíkum kenningum og líkönum. Þar 

á meðal er kenning Hildegard Peplau einna vinsælust (McCabe og Timmins, 

2013). Peplau var mikill frumkvöðull á sviði hjúkrunar og lagði ríka áherslu á 

innleiðingu kenningar sinnar en sú kenning fjallar um meðferðarsamband 

hjúkrunarfræðings og sjúklings. Með vinnu sinni vildi Peplau leggja áherslu á 

að breyta hjúkrun úr fagstétt sem gerði eitthvað við og fyrir sjúklinga í 

fagstétt sem vann með sjúklingunum (Calloway, 2002; Peplau, 1992, 1997). 

Þrátt fyrir að kenningin hafi fyrst verið lögð fram árið 1952 er hún talin falla 

vel inní kennslu hjúkrunarfræðinema í samskiptum í dag með heildræna 

nálgun að leiðarljósi (Deane og Fain, 2015). Samkvæmt kenningunni er 

meðferðarsamband hjúkrunarfræðings og sjúklings eitt megin einkenni 

hjúkrunar. Gott samband byggir á gagnkvæmu trausti hjúkrunarfræðings og 

sjúklings en einnig koma fleiri aðilar að, t.d. aðstandendur og aðrar 

heilbrigðisstéttir, og þurfa allir að vinna að sama markmiði.  

Samkvæmt kenningu Peplau hefur meðferðarsambandið þrjú stig, 

áttunarstig, vinnustig og lokastig (Peplau, 1997), en í seinni tíð hefur verið 

bætt við fjórða stiginu þar sem bent hefur verið á að hjúkrunarfræðingur fer í 

undirbúningsvinnu áður en hann hittir skjólstæðing sinn. Hann safnar 

upplýsingum, skoðar hjúkrunarsögu og veltir fyrir sér hvaða meðferð hann 

geti veitt til að bæta lífsgæði sjúklings og hefur þetta verið nefnt undir-

búningsstig (Stuart, 2009). Áttunarstig eru fyrstu kynni hjúkrunarfræðings og 

sjúklings. Hjúkrunarfræðingur útskýrir sitt hlutverk og reynir að átta sig á 
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sjúklingnum og hans aðstæðum. Saman setja þeir markmið með hag sjúklings 

fyrir brjósti. Á vinnustigi vinna hjúkrunarfræðingur og sjúklingur að 

sameiginlegu markmiði. Ef vel tekst í myndun meðferðarsambands myndast 

gagnkvæmt traust og sjúklingur nýtir sér þá þjónustu og upplýsingar sem 

hjúkrunarfræðingur hefur uppá að bjóða. Á lokastigi er gerð áætlun um 

hvernig eigi að enda meðferðarsambandið en það getur verið mismunandi 

langt. Áætlunin getur snúið að því að sættast við aðstæður sem verður ekki 

breytt, aðlögun að sjúkdómsástandi eða jafnvel snúið að yfirvofandi andláti. 

Hjúkrunarfræðingur aðstoðar sjúkling við að skipuleggja og ákveða 

væntingar en einnig að tjá tilfinningar sínar sem geta spilað stóran þátt á 

þessu stigi svo sem sorg, ótti og óvissa (Peplau, 1997).  

Þær kenningar sem hér hafa verið til umfjöllunar leggja áherslu á 

einstaklingsmiðaða nálgun og starfshætti með áherslu á tengslamyndun sem 

er hornsteinn góðra samskipta og myndun meðferðarsambands á milli 

hjúkrunarfræðings, sjúklings og aðstandenda. Þessir þættir eiga við hvar og 

hvenær sem er í hjúkrun en sérstaklega er þó mikilvægt að huga vel að þeim í 

lífslokameðferð  (McCabe og Timmins, 2013). 

Veikindi og sorg 

Að vera náinn einhverjum sem er dauðvona getur reynt heilmikið á og 

upplifa aðstandendur oft mikið álag og óvissu og er stuðningur við þá ekkert 

síður mikilvægur en við sjúklingana sjálfa (Fineberg, 2010; Stenberg o.fl., 

2012). Ástvinamissir getur reynst afar erfið lífsreynsla og er hann talinn einn 

af þeim viðburðum í lífi fólks sem er hvað þjáningamestur. Eftirlifandi 

aðstandendur upplifa miklar tilfinningar og sorg og hefur ástvinamissir verið 

tengdur við sjúkdóma, dánartíðni og lundar- og kvíðaraskanir (Dell'Osso 

o.fl., 2012). Mikið veikir og dauðvona sjúklingar eru oft í mikill þörf fyrir 

andlegan og tilfinningalegan stuðning. Með viðeigandi stuðningi og 

vönduðum samskiptum geta hjúkrunarfræðingar breytt miklu um það hvernig 

sjúklingar og aðstandendur upplifa alvarleg veikindi. Gott samband milli 

hjúkrunarfræðings, sjúklinga og aðstandenda og gott innsæi hjúkrunar-

fræðings er forsenda þess að takast á við þjáninguna og missinn sem tengjast 

veikindunum en sömuleiðis til að geta sýnt samhygð og veitt von (Larkin, 

2010).  

Elisabeth Kübler-Ross geðlæknir setti árið 1969 fram kenningu um 

dauðann og það sorgarferli sem flestir einstaklingar ganga í gegnum þegar 

lífsógnandi sjúkdómar koma upp. Kenninguna setti hún fram í bók sinni, On 

Death and Dying, og varð bókin mestölubók. Með tilkomu hennar vaknaði 

áhugi margra á umönnun deyjandi og var bókin talin drifkraftur í 

uppbyggingu líknarheimila. Kübler-Ross greindi sorgarferlið í fimm stig, 

afneitun, reiði, sáttaleitun eða samning, þunglyndi og sátt við dauðann 



14 

(Kübler-Ross, 1970; Kübler-Ross og Kessler, 2005) en vildi meina að ekki 

færu allir í gegnum ferlið í réttri röð heldur gætu þeir flakkað á milli og væru 

misfljótir að takast á við hvert stig (Kübler-Ross og Kessler, 2005). 

Kenningin tekur annars vegar á því þegar einstaklingar fá fregnir um eigin 

veikindi og hugsanlegan dauða og hins vegar þegar þeir fá fregnir af 

veikindum og dauða ástvina. Í ferlinu telur Kübler-Ross mikilvægt að 

hjúkrunarfræðingar styðji vel við bakið á einstaklingum sem kljást við sorg, 

séu heiðarlegir og noti bæði yrt og óyrt tjáskipti. Á þann hátt geta 

hjúkrunarfræðingar hjálpað einstaklingum að horfast í augu við dauðann, 

takast á við hvert stig og veita þannig stuðning allt til lífsloka (Kübler-Ross, 

1970). Fyrir aðstandendur eru stigin ekki einungis viðeigandi eftir að 

ástvinurinn er fallinn frá heldur gæti einstaklingur ferðast í gegnum þau áður 

en missirinn hefur átt sér stað, svokölluð fyrirsjáanleg sorg (Kübler-Ross og 

Kessler, 2005). 

Samskipti í lífslokameðferð 

Þegar ekki er lengur stefnt að lækningu og ljóst er að sjúklingur er deyjandi 

skal, samkvæmt WHO (2016), áhersla vera lögð á meðhöndlun einkenna og 

draga úr þjáningu. Sömuleiðis benda rannsóknir á að aðstandendur deyjandi 

sjúklinga leggja ríka áherslu á að ástvinir þeirra hljóti góða einkennameðferð 

og að stuðlað sé að sem bestum lífsgæðum (Bussmann o.fl., 2015; Guo og 

Jacelon, 2014; Kaarbø, 2011; Thompson, 2012). Það virðist þó vera þannig 

að heilbrigðisstarfsfólk leggi of mikla áherslu á líkamleg einkenni og að 

greina veikindi fólks en andleg og félagsleg vandamál gleymast, líkt og kom 

fram í afturvirkri þversniðsrannsókn Evans (2014) þar sem skoðaðar voru 

sjúkrahússkýrslur alls 4396 sjúklinga á lífslokameðferð í fjórum 

Evrópulöndum. Sömuleiðis kom fram í afturvirkri símakönnun í Kanada, sem 

gerð var meðal 1358 eftirlifandi ástvina, að flestir voru ánægðir með 

lífslokameðferðina almennt, þeir voru ánægðir með einkennameðferð og 

umönnun, en settu mest út á samskiptin og tilfinningalegan stuðning (Burge 

o.fl., 2014). Mikilvægt er að gleyma ekki mikilvægi samskipta í þessum 

aðstæðum og eru gæði samskiptanna oft talinn stærsti áhrifaþátturinn á 

heildarupplifun fólks af lífslokameðferð (Thompson, 2012; Virdun o.fl., 

2015). Enn fremur má ekki gleyma hlutverki aðstandenda í lífslokameðferð-

um því samkvæmt skilgreiningu WHO er litið á sjúklinginn og fjölskylduna 

sem eina heild og mikilvægt að veita þeim fræðslu og stuðning (WHO, 

2016). 

Ef ekki er stuðlað að nógu góðum samskiptum við aðstandendur 

getur það haft neikvæðar afleiðingar í för með sér, líkt og kom fram í 

framsærri áhorfsrannsókn Hartog og félaga (2015) þar sem fylgst var með 

sjúklingum í Þýskalandi sem voru með blóðsýkingu og komnir á 
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lífslokameðferð. Læknar og hjúkrunarfræðingar svöruðu spurningalistum í 

upphafi og lok lífslokameðferðar og svo var hringt í nánustu aðstandendur 90 

dögum eftir andlát. Ættingjar upplifðu mikla sál- og geðræna erfiðleika 90 

dögum eftir andlátið, þar á meðal áfallastreituröskun, kvíða og þunglyndi. 

Fylgni fannst á milli meiri óánægju með samskiptin og kvíða. Talið var að 

hjúkrunarfræðingar væru ekki nógu virkir í meðferðinni en til að bæta 

samskiptin þyrfti að efla hlutverk þeirra (Hartog o.fl., 2015). 

Í Finnlandi var framkvæmd rannsókn þar sem markmiðið var að meta 

gæði lífslokameðferðar á líknardeild út frá sjónarhorni aðstandenda. Gögn 

voru fengin frá 91 aðstandanda, sem byggðu bæði á spurningaskala og 

þemagreindum viðtölum, og voru liðnir sex mánuðir frá andláti ástvinar 

þegar gagnasöfnun fór fram. Í niðurstöðum kom fram að hágæðaumönnun 

við lífslok felur í sér að starfsfólk sé vel þjálfað og viljugt að skapa tengsl við 

sjúklinga og aðstandendur. Þátttakendum fannst mikilvægt að geta fengið 

næði með sínum ástvin og vera til staðar á dánarstundinni. Þá var tíminn eftir 

andlátið talinn sérlega mikilvægur og að ekki væri ýtt á aðstandendur að flýta 

sér (Anttonen o.fl., 2011). 

Í rannsókn Caswell o.fl. (2015) voru rannsökuð samskipti heilbrigðis-

starfsfólks og aðstandenda deyjandi einstaklinga á fjórum bráðalegudeildum 

kennslusjúkrahúss á Englandi. Notast var við blandaða eigindlega aðferð sem 

fól í sér vettvangsathugun, hálf stöðluð viðtöl og svo var rýnt í dagnótur 

starfsfólks. Tekin voru viðtöl við 32 heilbrigðisstarfsmenn og einnig kallaður 

saman fimm manna rýnihópur meðlima í líknarteymi. Þá voru tekin viðtöl við 

13 aðstandendur 11 deyjandi einstaklinga og rýnt í dagnótur 42 sjúklinga. Í 

niðurstöðum kom í ljós að aðstandendum fannst mjög mikilvægt að 

sameiginlegur skilningur næðist milli þeirra og heilbrigðisstarfsfólks í 

lífslokameðferðinni og greindu nokkrir frá því að samskiptin hefðu ekki verið 

nógu góð. Margir aðstandendur áttuðu sig ekki á því að ástvinir þeirra væru 

að nálgast andlátið og upplifðu mikið stress og kvíða þegar þeir voru óvissir 

hvað væri að gerast hjá ættingjum þeirra. Þeim fannst erfitt að finna starfsfólk 

sem gat svarað spurningum þeirra og fannst starfsfólkið ekki átta sig á 

þörfum þeirra fyrir upplýsingar. Fram kom að góð tengsl aðstandenda við 

starfsfólk hafði góð áhrif á reynslu aðstandenda en aðstandendur sem ekki 

höfðu myndað slík tengsl lýstu því að finnast þeir yfirgefnir og afskiptalausir. 

Aðstandendur lýstu starfsfólki sem ópersónulegu og fjarlægu í samskiptum 

en nefndu einnig að þeir hefðu ekki gert væntingar um neitt annað svo þetta 

kom þeim lítið á óvart. Samt sem áður voru nokkrir starfsmenn sem gáfu sér 

tíma með skjólstæðingum sínum og lögðu sig fram við að gefa sig að þeim og 

var reynsla aðstandenda í þeim tilvikum mun betri. Heilbrigðisstarfsfólk 

þessarar rannsóknar benti á að slæmar fréttir komust oft ekki nógu vel til 

skila. Starfsfólk reyndi að fara gætilega að því að segja slæmar fréttir en 

stundum var farið of gætilega og talað í kringum hlutina svo skilaboðin 

reyndust ekki nógu skýr. Þá var heldur ekki gefið tækifæri til að ræða hlutina 
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aftur og ítarlegar. Þeir hjúkrunarfræðingar sem rannsóknin náði til voru 

beðnir að lýsa hlutverki þeirra í samskiptum við aðstandendur sjúklinga sem 

voru í lífslokameðferð og greindu þeir frá því að það væri hlutverk lækna að 

segja aðstandendum frá því að sjúklingarnir væru deyjandi en að það væri 

hlutverk hjúkrunarfræðinga að styðja við fjölskylduna og veita frekari 

upplýsingar. Ályktað var að til að bæta samskipti í lífslokameðferð þyrftu 

aðstandendur og heilbrigðisstarfsfólk að deila mismunandi sjónarmiðum og 

komast að sameiginlegum skilningi (Caswell o.fl., 2015). 

Hindrandi þættir í samskiptum 

Margar erlendar rannsóknir hafa bent á hindranir í samskiptum þegar 

lífslokameðferð er veitt. Í kerfisbundnu yfirliti Slort og félaga (2011) var rýnt 

í 22 greinar sem snéru að rannsóknum á samskiptum í líknarmeðferð, skoðað 

út frá sjónarhorni heilbrigðisstarfsfólks, sjúklinga og aðstandenda. Helstu 

hindranir voru tímaskortur, tregða starfsfólks til að ræða horfur sjúklings og 

skortur á hreinskilni. Það var talið mikilvægt að starfsfólk væri tiltækt fyrir 

skjólstæðinga sína, væri vingjarnlegt og hefði vilja til að ræða ýmsa þætti 

lífslokameðferðar.  

Í þversniðsrannsókn Bussmann og félaga (2015), þar sem alls 270 

aðstandendur svöruðu spurningalistum um lífslokameðferð ástvina þeirra sem 

létust á sjúkrahúsum, kom fram að hágæða lífslokameðferð þarf að vera 

heildræn og byggja bæði á góðri læknis- og hjúkrunarmeðferð sem og góðum 

samskiptum. Niðurstöður voru settar fram í sjö þemum og af þeim voru 

fjögur sem lutu beint að samskiptum og samskiptaháttum og greinilegt hve 

mikilvæg þessi atriði voru bæði sjúklingum og aðstandendum þeirra. 

Þátttakendur voru spurðir út í vankanta á meðferðinni og fannst þeim 

upplýsingar og samskipti oft ekki nógu skýr og gagnsæ. Einnig töldu þeir 

vera skort á sérhæfðu heilbrigðisstarfsfólki og fannst starfsfólkið ekki hafa 

tíma til að einbeita sér að vandamálum og áhyggjum skjólstæðinga.  

Í rannsókn Reyniers, Houttekier, Cohen, Pasman og Deliens (2014) 

voru tekin hálfstöðluð viðtöl við aðstandendur en einnig notast við rýnihópa 

til að spyrja heilbrigðisstarfsfólk út í samskipti í lífslokameðferð og voru 

þátttakendur rýnihópanna 62 talsins. Voru þetta bæði hjúkrunarfræðingar og 

læknar sem störfuðu á bráðalegudeildum, héraðssjúkrahúsum og líknardeild-

um. Að þeirra mati voru samskiptin ekki talin nógu góð og voru bráðalegu-

deildir almennt taldar óhentugar fyrir lífslokameðferð þar sem of mikið væri 

einblítt á lækningu og lítill tími fyrir góð samskipti. Þeir lýstu því að 

upplýsingar heilbrigðisstarfsfólk væru stundum ekki í samræmi við það sem 

annað starfsfólk hefði sagt og var það mjög óþægilegt fyrir skjólstæðingana. 

Þó deildarnar væru taldar óhentugar voru þær í sumum tilfellum taldar 

ákjósanlegri en sá kostur að vera heima, þar sem þær veittu meira öryggi.  



17 

Samræmi má sjá í niðurstöðum rannsóknar Aslakson o.fl. (2012), 

sem fór fram í Bandaríkjunum og fyrrgreindum rannsóknum. Tekin voru 

viðtöl við 32 starfandi hjúkrunarfræðinga á bráðalegudeildum í fjórum 

rýnihópum og var bent á marga hindrandi þætti í samskiptum. Bent var á að 

stofugangar væru ekki nógu góðir, það vantaði fjölskyldufundi, markmið 

meðferðar voru illa skilgreind, læknar voru að flýta sér og voru ekki nógu 

skýrir, fjölskyldunni vantaði upplýsingar og fékk ekki tíma til að spyrja 

spurninga og svo fékk fjölskyldan ekki tækifæri til að ræða og skilja alla 

þætti lífslokameðferðar.  

Í svipaðri rannsókn, sem einnig fór fram í Bandaríkjunum, voru 

sendir spurningalistar á starfandi krabbameinshjúkrunarfræðinga og þeir 

spurðir út í samskipti í lífslokameðferð. Þetta var megindleg lýsandi 

fylgnirannsókn og tók 31 hjúkrunarfræðingur þátt. Niðurstöður sýndu að 

viðhorf hjúkrunarfræðinga til dauðans virtust geta verið hindrandi þáttur í 

samskiptum þeirra við deyjandi sjúklinga. Þeir veigruðu sér við að tala við 

sjúklinga og aðstandendur um hugsanlega þörf fyrir sérhæfða lífslokameðferð 

og fram kom að í einungis einum þriðja tilfella þar sem þörf var talin á slíkri 

meðferð voru skjólstæðingar upplýstir um það meðferðarúrræði. Ef 

sjúklingur og aðstandendur voru í afneitun var það einnig talin hindrun fyrir 

samskipti hjúkrunarfræðinga um meðferðina (Boyd o.fl., 2011). 

Styðjandi þættir í samskiptum 

Umhyggja og virðing eru taldir lykilþættir mannúðlegra samskipta (Guo og 

Jacelon, 2014; Holdsworth, 2015). Komið hefur fram að deyjandi sjúklingum 

finnst mikilvægt að vera viðurkenndir sem persóna fram til lífsloka, þeim sé 

sýnd virðing og reisn þeirra og sjálfstæði sé viðurkennt á vingjarnlegan hátt. 

