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Utdrattur

Bakgrunnur rannsoknar: Nutima lifslokamedferd einblinir ekki lengur
einungis & likamlegar parfir, hun hefur préast yfir i medferd sem tekur lika
mid af salfélagslegum pattum. Vidurkenning a mikilveegi samskipta og
videigandi studningi heilbrigdisstarfsfolks vid deyjandi sjuklinga og adstand-
endur peirra er sifellt ad aukast. G6d samskipti & milli heilbrigdisstarfsfolks
0g adstandenda geta breytt miklu um gaedi medferdarinnar.

Tilgangur rannsoknarinnar: Megintilgangur rannséknarinnar var ad
kanna vidhorf og reynslu adstandenda sjuklinga i lifslokamedferd &
bradalegudeildum og & 6ldrunarheimili af samskiptum vid heilbrigdisstarfs-
folk. A0 auki var tilgangurinn ad kanna hvada peettir studla ad géoum sam-
skiptum asamt mdgulegum hindrunum og &hrifum umhverfis & samskiptin.

Adferdafreedi: Eigindleg rannsoknaradferd med fyrirbearafraedilegri
nalgun vard fyrir valinu par sem notast var vid vidtol vid gagnaséfhun med
notkun hélfstadlads vidtalsramma. Urtak samanst6d af 19 adstandendum.
Textinn var flokkadur samkvemt innihaldi og sameinadur i yfir og
undirpemu sem lystu vidhorfum og reynslu adstandenda sem misstu astvin &
bradalegudeildum eda & éldrunarheimili.

Nidurstodur: Skilgreining patttakenda & mikilveegum pattum i sam-
skiptum vid heilbrigoisstarfsfolk i lifslokamedferd var: GO6d vidleitni
starfsfolks og tengslamyndun, godar upplysingar, adstada og videigandi
studningur studla ad pvi ad satt riki & danarstund. Sex meginpemu komu i
ljés: Vidleitni starfsfolks; tengslamyndun; upplysingafleedi; umhverfi; satt a
danarstund; studningur vid adstandendur. Hvert pema st6d fyrir nokkrum
undirpemum. Nidurstodur gafu visbendingar um ad reynsla adstandenda af
samskiptunum vid heilbrigdisstarfsfolk veeri g6d og ad tengslamyndun veeri
mjog mikilveg. Einnig voru visbendingar um ad ekki veeri alltaf stadid ndgu
vel ad upplysingagjof, ad adgengi adstandenda ad leeknum veeri 1élegt og ad
eftirfylgd vid adstandendur & bradalegudeildum veeri mikilveeg.

Alyktun: Mikilvaegt er ad studla ad tengslamyndun heilbrigdisstarfs-
folks og adstandenda til ad baeta samskipti i lifslokamedferd. Tryggja parf
adstandendum fullnzgjandi upplysingar og getur purft ad efla hlutverk
hjakrunarfraedinga til pess. Svo parf umhverfid ad bjéda upp & gddar
adsteedur fyrir adstandendur og studla ad fridseeld & danarstundu.

Lykilord: Samskipti, lifslokamedferd, adstandendur, bradalegudeildir,
oldrunarheimili






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

Liknarmedferd er skilgreind af Alpjodaheilbrigdismalastofnuninni (World
Health Organization, WHO) sem medferdarndlgun sem betir lifsgedi
sjuklinga med lifsdgnandi sjukdéma, og fjolskyldna peirra. Markmid
medferdarinnar er ad fyrirbyggja og veita lausn frd verkjum og 6drum
einkennum, hvort heldur pau eru af likamlegum, andlegum eda trdarlegum
toga, og koma i veg fyrir og lina pjaningu (WHO, 2016). Lifslokamedferd er
lokastig liknarmeoferdar og er henni beitt & sidustu dogum eda
klukkustundum fyrir andlét (Verhofstede, o.fl., 2015). ba er endurlifgun eda
tilgreind medferd ekki talin gagnast sjuklingnum lengur og er markmid
medferdar ad draga Ur pjaningu og tryggja ad einstaklingurinn geti daid med
reisn (Landspitali, 2009).

pekking & porfum deyjandi einstaklinga og adstandenda peirra hefur
aukist sioustu ar og hefur natima liknarmedferd préast fra pvi ad einblina a
likamlega lidan og birtingarmynd sjukdéma yfir i persénumidada meoferd
sem tekur mid af tilfinningalegum, trdarlegum og andlegum pdrfum
einstaklinga (Clark, 2007; Clark, Graham og Centeno, 2015). Vidurkenning a
mikilvaegi samskipta sem sjiklingar og adstandendur peirra eiga vid
heilbrigoisstarfsfolk hefur einnig aukist og er talid ad med videigandi
studningi og vondudum samskiptum geti heilbrigdisstarfsfolk breytt miklu
um pad hvernig sjuklingar og adstandendur upplifa alvarleg veikindi (Larkin,
2010; Steinhauser, Voils, Bosworth og Tulsky, 2015).

Rannsoknir hafa synt ad néanustu adstandendur sjuklinga
lifslokamedferd telja samskiptin mjog mikilveeg og finnst mikilveegt ad vera
vel upplystir i medferdinni. beir vilja upplysingar um breytt astand astvinar
peirra og ad sameiginlegur skilningur naist milli peirra og heilbrigdisstarfs-
folks. Pa er mikilvaegt ad hafa gott adgengi ad starfsfolkinu og ad pad hafi
tima til ad svara spurningum adstandenda (Bussmann o.fl., 2015; Caswell,
Pollock, Harwood og Porock, 2015; Virdun, Luckett, Davidson og Phillips,
2015). Einnig hefur verid bent & mikilvaegi tengslamyndunar. Ef starfsolk er
personulegt i samskiptum og viljugt til ad skapa tengsl vid sjuklinga og
adstandendur leidir pad til mun betri reynslu adstandenda sjuklinga i
lifslokamedferd (Anttonen, Nikkonen og Kvist, 2011; Caswell o.fl., 2015;
Slort o.fl., 2011). betta er efni sem verdugt er ad skoda nanar en skortur er &
rannsoknum sem beina sjénum sérstaklega ad samskiptum milli adstandenda
deyjandi sjuklinga og heilbrigdisstarfsfélks (Slort o.fl., 2011).



Bakgrunnur vidofangsefnis

Liknarmedferd er ni notud i mun fleiri adstedum en adur og verour
vidurkenningin og ahuginn & medferdinni sifellt meiri (Clark, 2007). Adur
fyrr var medferdin einungis &tlud deyjandi sjuklingum en hefur na proéast yfir
i ad vera fyrir alla sem greinast med lifshattulega sjukdéma (WHO, 2016).
Samkvaemt kliniskum leidbeiningum Landspitala Haskdlasjukrahdss
(Landspitali, 2009) getur liknarmedferd att vid snemma i sjukdomsferlinu,
par sem hin er samtvinnud annarri medferd sem &tlad er ad lengja lif, en
einnig hja sjuaklingum sem best er pjonad med gaadri lifslokamedferd, sem &
vid pegar ljost er ad sjuklingur er deyjandi (Verhofstede, o.fl., 2015).

Higginson og Evans (2010) benda & ad sérheefd liknarmedferd, sem
byggi & alpjodlegri vidurkenndri skilgreiningu & liknarmeoferd, skuli vera
veitt & grundvelli gagnreyndrar pekkingar af heilbrigdisstarfsfolki sem hafi til
ad bera pekkingu og pjalfun i samskiptum og sem & markvissan og
arangursrikan hatt veiti vioeigandi medferdo og uménnun sem einkennist af
tillitsemi og naergeetni. Sérhaefd liknarmeoferd leidi & martekan hatt til betri
geeda i verkja og einkennamedferd, dragi Ur kvidaeinkennum og geti att patt i
ad fekka innldgnum & sjukrahls sé henni rétt beitt. Undir petta taka
Neuberger o.fl. (2013) og Sykes (2013) sem segja ad aratuga markmid
sérfreedinga a pessu svidi hafi avallt verid ad leggja aherslu & ad efla og
styrkja menntun og pjalfun heilbrigdisstarfsfolks & svidi liknar- og
lifslokamedferdar.

Liknarmedferd hefur préast hratt fra pvi seint 4 sjdunda aratugnum.
Upphafsmadur medferdarinnar var Cicely Saunders sem var menntadur
hjakrunarfredingur, félagsradgjafi og leknir og hafdi, sokum menntunar
sinnar, géda pverfaglega syn i vinnu sinni. Hugmyndin ad medferdinni
vaknadi arid 1948 pegar han var ad sinna manni sem var ad deyja Ur
krabbameini. bvi meira sem han taladi vid hann pvi betur kom hdn auga a
mikilvaegi pess ad koma & godri verkja- og einkennamedferd hja deyjandi
sjuklingum. Hun stofnadi svo St. Christophers Hospice arid 1967 sem var
fyrsta liknarstofnunin i heiminum. Adalmarkmid stofnunarinnar var ad takast
& vio sjukdomseinkenni en einnig ad meata porfum sjuklingsins og hans
fjolskyldu. Saunders &ttadi sig & tengslum likamlegrar- og andlegrar
pjaningar og lagdi aherslu & ad medferdin etti ad wveita likamlegan,
félagslegan, salfreedilegan og andlegan studning og vera veitt af pverfaglegu
teymi (Clark, 2007; Saunders, 2000). A St. Christophers Hospice for atid
fram kennsla og rannsoknarvinna samhlida hjukrun daudvona sjuklinga og
beitti Saunders sér fyrir ad liknarmedferd 6dladist vidurkenningu, pekkingu
og virdingu sem fraedigrein. A sidari arum taldi hin mikla préun hafa étt sér
stad i verkja- og einkennamedferoum en ad enn metti gera betur til ad
uppfylla salfélagslegar parfir og beeta samfellu i umoénnun (Saunders, 2000).