Þá er virðing talin eitt grunnskilyrðið í lífslokameðferð (Guo og Jacelon, 

2014; Holdsworth, 2015; Murray o.fl., 2015; Vilalta o.fl., 2014). Bæði 

aðstandendur og sjúklingar hafa lýst því að sérstaklega sé mikilvægt að 

sjúklingurinn haldi reisn. Þeir vilja að starfsfólk sýni samhygð, stuðning og 

hlýju og sýni persónulegan áhuga á sjúklingunum (Lundberg o.fl., 2013; 

Murray o.fl., 2015; Virdun o.fl., 2015). Það veitir aðstandendum mikið 

öryggi að vita til þess að umhyggjusamt og reynslumikið starfsfólk sé að 

sinna ástvinum þeirra (Jackson o.fl., 2012). Heilbrigðisstarfsfólk þarf að 

koma í veg fyrir að sjúklingar og aðstandendur upplifi að þeir séu yfirgefnir, 

tryggja þarf þægindi þeirra og veita skriflegar upplýsingar (Hinkle, Bosslet 

og Torke, 2015). 

Talið er mikilvægt að sérhæft starfsfólk sinni lífslokameðferð og að 

það hafi tíma og áhuga til að einbeita sér að vandamálum og áhyggjum 

skjólstæðinga. Starfsfólk þarf að vera persónulegt í samskiptum sínum og 

viljugt til að skapa tengsl við sjúklinga og aðstandendur (Anttonen o.fl., 

2011; Caswell o.fl., 2015; Slort o.fl., 2011). Einnig kemur ítrekað fram í 
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rannsóknum að bæði sjúklingar og aðstandendur vilja að sama fólkið fylgi 

þeim í meðferðinni. Þeir telja að með því fáist langtíma yfirsýn, meiri 

samfella og samskiptin verða öll nánari. Þeir telja það mjög neikvætt að vita 

ekki við hvern eigi að tala þegar á þarf að halda (Bussmann o.fl., 2015; 

Holdsworth, 2015; Ventura, Burney, Brooker, Fletcher og Ricciardelli, 2014; 

Virdun o.fl., 2015). 

Upplýsingagjöf í meðferðinni 

Óskir um hreinskilni varðandi alvarleika sjúkdsóms geta verið mjög 

einstaklingsbundnar. Margar rannsóknir benda á mikilvægi heiðarleika og að 

sjúklingar og aðstandendur vilji fá sem flestar og skýrastar upplýsingar en þó 

eru líka rannsóknir sem benda á að sumir sjúklingar eru ekki tilbúnir fyrir of 

miklar upplýsingar og vilja fá að halda í vonina. Þetta kom fram í 

kerfisbundnu yfirliti Murray og félaga (2015) þar sem rýnt var í 15 

rannsóknir sem fjölluðu um samskipti í lífslokameðferð út frá sjónarhorni 

sjúklings. Þar var vitnað í sjúklinga sem töldu vonina mikilvæga til að draga 

úr þjáningu. Sömuleiðis var bent á mikilvægi vonar í megindlegri 

áhorfsrannsókn Vilalta og félaga (2014). Í þeirri rannsókn var fylgst með 50 

krabbameinssjúklingum á líknardeild á Spáni. Sjúklingar svöruðu 

spurningalistum með 28 atriðum og gáfu svör á fimm stiga Lickert skala um 

það hversu mikilvægt þeim fannst að ákveðnar andlegar þarfir væru 

uppfylltar. Þegar þeir voru beðnir að meta mikilvægi þess að vita sannleikann 

á skalanum 1-10 fékk það meðalskorið 8,3 en samt sem áður vildu þeir halda 

í vonina þar sem hún fékk meðalskorið 5,7. 

Þegar heilbrigðisstarfsfólk upplýsir skjólstæðinga sýna um 

yfirvofandi lífslok er fólk mis móttækilegt fyrir upplýsingunum, líkt og kom 

fram í rannsókn Witkamp, van Zuylen, Vergouwe, van der Rijt og van der 

Heide (2015). Heilbrigðisstarfsmenn, aðstandendur og deyjandi sjúklingar 

voru spurðir út í samræður um lífslokin. Á meðan 90% lækna töldu sig vera 

búna að upplýsa skjólstæðingana um að sjúklingur væri dauðvona voru ekki 

nema 64% aðstandenda sem töldu sig hafa fengið þær upplýsingar. Höfundar 

ályktuðu að þó svo að heilbrigðisstarfsmaður upplifi góð samskipti og 

upplýsingagjöf þarf það ekki að þýða að skjólstæðingar hans upplifi það 

sama og benda þeir á mikilvægi þess að heilbrigðisstarfsfólk fái staðfestingu 

frá skjólstæðingum sínum að þeir skilji upplýsingarnar (Witkamp o.fl., 2015). 

Einnig kann að vera að skjólstæðingar haldi svo fast í vonina að þeir loka á 

upplýsingar um skertar batahorfur og þarf heilbrigðisstarfsfólk því að eiga 

tíð, varfærin og skýr samskipti við þá (Schenker o.fl., 2013). 

Bent hefur verið á að fjölskyldur deyjandi sjúklinga hafa þörf fyrir 

skýrar, skiljanlegar og hreinskilnar upplýsingar og mikilvægt sé að starfsfólk 

gefi sér tíma til að ræða þær upplýsingar. Aðstandendur vilja reglulegar 
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upplýsingar um ástand sjúklings, horfur, meðferðarmöguleika og þá 

umönnun sem verið er að veita (Bussmann o.fl., 2015; Gjerberg, Førde og 

Bjørndal, 2011; Thompson, 2012; Virdun o.fl., 2015). Ónógar upplýsingar 

geta skapað einmanaleika og óöryggi meðal aðstandenda eins og fram kom í 

eigindlegri rannsókn sem fór fram í Noregi. Í þeirri rannsókn voru tekin 

viðtöl við 27 aðstandendur sjúklinga sem hlutu lífslokameðferð á gjörgæslu 

og þeir beðnir um að lýsa reynslu sinni af meðferðinni. Niðurstöður sýndu að 

þrátt fyrir að aðstandendur hefðu góða reynslu af þeirri hjúkrun sem veitt var, 

þar sem sérstaklega voru nefndir þættirnir umhyggja, samhygð og 

hughreisting af hálfu hjúkrunarfræðinga, þá fannst þeim samskiptin oft á reiki 

og fannst þeim eins og hjúkrunarfræðingarnir reyndu að koma sér undan 

þeim. Þeim fannst hjúkrunarfræðingana skorta langtíma yfirsýn í samræðum 

við þá og töldu að þeir hefðu getað tekið meiri þátt í ferlinu. Rannsakendur 

töldu niðurstöður benda til einmanaleika og óvissu meðal aðstandenda og að 

þeir hefðu sjálfir þá ábyrgð að afla sér upplýsinga og skilja hlutverk sitt í 

ferlinu (Lind o.fl., 2012). Niðurstöður Gjerberg og félaga (2011) styðja þetta 

þar sem fram kom í megindlegri rannsókn þeirra, sem gerð var meðal 

hjúkrunardeildarstjóra á öldrunarheimilum, að aðgangur að upplýsingum og 

tækifæri til að ræða um spurningar tengdum lífslokameðferðinni væru 

mikilvæg til að draga úr ágreiningi milli starfsfólks og aðstandenda. 

Ennfremur hafa aðstandendur sem jafnframt eru umönnunaraðilar 

vakið athygli á því að það sé sérstaklega mikilvægt að fá upplýsingar um 

sjúkdóminn og við hverju megi búast og að þeir þurfi að hafa aðgang að 

upplýsingum sem og tíma til að ræða um spurningar sínar. Ef aðstandendur 

hafa áhyggjur af grunnumönnun ástvinar síns og skilja illa dánarferlið upplifa 

þeir að þeir þurfi að verja málstað ástvinarins (Shield, Wetle, Teno, Miller og 

Welch, 2010). Einnig hafa komið fram vísbendingar um að skortur á 

stuðningi og upplýsingum frá fagfólki til aðstandenda sem eru þar að auki í 

umönnunarhlutverki geti leitt til einangrunar, að þeir geti ekki sinnt 

venjulegum athöfnum og félagslegum hlutverkum eins og áður, séu öðrum 

háðir og hafa þeir einnig greint frá því að vilja meiri hjálp frá fagfólki 

(Holdsworth, 2015; Ventura o.fl., 2014). 

Ákvarðanatökur og óskir sjúklinga 

Í áður nefndri samantekt Murray og félaga (2015) var fjallað um mikilvægi 

þess fyrir dauðvona sjúklinga að geta rætt um sína líðan. Fram kom að 

sjúklingar töldu mikilvægt  að vera ekki einir og að geta talað við 

aðstandendur sína. Það dró úr einangrun að geta deilt reynslu sinni með 

öðrum, jók líkur á auknum félagslegum og tilfinningalegum stuðningi og 

sterkari tengslum við aðstandendur. Sumir sjúklingar lýstu þeirri reynslu að 

aðstandendur þeirra ættu erfitt með að ræða um dauðann og litu jafnvel 
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sjúklinginn öðrum augum eftir að ljóst var að hann væri dauðvona og hafði 

það neikvæð áhrif á sjúklingana. Sjúklingarnir lýstu því að upplifa sig lægra 

stadda samfélagslega séð eftir að hafa fengið á sig stimpilinn að vera 

dauðvona og að þeirra rödd væri lægri en annarra en vildu fá að hafa eitthvað 

um málin að segja (Murray o.fl., 2015). Í öðrum rannsóknum hefur komið 

fram að þegar sjúklingar voru upplýstir um ástand sitt fannst þeim þeir betur 

geta stjórnað aðstæðunum og tekið þátt í ákörðunum og er slík sjálfsstjórn 

talin mjög mikilvæg (Hinkle o.fl., 2015; Vilalta o.fl., 2014). Í þessu samhengi 

hafa aðstandendur lýst því að sameiginlegar ákvarðantökur gefi mikla 

möguleika á að bæta gæði síðustu augnablikanna og hjálpi þeim í að takast á 

við missinn (Hinkle o.fl., 2015; Thompson, 2012; Waldrop og Meeker, 2012; 

Wiegand, 2013). 

Samkvæmt Gjerberg og félögum (2011) getur oft komið upp sú staða 

að taka þarf ákvarðanir tengdar meðferð við lífslok og sjúklingurinn þá ekki í 

ástandi til að taka slíka ákvörðun. Til að koma í veg fyrir þetta þarf að bæta 

verklagsreglur á heilbrigðisstofnunum til að kanna óskir sjúklinga um 

meðferð við lífslok því partur af virðingu við sjúklinginn er að virða hans 

óskir. Þegar búið er að staðfesta óskir sjúklings er svo hægt að styðjast við 

þær í upplýsingagjöf og nota í stuðningi við aðstandendur (Gjerberg o.fl., 

2011). Sjúklingar sem hafa rætt óskir sínar um lífslokin eru að mati 

hjúkrunarfræðinga betur undirbúnir fyrir dauðann og upplifa minni kvíða. 

Einnig hjálpar það aðstandendum að takast á við aðstæðurnar ef þeir vita til 

þess að óskum sjúklings hafi verið fullnægt (Jack og O„Brien, 2010). 

Talið er að fólk með vitglöp segi sjaldan frá óskum um meðferð við 

lífslok. Í rannsókn Vandervoort og félaga (2014) voru skoðaðar ákvarðana-

tökur meðal fólks með vitglöp á hjúkrunarheimilum í Belgíu og náði 

rannsóknin til 205 látinna íbúa á 69 hjúkrunarheimilum. Aðstandendur og 

starfsfólk heimilanna tóku þátt í rannsókninni og voru þátttakendur beðnir um 

upplýsingar varðandi það hvort hinn látni hefði sagt frá óskum sínum um 

meðferð við lífslok. Samkvæmt aðstandendum höfðu 11,8% íbúa sagt frá 

óskum sínum og samkvæmt hjúkrunarfræðingum höfðu 8,2% þeirra gert það. 

Til að ná betur fram óskum íbúanna var talið að starfsfólk eða aðstandendur 

þyrftu að eiga frumkvæðið að þeirri umræðu. 

Skoðanir sjúklinga og aðstandenda geta verið mjög ólíkar þegar 

kemur að ákvörðunum um meðferð við lífslok líkt og kom fram í rannsókn 

Malhotra, Farooqui, Kanesvaran, Bilger og Finkelstein (2015). Þar var notuð 

sú aðferð að spyrja hversu mikið þátttakendur væru til í að borga til að bæta 

þætti lífslokameðferðar og var spurt út í fimm þætti. Þættirnir voru lifun 

(lenging lífs), dánarstaður, verkjastilling, tími sem var varið í umönnun og 

gæði umönnunar. Þegar bornar voru saman upphæðir aðstandenda og 

sjúklinga voru aðstandendur tilbúnir að borga meira í sambandi við alla þætti 

nema einn, sem var tíminn sem varið var í umönnun. Aðstandendur voru 

tilbúnir til að borga meira til að lengja líf sjúklingsins og voru einnig 
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hlynntari meiriháttar meðferðum til að lengja líf hans. Í ljósi þess hvað 

skoðanir þeirra geta verið ólíkar er mikilvægt að fá fram óskir sjúklinga til að 

viðhalda virðingu við þá (Malhotra o.fl., 2015). 

Dánarstaður 

Broad og félagar (2013) söfnuðu saman upplýsingum um dánarstaði fólks 36 

þjóða, sem flestar voru innan Evrópu, og voru tölurnar frá árunum 2001-

2010. Að meðaltali dóu um 54% fólks á sjúkrahúsum, um 12% á 

öldrunarstofnunum og um 32% annars staðar. Ísland var ein þeirra þjóða sem 

höfð var með í yfirlitinu, með tölur frá árunum 2007-2009, og voru þar 

sömuleiðis 54% fólks sem dó á sjúkrahúsum en heldur fleiri á 

öldrunarstofnunum borið saman við heildina eða um 32% og svo um 15% 

annars staðar (Broad o.fl., 2013). Í gæðaverkefni á vegum LSH kom fram að 

árið 2008 áttu einungis 8% allra andláta á Íslandi sér stað á sérhæfðri 

líknardeild (Svandís Íris Hálfdánardóttir og Valgerður Sigurðardóttir, 2009) 

og því ljóst að mun fleiri heilbrigðisstarfsmenn en einungis starfsmenn 

líknardeilda þurfa að vera vel að sér í lífslokameðferðum. 

Í hollenskri rannsókn van der Heide og félaga (2010) voru bornir 

saman mismunandi dánarstaðir krabbameinssjúklinga. Borin voru saman 

sjúkrahús, öldrunarheimili og heimahús og var markmiðið að skoða 

mismunandi áherslur á umönnun deyjandi sjúklinga og áhrif á 

ákvarðanatökur. Þátttakendur voru læknar og nánustu aðstandendur samtals 

311 krabbameinssjúklinga, þar sem 192 dóu á sjúkrahúsum, 83 á 

öldrunarheimilum og 36 í heimahúsum. Viku eftir andlát voru læknar beðnir 

að fylla út spurningalista sem snéru að ákvarðanatökum um meðferð, um 

meðferð sjúklings síðustu 3 mánuðina og lyfjagjöf síðustu 3 dagana. Alls 

bárust gögn um 299 sjúklinga (96%). Tveimur mánuðum eftir andlát 

sjúklingsins var sendur spurningalisti til nánustu aðstandenda þessara sömu 

sjúklinga og var svarhlutfall 59% (n=184). Á síðustu þremur mánuðum 

umönnunar fengu þeir sjúklingar sem voru á sjúkrahúsum ákafari 

krabbameinsmeðferð og meiri lyf til einkennameðferðar en þeir sem voru 

heima eða á öldrunarheimili. Á sjúkrahúsum var mikil áhersla lögð á að 

meðhöndla sjúkdóminn en þeir sjúklingar voru líka yngri og álitnir með meiri 

líkur á að lifa lengur eða jafnvel talinn möguleiki á lækningu. Aðstandendur 

sjúklinga á sjúkrahúsum voru óánægðastir með hlutverk sitt og sjúklingsins í 

ákvarðanatökum. Talið var að mikill fjöldi lækna, áhersla á lækningu og 

lengingu lífs og stutt dánarferli gætu verið áhrifaþættir þar á. Í því samhengi 

var bent á að dauðinn væri fyrr fyrirsjáanlegur í heimahúsum og öldrunar-

heimilum en á sjúkrahúsum og því oft stuttur tími fyrir ákvarðanatökur þar. 

Hvað varðar lyfjagjöf á seinustu þremur dögum umönnunar fengu sjúklingar 

á sjúkrahúsum og öldrunarheimilum meiri lyf til einkennameðferðar en þeir 
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sem dóu heima. Flestir sjúklingar voru settir á LCP og var það talið draga úr 

notkun lyfja sem gátu flýtt fyrir dauðanum (van der Heide o.fl., 2010). 

Eins og áður segir hafa orðið miklar breytingar á dánarstað aldraðra 

hér á landi síðustu ár og deyja nú lang flestir íbúar öldrunarheimila á 

heimilunum sjálfum en áður fyrr dóu flestir á sjúkrahúsum (Ársæll Jónsson 

o.fl., 2005). Öldrunarheimili eru talin heppilegri dánarstaður en sjúkrahús 

fyrir fólk með vitglöp þar sem það veitir þeim meira öryggi að vera í 

kunnuglegu umhverfi. Einnig er umönnunin talin persónulegri þar sem 

starfsfólk öldrunarheimila telur sig þekkja íbúana vel, er farið að þykja vænt 

um þá og telja sig geta komið auga á þegar dauðinn nálgast (Livingston o.fl., 

2012). Sömuleiðis telja aðstandendur það mikilvægan kost að geta myndað 

góð sambönd við starfsfólk öldrunarheimila þar sem ástvinur þeirra hlýtur 

langtíma umönnun (Liu, Guarino og Lopez, 2012). 

Eftirfylgd 

Eftir andlátið finnst aðstandendum mikilvægt að upplifa að þeir séu ekki 

yfirgefnir, tryggja þarf þægindi þeirra og tjá samúð (Hinkle o.fl., 2015; 

Lundberg o.fl., 2013). Samkvæmt Holdsworth (2015) voru aðstandendur sem 

höfðu verið umönnunaraðilar dauðvona ástvinar heima, en einnig fengið 

heimaþjónustu, mjög þakklátir fyrir heimsóknir heilbrigðisstarfsfólks dögum 

eftir andlátið. Þeim fannst gott að vita til þess að heilbrigðisstarfsfólki væri 

sömuleiðis annt um þeirra velferð eins og sjúklinganna og fannst gott að geta 

spurt spurninga sem vöknuðu dögum eftir andlátið. 

Flestir sem missa ástvin ganga í gegnum tímabundna vanlíðan en þó 

er talið að mikill minnihluti, eða um 10-20%, upplifi veruleg geðræn 

vandamál tengd sorginni og þurfi á faglegri íhlutun að halda. Þá er um að 

ræða svokallaða margbrotna sorg (e. complicated grief) sem er yfirþyrmandi 

og langvarandi sorg í kjölfar ástvinamissi og er sorgin slík að ástandið spillir 

lífi viðkomandi og rýrir lífsgæði hans (Prigerson, Vanderwerker og 

Maciejwski, 2008). Í kerfisbundnu yfirliti Lobb o.fl. (2010) var rýnt í 40 

rannsóknir á margbrotinni sorg og kom fram að nokkrir þættir geti aukið 

hættuna á henni í kjölfar ástvinamissis. Þetta eru þættir eins og fyrri 

ástvinamissir, saga um geðræn veikindi, tengsl við þann látna og einnig 

þættir á þeim tíma sem dauðinn á sér stað eins og hvernig hann ber að, 

viðbúnaður við dauðanum og skortur á félagslegum stuðningi (Lobb o.fl., 

2010). Eftirfylgd og stuðningur við eftirlifandi ástvini þarf að vera 

fjölbreytilegur og vera sniðinn að mismunandi þörfum og sorgarviðbrögðum 

fólks. Þegar eftirfylgd er skipulögð þarf að sjá til þess að hægt sé að ná til 

allra eftirlifenda og bjóða þeim stuðning. Einnig þarf að hafa í huga 

möguleikann á margbrotinni sorg og þá staðreynd að fólk geti haft þörf fyrir 

sálfræðileg inngrip. Með viðeigandi stuðningi er hægt að draga úr 
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einangruninni sem getur fylgt sorginni. Þannig er hægt að breyta upplifun 

aðstandenda á ástvinamissinum sem skelfilegum og yfirþyrmandi atburði yfir 

í eðlilegan og yfirstíganlegan þátt tilveru þeirra (Breen, Aoun, O'Connor og 

Rumbold, 2014). 

Í eigindlegri rannsókn sem fór fram í Frakklandi voru tekin viðtöl við 

41 aðstandanda sem misst höfðu ástvin á gjörgæsludeild og þeir spurðir út í 

líðan og þörf fyrir stuðning eftir ástvinamissinn. Aðstandendur upplifðu 

mikið þakklæti til starfsfólks deildarinnar en höfðu einnig mikla þörf fyrir að 

tjá líðan sína við einhvern óháðan. Þeir vildu deila erfiðum tilfinningum, fá 

stuðning og tækifæri til að veita öðrum í svipuðum sporum stuðning. Síðast 

en ekki síst töluðu þeir um mikilvægi þess að finnast þeir ekki yfirgefnir 

(Kentish-Barnes o.fl., 2015). 

Á krabbameinslækningadeild LSH, deild 11-E, hefur verið skipulögð 

fylgd fyrir aðstandendur frá árinu 1998. Þá er fyrst sent samúðarkort og 

syrgjendum svo boðið uppá samverustund með fræðslu sex til átta vikum 

eftir andlát ástvinar. Á samverustundunum er veitt fræðsla um sorg og 

sorgarviðbrögð, bent á hjálplegar leiðir, fylgst með hvernig aðstandendum 

gengur að aðlagast missinum og þar gefst þeim tækifæri til að spjalla við aðra 

í svipuðum aðstæðum. Samkvæmt gæðakönnun frá árinu 2007 kom fram að 

fylgdin skipti aðstandendur sem hana sóttu miklu máli, þeir voru ánægðir 

með persónuleg samúðarkort og þakklátir fyrir samverustundina (Sigrún 

Anna Jónsdóttir og Bragi Skúlason, 2011). 

Samantekt 

Hjúkrunarfræðingar sinna bæði líkamlegum og andlegum þörfum fólks og 

eru samskipti stór partur af þeirra starfi. Engin heilbrigðisstétt eyðir meiri 

tíma með dauðvona sjúklingum og halda sumir því fram að samskipti séu 

lykillinn í gæðum lífslokameðferðar. 

Samkvæmt fyrrgreindum rannsóknum geta samskipti í lífslokameð-

ferð verið mjög tilfinningarík og náin og þurfa hjúkrunarfræðingar að vanda 

þau bæði við sjúklinga og aðstandendur. Best væri ef sömu hjúkrunarfræð-

ingar gætu sinnt sama fólkinu til að skapa nánari tengsl og meira traust. Óskir 

og þarfir sjúklinga geta verið mjög mismunandi í þessum aðstæðum og er 

mikilvægt að hjúkrunarfræðingar átti sig vel á hverjum sjúklingi og 

aðstandendum og þeirra þörfum. Þá er mikilvægt að hafa í huga þessar 

sérstöku aðstæður þar sem sjúklingar og aðstandendur eru líklegast 

viðkvæmari en nokkru sinni fyrr og eru að öllum líkindum að ganga í 

gegnum mikið sorgarferli. Hjúkrunarfræðingar þurfa að koma fram við 

sjúklinga og aðstandendur þeirra af umhyggju og virðingu. Tryggja þarf 

þægindi þeirra og sýna stuðning og samhygð. Mikilvægt er að hjúkrunarfræð-

ingar séu sýnilegir, gefi sér tíma til samskipta og reglulegra upplýsingagjafa 
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og komi í veg fyrir að sjúklingar og aðstandendur upplifi að þeir séu 

yfirgefnir. Sömuleiðis þarf að koma á eftirfylgd við aðstandendur einhverjum 

vikum eftir andlát ástvinar til að aðstoða þá að vinna úr sorginni og draga úr 

vanlíðan. 
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Kafli 3 - Aðferðafræði 

Rannsóknaraðferð 

Til að leita svara við rannsóknarspurningunum, sem snéru meðal annars að 

viðhorfum og reynslu aðstandenda, var ákveðið að notast við eigindlega 

rannsóknaraðferð. Eigindlegar rannsóknir eru upprunnar úr mannfræði, 

félagsfræði og hugvísindum og eru til fjölbreyttar rannsóknaraðferðir innan 

þeirra (Creswell, 2014). Ein þeirra er fyrirbærafræði en tilgangur fyrirbæra-

fræðilegra rannsókna er að lýsa reynslum, eða fyrirbærum, eins og fólk 

upplifir þær og að fanga upplifun þátttakenda (Burns og Grove, 2009). 

Fyrirbærafræðilegar rannsóknir eru taldar henta vel til að skilja merkingu 

flókinnar lífsreynslu eins og einstaklingurinn upplifir hana og á þessi nálgun 

því vel við í rannsóknum sem beina sjónum sínum að því að kanna hvernig 

reynsla það er að lifa með langvinn veikindi. Litið er á einstaklinginn sem 

óaðskiljanlegan part umhverfisins, einstaklingurinn mótar heiminn og 

heimurinn mótar einstaklinginn. Ýmsir fræðimenn hafa komið fram með 

mismunandi áherslur í fyrirbærafræði en þó eru þeir allir sammála um að það 

er enginn einn raunveruleiki heldur upplifa allir einstaklingar sinn eigin 

raunveruleika (Creswell, 2014; Grove o.fl., 2013). Helstu fræðimenn innan 

fyrirbærafræðinnar voru Husserl (1859-1938) og Heidegger (1889-1976). 

Husserl setti fram kenningu um samband milli viðhorfa mannsins og reynslu 

hans af fyrirbærinu þar sem talið er að meðvitund mannsins hafi áhrif á 

reynslu hans (Polit og Beck, 2012). Heidegger sem var nemandi Husserls 

þróaði frekar kenningu lærimeistara síns og bætti við að áherslunni á að skilja 

og túlka mannlega reynslu en ekki eingögnu að lýsa hlutunum (Polit og Beck, 

2012).  

Í fyrirbærafræði er þess krafist að rannsakandinn geti myndað sér 

hugmyndir um gögnin og geti beitt hugvitsamlegum rökstuðningi og fágaðri 

túlkun. Þó rannsakandi myndi sér hugmyndir um gögnin skiptir mestu máli 

að hann nái að lýsa merkingu þátttakanda á fyrirbærinu, en sé ekki að lýsa 

sinni merkingu eða því sem hann hefur lesið annars staðar (Creswell, 2014; 

Grove o.fl., 2013). 
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Viðtöl sem gagnasöfnunaraðferð 

Í þessari rannsókn voru tekin viðtöl til að afla gagna. Innan eigindlegra 

rannsókna eru viðtöl og vettvangsnótur ein helsta gagnasöfnunaraðferðin. 

Þegar notuð eru viðtöl eru þau ýmist byggð á hálfstöðluðum spurningum eða 

spurningum sem eru einungis opnar, eða notast við blöndu af þessu hvoru 

tveggja (Creswell, 2014). Viðtölin þurfa að vera vel undirbúin og mega 

breytingar líkt og viðbótarspurningar ekki vera studdar af hvatvísi, heldur 

skýrri rökhugsun. Mikilvægt er að byrjendur í rannsóknum þar sem viðtölum 

er beitt fái leiðsögn frá öðrum reyndari rannsakanda, bæði í undirbúningnum 

og til að gera breytingar á formi spurninga fyrirfram. Rannsakandinn þarf að 

tileinka sér ákveðna viðtalstækni, þar sem færni í yrtum og óyrtum tjáskiptum 

er grundvöllur fyrir árangri, áður en hann tekur viðtölin. Hann þarf meðal 

annars að forðast það að fella dóma í viðtali, segjast sammála, ósammála eða 

eitthvað því um líkt, auk þess þarf hann að læra að nýta sér þagnir því það 

eykur líkur á því að ná fram dýpri lýsingu á tilfinningum og hugsunum 

þátttakandans (Grove o.fl., 2013). 

Í rannsókninni var stuðst við hálfstaðlaðan viðtalsramma (Fylgiskjal 

VI) sem gerði rannsakanda kleift að stýra viðtalinu. Til að fanga sem best 

reynslu þátttakenda voru þeir hvattir til að tjá sig frjálst innan rammans. 

Úrtak 

Þýði á við um þann hóp af einstaklingum sem falla undir skilyrði rannsóknar 

til þátttöku og úrtak er safn þeirra einstaklinga sem valdir eru úr þýðinu til að 

rannsaka (Creswell, 2014). Við val á úrtaki var notast við tilgangsúrtak þar 

sem þátttakendur voru valdir með tilliti til markmiðs rannsóknarinnar. 

Skilyrði til þátttöku var að hafa náð 25 ára aldri og að hafa verið nánasti 

aðstandandi einstaklings sem hlaut lífslokameðferð á ákveðnum bráðalegu-

deildum LSH eða á tilteknu öldrunarheimili. Að minnsta kosti þrír mánuðir 

þurftu að hafa liðið frá andláti ástvinar en þó ekki meira en ár. Þættir sem 

útilokuðu þátttöku voru ef andlát hafði borið skjótt að, tungumálaörðugleikar, 

mikil veikindi aðstandanda, ef andlát hafði átt sér stað eftir að búið var að 

flytja sjúklinginn á aðra deild og ef aðstandendur voru búsettir erlendis. 

Ekki er til neitt eitt rétt svar þegar ákveða á fjölda þátttakenda í 

eigindlegri rannsókn en samkvæmt Creswell (2014) skiptir rannsóknar-

aðferðin máli og innihalda fyrirbærafræðilegar rannsóknir oftast þrjá til 10 

þátttakendur. Í þessari rannsókn var stefnt að því finna 10 þátttakendur frá 

hvorum vettvangi og sá fjöldi talinn uppfylla kröfur um heppilega úrtaks-

stærð. 
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Framkvæmd rannsóknarinnar 

Þegar öll leyfi fyrir rannsókninni lágu fyrir (Fylgiskjöl I, II, III) voru fengnir 

nafnalistar yfir alla aðstandendur sem uppfylltu skilyrði til þátttöku í 

samvinnu við deildarstjóra og hjúkrunarforstjóra stofnana. Stjórnendur fengu 

heimild til að útiloka þátttakendur ef gild rök væru fyrir því. Í heildina var 

fenginn listi yfir 79 nánustu aðstandendur sjúklinga sem dóu á þeim 

bráðalegudeildum LSH sem tóku þátt. Markmiðið var að taka viðtöl við 10 

þeirra og var ákveðið að senda bréf til 40 aðstandenda til að óska eftir 

þátttöku. Til að ákvarða hverjir fengu send bréf var notast bæði við lagskipta 

og kerfisbundna slembiúrtaksaðferð. Slembiúrtaksaðferðir eru notaðar til að 

sjá til þess að allir einstaklingar í þýði hafi jafnan möguleika á að lenda í 

úrtakinu. Lagskipt slembiúrtak er notað þegar rannsakandi notar þekktar 

breytur til að skipta þýðinu í lög og er slembiúrtak dregið úr hverju lagi 

(Grove o.fl., 2013). Í þessari rannsókn var tíminn sem liðinn var frá andláti 

ástvinar notaður til að skipta þýðinu í þrjú lög og var lögunum skipt í þriggja 

mánaða tímabil sem voru 3-6 mánuðir, 6-9 mánuðir og 9-12 mánuðir liðnir 

frá andláti ástvinar. Þegar búið var að skipta listunum í þar til gerð lög var 

notast við kerfisbundna slembiúrtaksaðferð til að velja jafn marga 

þátttakendur úr hverju lagi. Kerfisbundið slembiúrtak er hægt að nota þegar 

til er listi yfir alla mögulega þátttakendur og er þá fjölda í þýði deilt með 

þeim fjölda sem óskað er eftir í úrtaki, sem gefur tölu k og er k-undi hver af 

listanum valinn í úrtakið. Sá fyrsti sem valinn er af listanum verður að vera 

valinn tilviljanakennt og er einfaldlega hægt að gera það t.d. með því að 

benda á fyrsta nafnið með lokuð augun (Grove o.fl., 2013). Frá 

öldrunarheimilinu var fenginn listi yfir 36 nánustu aðstandendur og var 

sömuleiðis markmiðið að taka viðtöl við 10 frá þessari stofnun og fengu því 

allir aðstandendur send bréf þar sem óskað var eftir þátttöku.  

Yfirmenn þeirra stofnana sem tóku þátt sendu út kynningarbréf til 

væntanlegra þátttakenda í nafni rannsakenda og í því var rannsókninni lýst, 

tilgangi hennar og framkvæmd (Fylgiskjal IV). Í bréfinu var skýrt frá 

ávinningi og áhættu rannsóknar og tekið fram að með því að samþykkja 

þátttöku væri það af fúsum og frjálsum vilja en ávallt væri hægt að hætta í 

rannsókninni án nokkurs skaða. Skýrt var frá þeim aðferðum sem beita átti til 

að tryggja nafnleynd, þar sem hver viðmælandi fengi númer sem ekki væri 

hægt að tengja við nafn hans, og svo var tekið fram að upptökur á viðtölum 

yrðu hýstar í tölvu ábyrgðarmanns og í tölvu meðrannsakanda á meðan 

gagnagreiningu stæði en yrði eytt innan þriggja ára frá rannsóknarlokum. 

Bréfin voru send heim til aðstandenda og áttu þeir sjálfir að hafa samband við 

rannsakanda til að gefa kost á sér í rannsóknina innan 2ja vikna. Engar 

ítrekanir voru sendar. Afhending kynningarbréfa hófst 25. janúar 2016 og 

lauk í febrúar sama ár. 
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Skýrt var tekið fram, bæði í kynningarbréfinu og þegar einstaklingar 

buðu fram þátttöku, að vera kynni að draga þyrfti heppilegan fjölda 

þátttakenda úr potti ef margir gæfu kost á sér. Það fór svo að samtals gáfu 27 

einstaklingar kost á sér í rannsóknina, sex voru skráðir með vitlaust 

heimilisfang, einn var látinn og einn afboðaði þátttöku og því 41 sem ekki 

svöruðu bréfunum. Af handahófi voru 10 valdir frá hvorri stofnun en þar sem 

einn forfallaðist voru tekin viðtöl við 9 aðstandendur frá bráðalegudeildum 

LSH og 10 aðstandendur frá öldrunarheimilinu. Í úrtakinu voru 7 karlar og 12 

konur. 

Gagnasöfnun 

Eins og áður segir voru viðtöl notuð til gagnasöfnunar þar sem eitt viðtal var 

tekið við hvern þátttakanda. Notast var við hálfstaðlaðan viðtalsramma 

(Fylgiskjal VI) sem innihélt fimm yfirspurningar ásamt 17 ítarspurningum 

sem stuðst var við til að afla frekari skýringa á viðfangsefninu. Hugað var að 

því að hafa viðtölin vel undirbúin þar sem leiðbeinandi rannsakanda gaf 

skýra og góða leiðsögn. Við framkvæmd viðtalanna var leitast við að hafa 

umhverfið hlýlegt og afslappað til að tryggja þægindi þátttakenda og völdu 

flestir þátttakendur að viðtölin færu fram á þeirra eigin heimili. Í lok hvers 

viðtals var leitast við að draga saman helstu efnisatriði úr viðtalinu og spyrja 

viðmælanda hvort hann vildi bæta einhverju við. Viðtölin tóku allt frá 28-84 

mínútur og voru tekin upp á stafrænu formi. Þau voru flutt í tölvu 

rannsakanda, skráð niður orðrétt og upptökum síðan eytt. 

Gagnagreining 

Við gagnagreiningu var notast við innihaldsgreiningu á gögnum til að skapa 

skilning á fyrirbærinu. Í innihaldsgreiningu leitast rannsakandi við að skilja 

heildarmynd fenginna upplýsinga, hann sundurgreinir alla þætti gagnanna og 

setur þá aftur saman (Creswell, 2014). Eftir að viðtölin höfðu verið skráð 

niður orðrétt rýndi höfundur vel í gögnin til að skapa sér heildarmynd af 

fyrirbærinu (Grove o.fl., 2013; Graneheim og Lundman, 2004).  

Rannsakandi og ábyrgðarmaður lásu gögnin í sitthvoru lagi og ræddu 

svo saman hvað þeim fannst vera augljóst í textanum. Næst var farið í túlkun 

undirliggjandi merkingu textans og einstaka þáttum gefinn kóði eftir 

merkingu þeirra. Svo var farið í flokkun kóðanna þar sem einhverjir gátu 

runnið saman og aðrir fengið ný nöfn og svo búin til þemu út frá kóðunum 

(Grove o.fl., 2013; Graneheim og Lundman, 2004). Í gegnum allt greiningar-

ferlið báru rannsakandi og ábyrgðarmaður saman flokkun textans og gættu 

þess að upplýsingar færu ekki framhjá þeim eða að samhengi gagna glataðist. 
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Samkvæmt Creswell (2014) leiðir gagnagreiningarferlið vanalega af 

sér fimm til sjö þemu sem standa fyrir helstu niðurstöðum rannsóknarinnar. 

Þessi þemu eiga að vera yfirgripsmikil og ná að draga fram það helsta sem er 

sameiginlegt í lýsingu viðmælenda á reynslu þeirra og viðhorfum. Oft er 

túlkun á þemunum einnig sett fram í greiningarlíkani (Creswell, 2014) líkt og 

rannsakandi gerði (Fylgiskjal VII). 