Saga nutima liknarmedferdar spannar tepa fimm aratugi og hafa
liknarheimili risid vida um heim. Fyrstu alpjodlegu samtokin um liknarmed-
ferd voru stofnud arid 1988, the European Association for Palliative Care
(EAPC), og arid 1986 lagdi Alpjodaheilbrigdismalastofnunin fyrst fram
skilgreiningu sina & liknarmedferd sem hefur sidan verid endurskodud
(European Parliament's Committee on the Environment, Public Health and
Food Safety, 2008). Vidurkenning & mikilveegi liknarmedferdar er ad aukast
og heyrast sifellt heerri raddir um pad ad hin etti ad teljast til sjalfsagdra
mannréttinda. Enn eiga p6 miklar framfarir eftir ad eiga sér stad a heimsvisu,
sér i lagi i prounarléndum, adur en allir sem purfa & liknarmeoferd ad halda
geta notid hennar (Lynch, Connor og Clark, 2013).

Krabbameinsfélag Islands st6d ad stofnun Heimahlynningar fyrir
krabbameinssjiklinga arid 1987 og var petta fyrsta starfsemin & islandi sem
byggdi & hugmyndafraedi liknarmedferdar. Markmidid var ad veita pjonustu
vid sjuklinga med Oleknandi sjukddm heima hja sér eins lengi og adstedur
leyféu og var gifurleg eftirspurn eftir pjénustunni sem préadist hratt i
solarhringspjonustu. I kjélfarid var stofnud Heimahlynning & Akureyri arid
1992 og hjukrunarpjonustan Karitas var stofnud i sama anda &rid 1994. Arid
1997 var komid a fot Liknarteymi Landspitalans og arid 1999 tok fyrsta og
eina nustarfandi liknardeildin & Islandi til starfa, sem stadsett er i Kopavogi
(Laufey Tryggvadattir, 2014).

Innan heilbrigdiskerfisins er sifellt verid ad leita leida til ad tryggja
gaedi peirrar pjonustu sem verid er ad veita. Arid 2006 var innleitt akvedid
medferdarferli (Liverpool Care Pathway, LCP) & premur deildum Landspitala
Haskolasjukrahuss (LSH) og fylgdu fleiri deildir svo i kj6lfarid. islenska heiti
ferlisins er Medferdarferli fyrir deyjandi og er notad sem vegvisir i
lifslokamedferd. pad er leidbeinandi fyrir starfsfolk til ad tryggja akvedin
gedi i umodnnun og medferd vid lok lifs og ner yfir einkennamedferd,
vellidan sjuklings, lyfjafyrirmaeli, stodvun & 6videigandi medferdum, salrena
og andlega uménnun og svo umdnnun fjdlskyldunnar (Svandis iris
Halfdanardottir, Asta B. Pétursdottir, Gudrin Ddra Gudmannsdottir, Kristin
Lara Olafsdottir og Valgerdur Sigurdardottir, 2010). LCP medferdarferlid var
préad af hopi sérfredinga i liknarmedferd krabbameinssjuklinga i Bretlandi
og tekid i notkun par i landi arid 1997. Addragandinn var gagnryni i gard
peirrar medferdar sem deyjandi sjuklingar fengu annars stadar en &
liknardeildum og pvi haldid fram ad einkenni veeru ekki medhdndlud sem
skyldi (Ellershaw, Foster, Murphy, Shea og Overill, 1997). Eins og adur segir
eru pd sifelldar framfarir i heilbrigdispjonustu og hefur & undanférnum &rum
komid gagnryni & ferlid og pad sagt vera notad sem afsokun fyrir 1élega
umonnun vid lok lifs (Ellershaw, Dewar og Murphy, 2010). | kjélfar
gagnryninnar var settur af stad rannséknarhépur i Bretlandi til ad kanna geaedi
LCP og komst hann ad peirri nidurstodu ad LCP veeri ekki nogu gott
medferdarferli vid lifslok. I 1j6s kom skortur & ranns6knum & gagnsemi LCP



og greindi hépurinn frd pvi ad ferlid veeri ekki nogu einstaklings- og
sjukdémsmidad og skyldi skipt ut fyrir annars konar ferli (Neuberger o.fl.,
2013).

A lslandi eiga flest daudsféll sér stad & sjukrahGisum en einnig deyr
téluverdur fjoldi aldradra & 6ldrunarheimilum (Broad o.fl., 2013). begar talad
er um Oldrunarheimili a pad badi vid um dvalar- og hjukrunarheimili
aldradra. Dvalarheimili eru sérhénnud fyrir eldri borgara sem geta ekki séd
um heimilishald sékum minnkadrar feerni, pratt fyrir heimapjénustu, en
hjukrunarheimili eru hins vegar atlud peim sem eru of veikburoa til ad bla &
dvalarheimilum (L6g um malefni aldradra nr. 125/1999). Fr4 arinu 1993
hefur hjakrunarrymum & dvalar- og hjikrunarheimilum & islandi fjélgad Gr
1286 i 2217 arid 2010 (Hagstofa islands, 2011), en fjoldi peirra sem eru &
bidlistum eftir hjakrunarrymum fer heekkandi med hverju ari (Embeetti
landlaeknis, 2015).

Miklar skipulagsbreytingar hafa &tt sér stad i oldrunarpjonustu &
Islandi & sidustu arum i kjolfar aukningar & porf fyrir 6ldrunarpjonustu og
breytinga & heilsufari heimilisfolks 6ldrunarheimila. A Droplaugarstodum,
hjakrunarheimili fyrir aldrada i Reykjavik, var gerd afturvirk rannsokn &
heilsufarsbreytum heimilisfolks arin 1983-2002 og kom i ljés vaxandi
hrumleiki heimilisfolks. Fyrst um sinn var heimilinu nokkurn veginn skipt til
helminga i dvalar- og hjukrunarheimili en arid 1996 var heimilinu alfarid
breytt i hjukrunarheimili sokum vaxandi parfar fyrir hjdkrunarpjénustu.
Droplaugarstadir hafa rymi fyrir 68 einstaklinga og voru skodadar sjlkraskrar
allra vistmanna sem latist hofdu 4 tilteknum 20 arum og nadi rannséknin til
385 einstaklinga. I nidurstédum var arunum 20 skipt i fimm fjogurra ara
timabil. A fyrsta timabilinu komu flestir einstaklingar Gr heimahisum eda
pjonustuibidum en & sidasta timabilinum komu um 60% beint fra
sjukrahtsum. Hreyfihdmlun og heilabilun voru algengustu vandamalin og for
algengi peirra vaxandi med arunum. Danartioni for einnig vaxandi, var fyrst
um sinn 17% & ari en i lokin var han komin i 40% & &ri. Med vaxandi
danartioni styttist medaldvalartimi sem var mestur 3,9 ar i 2,6 ar a sidasta
timabilinu. A pessum 20 arum breyttist danarstadur heimilismanna fra
sjukrahasi yfir til heimilisins sjalfs i takt vio breytt vidhorf til danarferlisins
og samfara umraedu um utgefnar leidbeiningar um lifslokamedferd. Miklar
framfarir voru & medferdardrreedum vio lifslok, fagleg pekking vid hjukrun
og leekningar aldradra hafdi aukist og & sidasta timabilinu atti danarferlid sér
neer alfarid stad & hjiukrunarheimilinu. Fyrstu fjogur arin attu 64% andlata
heimilismanna sér stad & sjlkrahUsi en adeins 2% sidustu arin (Arszll
Jonsson, Ingibjorg Bernhoft, Karin Bernhardsson og Palmi V. Jénsson,
2005).

I lifslokamedferd eru sjiklingar og adstandendur peirra einna
vidkveemastir og purfa hjukrunarfraedingar ad vanda vel til verka i uménnun
og samskiptum vid pa & pessum tima (Kaarbg, 2011). Arangursrik samskipti



milli sjuklinga, adstandenda og fagfolks eru mikilveeg og forsenda pess ad
heegt sé ad veita videigandi pjonustu i lifslokamedferd. Samskiptaerfidleikar
geta dregid Or gaedum medferdar og studlad ad vanlidan sjuklings
(Landspitali, 2009). Hjukrunarfredingar eyda meiri tima med daudvona
sjuklingi en nokkur onnur heilbrigdisstétt (Hamric og Blackhall, 2007;
Moreland, Lemieux og Myers, 2012) og krefst fagmennska peirra ekki
einungis visindalegrar pekkingar og faglegrar ferni heldur einnig
mannudlegra samskipta (McCabe og Timmins, 2013).

begar lifsdgnandi sjukdémar koma upp fara baedi sjuklingar og
aostandendur i gegnum sorgarferli (Kubler-Ross, 1970). Beadi eru mikio
veikir og daudvona sjuklingar oft i mikill poérf fyrir andlegan og
tilffinningalega studning en sémuleidis upplifa adstandendur oft mikid alag og
Ovissu og er studningur vid pa ekkert sidur mikilveegur en vid sjuklingana
sjalfa (Fineberg, 2010; Larkin, 2010; Stenberg, Ruland, Olsson og Ekstedt,
2012). Sinna parf daudvona sjuklingum og adstandendum peirra af umhyggju
0g virdingu og sja til pess ad sjuklingurinn sé vidurkenndur sem perséna og
haldi reisn fram til lifsloka (Lundberg, Olsson og First, 2013; Holdsworth,
2015; Murray, McDonald og Atkin, 2015; Vilalta, Valls, Porta og Vifias,
2014).