Réttmæti og áreiðanleiki í eigindlegum 

rannsóknum  

Í eigindlegum rannsóknum vísar áreiðanleiki til samkvæmni í rannsóknar-

niðurstöðum og að framkvæmdin sé trúverðug. Ein aðferð til að auka 

áreiðanleika er að bera saman niðurstöður við niðurstöður annarra sambæri-

legra rannsókna sem til eru um efnið (Kvale og Brinkmann, 2009; Polit og 

Beck, 2012) og var það gert í þessu rannsóknarferli.  

Réttmæti í eigindlegum rannsóknum er ekki einhver ein endanleg 

staðfesting heldur byggist það á stöðugu gæðaeftirliti á öllum stigum 

rannsóknarferlisins. Til að tryggja réttmæti rannsóknar þarf að huga að 

nákvæmni og vönduðum vinnubrögðum í öllu ferlinu (Polit og Beck, 2012). 

Samkvæmt Kvale og Brinkmann (2009) fæst réttmæti meðal annars með því 

að eyða góðum tíma í afritun til þess að skilja gögnin og setja fram niður-

stöður á heildrænan og skýran hátt. Þeir benda á að rannsakandinn sjálfur sé 

aðalrannsóknartækið til nálgunar þeirrar þekkingar sem viðmælendur hans 

búa yfir. Heiðarleiki rannsakandans, þekking hans á viðfangsefninu, reynsla, 

heilindi og sanngirni eru afgerandi þættir. Þeir leggja áherslu á mikilvægi 

nákvæmra lýsinga og að skilja veröldina út frá sjónarhorni þátttakanda. 

Lincoln og Guba (1985) töluðu um fjórar ógnanir við réttmæti í 

eigindlegum rannsóknum: 

 Rannsakandinn telur sig, ranglega, hafa fulla mynd af fyrirbærinu. Þá 

hefur mettun ekki verið náð þó svo rannsakandinn telji svo vera. 

 Úrtaksskekkja þegar úrtakið er einsleitt og endurspeglar ekki þýðið. 

 Rannsakandinn missir faglega fjarlægð og þar með hlutleysið gagnvart 

þátttakendum.  

 Rannsakandinn tekur sér ekki nægan tíma til gagnasöfnunar eða 

greiningar og lokar of fljótt á þá þætti rannsóknarferlisins. 

Með þessa þætti í huga vann rannsakandi meðvitað að því að stuðla 

að réttmæti rannsóknarinnar. Rannsakandi fékk góða leiðsögn ábyrgðar-

manns og voru allar niðurstöður bornar undir hann og þannig fékkst betri 

staðfesting á því að full mynd væri komin af fyrirbærinu. Kvale og 

Brinkmann (2009) benda á mikilvægi þess að rannsakandi geri sér grein fyrir 

eigin hugmyndum um viðfangsefnið, byggðum á reynslu hans og lestri, og 



30 

leggi þær til hliðar. Í viðtölunum gætti rannsakandi þess að fá reglulega stað-

festingu þátttakenda á að réttur skilningur væri lagður í reynslu viðkomandi.  

Niðurstöður voru rökstuddar með tilvitnunum í viðmælendur til að sýna fram 

á að þær endurspegluðu sýn þeirra. Til að koma í veg fyrir úrtaksskekkju var 

notast við slembiaðferð við val á úrtaki en með því móti hafa allir 

einstaklingar í þýði jafn mikla möguleika á að lenda í úrtaki. Til að missa 

ekki faglega fjarlægð gagnvart þátttakendum fékk rannsakandi ítarlega 

leiðsögn í viðtalstækni frá ábyrgðarmanni, sem sjálfur hefur mikla reynslu á 

því sviði. Að lokum gaf rannsakandi sér góðan tíma í rannsóknarvinnuna og 

naut leiðsagnar ábyrgðarmanns við hvert þrep gagnasöfnunar og -greiningar. 

Fundin voru þemu og undirþemu sem bæði rannsakandi og ábyrgðarmaður 

voru sáttir við (Polit og Beck, 2012). 

Siðfræði rannsóknarinnar 

Í siðfræði heilbrigðisgreina er talað um fjórar höfuðreglur sem gilda um 

vísindarannsóknir, það eru sjálfræðisreglan, skaðleysisreglan, velgjörðareglan 

og réttlætisreglan (Sigurður Kristinsson, 2013). 

Sjálfræðisreglan kveður á um virðingu fyrir manneskjunni og 

sjálfræði hennar. Til dæmis er rangt að hafa gagn af fólki á fölskum 

forsendum og í vísindarannsóknum er því gerð krafan um upplýst samþykki 

(Creswell, 2014; Sigurður Kristinsson, 2013). Upplýst samþykki felur í sér að 

veita nauðsynlegar upplýsingar, fá staðfestingu á því að viðkomandi hafi 

skilið upplýsingarnar sem honum voru veittar, að hann sé fær um að gefa 

samþykki og að samþykkið sé gefið af fúsum og frjálsum vilja (Burns og 

Grove, 2009). Í upphafi hvers viðtals var farið yfir þætti sem komu fram í 

kynningarbréfinu, að þátttakendur væru hér af fúsum og frjálsum vilja, að 

þeir gætu hætt þátttöku eða neitað að svara spurningum án afleiðinga, hvernig 

farið yrði með rannsóknargögn og hvernig yrði gætt að trúnaði, og skrifuðu 

þátttakendur svo undir upplýst samþykki (Fylgiskjal V). 

Skaðleysisreglan kveður á um að þeir sem framkvæma rannsóknir 

skuli umfram allt forðast að valda skaða. Vísindarannsóknir mega ekki fela í 

sér ónauðsynlega áhættu fyrir þátttakendur og þurfa að samrýmast 

hagsmunum þátttakenda (Burns og Grove, 2009; Sigurður Kristinsson, 2013). 

Í þessari rannsókn var fyllsta trúnaðar gætt og við greiningu gagna var 

nöfnum breytt og leitast við að taka ekkert fram sem rekja mætti til 

viðkomandi þátttakanda. Hljóðrituðum viðtölum var eytt úr tölvu 

rannsakanda um leið og búið var að skrá þau niður og stefnt að eyðingu 

annarra gagna innan þriggja ára frá rannsóknarlokum samkvæmt lögum um 

persónuvernd (Lög um persónuvernd og meðferð persónuupplýsinga nr. 

77/2000) og þagnarskyldu (Lög um heilbrigðisstarfsmenn nr. 34/2012). 
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Velgjörðareglan kveður á um skylduna til að láta sem best af sér 

leiða og velja til þess þær leiðir sem minnstu fórna (Sigurður Kristinsson, 

2013). Rannsóknir eru mikilvægt afl í innleiðingu vísindalegrar þekkingar á 

sviði hjúkrunar (Grove o.fl., 2013) og er talið að þessi rannsókn láti gott af 

sér leiða þar sem hún aflar þekkingar sem nauðsynleg er til að viðhalda 

faglegri þróun og stuðla að umbótum í hjúkrun sem veitt er við lífslok á 

bráðalegudeildum og öldrunarheimilum. Ekki er talið að rannsóknin hafi í för 

með sér neinar afleiðingar fyrir þátttakendur en hins vegar gætu viðtölin 

kallað fram erfiðar tilfinningar og þegar slíkt er vitað er gott að hafa til taks 

fagaðila sem getur veitt sálfræðilega aðstoð (Grove o.fl., 2013). Þátttakendur 

höfðu aðgang að slíkum fagaðila sem var óháður rannsókninni og voru 

upplýsingar um nafn hans og símanúmer í kynningarbréfinu. Auk þess var 

tekið fram ef upp kæmu álitamál eða spurningar varðandi rannsóknina þá 

væri hægt að hafa samband við ábyrgðarmann rannsóknarinnar og við 

Vísindasiðanefnd.   

Réttlætisreglan kveður á um sanngirni í dreifingu gæða og að hver og 

einn skuli fá það sem hann eða hún á skilið. Þessi regla leiðir af sér kröfuna 

um að þeir hópar sem standa höllum fæti í þjóðfélaginu séu verndaðir fyrir 

óþarfa áhættu (Sigurður Kristinsson, 2013). Við val á þátttakendum í 

rannsóknina fengu stjórnendur stofnana, sem þekktu til aðstandenda, heimild 

til að útiloka þátttakendur sem þeir treystu ekki til að taka þátt. Einnig var 

notast við slembiaðferð við val á úrtaki þar sem ekki var gert upp á milli 

þjóðfélagshópa eða stöðu í samfélaginu og því talið að þátttakendur hafi 

notið fyllstu sanngirni. 

Leyfi var fengið fyrir rannsókninni hjá framkvæmdastjóra lækninga 

og hjúkrunar LSH (Fylgiskjal I), framkvæmdastjóra öldrunarheimilisins 

(Fylgiskjal II) og Vísindasiðanefnd (nr. VSN-15-218) (Fylgiskjal III). 

Persónuvernd gerði ekki athugasemdir við rannsóknina. 
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Kafli 4 - Niðurstöður 

Tekin voru 19 viðtöl sem öll voru gagnagreind. Þátttakendur voru allir 

nánustu aðstandendur sjúklinga sem höfðu fengið lífslokameðferð á níu 

mánaða tímabili og hlutu níu þeirra meðferðina á bráðalegudeild LSH en 10 á 

öldrunarheimili. Aðstandendur þeirra sjúklinga sem létust á bráðalegu-

deildum voru flestir makar þeirra látnu en aðstandendur þeirra sem létust á 

öldrunarheimilinu voru flestir börn þeirra látnu.  

Við gagnagreiningu kom í ljós eitt kjarnaþema sem endurspeglaði 

viðhorf og reynslu aðstandenda á mikilvægum þáttum í samskiptum við 

heilbrigðisstarfsfólk í lífslokameðferð: Góð viðleitni starfsfólks og 

tengslamyndun, góðar upplýsingar, aðstaða og viðeigandi stuðningur stuðla 

að því að sátt ríki á dánarstund. Þemagreining leiddi í ljós sex megin þemu:  

a) Viðleitni starfsfólks með undirþemun: framkoma og viðmót, 

virðing, fagleg vinnubrögð og réttar forsendur 

b) Tengslamyndun með undirþemun: persónuleg samskipti, deildin 

mín, traust og tengsl við starfsfólk eftir andlát 

c) Upplýsingaflæði með undirþemun: upplýsingagjöf og 

ákvarðanatökur og fjölskyldufundir 

d) Umhverfi með undirþemun: almenn aðstaða og aðstaða fyrir 

aðstandendur 

e) Sátt á dánarstund með undirþemun: dánarstund og kveðjustund 

f) Stuðningur við aðstandendur með undirþemun: stuðningur frá 

fjölskyldunni og eftirfylgd 

Viðleitni starfsfólks 

Niðurstöður leiddu í ljós að þátttakendur voru almennt mjög ánægðir með 

samskiptin við heilbrigðisstarfsfólkið. Starfsfólkið sýndi mikla viðleitni til að 

taka vel á aðstæðum og hugsa vel um sjúklingana sína sem leiddi til almennt 

góðrar reynslu aðstandenda. 

Framkoma og viðmót 

Flestir töluðu um að starfsfólk væri aðdáunarvert og að framkoma og viðmót 

væru til fyrirmyndar en einungis einn þátttakandi taldi sig almennt hafa 
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neikvæða reynslu af samskiptunum. Hinir 18 þátttakendurnir töluðu um að 

starfsfólk sýndi mikla umhyggju og góðvild, það var nærgætið og sýndi 

mannlega nánd í samskiptum sínum. Einn þátttakandinn lýsti því á þessa leið: 

„Ég á ekki kannski nógu sterk orð til að lýsa því hvað þau voru með mikla 

umhyggju við mig, og þá umhyggju sem hún sjúklingurinn fékk síðustu 

stundirnar, það var alveg til fyrirmyndar“ (viðmælandi nr. 4). Sömuleiðis 

sagði annar þátttakandi: „Þær sýndu henni íbúanum svo mikla nærfærni og 

umhyggju og voru svo natnar við hana og mér fannst bara... ég var 

impúneruð að því bara“ (viðmælandi nr. 10). Sá eini sem ekki hafði nógu 

góð reynslu af samskiptunum sagði frá ýmsum atvikum sem sátu í honum. 

Hann sagði: „Mér finnst þeir hefðu getað komið betur fram svona 

persónulega skilurðu, þetta eru ekki einhverjir dauðir hlutir, það er það sem 

situr í mér“ (viðmælandi nr. 3). Hann benti á mikilvægi þess að fara gætilega 

að fólki í miklum veikindum:  

Sko, þegar fólk er svona veikt, þá þarf að fara mjög gætilega að fólki, 

það er svo viðkvæmt fyrir öllu sko, eins og til dæmis mín kona hún 

var rosalega viðkvæm fyrir svörum ef það var svarað hranalega,  það 

er nú alltaf hægt að fara í kringum grautinn... þarf kannski að gefa 

sér aðeins lengri tíma í að svara því en... fólk á þessu stigi er alveg 

ofboðslega viðkæmt (viðmælandi nr. 3). 

Virðing  

Allir þátttakendur töluðu um mikilvægi virðingar við lífslok, sem og á öðrum 

tímum líkt og einn benti á: „Það er mikilvægur þáttur í öllu mannlífi sko, 

virðing sko“ (viðmælandi nr. 1). Í lýsingu allra þeirra kom fram að starfsfólk 

hefði komið fram við aðstandendur og þann deyjandi af mikilli virðingu og 

sagði einn þátttakandinn: „Ég var aldrei var við annað en að það væri komið 

fram við hana af fyllstu virðingu“ (viðmælandi nr. 1). Annar sagði: „Mér 

fannst vera hugsað þannig vel um hana og alltaf sko, þó að hún væri svona 

sofandi, eða þú veist þarna síðast ekki alveg með okkur, þá var samt talað til 

hennar eins og hún væri það“ (viðmælandi nr. 12). 

Þó allir hefðu reynslu af virðingu af hálfu starfsfólks við lífslokin 

voru þrír þátttakendur sem lýstu atvikum í veikindaferli ástvinar síns þar sem 

þeim var sýnd mikil vanvirðing og greinilegt að þessi atvik skildu eftir sig 

djúp sár. Þá voru þau til dæmis skilin eftir afskiptalaus í fleiri klukkutíma á 

meðan ástvinurinn var fárveikur og lýsti einn þátttakandinn því hversu ósáttur 

hann hafi verið með tiltekinn starfsmann: „Ég sagði við hann að hann væri 

með lifandi manneskjur og hérna hann ætti bara að fara í bifvélavirkjun en 

ekki vera í þessu fyrst hugurinn væri svona reikandi að hann gat ekki haldið 

sig við sjúklinginn“ (viðmælandi nr. 3). Einnig voru ábendingar aðstandenda 

ekki virtar: „...og það var verið að rengja okkur, þið stjórnið því ekkert, við 
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erum heilbrigðisstarfsfólkið, við stýrum því hér... og ég þurfti að þrasa við 

fólkið og biðja það um að hringja“ (viðmælandi nr. 8). 

Tveir þátttakendur sem misstu ástvin á öldrunarheimili greindu frá 

því að mikil truflun hafi skapast af dýrahaldi á heimilinu. Þeir lýstu því að 

dýrunum hafi verið þröngvað uppá íbúa heimilisins og að þeir hafi aldrei 

gefið sitt samþykki fyrir þeim, og því um virðingarleysi að ræða. Annar 

sagði: „Þér er illa við dýr eða vilt ekki dýr inn á heimilið og svo þegar þú 

kemur inná elliheimili þá bara skaltu hafa kött... mér finnst það bara mjög 

fáránlegt“ (viðmælandi nr. 19). 

Fagleg vinnubrögð 

Almennt lýstu aðstandendur vinnubrögðum heilbrigðisstarfsfólks sem 

faglegum og voru 17 þátttakendur sem töluðu um einstaklega góða umönnun 

og hjúkrun síns ástvinar. Einn þátttakandinn lýsti því hversu ánægð hún var 

með vinnubrögð hjúkrunarfræðinganna í lokin: „Þegar að raunverulega 

kemur að því lífslokunum eru þær einstaklega faglegar og góðar fannst 

mér, mér fannst þær vera algjörlega eins og þær ættu að vera... ég hef ekki 

nokkra einustu gagnrýni á það“ (viðmælandi nr. 10).  

Fimm aðstandendur lýstu atvikum sem voru mjög erfið og ófagleg og 

sagði einn þátttakandinn: „Það kom náttúrulega hvert áfallið á fætur öðru... 

ömurlegasti tími sem ég hef bara upplifað“ (viðmælandi nr. 3). Hinir 14 

þátttakendurnir höfðu ekki reynslu af svo ófaglegum atvikum og ef upp komu 

einhver mistök var lítið gert úr þeim. Einn þátttakandinn lýsti þessu vel: 

„Þegar heildin er góð og maður mætir öllu góðu tilliti, tillitssemi og velvilja 

á allan hátt þá náttúrulega er maður miklu fljótari að fyrirgefa og afsaka þó 

að það verði mannleg mistök“ (viðmælandi nr. 11). Einn þátttakandi fékk 

ekki nógu faglega þjónustu á meðan verkfalli stóð en fannst það lítið mál þar 

sem heilbrigðisstarfsfólk var fljótt að bæta úr því um leið og verkfalli lauk. 

Þrír aðstandendur lýstu því að starfsfólkið hefði stólað heldur mikið á 

þá og að þeir væru jafnvel farnir að upplifa sig sem starfsmenn: „Ég var bara 

þarna eins og einhver starfsmaður... það var bókstaflega ekki kíkt inn til 

hennar nema þá bara bráðnausynlega eða ef ég kallaði... þannig að þær 

treystu orðið á mig, aðeins of mikið kannski“ (viðmælandi nr. 3). Einn þeirra 

þriggja var sjálfur hjúkrunarfræðingur og sagði hann frá tilvikum þar sem 

hann taldi að gegnið hefði verið of langt: „Það var hringt í mig og ég spurð 

að því hvort ég gæti komið og sett upp þvaglegg... og ég gerði það... þetta var 

pínu óþægilegt ég viðurkenni það“ (viðmælandi nr. 18). 
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Réttar forsendur 

Í niðurstöðum kom skýrt í ljós hvað mannlegi þátturinn spilaði stórt hlutverk 

í miklum veikindum og að heilbrigðisstarfsfólk væri á þessum starfsvettvangi 

á réttum forsendum. Fimm þátttakendur tóku það sérstaklega fram að þetta 

væri stærsti áhrifaþátturinn á heildarupplifun þeirra. Einn lýsti þessu á 

eftirfarandi hátt:   

Auðvitað er nú ýmislegt sem má sníða agnúa af í sambandi við 

heilbrigðiskerfið en það er mannlegi þátturinn sem mér finnst skipta 

mestu máli, það er svo mikill munur að fá gott viðmót þegar maður 

kemur inná spítala í staðinn fyrir einhvern fljótfærnisgang eða að 

vera hranalegur (viðmælandi nr. 3). 

 

Tíu þátttakendur nefndu það sérstaklega hversu vænt þeim þótti um 

allt viðbótarframlag starfsfólks og þegar það gaf sér góðan tíma til að annast 

þeirra ástvin. Þetta voru fimm aðstandendur á öldrunarheimili og fimm á 

bráðalegudeildum. Þeir aðstandendurnir sem misstu ástvin á bráðalegudeild-

um og höfðu ekki reynslu af viðbótarframlagi starfsfólks lýstu því að starfs-

fólk væri yfirkeyrt og því ekki mikill tími fyrir slíkt. Á öldrunarheimilinu 

virtist það ekki vera tímaleysi sem kom í veg fyrir viðbótarframlag starfsfólks 

heldur lýstu þátttakendur einstaklingsbundnum mun á starfsfólki. Þeir sáu 

mikinn mun á þeim sem mættu bara í vinnuna til að klára vinnudaginn og 

þeim sem höfðu metnað til að sinna vinnunni vel. Einn þátttakandi orðaði það 

svo: „Manni bara leið eins og þær hefðu engar forsendur til að vera þarna, 

þeim vantaði svona þessa mannlegu nánd og svona það að koma og spjalla 

við einhvern, bara þú veist: Hvernig hefurðu það í dag?“ (viðmælandi nr. 

16). Sami þátttakandi sagði frá því að annað starfsfólk hefði reynst þeim 

betur: „Reyndar, þá voru þarna tvær sem voru geggjaðastar og þær 

dúlluðust svona meira við hann og þannig, maður auðvitað sér mun á 

starfsfólki“ (viðmælandi nr. 16). Þátttakandi sem missti ástvin á bráðalegu-

deild talaði um mun milli hjúkrunardeilda: „Þessi deild er bara, ég hef legið 

á mörgum deildum sko, ég hef aldrei kynnst svona... það er alltaf heilsað: Hæ 

hvað segirðu í dag? Og svona alltaf gefinn tími, alltaf talað við mann eins og 

maður væri bara fjölskyldumeðlimur“ (viðmælandi nr. 8). 

Tengslamyndun 

Mikilvægi tengslamyndunar skein mjög vel í gegn í niðurstöðum þessarar 

rannsóknar. Að hafa starfsfólk og traust umhverfi til að halda utan um 

aðstandendur á þeirra veikustu stundum skipti gríðarlegu máli. Þátttakendur 

lýstu því að þegar þeir væru komnir í slíkar aðstæður að þeim fannst þeir 
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engu geta stjórnað, voru berskjaldaðir og vissu jafnvel ekki hvað væri í gangi 

skipti máli að einhver sem þeir tengdust og treystu leiddi þá áfram.   

Persónuleg samskipti 

Lang flestir þátttakendur töluðu um að samskipti þeirra við starfsfólkið sem 

sinnti lífslokameðferðinni þróuðust út í það að verða persónuleg. Starfsfólk 

var farið að þekkja vel inná óskir og þarfir þess deyjandi, sem og 

aðstandenda, og voru flestir farnir að þekkjast með nafni. Einn sagði: „Maður 

þekkti þetta starfsfólk nú allt með nafni, sem er kannski ekki skrýtið þegar 

maður er daglegur gestur þarna í þrjá mánuði“ (viðmælandi nr. 2). Þó 

viðveran væri löng skipti það ekki öllu og ólíkt var hversu opið starfsfólk var 

fyrir tengslamyndun: „Þau voru náttúrulega mis persónuleg eftir því hver á í 

hlut... maður auðvitað kynnist sumum betur en öðrum“ (viðmælandi nr. 10). 

Einungis tveir þátttakendur vildu ekki kannast við að samskiptin væru orðin 

persónuleg en annar þeirra lýsti mjög neikvæðri reynslu í öllu ferlinu og hinn 

taldi sig vera mjög lokaðan einstakling.  

Fram kom einnig að auðveldara hefði verið að leita til starfsfólks sem 

aðstandendur hefðu þekkt áður. Tveir þátttakendur sögðu frá því hvernig 

heilbrigðisstarfsmenn sem þeir höfðu tengst vel börðust fyrir þau þegar á 

þurfti að halda. Annar lýsti því að hafa verið í lausu lofti þar til tilteknir 

starfsmenn létu til sín taka: 

Á tíma vissum við ekkert, átti hann bara að vera hér og bíða eftir að 

hann deyji? eða hvað á að ske... og það fór eiginlega ekkert að ganga 

fyrr en þær tilteknir starfsmenn voru komnar inní þennan pakka... 

þær björguðu lífi mínu, það er alveg óhætt að segja það (viðmælandi 

nr. 5). 

Deildin mín 

Þó að flestir hefðu myndað tengsl við margt starfsfólk voru færri sem töldu 

sig og sinn ástvin hafa myndað tengsl við deildina sem þau voru á eða 12 

þátttakendur, sjö á öldrunarheimili og fimm á bráðalegudeild. Fimm voru 

búnir að vera tiltölulega stutt á deildinni og því ekki búnir að mynda þessi 

tengsl, þó þeir hefðu kannski gert það við einstaka starfsmann. Tveir töldu sig 

ekki hafa þessi tengsl við deildina, þrátt fyrir langa viðveru, en þeirra ástvinir 

voru heldur ekki sáttir með viðveru sína á deildinni. 

Níu þátttakendur höfðu skapað það mikil tengsl við deildina að þeir 

voru farnir að líta á hana sem sitt heimili. Þar af voru tveir sem voru á 

bráðalegudeild og sjö á öldrunarheimili. Einn sagði: „Þetta var hennar 

heimili, sko strax þegar hún kom þarna inn talaði hún um þetta sem hennar 

heimili, meira að segja þá átti hún ennþá hús“ (viðmælandi nr. 12). Þessir 
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tveir sem voru á bráðalegudeild sögðu báðir frá því hvað það var erfitt að 

komast ekki beint inn á sína deild og þurfa að fara í gegnum bráðamóttökuna 

við innlögn, eins og annar lýsti: „Það voru rosalega erfið spor, þau samskipti 

voru ekki góð á bráðamóttökunni... þetta ferli að þurfa að senda svona 

fárveikt fólk á einhvert millistig... hann sagði alltaf: Af hverju má ég ekki 

bara fara „heim“?“ (viðmælandi nr. 8). 

Þegar aðstandendur þeirra sem létust á öldrunarheimili voru spurðir 

hvort þeim hefði fundist skipta máli að ástvinur þeirra kvaddi á heimilinu í 

stað þess að vera fluttur á sjúkrahús voru allir sammála um að svo væri. 

Eftirfarandi tilvitnun endurspeglar þessi viðhorf: „Mér fannst það svona 

heimilislegra, hann var með sængina sína, var í fötunum sínum, og svo fór nú 

kannski bara betur um okkur... við vorum bara þarna höfðum gott pláss í 

kringum hann og þetta var svona mannúðlegt en ekki stofnanalegt“ 

(viðmælandi nr. 16). Annar sagði: „Þær starfsfólkið  þekktu hana og vissu 

hvernig þær áttu að koma fram við hana... en ef hún hefði farið á spítalann, 

jú tæknilega kannski eitthvað flottara sko, en hérna þar hefði enginn þekkt 

hana“ (viðmælandi nr. 10). Einn þátttakandi sagði frá því að ástvinur hans 

hefði farið um tíma á sjúkrahúsið en var svo fluttur aftur á öldrunarheimilið 

og sagði: „Já ég var svo guðs lifandi fegin þegar hann var kominn upp eftir 

aftur“ (viðmælandi nr. 14). 

Að sama skapi voru tveir þátttakendur sem misstu ástvin á 

bráðalegudeild sem sögðu frá mikilvægi þess fyrir ástvininn að vera í 

kunnugu umhverfi og vera ekki fluttur annað. Annar sagði: „Ég held líka sko 

að það sé betra að vera á einhverjum stað sem maður þekkir sko, á 

spítalanum, vera ekki flutt á einhverja líknardeild“ (viðmælandi nr. 9). 

Traust    

Auk þess að tengjast starfsfólki töldu þátttakendur mikilvægt að treysta því. 

Næstum allir þátttakendur báru mikið traust til heilbrigðisstarfsfólksins og 

fannst þeirra ástvinir vera í öruggum höndum. Einungis tveir þátttakendur 

töluðu um vantraust til starfsfólks og fundu þeir sig knúna til að vera hjá 

sínum ástvin öllum stundum til að passa uppá hann. Annar þeirra sagði: „Fór 

eftir því hver var að vinna, stundum fannst okkur betra að við værum með 

hann en þær starfsfólkið“ (viðmælandi nr. 16). 

Tengsl við starfsfólk eftir andlát 

Níu þátttakendur sögðu frá því hvað þeim þótti vænt um að hitta starfsfólkið 

aftur eftir andlát ástvinarins og lýsti einn því svona: „Ef þær sjá mig þá 

spyrja þær hvernig ég hafi það og hvernig gangi og bara þú veist knúsa mig 

og... það finnst mér voða vinalegt, mér finnst ég halda pínu tengingunni við 
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hann ástvininn einhvern veginn“ (viðmælandi nr. 18). Þetta var algengara 

meðal aðstandenda á öldrunarheimilinu og sagði annar: „Ég fer reglulega 

þarna... ég veit að það er ein að hætta sem er komin á aldur svo mig langar 

að ná á henni... já ég er líka búin að vera reglulegur gestur þarna svo lengi 

sko“ (viðmælandi nr. 14). 

Einn þátttakandi talaði um að hafa ekki hitt neitt starfsfólk síðan hans 

ástvinur dó en að hann hafi verið látinn vita að það væri velkomið að hafa 

samband og þótti honum vænt um það. Svo voru tveir þátttakendur sem 

nefndu það sérstaklega hvað þeim þótti vænt um persónuleg jólakort: 

„...fáum við jólakort frá deildinni mér fannst það mjög sérstakt, handskrifað 

sko skilurðu, og það skipti mig rosalega miklu máli persónulega“ 

(viðmælandi nr. 8). 

Upplýsingaflæði 

Niðurstöður leiddu skýrt í ljós að upplýsingar og upplýsingaflæði var stór 

þáttur í samskiptum heilbrigðisstarfsfólks og aðstandenda. Fram kom að bæði 

var mikilvægt að starfsfólk veitti upplýsingar og að aðstandendur og hinir 

veiku hefðu aðgengi að upplýsingum. Að sama skapi sýndu niðurstöður að  

starfsfólk þyrfti jafnt að geta veitt upplýsingar og tekið við upplýsingum sem 

vörðuðu óskir, þarfir og ákvarðanir sjúklinga og aðstandenda. 

Upplýsingagjöf og ákvarðanatökur 

Flestir eða 14 þátttakendur voru almennt ánægðir með upplýsingagjöf í 

ferlinu. Þetta átti við um alla aðstandendur sem misstu ástvin á öldrunar-

heimili og fjóra sem misstu ástvin á bráðalegudeild. Meirihluti aðstandenda 

sem misstu ástvin á bráðalegudeild, fimm þátttakendur, höfðu almennt lélega 

reynslu af upplýsingagjöf. Allir þátttakendur voru sammála um mikilvægi 

þess að vera vel upplýstir, einn þátttakandi lýsti þessu svo: „Nú það á ekkert 

að lúra á upplýsingum sko, hvort sem þær eru góðar eða vondar og maður á 

ekki að þurfa að geta í eyðurnar“ (viðmælandi nr. 2). 

Margir töluðu um að starfsfólkið léti strax vita ef ástæða var til og 

sagði einn þátttakandi frá því að hann hefði strax fengið upplýsingar um 

versnandi ástand síns ástvinar: „Það var sem sagt hringt um miðja nótt og við 

látin vita að það væri sem sagt eitthvað að gerast þannig að við gátum komið 

strax og það var mjög gott“ (viðmælandi nr. 13). 

Þó upplýsingagjöf væri almennt talin góð þurftu aðstandendur 

stundum að sækja sér upplýsingar: „Ég náttúrulega þurfti oft að leita eftir 

þeim, auðvitað þurfti ég þess, en þegar ég gerði það þá fékk ég ágætis 

upplýsingar jájá“ (viðmælandi nr. 13). Þegar þátttakendur þurftu að sækja 
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sér upplýsingar töluðu 14 þeirra um gott aðgengi að starfsfólki, níu á 

öldrunarheimilinu og fimm á bráðalegudeildunum. Þessu var nánar lýst 

þannig að starfsfólk var tilbúið að svara þeirra spurningum eftir bestu getu og 

ef einhver gat ekki veitt allar upplýsingar var fundinn annar sem gat það. 

Aftur á móti kom fram að það voru ekki nema fimm þátttakendur af öllu 

útakinu sem töldu aðgengi að læknum vera gott eins og kom fram hjá einum: 

„Þá er náttúrulega eðli málsins samkvæmt slæmt aðgengi að læknunum, 

þetta er svo yfirhlaðið, nánast á hlaupum og því erfitt að ná sambandi við 

læknana“ (viðmælandi nr. 2). Af þeim 14 sem töluðu um lélegt aðgengi að 

læknum voru sex aðstandendur, fimm á öldrunarheimilinu og einn á 

bráðalegudeild, sem fannst það lítið mál því þeir töldu sig ekki þurfa 

upplýsingar frá læknum. Einn lýsti því svona: „En við náttúrulega sáum 

aldrei neinn lækni þarna, veit ekki hvort systir mín gerði það, en það líka 

bara þurfti ekkert á honum að halda fyrir pabba sko... hann var svo hress 

þangað til þarna í blálokin“ (viðmælandi nr. 14). 

Þegar viðvera lækna var ekki mikil sögðu þátttakendur frá því að 

hjúkrunarfræðingar hefðu gert sitt besta til að veita upplýsingar í staðinn. 

Þetta átti við bæði á bráðalegudeildum og öldrunarheimilinu og voru þrír 

þátttakendur frá hvorum vettvangi sem lýstu þessu. Einn frá bráðalegudeild 

sagði: 

Þær voru oft að segja mér hjúkrunarfræðingarnir þegar já, það voru 

náttúrulega aðallega þær sem voru að deila einhverju til manns 

þegar maður var að spyrja því annars hefði maður ekki haft neitt, því 

að þú sást ekki lækni heilu vikurnar nema bara þarna í hvítum slopp 

að labba fram og til baka (viðmælandi nr. 5). 

 

Fimm þátttakendum fannst þeir ekki nógu upplýstir um stöðu mála 

og alvarleika veikinda síns ástvinar. Einn sagði: „Ég gerði mér sko ferð til 

læknanna og var svolítið reiður útaf því mér fannst ég ekki fá nægilega 

skilgreint hvað, hvernig staðan væri sko“ (viðmælandi nr. 1). Tveir þeirra 

sögðust jafnframt hafa haft miklar væntingar um að ástandið væri ekki jafn 

slæmt og raun bar vitni og lýsti annar því á þessa leið: „Læknarnir sögðu 

alltaf: Þetta lítur allt vel út og þá hélt ég alltaf í vonina, útilokaði allt annað í 

burtu... maður leyfir sér ekki að hugsa um þetta... er hún að deyja? Maður 

einhvern veginn ýtti því frá“ (viðmælandi nr. 3). 

Þátttakendur bentu á nokkrar mismunandi hindranir á 

upplýsingaflæði í ferlinu. Tveir greindu frá því að upplýsingar hefðu illa 

komist til skila á milli starfsfólks og sagði annar: „Svo gengu ekki skilaboðin 

á milli starfsfólksins... þær vissu ekki neitt stundum, bara ekki neitt“ 

(viðmælandi nr. 16). Miklar tilfinningar og andleg vanlíðan gátu hindrað 

upplýsingar og sagði einn þátttakandanna frá því að hann upplifði að sinn 

ástvinur héldi frá sér upplýsingum til að hlífa honum: „Ég held að hún hafi 

einhvern veginn ekki viljað segja mér frá því, einhverra hluta vegna“ 
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(viðmælandi nr. 6). Annar þátttakandi lýsti því hve honum hafi gegnið illa að 

meðtaka upplýsingar sem snéru að veikindum ástvinar hans og annar 

þátttakandi lýsti því hvernig hann lokaði á upplýsingarnar: „Ég fann alveg að 

ég vildi ekki trúa þessu núna“ (viðmælandi nr. 16). Að lokum kom fram hjá 

einum þátttakanda, sem sjálfur er hjúkrunarfræðingur, að starfsfólk hefði ekki 

fært honum neinar upplýsingar í lífslokameðferðinni og taldi hann það vera 

vegna þess að starfsfólkið hafi haldið að hann vissi allt sem hann þyrfti að 

vita, en sú var ekki raunin. Hann lýsti þessu á þennan hátt: 

Þú veist það var aldrei hjúkrunarfræðingur sem kom, hún ræddi 

aldrei neitt við mig um LCP eða neitt sko... en af því að ég 

náttúrulega kann ferlið kannski þess vegna... en það hefði þurft að 

passa sig að þó að ég sé heilbrigðisstarfsmaður á svona stundu þá 

kannski er ég ekki eins, hvað á maður að segja, meðvituð um hlutina 

og svona með allt í kollinum (viðmælandi nr. 18). 

 

Þegar kom að ákvörðunum um meðferð eða meðferðartakmörkun 

sögðu meirihluti þátttakenda að læknar hefðu séð um þær ákvarðanir, af þeim 

voru átta á bráðalegudeildum og tveir á öldrunarheimili. Einn af 

aðstandendunum á bráðalegudeild sagði: „Það voru nú ekki neinar 

spurningar sko, þetta var alltaf á milli læknanna bara, það var ekkert spurt 

sko“ (viðmælandi nr. 2). Í sex tilfellum var það ástvinurinn sem tók þessa 

ákvörðun og var það þá alltaf gert snemma í ferlinu. Af þeim voru fimm á 

öldrunarheimili og einn á bráðalegudeild og sagði aðstandandi þess sjúklings 

að þau hefðu verið boðuð á sérstakan fund til að ræða þau mál, sem hann var 

mjög ánægður með. Í einungis þremur tilfellum voru það aðstandendur sem 

tóku ákvarðanir um meðferðartakmarkanir. Í einu þeirra voru aðstandendur 

beðnir að taka ákvörðun því ekki hafði tekist að spyrja þann veika í tæka tíð 

og í hinum tveimur tilfellunum voru sjúklingarnir ekki taldir nógu vel á sig 

komnir til að svara slíku, líkt og einn þátttakandi lýsti: „Sko mamma var ekki 

höfð með í þessu, það þýddi ekkert að hafa hana með“ (viðmælandi nr. 15). 