I samskiptum virdast hjakrunarfreedingar eiga erfidast med ad raeda
tilfinningarika peetti eins og vitund sjuklings um eigin sjakdémsgreiningu og
framtidarhorfur (McCabe og Timmins, 2013) og hafa hjukrunarfraedingar
greint fra 66ryggi i samskiptum vid sjuklinga sem hafa porf fyrir sérhaefoa
lifslokameoferd (Boyd, Merkh, Rutledge og Randall, 2011). S6muleidis hafa
hjakrunarnemar greint fra skorti & pekkingu i slikum samskiptum (King-
Okoye og Arber, 2014) og enn fremur hafa adstandendur sjuklinga i
lifslokamedferd greint fra pvi ad hjukrunarfraedingar veigri sér vid ad tala vid
pa (Lind, Lorem, Nortvedt og Hevray, 2012).

Gott medferdarsamband hjukrunarfraedings og sjuklings er forsenda
g6dra samskipta og snyst sambandid um pad ad hjukrunarfredingar vinna
ekki fyrir sjuklinga heldur vinna peir med sjuklingum. Fraedimenn hafa sett
fram kenningar um medferdarsamband og ma pa helst nefna kenningu Peplau
sem rekja ma til arsins 1952 og er enn i fullu gildi (Peplau, 1988, 1997).
Samkvaemt kenningu Peplau hefur medferdarsambandid fjogur stig,
undirbdningsstig, attunarstig, vinnustig og lokastig. Hjukrunarfreedingurinn
og sjuklingurinn purfa fyrst ad kynnast og atta sig & hvor 6drum, hann parf ad
hlusta vel & sjdklinginn, ryna i hegdun hans, syna samhygd og atta sig &
honum og hans adsteedum. beir skapa svo samband til ad vinna sameiginlega
ad sameiginlegum markmidum og byggir sambandid pvi & gagnkvemu
trausti og samskiptum sem studla ad lausn vandamala (Stuart, 2009; Peplau,
1997).

Til ad viohalda aframhaldandi préun og framférum a svidi
lifslokamedferdar hér & landi og atta sig betur & porfum deyjandi einstaklinga



og adstandanda peirra er naudsynlegt ad framkveema rannsoknir. Litid er til
af rannséknum sem snda ad lifslokamedferd og getur rannsékn sem snyr ad
reynslu og vidhorfum adstandenda sem upplifad hafa pjonustuna og
samskiptin af eigin raun, badi & bradalegudeildum og dldrunarheimili, verid
dyrmaett innleg i gaedastarf heilbrigdispjonustu hér & landi.

Skilgreining viofangsefnis

Nuatima liknar- og lifslokamedferd einblinir ekki lengur & likamlegar parfir og
er vidurkenning & mikilveegi samskipta og videigandi studningi vid hinn
deyjandi og adstandendur hans sifellt ad aukast.

Rannsoknir hafa synt ad samskipti i lifslokamedferd geta verid
lykillinn ad geedum medferdarinnar. Takist vel til i samskiptum i adsteedum &
bord vid ad gefa slemar fréttir, Gtbua medferdardeetlun vid lifslok, reeda
moguleika 4 medferd og meta og stjérna einkennum pa verda geedi
lifslokamedferdarinnar mun meiri (Thompson, 2012; Virdun o.fl., 2015).

A Tslandi er einungis ein sérhafd liknardeild sem pjonustar mikid
veika og deyjandi einstaklinga af ollu landinu. Hun er stadsett a
héfudborgarsveedinu og naer pvi ekki til nema til litils hluta deyjandi
sjuklinga. Hjukrunarfreedingar purfa ad sinna deyjandi sjuklingum vid ymsar
adsteedur, eins og & bradalegudeildum, og einnig feerist pad i voxt ad aldradir
og fjolskyldur peirra kjési ad hinn aldradi deyji & éldrunarheimili frekar en
hann leggist inn & sjukrahus vid lifslok. bad eru pvi mun fleiri en einungis
starfsmenn liknardeildarinnar sem purfa ad vera vel ad sér i samskiptum i
lifslokamedferdum. Med pvi ad kanna vidhorf og reynslu adstandenda
deyjandi sjuklinga a bradalegudeildum og 6ldrunarheimilum ma nalgast
dyrmeaeta pekkingu sem getur studlad ad beettum samskiptum i
lifslokamedferd. Nyta ma nidurstédurnar til frekari préunar og umbota i
samskiptum i lifslokamedferd i pvi umhverfi sem medferdin er oftast veitt &
Islandi i dag.

Tilgangur rannsoknarinnar og markmio

Helsti tilgangur pessarar ranns6knar er ad kanna vidhorf og reynslu
adstandenda deyjandi sjuklinga af samskiptum i lifslokameoferd a
bradalegudeildum og & 6ldrunarheimili. Markmidid er ad kanna hvada peettir
pad eru sem patttakendur telja ad studli ad godum eda slemum samskiptum i
lifslokameoferd asamt pvi ad skoda mogulegar hindranir i samskiptum og
ahrif umhverfis & samskiptin. Einnig verdur kannad hvernig dkvardanatokum
er hattad og hver reynsla adstandenda er af upplysingaflaedi i medferdinni.



Rannsoknarspurningar

e Hver eru vidhorf og reynsla adstandenda af samskiptum vid
heilbrigdisstarfsfolk & medan lifslokamedferd var veitt?

e Huver er reynsla adstandenda af akvardanatokum og upplysingagjof a
medan lifslokamedferd var veitt?

e Telja adstandendur ad geedi einkennamedferdar i lifslokamedferd geti
haft ahrif & samskipti peirra vid heilbrigdisstarfsfolk?

e Telja adstandendur ad umhverfid par sem lifslokamedferd er veitt
hafi &hrif & samskipti vid heilbrigdisstarfsfolk?

e Hvernig er upplifun adstandenda & peirra eigin hlutverki i
lifslokamedferd &stvinar?

e Hver er reynsla adstandenda af eftirfylgni og studningi vid pa eftir
andlat?

Visindalegt gildi rannsoknarinnar

Helsti visindalegi avinningur pessarar rannsoknar er sa ad hér er um ad raeda
fyrstu rannsoknina & lifslokamedferd hér & landi med aherslu & samskiptin.
Rannsoknarnidurstddur geta verid innlegg i pa visindalegu vinnu sem
naudsynleg er til ad standa vord um préun sérhafdrar hjukrunar i uménnun
deyjandi einstaklinga. Nidurstddurnar geta varpad ljési a parfir adstandenda
deyjandi folks & legudeildum og hjalpad heilbrigdisstarfsfolki ad skilja betur
hvernig bregdast megi vid peim porfum. Einnig geta nidurstddur gefio
visbendingar um hvort porf sé & breytingum i samskiptahattum heilbrigdis-
starfsfdlks, hvad megi gera betur og hvada hindranir geta verid til stadar.

Rokstudningur fyrir vali 4 rannsoknaradfero

Eigindleg rannsdknaradferd med fyrirbeerafraedilegri ndlgun vard fyrir valinu
sem rannsoknaradferd par sem notast var vid viotdl vid gagnasofnun.
Eigindlegar rannsoknir leitast vid ad kanna og skilja pa merkingu sem
einstaklingar eda hdpar setja a akvedna félagslega eda mannlega petti og er
aherslan & skilning og talkun enstaklingsins (Creswell, 2014). Tilgangur
fyrirbaerafreedilegra rannsdkna er ad lysa akvedinni reynslu, eda fyrirbeeri,
eins og einstaklingurinn upplifir hana (Burns og Grove, 2009) og potti pessi
adferd henta rannsokninni best par sem markmidid var ad skilja og tulka
reynslu og vidhorf adstandenda. Innan eigindlegra rannsdékna er oft studst vid
viotol sem gagnaséfnunaradferd en s adferd hentar vel til ad rannsaka
afmorkud fyrirbaeri i reynsluheimi folks (Grove, Burns og Gray, 2013).



Studst var vid hélfstadladan vidtalsramma i vidtélunum sem innihélt nokkar
meginspurningar sem hver og ein gaf kost & ad spyrjandinn setti fram itarlegri
spurningar til ad kafa dypra i efnid til ad fanga betur reynslu pétttakenda.
Med notkun rammans ma stjérna vidtalinu og beina umredunni ad
fyrirbaerinu sem & ad rannsaka (Creswell, 2014). Vid gagnagreiningu a
gognum eigindlegra rannsékna er textinn upphaflega flokkadur samkveaemt
innihaldi og sameinadur i yfir og undirpemu samkvaemt pvi sem flokkarnir
eiga sameiginlegt hverju sinni (Creswell, 2014; Graneheim og Lundman,
2004). | gagnagreiningu pessarar rannsoknar urdu til pemu sem lystu vel
reynslu og vidhorfum adstandenda sem misstu astvin & bradalegudeildum og
a 6ldrunarheimili og voru pemun sett fram i greiningarlikani (Fylgiskjal VI1).