Fjölskyldufundir 

Í ljós kom að fjölskyldufundir voru almennt taldir mjög mikilvægir í miklum 

veikindum og bentu allir nema fjórir þátttakendur á mikilvægi þeirra. Einn 

sagði: „Mér finnst þeir nauðsynlegir... og kannski mættu þeir vera oftar, ef 

það væri möguleiki“ (viðmælandi nr. 15). Tíu þátttakendur sögðu frá því að 

hafa verið viðstaddir fjölskyldufundi sem voru faglegir og góðir. Þar var vel 

greint frá stöðu mála, farið yfir framhaldið og teknar ákvarðanir ef þurfti. Þrír 

þátttakendur greindu frá því að þeir hefðu viljað fá fjölskyldufund fyrr í 

ferlinu. Einn sagði: „...og við báðum um fjölskyldufund og eitthvað svona og 

það kom mjög seint... þegar hann kom, hann kom ekki fyrr en fyrsti 

blóðtappinn var kominn í gegn“ (viðmælandi nr. 19). Svo voru þrír sem 
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töluðu um að misjafnlega hefði verið staðið að fundunum og lýsti einn þeirra 

því á þessa leið: „Fundirnir voru mjög misjafnir, sumir gáfu nú ekki mikið, 

ég man sérstaklega eftir einum fundinum niður á nafn á deild, hann var nú 

eiginlega bara ekki neitt neitt, þetta voru svona einhvern veginn afsakanir, ég 

upplifði fundinn þannig“ (viðmælandi nr. 5). Að lokum voru svo tveir 

þátttakendur sem aldrei fengu fjölskyldufund en vildu að svo hefði verið. 

Annar þeirra lýsti þessu með þessum orðum: „Mér hefði fundist að teymið 

þarna á spítalanum hefði getað kallað mig allavega inn á fundarherbergi eða 

eitthvað og útskýrt þessa hluti... ég hef aldrei staðið í þessu áður, veit ekkert 

hvað ég er að fást við skilurðu?“ (viðmælandi nr. 3). 

Umhverfi 

Í niðurstöðum kom fram mikilvægi þess að huga vel að ýmsum þáttum í 

umhverfinu til þess að aðstandendur öðlist sem besta reynslu á þessu erfiða 

tímabili. Það skipti miklu máli að skapa ró og að aðstandendur fengju næði 

með sínum ástvini en einnig kom fram nauðsyn þess að skapa aðstæður fyrir 

aðstandendur svo þeir gætu notið frjálsrar viðveru. 

Almenn aðstaða 

Lang flestir þátttakendur voru ánægðir með aðstöðuna á deildinni þar sem 

ástvinur þeirra lést og ekki nema þrír sem töluðu um lélega aðstöðu en það 

voru allt aðstandendur sem misstu ástvin á bráðalegudeild. Einn lýsti því 

svona: „Mér fannst það umhverfið nú óskaplega ónotalegt... þarna eru 

sjúklingar á göngunum og maður komst varla nema láta færa sjúklingana, 

þetta eru rosaleg þrengsli“ (viðmælandi nr. 5). 

Sömu þrír þátttakendur og töluðu um lélega aðstöðu á deildinni 

upplifðu einnig mikinn eril og stress. Einn þeirra sagði: „Það er náttúrulega 

mikill erill, guð minn góður já, maður fer fram og horfir og þetta er bara allt 

á spaninu og það eru náttúrulega sjúklingar að ganga þarna og rúm frammi 

og bjöllur að hringja“ (viðmælandi nr. 5). Hinir 16, 10 frá öldrunarheimilinu 

og sex frá bráðalegudeildum, töluðu um rólegheit á deildinni. Einn þeirra sem 

missti ástvin á öldrunarheimili, en hafði einnig reynslu af því að vera á 

sjúkrahúsi, lýsti þeim mismun sem hann fann á þessum tveimur ólíku 

aðstæðum: „Já þará öldrunarheimilinu var svo mikil ró, mér fannst ég ekki 

fyrir neinum“ (viðmælandi nr. 11). Fjórir, tveir frá hvorum vettvangi, lýstu 

því að nóg væri að gera hjá starfsfólkinu en samt sem áður hefði náðst að 

skapa rólegt andrúmsloft. Einn sagði: „Það virðist vera bara einhvern veginn 

svo afslappað en þær eru alltaf samt sko, fara af stað ef það einhvers staðar 
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hringir bjalla... þær eru alltaf eitthvað að gera... en það er enginn æsingur 

eða læti“ (viðmælandi nr. 17).  

Þeir aðstandendur sem höfðu reynslu af öldrunarheimili töluðu allir 

um þægilegt og heimilislegt umhverfi. Auk þess voru þrír aðstandendur sem 

misstu ástvin á bráðalegudeild sem töluðu um að reynt hefði verið eftir bestu 

getu að gera aðstæður heimilislegar: 

Ég þurfti að heimsækja sjúkling þarna á hæðinni fyrir ofan, með 

þessa matarbakka sko úr plasti og þetta bakkana og diskana og allt 

þetta er svo ömurlegt... þessi deild, þú færð matinn þinn eins og þú 

sért heima hjá þér, það er öðruvísi borðbúnaður, flottar servíettur, 

diskarnir eru ekki einhverjir plastdiskar sem koma úr eldhúsinu, 

glösin eru þú veist ekki venjuleg einhver vatnsglös frá spítalanum 

heldur eitthvað flott (viðmælandi nr. 8). 

 

Á öldrunarheimilinu voru allir íbúar í einstaklingsherbergjum og á 

bráðalegudeildunum voru allir sjúklingar komnir í einstaklingsstofur áður en 

andlátið átti sér stað. Allir þátttakendur töluðu um mikilvægi þess að ástvinir 

þeirra gætu verið einir á stofu í miklum veikindum og höfðu flestir 

aðstandendur á bráðalegudeildum samanburðinn af því að vera á  

fjölmenningsstofu. Einn sagði: „Það var einu sinni farið með hann inná 

tvíbýli og það gekk ekki því að það var svo mikið af heimsóknum hjá hinum 

manninum og þá var minn alveg útkeyrður“ (viðmælandi nr. 5). Annar sagði: 

„Sko í svona 9 af hverjum 10 tilfellum er fólkið í tvímenningsstofum með 

bara tjald á milli... ef það eru tveir í heimsókn hjá hvorum sjúkling þá vefst 

þetta hvað um annað og ekkert pláss fyrir stólana og varla fyrir fólkið“ 

(viðmælandi nr. 2). 

Tveir aðstandendur höfðu reynslu af því að ástvinir þeirra þurftu að 

vera í einangrun og nefndu þeir tvo þætti sem þeir voru ekki nógu sáttir með. 

Í fyrsta lagi töldu þeir innlit starfsfólks alltof fá, eins og annar lýsti: „Þá var 

bókstaflega ekki kíkt inn til hennar nema þá bara bráðnausynlega eða ef ég 

kallaði“ (viðmælandi nr. 3). Svo fannst þeim umhverfið tómlegt í 

einangruninni eins og þessi lýsti: „Þetta er örugglega ömurlegt í svona, 

svona meðferð með svona sjúkdóm skilurðu, þegar þú veist að það er lítið 

eftir og bara horfa á hvíta veggi“ (viðmælandi nr. 8). 

Aðstaða fyrir aðstandendur 

Tveir þátttakendur sem misstu ástvin á bráðalegudeild töluðu um slæman 

aðbúnað og húsgögn ætluðum aðstandendum og sagði annar: „Það eru 

rosalega vondir stólar þarna og það er dálítið... fyrir aðstandendur sem vilja 

sitja kannski einhvern tíma hjá sínum ástvini... fólk gefst yfirleitt upp því það 

er orðið svo þreytt á að sitja“ (viðmælandi nr. 1). Hinir 17 þátttakendur lýstu 

allir góðum aðstæðum og aðbúnaði og ef það hefði ekki verið til staðar þá 
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lagði starfsfólk sig fram um að skapa þær aðstæður. Aðstandandi sem verið 

hafði á öldrunarheimili sagði: „...og tekið svo vel á móti manni og svo þarna 

fengum við bara að gista og komið með handa okkur lazyboy framan úr 

setustofu, honum var bara rúllað inn“ (viðmælandi nr. 11) og aðstandandi á 

bráðalegudeild sagði: „...og ég gat fengið að hafa rúm þarna ef ég vildi og 

allt, allt gert til þess að gera manni, hvað á maður að segja, lífið bærilegt“ 

(viðmælandi nr. 6). 

Tveir þátttakendur bentu á að það vantaði sér herbergi fyrir 

aðstandendur til að geta brugðið sér frá ef þyrfti. Í því samhengi var nefnt að 

nota mætti herbergið sem fundarherbergi, sem biðstofu á meðan verið væri að 

búa um þann látna eða bara sem hlutlaust herbergi til að geta andað í friði. 

Þeim þótti erfitt að nota almenna setustofu til þess.  

Sátt á dánarstund 

Niðurstöður þessarar rannsóknar leiddu í ljós að sátt á dánarstundu skiptir 

miklu um heildarupplifun aðstandenda og þar af leiðandi reynslu þeirra af 

samskiptum við heilbrigðisstarfsfólkið. Þættir sem höfðu áhrif á hve sáttir 

þeir voru á dánarstundinni voru meðal annars aðdragandi veikindanna, við-

vera á dánarstundu, einkennameðferð og umbúnaður ástvinarins eftir andlát. 

Dánarstund 

Mikill meirihluti eða 17 þátttakendur töluðu um að þeir hefðu vitað í hvað 

stefndi þegar nær dró andlátinu og voru að því leytinu til undirbúnir og sáttir. 

Þá voru þetta oft tímabær andlát, sérlega meðal ástvina sem dóu á 

öldrunarheimilinu líkt og einn þátttakandi lýsti: „En þetta var náttúrulega 

andlát sem var þess vegna löngu tímabært... hún hefði sjálf viljað deyja fyrr“ 

(viðmælandi nr. 10). Aðeins tveir þátttakendur töluðu um andlátið sem mikið 

áfall og sagðir annar þeirra: „Ég var í lausu lofti þannig að mér fannst eins 

og þetta væri ekki neitt mál skilurðu, og, og hérna svo það var auðvitað svo 

mikið högg þegar uppi er staðið“ (viðmælandi nr. 3).  

Allir þátttakendur sögðu frá því að þeir hefðu upplifað sig velkomna 

á deildinni og notið frjálsrar viðveru. Þá voru allir þátttakendur mikið hjá 

sínum ástvinum síðustu stundirnar. Alls voru 14 þátttakendur viðstaddir 

þegar ástvinir þeirra kvöddu og þeir fimm sem ekki voru viðstaddir sögðust 

allir hefðu viljað vera það, þó það sæti misjafnlega mikið í þeim. Einn 

þátttakandinn sem var viðstaddur sagði: „Ég einhvern veginn hafði ekki gert 

mér grein fyrir hvað þetta skiptir miklu máli, að geta þessi síðustu 

augnablik... þó þú getir ekki gert neitt þá ertu samt til staðar“ (viðmælandi 

nr. 18). 
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Þeir sem ekki voru viðstaddir andlátið töluðu flestir um að þeir hefðu 

þó náð að kveðja sinn ástvin og skipti það miklu máli. Einn þeirra sagði: „Ég 

reyndar missti nú af andlátinu... ég náði nú samt alveg að kveðja hana... 

þannig að já... það situr ekkert í mér“ (viðmælandi nr. 17). Einungis tveir 

þátttakendur töldu sig ekki hafa náð að kveðja sinn ástvin. Annar sagði frá 

því að hann hefði átt margt órætt við sinn ástvin sem hann hefði rætt hefði 

hann vitað í hvað stefndi: „Þannig að maður sé aðeins svona undirbúinn og 

ég hefði þá kannski verið búinn að segja helling við hana... sem að ég leyfði 

mér ekki einu sinni“ (viðmælandi nr. 3). Hinn sagði frá því að ástvinur hans 

hefði ekki viljað ræða dauðann: „Þetta var ekki til umræðu, sem ég hefði 

gjarnan viljað hafa öðruvísi... auðvitað vissum við bæði að hann væri að 

deyja, en hann ræddi það ekki“ (viðmælandi nr. 5). Sá þátttakandi var mjög 

sár að hafa bæði misst af andlátinu og að hafa ekki getað almennilega kvatt 

sinn ástvin en sagði einnig: „Ég hugga mig við það sem presturinn sagði, 

hann velur sína dauðastund sagði hann, hann ætlaði ekki að leggja það á 

okkur að deyja fyrir framan okkur, að við værum yfir honum, ég hugga mig 

við það, þetta var hans ósk“ (viðmælandi nr. 5). 

Nær allir þátttakendur töluðu um að mikil friðsæld hefði ríkt á 

dánarstundinni. Aðeins tveir þátttakendur nefndu það ekki og voru það þeir 

sömu og ekki náðu að kveðja sína ástvini. Einn þeirra sem talaði um friðsæld 

á dánarstundinni lýsti því svona: „Þetta náttúrulega var bara allt mjög 

fallegt og gott... þannig að hún svo bara sofnaði útaf og svaf þannig að það 

var mjög vel hugsað um það, hún þjáðist ekki neitt“ (viðmælandi nr. 13). 

Allir þátttakendur töluðu um að vel hefði verið staðið að einkennameðferð í 

lífslokameðferðinni og að ástvinir þeirra hefðu ekki þurft að líða neinar 

kvalir. Enginn nefndi neitt neikvætt í sambandi við einkennameðferðina og 

mátti marka að þátttakendur töldu þetta sjálfsagðan hlut meðferðarinnar. Einn 

þátttakandi sagði: „Það var vel passað uppá að hann væri ekki kvalinn og að 

sjálfsögðu er það mjög mikilvægt“ (viðmælandi nr. 5). 

Allir þátttakendur töluðu um góðan og faglegan umbúnað eftir 

andlátið og nefndu þrír þátttakendur sérstaklega að þeir fengu að hafa sína 

hentisemi á þessum tíma sem skipti þá miklu máli. Þeim fannst mikilvægt að 

ekki væri pressað á þau að flýta sér eða neitt slíkt. Flestir töluðu um að allt í 

ferlinu hefði verið vel útskýrt eða komið þeim lítið á óvart og sagði einn 

þátttakandi frá því hvernig starfsfólkið hafði undirbúið hann fyrir ýmislegt 

sem gæti gerst: „Þær létu okkur vita, sko stelpurnar, áður en þær snéru henni 

að hún gæti farið á þeim tíma, að hjartað gæfi sig eða slík við átakið að velta 

henni, svo já þær létu okkur vita af því“ (viðmælandi nr. 15). Þó voru tveir 

þátttakendur sem sögðu frá ólíkum hlutum sem komu þeim mikið á óvart í 

kringum andlátið en annar sagði að áfallið hafi komið á óvart: „Ég vissi í 

hvað stefndi, ég vissi ferlið... ég var alveg búin að undirbúa mig að því er ég 

hélt... en þegar pabbi tók síðasta andann, ég brotnaði niður, ég grét bara“ 

(viðmælandi nr. 18). Hinn þátttakandinn sagði frá því að það hefði komið 
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honum mikið á óvart hvað ástvinur hans var fljótur að kólna eftir að hann 

kvaddi en einnig var hann mjög hissa að sjá kragann sem var settur um háls 

ástvinar síns: „Ég vissi ekkert af þessum kraga sem er settur við hálsinn á 

honum... og ég bara þekkti ekkert af honum nema hárið, mér fannst þetta svo 

óhugnarlegt, ég hefði betur vitað þetta hefði einhver verið búinn að segja 

mér þetta áður en ég kom inn“ (viðmælandi nr. 5). 

Kveðjustund 

Níu þátttakendur sögðu frá því að hafa nýtt sér þjónustu prests við 

kveðjustundina en aðrir töldu sig ekki þurfa á því að halda. Einn 

þátttakandinn sagði frá því að hafa fyrst ekki ætlað að fá prest en var svo 

mjög þakklátur fyrir hann: „...buðu okkur strax hvort við vildum ekki fá prest 

og við vorum svona einhvern veginn ekki alveg á því fyrst en hún 

hjúkrunarfræðingur svona talaði okkur inná það og ég var rosalega þakklát 

fyrir það eftir á því þetta var síðan svo falleg stund“ (viðmælandi nr. 7). 

Annar þátttakandi talaði svona um aðkomu prestsins: „Mjög sterkt að fá 

prestinn þarna... ég myndi mæla með því að það yrði gert að boðið verði upp 

á slíkt sko fyrst og fremst því að það er svona ákveðin stund þarna og hann 

svona leiðir mann í gegnum þetta“ (viðmælandi nr. 9). 

Stuðningur við aðstandendur 

Ástvinamissirinn var mikið áfall og kom fram að það var einstaklingsbundið 

hvað aðstandendur töldu sig þurfa mikinn stuðning. Alls voru 14 þátttakendur 

sem vildu ekki eða töldu sig ekki þurfa frekari stuðning en þeir fengu í 

ferlinu. Einn þeirra lýsti því hvernig hann hafði ekki upplifað mikla sorg: 

„Það var vitað lengi, í lengri tíma í hvað stefndi og þetta er ekkert sko, það 

er söknuður kannski en svona sorg er ekki mikil sko... þetta er bara 

eðlilegasti hlutur, allavega fyrir mér sko“ (viðmælandi nr. 17). Hinir fimm 

töluðu annað hvort um mikla vanlíðan í kjölfar andlátsins eða þá að þeir 

hefðu ekki áttað sig á eigin þörfum fyrir stuðning, eins og einn sagði: „Það 

var nú kannski mest að einbeita sér að konunni minni... hún var nú alltaf í 

fyrirrúmi frekar en ég... ef til vill hefur maður þurft á stuðningi að halda“ 

(viðmælandi nr. 2). 

Flestir upplifðu mikinn stuðning af hálfu starfsfólks og lýsti einn 

þátttakandi því hvernig honum fannst hann umvafinn: „Mér fannst ég vera 

alveg bara umvafin, passað uppá allt, þú veist að við höfum þennan til að 

leita til, og þú veist af þessu, og mér fannst það mjög gott“ (viðmælandi nr. 

8). Annar þátttakandi lýsti því hvernig starfsfólkið ýtti á hann í rétta átt: 

„Starfsfólkið sá greinilega að ég var orðin þreytt en ég einhvern veginn, 
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maður hugsar einhvern veginn ekki um sjálfan sig, það er svolítið þannig... 

en það var starfsfólkið sem ýtti á mig í rétta átt“ (viðmælandi nr. 18). 

Fimm þátttakendur lýstu því að hafa á einhverjum tímapunkti 

upplifað sig í lausu lofti og að starfsfólk hafi ekki stutt nógu mikið við þá en 

einungis einn þeirra taldi sig hafa upplifað það allt ferlið. 

Stuðningur frá fjölskyldunni 

Nánast allir þátttakendur töluðu um mikilvægi þess að fá stuðning frá sinni 

fjölskyldu á meðan á lífslokameðferð stóð og voru margir sem töldu sig ekki 

þurfa stuðning heilbrigðisstarfsfólks því fjölskyldustuðningurinn var svo 

sterkur líkt og einn þátttakandi lýsti: „Við fjölskyldan erum öll mjög tengd 

og það var mikilvægasti stuðningurinn fyrir mig“ (viðmælandi nr. 7). 

Einungis einn þátttakandi talaði ekki um mikilvægi fjölskyldustuðnings og 

sagðist hafa verið eini aðstandandinn nær allt ferlið. Þess í stað fann hann 

mikinn stuðning frá starfsfólkinu og var mjög þakklátur fyrir það: „En þau 

voru samt rosalega liðleg að styðja við bakið á mér því þau vissu að ég væri 

mest megnis ein í þessu... og kannski þess vegna ber ég ennþá jákvæðari 

tilfinningar til starfsfólksins“ (viðmælandi nr. 18). 