Skilgreining meginhugtaka

Lifslokamedferd: & vid pegar sjuklingur er deyjandi. Ahersla medferdar er
eingdbngu ad draga Ur einkennum og pjaningu og tryggja ad sjuklingur geti
daid med reisn, ekki er beitt endurlifgun, gjoérgeesluvistun eda 6drum
ibyngjandi inngripum (Landspitali, 2009).

Adstandandi: ettingi, vinur, maki eda studningsadili.

Bradalegudeild: legudeild par sem markmid starfseminnar er ad beita
sjukdémsmidudum og leeknandi adgerdum til skamms tima til ad bata heilsu
sjuklinga, med bradalekningum, bradaskurdadgeroum, gjorgaeslu og
skammtima innldgn til ad koma a réttu jafnvaegi heilsu (Hirshon o.fl., 2013).

Oldrunarheimili: yfirheiti yfir heimili fyrir aldrada einstaklinga, sem nad hafa
67 ara aldri og eru ekki feerir um ad bua heima og sja um sig sjalfir (L6g um
malefni aldradra).

Takmarkanir rannsoknarinnar

Reynt var eftir fremsta megni ad halda takmdrkunum rannséknar i lagmarki
en po6 eru nokkrar sem ekki var hagt ad komast undan. Fyrst ber ad nefna
litla reynslu rannsakanda & rannséknarvinnu & pessu stigi en til ad vega a
moti reynsluleysi rannsakanda mela Grove og félagar (2013) med pvi ad
annar reyndari rannsakandi veiti goda leidsogn. I gegnum alla vinnu pessa
verkefnis fékk hofundur leidsdgn leidbeinanda sins, sem einnig var
abyrgdarmadur rannsoknarinnar. bar var sérstok ahersla 16gd & leidsdgn og
pjélfun vid framkvaemd vidtala og greiningu gagna. Einnig getur pad reynst
takmdérkun ad nota vidtdl sem gagnasdfnunaradferd en til ad sporna vid pvi



eru nokkrir hlutir sem vert er ad hafa i huga. Passa parf ad skodanir spyrjanda
liti ekki upplysingarnar sem patttakendur veita, hann parf ad vera namur &
allt sem fer fram i vidtalinu og huga ad faglegri framkomu. Einnig eru
hindranir sem ekki eru i hdndum rannsakanda og snda ad patttakendunum pvi
ekki eru allir jafn vel ad mali farnir og nakvaemir i svérum. P& getur
likamlegt, andlegt og tilfinningalegt astand péatttakandans haft ahrif 4 vidtalid,
ma par nefna heyrnar- og sjonskerdingu, preytu, verki, Oattun og
tungumaladrdugleika (Creswell, 2014) en vid val & patttakendum var farid
fram & ad peir hefou fullan skilning a téludu og skrifudu islensku mali.

Rannsdknaradferdin, sem var afturvirk, getur svo verid takmdrkun
par sem folk & mis erfitt med ad rifja upp og timinn sem lidinn er fra andléati
getur haft ahrif & nidurstédurnar. Einnig skiptir mali ad ekki sé of skammur
timi lidinn fra andlati par sem tilfinningalegt uppnam folks getur haft ahrif a
nidurstodur (Addington-Hall og McPherson, 2001). Ekki er til svar vid pvi
hvener tilfinningalegt uppndm heettir ad hafa ahrif, par sem petta getur verid
svo einstaklingsbundid, en sett voru skilyrdi fyrir patttoku i rannsékninni ad
ekki metti vera of stuttur timi lidinn fra andlati &stvinar og lagmark sett vid
prja manudi. Einnig voru sett skilyrdi ad ekki metti vera lidinn of langur timi
fra andlati astvinar og hamark sett vid eitt &r. Addington-Hall og McPherson
(2001) benda & ad p6 pad sé takmdrkun ad notast vid afturvirka rannsékn
medal eftirlifandi adstandenda eru paer samt sem adur taldar naudsynlegar til
a0 skooa peetti i lifslokamedferd vegna pessara sérstoku adstaedna.



10



Kafli 2 — Fradileg umfjollun

Med samskiptum getum vid skipst & upplysingum, hugsunum og tilfinningum
med ordum eda 6drum heetti. Samskipti eru aldrei einhlida ferli, vid getum
baedi sent eda tekio vid skilabodum, en mistakist ad koma auga & badar hlidar
ferlisins leidir pad oftar en ekki til neikvaedrar nidurstddu. | samskiptum
skiptir baedi mali hvad er sagt og hvernig pad er sagt. Hlustun er einnig mjég
mikilvaeg par sem virkja parf 6ll skynferin til ad skynja yrt og dyrt skilabod
(McCabe og Timmins, 2013).

Samskipti eru sérlega mikilveeg i erfioum adstedum, likt og &
danarbedi astvinar, og eru arangursrik samskipti milli sjuklinga, adstandenda
og fagfolks forsenda pess ad hagt sé ad veita videigandi pjénustu i
lifslokameoferd. Samskiptaerfidleikar geta dregid Ur gedum medferdar og
studlad ad vanlidan sjuklings. P& telja sumir samskipti eiga stersta pattinn i
pvi ad beeta geedi lifslokamedferdar (Landspitali, 2009; Thompson, 2012;
Virdun o.fl., 2015).

Samskiptakenningar

Samskipti verka & vixl milli tveggja eda fleiri einstaklinga og eru stor partur
af starfi hjukrunarfredinga par sem faar heilbrigdisstéttir eyda jafn miklum
tima med sjuklingum. Hjukrunarfreedingar purfa ad vera medvitadir um eigid
framlag til samskipta og syna jakveeda og sjuklingsmidada samskiptahaefni til
ad hjakrunin skili tiletludum arangri (McCabe og Timmins, 2013). Gott
medferdarsamband er forsenda g6dra samskipta milli hjakrunarfraedings og
sjuklings og parf hjukrunarfreedingurinn ad bda yfir kunnattu og einlaegni til
ad skilja parfir sjuklingins. bad er ekki ndg ad gefa upplysingar heldur parf
hjakrunarfraedingurinn ad vera medvitadur um hvernig sjuklingurinn tekur
peim upplysingum, hvort hann skilji paer og hver vidbrdgd hans eru vid peim.
Annad skilyrdi fyrir &rangursrikum samskiptum eru hreinskilin og bein
samskipti. Ordreeda vid sjukling etti aldrei ad skilja eftir efasemdir eda
misskilning (McCabe og Timmins, 2013).

Fosbinder (1994) setti fram likan um samskipti sem byggt var &
upplysingum sjuklinga um samskipti peirra vid hjukrunarfreedinga.
Sjuklingarnir lystu pvi ad mannleg heafni hjukrunarfreedinga skipti mestu
mali og Ut fra nidurstédunum setti Fosbinder fram fjéra paetti sem skiptu mali
i samskiptum. Hjukrunarfraedingar purfa ad:
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e Tulka — gefa upplysingar, Utskyra og leidbeina.

e Kynnast sjuklingunum — vera vinalegir, nota himor og gefa af sér.

e Mynda traust — syna faglega heefni og hegdun, komast ad pérfum
sjuklinganna og fylgja peim eftir.

o Taka ,,auka skrefid* — vera vinur sjuklingsins og gera meira fyrir
hann en parf.

Morse, Bottorff, Anderson, O'Brien og Solberg (2006) settu fram
samskiptalikan i hjukrun sem leggur &herslu 4 tilfinningalega skuldbindingu
hjukrunarfraedingsins vid sjuklinginn. Segja ma ad pad sem fram kemur i
likaninu megi vel heimfera & samskipti sem hjakrunarfredingar eiga vid
adstandendur mikid veikra og deyjandi sjuklinga. Likanid byggir & tveimur
sérkennum. 1 fyrsta lagi hvort hjakrunarfraedingurinn er sjiklings midadur
(patient-focused) eda sjalfmidadur (self-focused) og i 6dru lagi hvort
samskiptin eigi sér stad af sjalfsdadum eda hvort pau eru lerd. Sjuklings
midadur hjukrunarfreedingur gefur sig ad sjuklingnum og tekur patt i reynslu
hans en sjalfmidadur hjakrunarfreedingur passar sig ad tengjast ekKki
sjuklingnum til pess ad purfa ekki ad taka patt i pjaningum hans.

Samkvemt McCabe og Timmins (2013) eiga énnur hjukrunarlikon
eda kenningar, sem einblina ekki & samskipti heldur hjiukrun almennt, pad
mdorg hver sameiginlegt ad leggja aherslu a samskiptahafni og medferoar-
sambdnd. P& er samstarf hjukrunarfreedinga og sjuklinga, sem vidurkennir
sjalfreedi sjuklingsins, endurtekid pema i slikum kenningum og likénum. par
& medal er kenning Hildegard Peplau einna vinsalust (McCabe og Timmins,
2013). Peplau var mikill frumkvddull & svidi hjukrunar og lagdi rika aherslu &
innleidingu kenningar sinnar en st kenning fjallar um medferdarsamband
hjukrunarfraedings og sjuklings. Med vinnu sinni vildi Peplau leggja &herslu &
ad breyta hjukrun ar fagstétt sem gerdi eitthvad vio og fyrir sjuklinga i
fagstétt sem vann med sjuklingunum (Calloway, 2002; Peplau, 1992, 1997).
pratt fyrir ad kenningin hafi fyrst verid 16go fram arid 1952 er han talin falla
vel inni kennslu hjdkrunarfreedinema i samskiptum i dag med heildrena
nalgun ad leidarljési (Deane og Fain, 2015). Samkveemt kenningunni er
medferdarsamband hjukrunarfredings og sjuklings eitt megin einkenni
hjakrunar. Gott samband byggir & gagnkveemu trausti hjukrunarfraedings og
sjuklings en einnig koma fleiri adilar ad, t.d. adstandendur og adrar
heilbrigdisstéttir, og purfa allir ad vinna ad sama markmiai.

Samkvemt kenningu Peplau hefur medferdarsambandid prja stig,
attunarstig, vinnustig og lokastig (Peplau, 1997), en i seinni tid hefur verid
beett vid fjorda stiginu par sem bent hefur verid a ad hjukrunarfraedingur fer i
undirbdningsvinnu &dur en hann hittir skjolsteding sinn. Hann safnar
upplysingum, skodar hjukrunarsdgu og veltir fyrir sér hvada medferd hann
geti veitt til ad beeta lifsgeedi sjuklings og hefur petta verid nefnt undir-
buningsstig (Stuart, 2009). Attunarstig eru fyrstu kynni hjukrunarfraedings og
sjuklings. Hjukrunarfraedingur atskyrir sitt hlutverk og reynir ad atta sig &
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sjuklingnum og hans adsteedum. Saman setja peir markmid med hag sjuklings
fyrir brjosti. A vinnustigi vinna hjokrunarfreedingur og sjiklingur ad
sameiginlegu markmidi. Ef vel tekst i myndun medferdarsambands myndast
gagnkveemt traust og sjuklingur nytir sér pa pjonustu og upplysingar sem
hjikrunarfreedingur hefur uppa ad bjoda. A lokastigi er gerd astlun um
hvernig eigi ad enda medferdarsambandid en pad getur verid mismunandi
langt. Aatlunin getur sn(id ad pvi ad settast vid adsteedur sem verdur ekki
breytt, adlogun ad sjukdémsastandi eda jafnvel snuid ad yfirvofandi andlati.
Hjukrunarfreedingur adstodar sjukling vid ad skipuleggja og éakveda
veentingar en einnig ad tja tilfinningar sinar sem geta spilad stéran péatt a
pessu stigi svo sem sorg, 6tti og 6vissa (Peplau, 1997).

paer kenningar sem hér hafa verid til umfjollunar leggja aherslu &
einstaklingsmidada nalgun og starfshetti med aherslu & tengslamyndun sem
er hornsteinn godra samskipta og myndun medferdarsambands & milli
hjakrunarfraedings, sjuklings og adstandenda. Pessir peettir eiga vid hvar og
hvenar sem er i hjukrun en sérstaklega er p6 mikilveegt ad huga vel ad peim i
lifslokamedferd (McCabe og Timmins, 2013).

Veikindi og sorg

AJd vera nainn einhverjum sem er daudvona getur reynt heilmikid & og
upplifa adstandendur oft mikid alag og 6vissu og er studningur vid pa ekkert
siour mikilvaegur en vid sjuklingana sjalfa (Fineberg, 2010; Stenberg o.fl.,
2012). Astvinamissir getur reynst afar erfid lifsreynsla og er hann talinn einn
af peim vioburdum i lifi folks sem er hvad pjaningamestur. Eftirlifandi
adstandendur upplifa miklar tilfinningar og sorg og hefur &stvinamissir verid
tengdur vid sjukdéma, danartidni og lundar- og kvidaraskanir (Dell'Osso
o.fl., 2012). Mikid veikir og daudvona sjuklingar eru oft i mikill porf fyrir
andlegan og tilfinningalegan studning. Med videigandi studningi og
vondudum samskiptum geta hjukrunarfreedingar breytt miklu um pad hvernig
sjuklingar og adstandendur upplifa alvarleg veikindi. Gott samband milli
hjakrunarfraedings, sjuklinga og adstandenda og gott innsai hjukrunar-
freedings er forsenda pess ad takast & vid pjaninguna og missinn sem tengjast
veikindunum en somuleidis til ad geta synt samhygd og veitt von (Larkin,
2010).

Elisabeth Kibler-Ross gedleknir setti &rid 1969 fram kenningu um
daudann og pad sorgarferli sem flestir einstaklingar ganga i gegnum pegar
lifsognandi sjukdomar koma upp. Kenninguna setti hdn fram i bok sinni, On
Death and Dying, og vard békin mestdlubok. Med tilkomu hennar vaknadi
ahugi margra @ umonnun deyjandi og var boékin talin drifkraftur i
uppbyggingu liknarheimila. Kibler-Ross greindi sorgarferlid i fimm stig,
afneitun, reidi, sattaleitun eda samning, punglyndi og satt vid daudann
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(Klbler-Ross, 1970; Kiibler-Ross og Kessler, 2005) en vildi meina ad ekki
feeru allir i gegnum ferlid i réttri r6d heldur geetu peir flakkad a4 milli og veeru
misfljotir ad takast & vid hvert stig (Klbler-Ross og Kessler, 2005).
Kenningin tekur annars vegar & pvi pegar einstaklingar fa fregnir um eigin
veikindi og hugsanlegan dauda og hins vegar pegar peir fa fregnir af
veikindum og dauda astvina. I ferlinu telur Kibler-Ross mikilvaegt ad
hjakrunarfraedingar stydji vel vid bakid & einstaklingum sem kljéast vid sorg,
séu heidarlegir og noti badi yrt og Oyrt tjaskipti. A pann hatt geta
hjukrunarfraedingar hjalpad einstaklingum ad horfast i augu vid daudann,
takast 4 vid hvert stig og veita pannig studning allt til lifsloka (Klbler-Ross,
1970). Fyrir adstandendur eru stigin ekki einungis videigandi eftir ad
astvinurinn er fallinn fra heldur gaeti einstaklingur ferdast i gegnum pau adur
en missirinn hefur att sér stad, svokollud fyrirsjaanleg sorg (Kibler-Ross og
Kessler, 2005).

SamsKkipti i lifslokameofero

Pegar ekki er lengur stefnt ad laeekningu og ljést er ad sjuklingur er deyjandi
skal, samkvemt WHO (2016), &hersla vera 16gd & medhdndlun einkenna og
draga Ur pjaningu. Sémuleidis benda rannséknir a ad adstandendur deyjandi
sjuklinga leggja rika aherslu & ad astvinir peirra hljéti gdoa einkennamedferd
0g ad studlad sé ad sem bestum lifsgeedum (Bussmann o.fl., 2015; Guo og
Jacelon, 2014; Kaarbg, 2011; Thompson, 2012). pad virdist p6 vera pannig
ad heilbrigdisstarfsfélk leggi of mikla &herslu a likamleg einkenni og ad
greina veikindi fdlks en andleg og félagsleg vandamal gleymast, likt og kom
fram i afturvirkri pversnidsrannsokn Evans (2014) par sem skodadar voru
sjukrahusskyrslur alls 4396 sjuklinga & lifslokamedferd i fjérum
Evropulondum. Sémuleidis kom fram i afturvirkri simakonnun i Kanada, sem
gerd var medal 1358 eftirlifandi astvina, ad flestir voru anagdir med
lifslokameoferdina almennt, peir voru anagdir med einkennamedferd og
umonnun, en settu mest Ut & samskiptin og tilfinningalegan studning (Burge
o.fl., 2014). Mikilvegt er ad gleyma ekki mikilvaegi samskipta i pessum
adsteedum og eru geedi samskiptanna oft talinn steersti ahrifapatturinn a
heildarupplifun félks af lifslokamedferd (Thompson, 2012; Virdun o.fl.,
2015). Enn fremur mé& ekki gleyma hlutverki adstandenda i lifslokamedferd-
um pvi samkvaemt skilgreiningu WHO er litid & sjuklinginn og fj6lskylduna
sem eina heild og mikilveegt ad veita peim fraedslu og studning (WHO,
2016).

Ef ekki er studlad ad nogu gédum samskiptum vid adstandendur
getur pad haft neikvaedar afleidingar i for med sér, likt og kom fram i
framseerri ahorfsrannsokn Hartog og félaga (2015) par sem fylgst var med
sjuklingum i byskalandi sem voru med blodsykingu og komnir &
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lifslokamedferd. Laknar og hjukrunarfreedingar svorudu spurningalistum i
upphafi og lok lifslokamedferdar og svo var hringt i nanustu adstandendur 90
dogum eftir andlat. Attingjar uppliféu mikla sal- og gedraena erfidleika 90
dogum eftir andlatid, par & medal &fallastreiturdskun, kvida og punglyndi.
Fylgni fannst & milli meiri 64naegju med samskiptin og kvida. Talid var ad
hjukrunarfraedingar veeru ekki nogu virkir i meoferdinni en til ad bata
samskiptin pyrfti ad efla hlutverk peirra (Hartog o.fl., 2015).

I Finnlandi var framkvamd rannsokn par sem markmidid var ad meta
gaxdi lifslokamedferdar & liknardeild Gt fra sjonarhorni adstandenda. Gogn
voru fengin fra 91 adstandanda, sem byggdu badi & spurningaskala og
pemagreindum vidtélum, og voru lidnir sex manudir fra andlati astvinar
begar gagnasofnun for fram. I nidurstddum kom fram ad hagedaumdnnun
vid lifslok felur i sér ad starfsfolk sé vel pjalfad og viljugt ad skapa tengsl vid
sjuklinga og adstandendur. Patttakendum fannst mikilvegt ad geta fengid
naedi med sinum astvin og vera til stadar a danarstundinni. b4 var timinn eftir
andlatid talinn sérlega mikilveegur og ad ekki veeri ytt & adstandendur ad flyta
sér (Anttonen o.fl., 2011).