Eftirfylgd 

Í kjölfar andláts á öldrunarheimilinu sem rannsóknin náði til var ekki boðið 

uppá skipulagða eftirfylgd og stuðning við aðstandendur. Þegar þátttakendur 

voru spurðir hvort þeir hefðu viljað slíkan stuðning var enginn sem taldi sig 

þurfa hann. Á bráðalegudeildunum var hins vegar boðið uppá skipulagða 

eftirfylgd. Annars vegar var það samkoma á sjúkrahúsinu með sjúkrahús-

presti og starfsmönnum deildar þar sem var farið yfir líðan í kjölfar ástvina-

missis og fleira og einnig minningarstund í kirkju. Meðal níu þátttakanda 

voru átta sem nýttu sér þessa eftirfylgd. 

Þrír þátttakendur nýttu sér ýmsan stuðning sem var í boði en fannst 

það ekki nóg. Einn lýsti því svona:  

Já, ég var rosalega í lausu lofti... ég var svo mikið einn líka... það 

vantar að leiðbeina manni að komast út úr einhverju fari... því ég get 

alveg sagt þér eins og er að maður getur dottið inn í hugsanagang og 

bara setið við borðið í einhverja klukkutíma jafnvel og bara hugsað 

og hugsað og hugsað (viðmælandi nr. 3). 

 

Þeir átta þátttakendur sem fóru á samkomu á spítalanum á vegum 

sjúkrahúsprests og starfsmanna deilda töluðu allir um jákvæða reynslu af því. 

Þeir sögðu frá því að samkomurnar hefðu verið opnar og frjálsar og fannst 

gott að tala við annað fólk í svipuðum sporum, eins og einn lýsti: „Það var 
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voða gott fannst mér að hitta annað fólk sem var búið að fara í gegnum 

svona þetta ferli“ (viðmælandi nr. 8). Ekki voru jafn margir sem nýttu sér 

samkomu í kirkju sem þeim var boðið á af starfsfólki spítalans en einn þeirra 

sem fór fannst þetta hræðilega sorgleg athöfn og sá eftir að hafa farið. 

Einungis einn þátttakandi átti fund með heilbrigðisstarfsmanni eftir 

andlátið þar sem hann ræddi sína vanlíðan en hann sá sjálfur um að verða sér 

út um þann stuðning. Hann sagði: „Sko, þá já fór ég niður á 

krabbameinsfélag... fór á tvo eða þrjá fundi með henni, og ræddi þetta við 

hana og svona fram og til baka og mér fannst það ágætt“ (viðmælandi nr. 6).  

Að lokum voru þrír þátttakendur sem fengu stuðning prests eftir 

andlátið og voru þá einhver persónuleg tengsl þeirra á milli. 

Samantekt 

Helstu niðurstöður þessarar rannsóknar voru þær að reynsla þátttakenda af 

samskiptum við heilbrigðisstarfsfólk þegar ástvinur þeirra var í 

lífslokameðferð var mjög góð. Allir lýstu því ítarlega hve mikilvægt það var 

þegar starfsfólk sýndi umhyggju, nærgætni og mannlega nánd í samskiptum 

sínum. Þá var talið mikilvægt að mynda persónuleg tengsl við starfsfólkið og 

höfðu tengsl við deild sömuleiðis góð áhrif. 

 Allir þátttakendur voru sammála um að það skipti miklu máli að vera 

vel upplýstur í lífslokameðferð ástvinar, þeir töluðu um gagnsemi 

fjölskyldufunda, þeim fannst skipta máli að vita hver staðan væri á 

veikinidum ástvinar, vera látnir vita um leið og eitthvað breyttist og að þeir 

hefðu aðgengi að starfsfólki til að spyrja spurninga. Aðgengi að læknum var 

lélegt en meiri hluti þátttakenda taldi það gott þegar kom að öðru starfsfólki. 

Oftast voru það læknar sem sáu um ákvarðanir um meðferð eða meðferðar-

takmörkun.  

Þátttakendur voru flestir ánægðir með umhverfið á deildinni en þó 

voru nokkrir sem töluðu um mikinn eril og stress. Allir töldu mikilvægt að 

ástvinur þeirra væri á einbýli þegar nær dró andláti til að fá næði og skapa 

friðsæld og vildu þátttakendur vera til staðar fyrir sína ástvini og ná að kveðja 

þá. Allir voru sammála um að vel hefði verið staðið að einkennameðferð og 

þurfti enginn að horfa uppá ástvin sinn kveljast. 

Heilbrigðisstarfsfólk sýndi aðstandendum góðan stuðning en einnig 

töluðu þátttakendur um mikinn stuðning frá sínum fjölskyldum. Allir 

þátttakendurnir sem misstu ástvin á öldrunarheimili töldu sig ekki þurfa 

eftirfylgd í kjölfar ástvinamissisins en flestir sem misstu ástvin á 

bráðalegudeild töldu eftirfylgd mikilvæga. 
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Kafli 5 – Umfjöllun um niðurstöður 

rannsóknarinnar 

Niðurstöður rannsóknarinnar svöruðu vel þeim rannsóknarspurningum sem 

settar voru fram í upphafi rannsóknar. Helstu niðurstöður benda til þess að 

tengslamyndun hafi mikil áhrif á reynslu aðstandenda af samskiptum við 

heilbrigðisstarfsfólk í lífslokameðferð ástvinar þeirra. Jafnframt skiptir 

viðleitni starfsfólks máli, að það vandi framkomu sína, sé faglegt og veiti 

fullnægjandi upplýsingar og stuðning. Svo hafa þættir í umhverfinu sem og 

sátt aðstandanda á dánarstundinni áhrif á heildarupplifun þeirra af 

samskiptunum. 

Þegar þátttakendur voru spurðir út í samskiptin í lífslokameðferð 

ástvinar sögðu þeir ekki einungis frá atburðum sem áttu sér stað á seinustu 

dögum veikindanna heldur einnig frá ýmsu sem átti sér stað mörgum dögum, 

jafnvel mánuðum, fyrir andlátið. Þetta má sömuleiðis sjá í rannsókn 

Holdsworth (2015) þar sem tekin voru viðtöl við eftirlifandi aðstandendur 6-

10 mánuðum eftir andlát ástvinar, gefa þessar niðurstöður vísbendingar um 

að aðstandendur líti á dauðann sem ferli frekar en augnablik. 

Viðleitni starfsfólks 

Niðurstöður gáfu til kynna að þátttakendur voru almennt ánægðir með 

samskiptin í lífslokameðferðinni. Heilbrigðisstarfsfólkið sýndi umhyggju og 

góðvild, var nærgætið og sýndi mannlega nánd í samskiptum sínum. Í 

sambærilegum rannsóknum erlendis hafa niðurstöður bæði leitt í ljós mikla 

ánægju aðstandenda með samskiptin (Hartog, 2015; Anttonen o.fl., 2011) en 

einnig óánægju með samskiptin (Caswell o.fl., 2015; Ventura o.fl., 2014; 

Burge o.fl., 2014). Þessar erlendu rannsóknir fóru fram á ólíkum deildum og 

ekki unnt að greina beina tengingu milli ánægju með samskipti og tegund 

deildar þar sem lífslokameðferðin fór fram. Það mætti því ætla að mannlegi 

þátturinn og viðleitni starfsfólks sem vinnur á deildunum hafi áhrif á ánægju 

aðstandenda með samskiptin frekar en hvort deildin sé bráðalegudeild eða 

deild á öldrunarheimili. Nokkrir þátttakendur þessarar rannsóknar töldu 

mannlega þáttinn mikilvægasta þáttinn í öllu ferlinu og má það einnig sjá í 

rannsóknum Thompson (2012) og Virdun og félaga (2015). 

Mikilvægi þess að starfsfólk sinni vinnu sinni á réttum forsendum og 

gefi af sér kom einnig skýrt í ljós í niðurstöðunum. Þetta kom fram bæði á 
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bráðalegudeildum og öldrunarheimilinu en virtist meira áberandi á 

öldrunarheimilinu. Þar var oftar greint frá því að starfsfólk væri með hugann 

við eitthvað annað en vinnuna og að metnaðurinn væri kannski ekki jafn 

mikill. Samræmi var í niðurstöðum þessarar rannsóknar og rannsókna 

Holdsworth (2015), Lundberg o.fl. (2013) og Virdun o.fl. (2015) þar sem 

fram kom að það skiptir aðstandendur máli að starfsfólk hafi metnað í vinnu 

sinni, gefi af sér og hafi persónulegan áhuga á sjúklingunum. Á 

bráðalegudeildunum virtist tímaleysi starfsfólks setja strik í reikninginn að 

það gæfi ekki meira af sér, þó forsendur væru til staðar, og má sömuleiðis sjá 

þær niðurstöður í kerfisbundnu yfirliti Slort og félaga (2011). 

Í niðurstöðum kom fram að allir þátttakendur upplifðu virðingu af 

hálfu heilbrigðisstarfsfólks og töldu það sjálfsagðan þátt umönnunarinnar. 

Þessar niðurstöður komu lítið á óvart þar sem virðing er oft talin 

grunnskilyrði í lífslokameðferð (Guo og Jacelon, 2014) og hefur verið bent á 

mikilvægi virðingar í öðrum rannsóknum meðal aðstandenda (Holdsworth, 

2015; Lundberg o.fl., 2013; Virdun o.fl., 2015) og dauðvona sjúklinga 

(Murray o.fl., 2015; Virdun o.fl., 2015). Í rannsókninni kom þó fram að litið 

var á dýrahald á öldrunarheimilinu sem virðingarleysi við íbúana. Fæstir settu 

eitthvað út á dýrahaldið en þó gefa þessar niðurstöður ástæðu til frekari 

skoðunar á þessu og má velta vöngum yfir því hvort ekki ættu að gilda sömu 

reglur á öldrunarheimilum og fjölbýlishúsum. Samkvæmt lögum um 

fjöleignarhús (Lög nr. 26/1999) þarf hunda- og kattahald að vera háð 

samþykki 
2
/3 hluta eigenda sem hafa sameiginlegan inngang eða stigagang. 

Jafnframt er tekið fram í lögunum að passa þarf að dýrin valdi öðrum íbúum 

hússins ekki ama, ónæði eða óþægindum en sé þess ekki gætt getur þurft að 

afturkalla samþykkið og banna dýrahaldið. 

Tengslamyndun 

Mikilvægi tengslamyndunar kom skýrt fram hjá þátttakendum og óhætt að 

segja að kenningar um meðferðarsambönd eigi vel við í lífslokameðferð 

(Peplau, 1997). Flestir þátttakendur töluðu um persónuleg tengsl við 

starfsfólk og að starfsfólk sem það þekkti hafi hjálpað þeim mikið. Aðrar 

rannsóknir á samskiptum í lífslokameðferð benda sömuleiðis á mikilvægi 

persónulegra sambanda aðstandenda og heilbrigðisstarfsfólks (Anttonen o.fl., 

2011; Slort o.fl., 2011) og að sama skapi benda hafa margar rannsóknir bent á 

mikilvægi þess að sama starfsfólkið fylgi sömu einstaklingum þegar 

lífslokameðferð er veitt (Bussmann o.fl., 2015; Holdsworth, 2015; Jackson 

o.fl., 2012; Ventura o.fl., 2014; Virdun o.fl., 2015). 

Meirihluti þátttakenda hafði myndað sterk tengsl við deildina þar sem 

lífslokameðferð ástvinar þeirra fór fram og voru það örlítið fleiri 

aðstandendur á öldrunarheimilinu sem höfðu myndað þessi tengsl. Það kemur 
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kannski lítið á óvart að tengsl myndist á öldrunarheimilum þar sem íbúinn 

dvelur síðustu mánuði, jafnvel ár, ævi sinnar og litið er á sem hans heimili en 

það kemur frekar á óvart að meirihluti þátttakenda, eða fimma af níu, á 

bráðalegudeildum höfðu myndað þessi tengsl. Í rannsókn Caswell og félaga 

(2015) sem fór fram á bráðalegudeildum í Englandi var til dæmis ekki mikið 

um slík tengsl. Þeir þátttakendur sem lýstu þessum tengslum áttu það þó 

sameiginlegt að þeirra ástvinir dóu allir úr krabbameini og höfðu oft þurft að 

leggjast inn vegna veikinda sinna. Þá lögðust þeir nær alltaf inn á sömu 

deildina. Hinir aðstandendurnir sem misstu ástvin á bráðalegudeild, og höfðu 

ekki myndað þessi tengsl, sögðu hins vegar frá því að þeirra ástvinir hefðu 

sjaldan lagst inn á sömu deildina. Bendir þetta til mikilvægi þess að samfella 

sé í umönnun og að mikið veikir sjúklingar sem eru með versnandi 

sjúkdómseinkenni hafi ávallt aðgang að sinni deild eða í það minnsta að 

kunnuglegu umhverfi þar sem vitað er að til staðar er starfsfólk sem hefur 

þekkingu á þeirra vandamálum.  

Í niðurstöðum kom fram að aðstandendur töldu mikilvægt að ástvinir 

þeirra hlytu lífslokameðferð í umhverfi sem þeir þekktu. Allir þátttakendur 

sem misstu ástvin á öldrunarheimili töluðu um mikilvægi þess að ástvinir 

þeirra væru ekki fluttir á sjúkrahús í lífslokameðferðinni. Ekki er mikið um 

rannsóknir sem fjalla um ákjósanlegasta dánarstað íbúa öldrunarheimila út frá 

sjónarhorni íbúanna eða aðstandenda en til eru slíkar rannsóknir út frá 

sjónarhorni starfsfólks. Þær einblína þó flestar á íbúa með heilabilun og 

kemur fram að ætíð er talið ákjósanlegast að íbúinn fái að kveðja í því 

umhverfi sem hann þekkir (Bekkema, de Veer, Wagemans, Hertogh og 

Francke, 2015; Houttekier o.fl., 2010; Livingston o.fl., 2012). 

Upplýsingaflæði 

Flestir þátttakendur voru ánægðir með upplýsingaflæði í lífslokameðferðinni 

en allir voru sammála um mikilvægi þess. Þetta samræmist erlendum 

rannsóknum þar sem mikið er fjallað um mikilvægi upplýsingagjafar fyrir 

aðstandendur í rannsóknum á samskiptum í lífslokameðferð (Bussmann o.fl., 

2015; Caswell o.fl., 2015; Robinson, Gott og Ingleton, 2014; Virdun o.fl., 

2015; Thompson, 2012). 

Í niðurstöðum rannsóknarinnar kom fram að allir þátttakendur sem 

voru aðstandendur á öldrunarheimili voru ánægðir með upplýsingar í 

meðferðinni. Þetta samræmist ekki öðrum rannsóknum sem gerðar hafa verið 

meðal ættingja á öldrunarheimilum erlendis en í þeim rannsóknum kemur 

fram að aðstandendur setja mikið út á upplýsingagjafir, þeim finnst vanta 

upplýsingar um dánarferlið, við hverju megi búast og finnst upplýsingar 

ruglingslegar og tilviljanakenndar (Shield o.fl., 2010; Thompson, 2012; 

Kaarbø, 2011; Towsley, Hirschman og Madden, 2015). Á hinn veginn voru 
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flestir þátttakendur þessarar rannsóknar sem voru aðstandendur á 

bráðalegudeild óánægðir með upplýsingar sem þeir fengu í meðferðinni og 

má það sömuleiðis sjá í niðurstöðum erlendra rannsókna á samskiptum í 

lífslokameðferð á bráðalegudeildum (Caswell o.fl., 2015; Lind o.fl., 2012; 

Reyniers o.fl., 2014; Robinson o.fl., 2014). Þennan mun, sem fram kemur í 

þessari rannsókn milli öldrunarheimila og bráðalegudeilda, má ef til vill rekja 

til mismunandi sjúkdómsástands þess deyjandi. Þeir þátttakendur sem misstu 

ástvin á bráðalegudeild lýstu því oft að mikil óvissa ríkti í kringum gang 

sjúkdóms þeirra ástvinar, stundum var meira að segja vonast eftir lækningu 

og yfirleitt voru þetta yngri einstaklingar en þeir sem dóu á öldrunar-

heimilinu. Þeir þátttakendur sem misstu ástvin á öldrunarheimili töluðu aldrei 

um neina óvissu og því ekki jafn mikil þörf fyrir nýjustu upplýsingar og 

meira að segja töluðu sumir um að andlátið væri orðið tímabært hjá sínum 

ástvin. Þetta er sambærilegt því sem kom fram í rannsókn van der Heide og 

félaga (2010). Þar voru skoðaðar áherslur í umönnun í lífslokameðferð og 

meðal annars borin saman öldrunarheimili og sjúkrahús. Á sjúkrahúsunum 

voru einstaklingar með óútreiknanlega sjúkdóma og voru þeir yngri 

samanborið við einstaklinga á öldrunarheimilum og einnig var andlátið talið 

fyrr fyrirsjáanlegt á öldrunarheimilunum. Aðstandendur þeirrar rannsóknar 

sem áttu ástvin á sjúkrahúsi lýstu því frekar að vera óáttaðir á aðstæðum 

heldur en þeir sem áttu ástvin á öldrunarheimili. 

Niðurstöður rannsóknarinnar gáfu til kynna að skortur er á nægilegu 

góðu aðgengi aðstandanda að læknum í meðferðinni. Þetta má sömuleiðis sjá 

í erlendum rannsóknum, bæði á sjúkrahúsum (Aslakson o.fl., 2012; Caswell 

o.fl., 2015; Robinson o.fl., 2014) og öldrunarheimilum (Fosse, Schaufel, 

Ruths og Malterud, 2014; Gjerberg o.fl., 2011). Þátttakendur rannsóknarinnar 

bentu margir hverjir á að læknar hefðu alltof mikið að gera og þess vegna 

erfitt að ná á þeim. Þá bentu nokkrir á að hjúkrunarfræðingar hefðu gert sitt 

besta til að veita upplýsingar þegar læknar gerðu það ekki. Þetta samræmist 

rannsóknum Caswell o.fl. (2015) og Warnock, Tod, Foster og Soreny (2010) 

þar sem fram kom að það væri einmitt hlutverk hjúkrunarfræðinganna að 

vera til staðar til að veita stuðning og frekari upplýsingar þegar læknar gætu 

það ekki. Einnig hafa rannsóknir sýnt að engin heilbrigðisstétt eyðir meiri 

tíma með dauðvona sjúklingum en hjúkrunarfræðingar (Hamric og Blackhall, 

2007; Moreland o.fl., 2012). Gefa niðurstöður þessarar rannsóknar og fyrri 

rannsókna á efninu fulla ástæðu til hugleiða hvort efla mætti hlutverk 

hjúkrunarfræðinga enn frekar í upplýsingagjöf í lífslokameðferð. 