I rannsokn Caswell 0.fl. (2015) voru rannsokud samskipti heilbrigdis-
starfsfolks og adstandenda deyjandi einstaklinga & fjorum bradalegudeildum
kennslusjukrahiss a Englandi. Notast var vid blandada eigindlega adferd sem
fol i sér vettvangsathugun, half stoédlud vidtdl og svo var rynt i dagnétur
starfsfolks. Tekin voru vidtol vid 32 heilbrigdisstarfsmenn og einnig kalladur
saman fimm manna rynihépur medlima i liknarteymi. ba voru tekin viotol vid
13 adstandendur 11 deyjandi einstaklinga og rynt i dagnétur 42 sjiklinga. |
nidurstddum kom i ljés ad adstandendum fannst mjog mikilvegt ad
sameiginlegur skilningur nadist milli peirra og heilbrigdisstarfsfolks i
lifslokamedferdinni og greindu nokkrir fra pvi ad samskiptin hefou ekki verid
nogu g6d. Margir adstandendur attudu sig ekki & pvi ad astvinir peirra veeru
ad nalgast andlatio og uppliféu mikid stress og kvida pegar peir voru Gvissir
hvad vaeri ad gerast hja attingjum peirra. Peim fannst erfitt ad finna starfsfolk
sem gat svarad spurningum peirra og fannst starfsfolkid ekki étta sig &
porfum peirra fyrir upplysingar. Fram kom ad gdo tengsl adstandenda vid
starfsfolk hafdi god ahrif & reynslu adstandenda en adstandendur sem ekki
héfdu myndad slik tengsl lystu pvi ad finnast peir yfirgefnir og afskiptalausir.
Adstandendur lystu starfsfolki sem 6personulegu og fjarleegu i samskiptum
en nefndu einnig ad peir hefdu ekki gert vaentingar um neitt annad svo petta
kom peim litid & dvart. Samt sem &dur voru nokkrir starfsmenn sem géafu sér
tima med skjolsteedingum sinum og 16gdu sig fram vid ad gefa sig ad peim og
var reynsla adstandenda i peim tilvikum mun betri. Heilbrigdisstarfsfolk
pessarar rannsoknar benti & ad slemar fréttir komust oft ekki ndgu vel til
skila. Starfsfolk reyndi ad fara geetilega ad pvi ad segja slemar fréttir en
stundum var fario of getilega og talad i kringum hlutina svo skilabodin
reyndust ekki négu skyr. P4 var heldur ekki gefid taekifzeri til ad reeda hlutina
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aftur og itarlegar. Peir hjukrunarfreedingar sem rannsoknin nadi til voru
bednir ad lysa hlutverki peirra i samskiptum vid adstandendur sjuklinga sem
voru i lifslokameoferd og greindu peir fra pvi ad pad veeri hlutverk lekna ad
segja adstandendum fra pvi ad sjuklingarnir veeru deyjandi en ad pad veri
hlutverk hjakrunarfredinga ad stydja vio fjolskylduna og veita frekari
upplysingar. Alyktad var ad til ad beta samskipti i lifslokamedferd pyrftu
adstandendur og heilbrigdisstarfsfolk ad deila mismunandi sjonarmidum og
komast ad sameiginlegum skilningi (Caswell o.fl., 2015).

Hindrandi peettir i samskiptum

Margar erlendar rannséknir hafa bent & hindranir i samskiptum pegar
lifslokamedferd er veitt. | kerfisbundnu yfirliti Slort og félaga (2011) var rynt
i 22 greinar sem snéru ad rannséknum & samskiptum i liknarmedferd, skodad
at fra sjénarhorni heilbrigoisstarfsfolks, sjuklinga og adstandenda. Helstu
hindranir voru timaskortur, tregda starfsfolks til ad reda horfur sjuklings og
skortur & hreinskilni. Pad var talid mikilveegt ad starfsfolk veeri tilteekt fyrir
skjélstedinga sina, veaeri vingjarnlegt og hefdi vilja til ad reeda ymsa paetti
lifslokamedferdar.

I pversnidsranns6kn Bussmann og félaga (2015), par sem alls 270
aodstandendur svérudu spurningalistum um lifslokamedferd astvina peirra sem
létust & sjukrahGsum, kom fram ad hageda lifslokamedferd parf ad vera
heildraen og byggja baedi 4 godri leeknis- og hjukrunarmedferd sem og gédum
samskiptum. Nidurstéour voru settar fram i sj0 pemum og af peim voru
fjogur sem lutu beint ad samskiptum og samskiptahattum og greinilegt hve
mikilveeg pessi atridi voru badi sjuklingum og adstandendum peirra.
patttakendur voru spurdir Gt i vankanta a meodferdinni og fannst peim
upplysingar og samskipti oft ekki nogu skyr og gagnsz. Einnig téldu peir
vera skort & sérhaefou heilbrigdisstarfsfolki og fannst starfsfolkid ekki hafa
tima til ad einbeita sér ad vandamalum og ahyggjum skjolsteedinga.

I rannsokn Reyniers, Houttekier, Cohen, Pasman og Deliens (2014)
voru tekin halfst6dlud viotol vid adstandendur en einnig notast vid rynihdpa
til ad spyrja heilbrigdisstarfsfolk ut i samskipti i lifslokamedferd og voru
péatttakendur rynihdpanna 62 talsins. VVoru petta baedi hjukrunarfreedingar og
leeknar sem storfudu a bradalegudeildum, héradssjukrahtisum og liknardeild-
um. AQJ peirra mati voru samskiptin ekki talin négu géo og voru bradalegu-
deildir almennt taldar éhentugar fyrir lifslokamedferd par sem of mikid veeri
einblitt & lekningu og litill timi fyrir g6d samskipti. Peir lystu pvi ad
upplysingar heilbrigdisstarfsfolk veeru stundum ekki i samraemi vid pad sem
annad starfsfolk hefdi sagt og var pad mjog opeegilegt fyrir skjolstedingana.
PG deildarnar veeru taldar Ohentugar voru peer i sumum tilfellum taldar
akjosanlegri en sa kostur ad vera heima, par sem paer veittu meira 6ryggi.
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Samraemi ma sja i nidurstodum rannsoknar Aslakson o.fl. (2012),
sem for fram i Bandarikjunum og fyrrgreindum rannséknum. Tekin voru
viotol vid 32 starfandi hjukrunarfredinga a bradalegudeildum i fjérum
rynihdpum og var bent & marga hindrandi peetti i samskiptum. Bent var & ad
stofugangar veeru ekki ndgu godir, pad vantadi fjolskyldufundi, markmid
medferdar voru illa skilgreind, leeknar voru ad flyta sér og voru ekki négu
skyrir, fjdlskyldunni vantadi upplysingar og fékk ekki tima til ad spyrja
spurninga og svo fékk fjolskyldan ekki taekiferi til ad reeda og skilja alla
peetti lifslokamedferdar.

I svipadri rannsokn, sem einnig for fram i Bandarikjunum, voru
sendir spurningalistar & starfandi krabbameinshjukrunarfredinga og peir
spurdir Gt i samskipti i lifslokameoferd. petta var megindleg lysandi
fylgnirannsékn og ték 31 hjukrunarfreedingur patt. Nidurstédur syndu ad
vidhorf hjukrunarfreedinga til daudans virtust geta verid hindrandi pattur i
samskiptum peirra vid deyjandi sjuklinga. beir veigrudu sér vid ad tala vio
sjuklinga og adstandendur um hugsanlega porf fyrir sérheefoa lifslokamedferd
og fram kom ad i einungis einum pridja tilfella par sem porf var talin & slikri
medferd voru skjolstedingar upplystir um pad medferdarirreedi. Ef
sjuklingur og adstandendur voru i afneitun var pad einnig talin hindrun fyrir
samskipti hjukrunarfreedinga um medferdina (Boyd o.fl., 2011).

Stydjandi peettir i samskiptum

Umhyggja og virding eru taldir lykilpaettir mannadlegra samskipta (Guo og
Jacelon, 2014; Holdsworth, 2015). Komid hefur fram ad deyjandi sjuklingum
finnst mikilveegt ad vera vidurkenndir sem perséna fram til lifsloka, peim sé
synd virding og reisn peirra og sjalfsteedi sé vidurkennt a vingjarnlegan hatt.
pa er virding talin eitt grunnskilyrdid i lifslokameoferd (Guo og Jacelon,
2014; Holdsworth, 2015; Murray o.fl., 2015; Vilalta o.fl., 2014). B&di
aostandendur og sjuklingar hafa lyst pvi ad sérstaklega sé mikilvaegt ad
sjuklingurinn haldi reisn. beir vilja ad starfsfolk syni samhygd, studning og
hlyju og syni personulegan &huga & sjuklingunum (Lundberg o.fl., 2013;
Murray o.fl., 2015; Virdun o.fl., 2015). pad veitir adstandendum mikid
Oryggi ad vita til pess ad umhyggjusamt og reynslumikid starfsfolk sé ad
sinna astvinum peirra (Jackson o.fl., 2012). Heilbrigdisstarfsfolk parf ad
koma i veg fyrir ad sjuklingar og adstandendur upplifi ad peir séu yfirgefnir,
tryggja parf peegindi peirra og veita skriflegar upplysingar (Hinkle, Bosslet
og Torke, 2015).

Talid er mikilvaegt ad sérheeft starfsfolk sinni lifslokamedferd og ad
pad hafi tima og ahuga til ad einbeita sér ad vandamalum og ahyggjum
skjolsteedinga. Starfsfolk parf ad vera personulegt i samskiptum sinum og
viljugt til ad skapa tengsl vid sjuklinga og adstandendur (Anttonen o.fl.,
2011; Caswell o.fl., 2015; Slort o.fl., 2011). Einnig kemur itrekad fram i
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rannsoknum ad badi sjuklingar og adstandendur vilja ad sama folkid fylgi
peim i medferdinni. peir telja ad med pvi faist langtima yfirsyn, meiri
samfella og samskiptin verda 61l nanari. beir telja pad mjog neikvatt ad vita
ekki vid hvern eigi ad tala pegar & parf ad halda (Bussmann o.fl., 2015;
Holdsworth, 2015; Ventura, Burney, Brooker, Fletcher og Ricciardelli, 2014;
Virdun o.fl., 2015).

Upplysingagjof i medoferodinni

Oskir um hreinskilni vardandi alvarleika sjukdsoms geta verid mjog
einstaklingsbundnar. Margar rannsoknir benda & mikilvaegi heidarleika og ad
sjuklingar og adstandendur vilji fa sem flestar og skyrastar upplysingar en p6
eru lika rannséknir sem benda & ad sumir sjuklingar eru ekki tilbanir fyrir of
miklar upplysingar og vilja f& ad halda i vonina. betta kom fram i
kerfisbundnu yfirliti Murray og félaga (2015) par sem rynt var i 15
rannsoknir sem fjolludu um samskipti i lifslokamedferd Gt fra sjonarhorni
sjuklings. bar var vitnad i sjuklinga sem téldu vonina mikilvaega til ad draga
ar pjaningu. Somuleidis var bent & mikilveegi vonar i megindlegri
ahorfsrannsokn Vilalta og félaga (2014). I peirri rannsokn var fylgst med 50
krabbameinssjuklingum & liknardeild & Spéani. Sjdklingar svérudu
spurningalistum med 28 atridum og gafu svor & fimm stiga Lickert skala um
pad hversu mikilveegt peim fannst ad éakvednar andlegar parfir veeru
uppfylltar. Pegar peir voru bednir ad meta mikilveaegi pess ad vita sannleikann
& skalanum 1-10 fékk pad medalskorid 8,3 en samt sem adur vildu peir halda
i vonina par sem hun fékk medalskorid 5,7.

pegar heilbrigdisstarfsfolk upplysir  skjolstedinga syna um
yfirvofandi lifslok er folk mis mottekilegt fyrir upplysingunum, likt og kom
fram i ranns6kn Witkamp, van Zuylen, Vergouwe, van der Rijt og van der
Heide (2015). Heilbrigdisstarfsmenn, adstandendur og deyjandi sjuklingar
voru spurdir Gt i samradur um lifslokin. A medan 90% lakna téldu sig vera
bana ad upplysa skjolstedingana um ad sjuklingur veeri daudvona voru ekki
nema 64% adstandenda sem toldu sig hafa fengid paer upplysingar. H6fundar
alyktudu ad p6 svo ad heilbrigdisstarfsmadur upplifi g6d samskipti og
upplysingagjof parf pad ekki ad pyda ad skjolsteedingar hans upplifi pad
sama og benda peir & mikilveegi pess ad heilbrigdisstarfsfolk fai stadfestingu
fré skjolsteedingum sinum ad peir skilji upplysingarnar (Witkamp o.fl., 2015).
Einnig kann ad vera ad skjolstedingar haldi svo fast i vonina ad peir loka &
upplysingar um skertar batahorfur og parf heilbrigdisstarfsfolk pvi ad eiga
tio, varfaerin og skyr samskipti vid pa (Schenker o.fl., 2013).

Bent hefur verid & ad fjolskyldur deyjandi sjuklinga hafa porf fyrir
skyrar, skiljanlegar og hreinskilnar upplysingar og mikilvaegt sé ad starfsfolk
gefi sér tima til ad reda peer upplysingar. Adstandendur vilja reglulegar
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upplysingar um &stand sjuklings, horfur, medferdarmdéguleika og pa
umoénnun sem verid er ad veita (Bussmann o.fl., 2015; Gjerberg, Forde og
Bjerndal, 2011; Thompson, 2012; Virdun o.fl., 2015). Ondgar upplysingar
geta skapad einmanaleika og 66ryggi medal adstandenda eins og fram kom i
eigindlegri rannsokn sem for fram i Noregi. [ peirri rannsokn voru tekin
viatol vid 27 adstandendur sjuklinga sem hlutu lifslokamedferd & gjorgeeslu
og peir bednir um ad lysa reynslu sinni af medferdinni. Nidurstédur syndu ad
prétt fyrir ad adstandendur hefdu goda reynslu af peirri hjakrun sem veitt var,
par sem sérstaklega voru nefndir peettirnir umhyggja, samhygd og
hughreisting af halfu hjakrunarfreedinga, pa fannst peim samskiptin oft a reiki
og fannst peim eins og hjukrunarfredingarnir reyndu ad koma sér undan
peim. peim fannst hjukrunarfreedingana skorta langtima yfirsyn i samraedum
vid pa og téldu ad peir hefou getad tekid meiri patt i ferlinu. Rannsakendur
téldu nidurstddur benda til einmanaleika og 6vissu medal adstandenda og ad
peir hefdu sjalfir pa abyrgd ad afla sér upplysinga og skilja hlutverk sitt i
ferlinu (Lind o.fl., 2012). Nidurstodur Gjerberg og félaga (2011) stydja petta
par sem fram kom i megindlegri rannsokn peirra, sem gerd var medal
hjakrunardeildarstjora & éldrunarheimilum, ad adgangur ad upplysingum og
tekifeeri til ad reda um spurningar tengdum lifslokamedferdinni veeru
mikilvaeg til ad draga Ur agreiningi milli starfsfélks og adstandenda.

Ennfremur hafa adstandendur sem jafnframt eru umdénnunaradilar
vakio athygli & pvi ad pad sé sérstaklega mikilveegt ad fa upplysingar um
sjukdéminn og vid hverju megi blast og ad peir purfi ad hafa adgang ad
upplysingum sem og tima til ad reeda um spurningar sinar. Ef adstandendur
hafa &hyggjur af grunnumdénnun astvinar sins og skilja illa danarferlid upplifa
peir ad peir purfi ad verja malstad astvinarins (Shield, Wetle, Teno, Miller og
Welch, 2010). Einnig hafa komid fram visbendingar um ad skortur &
studningi og upplysingum fra fagfolki til adstandenda sem eru par ad auki i
umonnunarhlutverki geti leitt til einangrunar, ad peir geti ekki sinnt
venjulegum athéfnum og félagslegum hlutverkum eins og adur, séu 6édrum
hadir og hafa peir einnig greint fra pvi ad vilja meiri hjalp fra fagfolki
(Holdsworth, 2015; Ventura o.fl., 2014).

Akvardanatokur og éskir sjiklinga

I 4dur nefndri samantekt Murray og félaga (2015) var fjallad um mikilvaegi
pess fyrir daudvona sjuklinga ad geta reett um sina lidan. Fram kom ad
sjuklingar toldu mikilveegt ad vera ekki einir og ad geta talad vid
adstandendur sina. pPad dré Ur einangrun ad geta deilt reynslu sinni med
6drum, jok likur & auknum félagslegum og tilfinningalegum studningi og
sterkari tengslum vid adstandendur. Sumir sjaklingar lystu peirri reynslu ad
adstandendur peirra ettu erfitt med ad reda um daudann og litu jafnvel
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sjuklinginn 6drum augum eftir ad ljést var ad hann veeri daudvona og hafdi
pad neikveed ahrif a sjuklingana. Sjaklingarnir lystu pvi ad upplifa sig leegra
stadda samfélagslega seéd eftir ad hafa fengid & sig stimpilinn ad vera
daudvona og ad peirra rodd veeri leegri en annarra en vildu fa ad hafa eitthvad
um malin ad segja (Murray o.fl., 2015). i 68rum rannsoknum hefur komid
fram ad pegar sjuklingar voru upplystir um astand sitt fannst peim peir betur
geta stjérnad adstedunum og tekid patt i akdrdunum og er slik sjalfsstjorn
talin mjog mikilvaeg (Hinkle o.fl., 2015; Vilalta o.fl., 2014). | pessu samhengi
hafa adstandendur lyst pvi ad sameiginlegar akvardantdkur gefi mikla
mdoguleika a ad beeta geedi sidustu augnablikanna og hjalpi peim i ad takast &
vid missinn (Hinkle o.fl., 2015; Thompson, 2012; Waldrop og Meeker, 2012;
Wiegand, 2013).

Samkvamt Gjerberg og félégum (2011) getur oft komid upp sU stada
ad taka parf kvardanir tengdar medferd vid lifslok og sjuklingurinn pa ekki i
astandi til ad taka slika akvordun. Til ad koma i veg fyrir petta parf ad bzta
verklagsreglur & heilbrigdisstofnunum til ad kanna Oskir sjuklinga um
medferd vid lifslok pvi partur af virdingu vid sjuklinginn er ad virda hans
oOskir. begar buid er ad stadfesta Oskir sjuklings er svo haegt ad stydjast vid
peer i upplysingagjof og nota i studningi vid adstandendur (Gjerberg o.fl.,
2011). Sjuklingar sem hafa reett dskir sinar um lifslokin eru ad mati
hjakrunarfredinga betur undirbdnir fyrir daudann og upplifa minni kvida.
Einnig hjalpar pad adstandendum ad takast a vid adstaedurnar ef peir vita til
pess ad 6skum sjuklings hafi verid fullnegt (Jack og O‘Brien, 2010).