Þátttakendur þessarar rannsóknar voru flestir sammála um mikilvægi 

fjölskyldufunda en það má sömuleiðis sjá í erlendum rannsóknum (Aslakson 

o.fl., 2012; Bussmann o.fl., 2015; Powazki, Walsh, Hauser og Davis, 2014; 

Shield o.fl., 2010). Í sambandi við ákvarðanatökur á meðferðartakmörkun 

fannst mikill munur á milli stofnana í þessari rannsókn. Oftast voru það 

læknar sem tóku þessar ákvarðanir þegar einstaklingar dóu á bráðalegudeild-
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um en á öldrunarheimilinu voru það íbúarnir sjálfir sem oftast gerðu það. Þá 

voru ákvarðanirnar teknar mun fyrr í ferlinu á öldrunarheimilinu og virtist 

sem aðstandendur á bráðalegudeildum hefðu í sumum tilfellum ekki einu 

sinni vitað af slíkum ákvörðunum. Í örfáum tilfellum, sem öll voru á 

öldrunarheimilinu, voru aðstandendur beðnir að taka þessar ákvarðanir vegna 

ástands ástvinar þeirra en heilabilun getur gert fólki mjög erfitt fyrir að segja 

frá óskum sínum um meðferð við lífslok (Vandervoort o.fl., 2014). Í 

rannsókn Gjerberg og félaga (2011) kom fram að oft skapaðist ágreiningur 

milli aðstandenda og starfsfólks öldrunarheimila og að þátttaka ættingja í 

samtölum tengdum lífslokameðferðum væri lítil en slíkt var ekki að sjá í 

þessari rannsókn. Hins vegar má sjá samræmi í niðurstöðum þessarar 

rannsóknar og rannsóknar van der Heide og félaga (2010) þar sem borin voru 

saman sjúkrahús og öldrunarheimili og kom fram að læknar sáu um flestar 

ákvaðanir á sjúkrahúsinu með áherslu á lækningu og lengingu lífs en á 

öldrunarheimilunum var andlátið fyrr fyrirsjáanlegt og aðstandendur og íbúar 

hafðir meira með í ráðum. 

Þátttakendur í rannsókninni greindu frá því að hafa ekki meðtekið 

allar upplýsingar heilbrigðisstarfsfólks, mest vegna tilfinningalegs ástands og 

þeim ásetningi að hleypa vitneskjunni um yfirvofandi andlát ekki að. Fyrri 

rannsóknir hafa sömuleiðis bent á margs konar hindranir á upplýsingaflæði í 

þessum aðstæðum. Bent hefur verið á að aðstandendur meðtaki ekki 

upplýsingar því þeir halda fast í vonina (Schenker o.fl., 2013), eru í afneitun 

(Boyd o.fl., 2011) en einnig að starfsfólk fari svo gætilega í það að segja frá 

slæmum fréttum að upplýsingarnar verða ekki skýrar og komast ekki til skila 

þó starfsfólk haldi að þær hafi gert það (Caswell o.fl., 2015). 

Umhverfi 

Niðurstöður þessarar rannsóknar sem snéru að umhverfinu bentu til þess að 

einbýli væru sérlega mikilvæg í lífslokameðferð. Þetta samræmist erlendum 

rannsóknum sem benda á að erill og ónæði á deild geti haft slæm áhrif á 

aðstandendur deyjandi sjúklinga (Anttonen o.fl., 2011; Caswell o.fl., 2015; 

Lundberg o.fl., 2013; Robinson o.fl., 2014). Enginn þátttakandi sem missti 

ástvin á öldrunarheimili vildi setja neitt út á umhverfið og greinilegt að 

heimilislegt, rólegt og frjálslegt umhverfi skipti aðstandendur máli. Í 

samþættu fræðilegu yfirliti Brereton o.fl. (2012) eru skoðaðar rannsóknir sem 

tengjast umhverfisþáttum í lífslokameðferð á spítölum og rýnt í hvað skiptir 

sjúklinginn og fjölskylduna máli í þessum aðstæðum. Talið var mjög 

mikilvægt að fjölskyldan fengi næði og að hún gæti skapað nánd við sína 

nánustu. Þá var talið mikilvægt að umhverfið væri hreint, heimilislegt og 

kunnuglegt en bent var á að þörf er á frekari rannsóknum á þessu sviði. 
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Nokkrir þátttakendur sem misstu ástvin á bráðalegudeild töluðu um 

mikinn eril og stress á deildinni. Þó ástvinir þeirra hefðu verið á einbýlum 

undir það síðasta er samt hægt að velta því fyrir sér hvort skapa hefði mátt 

enn betri aðstæður. Í rannsókn Slatyer, Pienaar, Williams, Proctor og Hewitt 

(2015) var markmiðið að kanna hver væru áhrifin á deyjandi sjúklinga og 

aðstandendur að hafa sérstakt herbergi fyrir lífslokameðferð inni á 

bráðalegudeild. Efnið var skoðað út frá sjónarhorni heilbrigðisstarfsfólks og 

voru tekin 17 hálfstöðluð viðtöl við einstaklinga sem tilheyrðu þverfaglegum 

starfsstéttum. Einnig fylltu sjö fjölskyldur út spurningalista með spurningum 

tengdum herberginu. Í niðurstöðum kom í ljós að litið var á herbergið sem 

stórt rými sem skapaði næði og öryggi fyrir sjúklinga og aðstandendur innan 

spítalaumhverfisins. Aðstandendur gátu haft sína hentisemi í sambandi við 

viðveru og mátu það mikils að geta verið hjá ástvini sínum. Þegar ekki var 

fyrir þetta herbergi voru aðstandendur oft í setustofum, á ganginum eða á 

biðstofum í mikilli sorg og var það ekki einungis óþægilegt fyrir þá sjálfa 

heldur aðra sjúklinga líka. Í herberginu var ekki mikið um flókin 

meðferðartæki enda minna lagt upp úr því að lækna og meira lagt upp úr 

einkennameðferð og að skapa nánd. Það var því ekki sami bragur yfir þessu 

herbergi og öðru á spítalanum og litið á það sem einkasvæði fjölskyldunnar. 

Talið var að þetta herbergi, sem var rólegt, heimilislegt og bauð uppá 

þátttöku fjölskyldunnar, hafi stuðlað að því að andlátið var friðsælt og litið á 

það sem eðlilegt lokastig lífs. 

Sátt á dánarstund 

Í niðurstöðum kom í ljós að aðdragandi og undirbúningur aðstandenda fyrir 

andlát ástvinarins hafði áhrif á sátt þeirra á dánarstundinni sem litaði 

heildarupplifun þeirra af meðferðinni. Flestir voru vel undirbúnir og höfðu 

góða reynslu og benda fleiri rannsóknir á mikilvægi þess að aðstandendur séu 

vel undirbúnir fyrir yfirvofandi andlát ástvinar (Gutierrez, 2012; Jackson 

o.fl., 2012; Holdsworth, 2015; Shield o.fl., 2010). Þeir þátttakendur sem ekki 

voru undirbúnir voru menn sem áttu eiginkonur sem dóu úr krabbameini en í 

rannsókn Hauksdóttur, Valdimarsdóttur, Fürst, Onelöv og Steineck (2010) 

var einmitt rannsakað hvaða þættir höfðu áhrif á undirbúning eiginmanna 

fyrir andlát eiginkvenna sinna sem dóu úr krabbameini. Þessi rannsókn fór 

fram í Svíþjóð og voru það 691 ekkill sem svöruðu spurningalistum 4-5 árum 

eftir fráfall eiginkvenna þeirra. Í ljós kom að þættir sem höfðu áhrif á 

undirbúning mannanna voru meðal annars lengd tímans sem vitað var í hvað 

stefndi, meðtækileiki fyrir upplýsingum og frjáls viðvera eiginmannanna 

síðstu þrjá mánuðina. Margt má sjá líkt með þessu og niðurstöðum þessarar 

rannsóknar þar sem þeir þátttakendur sem ekki voru undirbúnir töluðu um að 
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aðdragandi andlátsins hefði verið stuttur og að þeir hefðu ekki fengið 

fullnægjandi upplýsingar. 

Í rannsókninni mátti sjá að tengsl aðstandanda við þann látna skipti 

máli og voru börn þeirra látnu betur undirbúin andlátinu en makar. Í rannsókn 

Schulz, Boerner, Klinger og Rosen (2015) komu sömu niðurstöður í ljós en 

þar var markmiðið að rannsaka undirbúning nánustu ættingja íbúa öldrunar-

heimila fyrir andlát ástvina sinna. Þetta var langsniðsrannsókn þar sem 

aðstandendum var fylgt eftir í 18 mánuði og tekin við þá viðtöl á sex mánaða 

fresti. Alls voru 89 aðstandendur sem misstu ástvin á rannsóknartímabilinu. 

Niðurstöður sýndu að aðstandendur sem voru makar voru minna undirbúnir 

fyrir andlátið en aðstandendur sem voru börn þeirra látnu. Einnig hafði 

þátttaka í ákvörðunum um meðferð og meðferðartakmörkun góð áhrif á 

undirbúning og svo virtust aðstandendur betur undirbúnir andlátinu ef 

ástvinir þeirra höfðu sjálfir talað um að vilja deyja (Schulz o.fl., 2015). 

Niðurstöður rannsóknarinnar leiddu í ljós að aðstandendum fannst 

mjög mikilvægt að geta notið frjálsrar viðveru í lífslokameðferð síns ástvinar. 

Þeir vildu vera viðstaddir þegar ástvinir þeirra skildu við og voru sáttir þegar 

þeir náðu að kveðja þá. Aðrar rannsóknir meðal aðstandenda í lífslokameð-

ferðum benda sömuleiðis á mikilvægi viðveru fjölskyldunnar á dánarstund-

inni (Anttonen o.fl., 2011; Caswell o.fl., 2015; Hinkle o.fl., 2015; Slatyer 

o.fl., 2015) og í rannsókn Kaarbø (2011) kom fram að þegar aðstandendur 

voru ekki á staðnum á augnablikinu sem ástvinurinn dó hafði það neikvæð 

áhrif á alla upplifunina. Samkvæmt þessu er því ljóst að ætíð þarf að gera ráð 

fyrir viðveru fjölskyldunnar í því umhverfi sem lífslokameðferð er veitt. 

Allir þátttakendur rannsóknarinnar greindu frá mikilvægi góðrar 

einkennameðferðar og er það sambærilegt með öðrum rannsóknum 

(Holdsworth, 2015; Malhorta o.fl., 2015; Virdun o.fl., 2015). Sömuleiðis 

voru allir ánægðir með einkennameðferð síns ástvinar og ekki hægt að greina 

að einkennabyrði hafi sett mark sitt á upplifun þeirra. Bendir þetta til þess að 

þessum þætti líflokameðferðar sé vel sinnt og að heilbrigðisstarfsfólk hafi til 

að bera þekkingu á einkennabyrði deyjandi sjúklinga. Annað má sjá í 

rannsóknum Robinson og félaga (2014), meðal aðstandenda deyjandi 

sjúklinga á sjúkrahúsum, og Thompson (2012), meðal aðstandenda á 

öldrunarheimili. Þátttakendur þeirra rannsókna fundu til mikillar vanmáttar 

vegna lélegrar einkennameðferðar ástvinar.  

Stuðningur við aðstandendur 

Í niðurstöðum kom fram að flestir voru ánægðir með þann stuðning sem þeir 

fengu í kringum lífslokameðferðina og kom skýrt í ljós hversu mikilvægt var 

fyrir aðstandendur að fá stuðning frá fjölskyldu sinni. Hvað varðar þörf fyrir 

eftirfylgd fannst augljós munur á milli stofnana. Aðstandendur sem misstu 
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ástvin á bráðalegudeild töldu eftirfylgd mikilvæga en ekki þeir sem misstu 

ástvin á öldrunarheimili. Aðstandendur á bráðalegudeildum töldu ákjósanlegt 

að fá áframhaldandi stuðning heilbrigðisstarfsfólks og fannst gott að ræða við 

annað fólk í svipuðum aðstæðum en það má einnig sjá í rannsókn Ventura og 

félaga (2014) og Stenberg og félaga (2012). Ekki var hægt að greina að sú 

eftirfylgd sem þátttakendur rannsóknarinnar nýttu sér hafi verið 

einstakingsmiðuð heldur mættu aðstandendurnir á samkomur. Þetta er þó 

eitthvað sem mætti bæta því í öðrum rannsóknum meðal eftirlifandi 

aðstandenda er bent á mikilvægi þess að stuðningur eftir andlát sé sniðinn að 

þörfum hvers og eins (Breen o.fl., 2014; Lundberg o.fl., 2013). 

Notagildi rannsóknarinnar 

Rannsóknin varpar ljósi á viðhorf og reynslu nánustu aðstandenda 

einstaklinga sem hlotið hafa lífslokameðferð af samskiptum við 

heilbrigðisstarfsfólk. Niðurstöðurnar má nýta til umbóta í hjúkrun sem veitt 

er við lífslok í því umhverfi sem hún er veitt víða á Íslandi í dag og á það 

bæði við um bráðalegudeildir sjúkrahúsa og öldrunarheimili. Með því að 

skoða hvað aðstandendum fannst vera vel gert og hvað þeim fannst að mætti 

bæta er hægt að stuðla að bættri þjónustu við sjúklinga og aðstandendur sem 

eiga eftir að ganga í gegnum svipaða reynslu. 

Hjúkrunarfræðingar geta tekið til sín þessar niðurstöður til að átta sig 

betur á mikilvægi tengslamyndunar. Á hjúkrunarheimilum gætu markmið 

meðferðar meðal annars verið að mynda tengsl við íbúa og skipaðir tenglar 

sem eiga frumkvæði af samskiptum og tengslum við aðstandendur. Á 

bráðalegudeildum væri hægt að leggja mikið upp úr því að sama starfsfólk 

fylgdi sömu einstaklingum og á þeim sjúkrahúsum sem ekki er sérhæfing til 

staðar í lífslokameðferð þyrfti að íhuga hvort þörf sé á umbótum og á hvern 

hátt það gæti skilað betri árangri í tengslamyndun. Einnig geta niðurstöðurnar 

nýst hjúkrunarfræðingum til að átta sig á því hvað þeirra hlutverk er 

mikilvægt í lífslokameðferð. Aðgengi aðstandenda að læknum er lélegt og 

því þurfa hjúkrunarfræðingar að stíga fram og styðja aðstandendur og veita 

þeim viðbótar upplýsingar við það sem læknar hafa útskýrt eða jafnvel að 

veita allar upplýsingar. 

Nota má niðurstöðurnar við skipulagningu á eftirfylgd við 

aðstandendur sem misst hafa ástvini. Þó niðurstöður bendi til þess að þörf sé 

á umbótum í eftirfylgd þá virðist ekki vera rík þörf fyrir slíkt á 

öldrunarheimilum en frekar á bráðalegudeildum. Þó er ekki hægt að alhæfa 

um það út frá niðurstöðum þessarar rannsóknar og kallar þetta á frekari 

rannsóknir á þessum þætti lífslokameðferðar. Einnig þyrfti að huga að því að 

gera eftirfylgdina einstaklingsmiðaðri. 
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Tillögur að framtíðarrannsóknum 

Rannsóknin gefur sterkar vísbendingar um að vel sé staðið að samskiptum í 

lífslokameðferð á bráðalegudeildum og öldrunarheimilum á Íslandi. 

Eftirfarandi þætti væri mikilvægt að kanna í framtíðarrannsóknum á 

samskiptum í lífslokameðferðum:  

 Hver eru viðhorf og reynsla heilbrigðisstarfsfólks á sjúkrahúsum, 

öldrunarstofnunum og heilbrigðisstofnunum á Íslandi af samskiptum 

í lífslokameðferð? 

 Hver eru viðhorf og reynsla deyjandi sjúklinga á sjúkrahúsum, 

öldrunarstofnunum og heilbrigðisstofnunum af samskiptum í 

lífslokameðferð? 

 Hvernig telja hjúkrunarfræðingar að hægt sé að stuðla að betri 

upplýsingagjöf í lífslokameðferð? 

 Hvernig er staðið að fjölskyldufundum fyrir aðstandendur deyjandi 

sjúklinga á sjúkrahúsum, öldrunarstofnunum og heilbrigðisstofnun-

um á Íslandi og hver er gagnsemi fundanna? 
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Kafli 6 – Ályktanir og lokaorð 

Tilgangur rannsóknarinnar var að kanna viðhorf og reynslu aðstandenda 

deyjandi sjúklinga af samskiptum við heilbrigðisstarfsfólk í lífslokameðferð á 

bráðalegudeildum og á öldrunarheimili. Kanna átti hvaða þættir voru taldir 

stuðla að góðum samskiptum ásamt mögulegum hindrunum og áhrifum 

umhverfis á samskiptin. 

Niðurstöður gáfu vísbendingar um að reynsla aðstandenda af 

samskiptunum væri góð og að viðmót starfsfólks var almennt talið gott. Þó 

var bent á ýmsa þætti sem höfðu áhrif á samskiptin og ljóst að samskipti í 

lífslokameðferð snúast um fleira en gott viðmót. Í ljós kom að tengslamyndun 

var talin mjög mikilvæg og til að bæta samskiptin þarf heilbrigðisstarfsfólk 

að gefa sig að aðstandendum og leggja sig fram um að mynda tengsl við þá. 

Vísbendingar voru um að ekki væri alltaf staðið nógu vel að 

upplýsingagjöf en allir þátttakendur voru sammála um mikilvægi þess að vera 

vel upplýstir í lífslokameðferð ástvinar. Aðgengi að læknum var lélegt en 

meiri hluti þátttakenda taldi það gott að öðru starfsfólki. Til að stuðla að 

bættri upplýsingagjöf getur því þurft að efla hlutverk hjúkrunarfræðinga og 

sjá til þess að þeir geti staðið fyrir svörum þegar læknar geta það ekki. 

Þátttakendur voru flestir ánægðir með umhverfið á deildinni en þó 

voru nokkrir sem töluðu um mikinn eril og stress. Allir töldu mikilvægt að 

ástvinur þeirra væri á einbýli þegar ljóst var að styttist í lífslok, þá væri hægt 

að fá næði og skapa friðsæld. Það væri því ákjósanlegast að geta veitt 

lífslokameðferð í umhverfi sem stuðlaði að friðsæld á dánarstundu og góðum 

aðstæðum fyrir aðstandendur. Þá kom fram að eftirfylgd við aðstandendur á 

bráðalegudeildum var talin mikilvæg en óþörf á öldrunarheimilinu sem tók 

þátt. Þessar niðurstöður eru áhugaverðar og gefa tilefni til að hugleiða hvað 

liggur þar að baki en vísbendingar voru um að aldur þess látna og ástæða 

veikinda og minnkaðrar getu gæti haft áhrif á hve sáttir aðstandendur voru og 

tilbúnir að halda áfram eftir andlátið.  

Þessi rannsókn er innlegg í rannsóknir sem beinast að því hvernig 

staðið er að samskiptum í lífslokameðferð og vonast rannsakandi til þess að 

niðurstöður ýti undir áhuga fagfólks á að kafa dýpra í þetta rannsóknarefni. 

Jafnframt vonast rannsakandi til þess að niðurstöðurnar nýtist hjúkrunar-

fræðingum og öðru heilbrigðisstarfsfólki sem koma að lífslokameðferð til að 

bæta samskipti sín við bæði sjúklinga og aðstandendur þeirra.. 
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