Talio er ad folk med vitglop segi sjaldan fra 6skum um medferd vid
lifslok. T rannsdkn Vandervoort og félaga (2014) voru skodadar akvardana-
tokur meodal félks med vitglop a hjukrunarheimilum i Belgiu og nadi
rannsoknin til 205 latinna ibda & 69 hjukrunarheimilum. Adstandendur og
starfsfolk heimilanna toku patt i rannsékninni og voru patttakendur bednir um
upplysingar vardandi pad hvort hinn latni hefdi sagt fra 6skum sinum um
medferd vid lifslok. Samkvemt adstandendum héfou 11,8% ibla sagt fra
6skum sinum og samkvaemt hjukrunarfredingum hofou 8,2% peirra gert pad.
Til ad na betur fram 6skum ibdanna var talid ad starfsfolk eda adstandendur
pyrftu ad eiga frumkvaedid ad peirri umradu.

Skodanir sjuklinga og adstandenda geta verid mjog o6likar pegar
kemur ad akvordunum um medferd vid lifslok likt og kom fram i rannsokn
Malhotra, Farooqui, Kanesvaran, Bilger og Finkelstein (2015). bar var notud
st adferd ad spyrja hversu mikid patttakendur veeru til i ad borga til ad beeta
peetti lifslokamedferdar og var spurt Gt i fimm paetti. bettirnir voru lifun
(lenging lifs), danarstadur, verkjastilling, timi sem var varid i umdnnun og
gedi umonnunar. Pegar bornar voru saman uppheadir adstandenda og
sjuklinga voru adstandendur tilbdnir ad borga meira i sambandi vid alla patti
nema einn, sem var timinn sem varid var i umoénnun. Adstandendur voru
tilbdnir til a0 borga meira til ad lengja lif sjuklingsins og voru einnig
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hlynntari meirihattar medferdum til ad lengja Iif hans. 1 ljési pess hvad
skodanir peirra geta verid olikar er mikilveegt ad fa fram oskir sjuklinga til ad
vidhalda virdingu vio pa (Malhotra o.fl., 2015).

Danarstaour

Broad og félagar (2013) s6fnudu saman upplysingum um dénarstadi folks 36
pj6da, sem flestar voru innan Evrépu, og voru télurnar fra a&runum 2001-
2010. AJd medaltali dou um 54% folks & sjukrahdsum, um 12% &
oldrunarstofnunum og um 32% annars stadar. island var ein peirra pj6da sem
hofd var med i yfirlitinu, med télur frd &runum 2007-2009, og voru par
sOmuleidis 54% folks sem d6 & sjukrahtsum en heldur fleiri &
oldrunarstofnunum borid saman vid heildina eda um 32% og svo um 15%
annars stadar (Broad o.fl., 2013). I geedaverkefni & vegum LSH kom fram ad
arid 2008 4ttu einungis 8% allra andlata & Islandi sér stad & sérhaefori
liknardeild (Svandis Iris Halfdanardéttir og Valgerdur Sigurdardéttir, 2009)
og pvi ljost ad mun fleiri heilbrigdisstarfsmenn en einungis starfsmenn
liknardeilda purfa ad vera vel ad sér i lifslokamedferoum.

I hollenskri rannsokn van der Heide og félaga (2010) voru bornir
saman mismunandi dénarstadir krabbameinssjuklinga. Borin voru saman
sjukrahds, Oldrunarheimili og heimahis og var markmidido ad skoda
mismunandi  aherslur & uménnun deyjandi sjuklinga og ahrif a
akvardanatokur. patttakendur voru leknar og nanustu adstandendur samtals
311 krabbameinssjuklinga, par sem 192 dbéu & sjukrahGsum, 83 &
Oldrunarheimilum og 36 i heimahusum. Viku eftir andlat voru laeknar bednir
ad fylla at spurningalista sem snéru ad akvardanatbkum um medferd, um
medferd sjuklings sidustu 3 manudina og lyfjagjof sidustu 3 dagana. Alls
barust gdgn um 299 sjuklinga (96%). Tveimur manudum eftir andlat
sjuklingsins var sendur spurningalisti til nanustu adstandenda pessara sému
sjiklinga og var svarhlutfall 59% (n=184). A sidustu premur manudum
umoénnunar fengu peir sjuklingar sem voru @& sjukrahGsum &kafari
krabbameinsmedferd og meiri lyf til einkennamedferdar en peir sem voru
heima eda & 6ldrunarheimili. A sjdkrahGsum var mikil ahersla 16gd & ad
medhodndla sjukdéminn en peir sjuklingar voru lika yngri og alitnir med meiri
likur & ad lifa lengur eda jafnvel talinn moguleiki & leekningu. Adstandendur
sjuklinga & sjukrahGsum voru 6anagdastir med hlutverk sitt og sjuklingsins i
akvardanatokum. Talid var ad mikill fjoldi leekna, ahersla & leekningu og
lengingu lifs og stutt danarferli gaetu verid ahrifapeettir par . I pvi samhengi
var bent & ad daudinn veeri fyrr fyrirsjdanlegur i heimahisum og éldrunar-
heimilum en & sjukrahtsum og pvi oft stuttur timi fyrir dkvardanatokur par.
Hvad vardar lyfjagjof & seinustu premur dogum umoénnunar fengu sjaklingar
& sjukrahtsum og 6ldrunarheimilum meiri Iyf til einkennamedferdar en peir
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sem dou heima. Flestir sjuklingar voru settir & LCP og var pad talid draga ar
notkun lyfja sem gatu flytt fyrir daudanum (van der Heide o.fl., 2010).

Eins og adur segir hafa ordid miklar breytingar & danarstad aldradra
hér & landi sidustu &r og deyja nu lang flestir ibuar 6ldrunarheimila &
heimilunum sjalfum en &dur fyrr dou flestir & sjukrahtsum (Arsell Jonsson
o.fl., 2005). Oldrunarheimili eru talin heppilegri danarstadur en sjikrahis
fyrir folk med vitglép par sem pad veitir peim meira O6ryggi ad vera i
kunnuglegu umhverfi. Einnig er uménnunin talin persénulegri par sem
starfsfolk dldrunarheimila telur sig pekkja ibtana vel, er farid ad pykja veent
um pé og telja sig geta komid auga & pegar daudinn nalgast (Livingston o.fl.,
2012). Sémuleidis telja adstandendur pad mikilvaegan kost ad geta myndad
0060 sambond vid starfsfélk dldrunarheimila par sem astvinur peirra hlytur
langtima umdénnun (Liu, Guarino og Lopez, 2012).

Eftirfylgd

Eftir andlatio finnst adstandendum mikilvaegt ad upplifa ad peir séu ekki
yfirgefnir, tryggja parf paegindi peirra og tjd samud (Hinkle o.fl., 2015;
Lundberg o.fl., 2013). Samkveemt Holdsworth (2015) voru adstandendur sem
héfdu verid umonnunaradilar daudvona &stvinar heima, en einnig fengid
heimapjénustu, mjog pakklatir fyrir heimsoknir heilbrigdisstarfsfolks dégum
eftir andlatid. peim fannst gott ad vita til pess ad heilbrigdisstarfsfolki veeri
s6muleidis annt um peirra velferd eins og sjuklinganna og fannst gott ad geta
spurt spurninga sem voknudu dogum eftir andlatid.

Flestir sem missa astvin ganga i gegnum timabundna vanlidan en p6
er talid ad mikill minnihluti, eda um 10-20%, upplifi veruleg gedren
vandamal tengd sorginni og purfi & faglegri ihlutun ad halda. P4 er um ad
reeda svokallada margbrotna sorg (e. complicated grief) sem er yfirpyrmandi
og langvarandi sorg i kjolfar astvinamissi og er sorgin slik ad astandid spillir
lifi viokomandi og ryrir lifsgedi hans (Prigerson, Vanderwerker og
Maciejwski, 2008). I kerfisbundnu yfirliti Lobb o.fl. (2010) var rynt i 40
rannsoknir & margbrotinni sorg og kom fram ad nokkrir peettir geti aukid
hettuna & henni i kjolfar astvinamissis. Petta eru pettir eins og fyrri
astvinamissir, saga um gedren veikindi, tengsl vid pann latna og einnig
peettir & peim tima sem daudinn & sér stad eins og hvernig hann ber ag,
vidbUnadur vid daudanum og skortur & félagslegum studningi (Lobb o.fl.,
2010). Eftirfylgd og studningur vio eftirlifandi &stvini parf ad vera
fjélbreytilegur og vera snidinn ad mismunandi pérfum og sorgarvidbrogdum
folks. pegar eftirfylgd er skipulogd parf ad sja til pess ad haegt sé ad na til
allra eftirlifenda og bjéda peim studning. Einnig parf ad hafa i huga
mdoguleikann & margbrotinni sorg og pé stadreynd ad folk geti haft porf fyrir
sélfredileg inngrip. Med videigandi studningi er heaegt ad draga 0r
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einangruninni sem getur fylgt sorginni. Pannig er haegt ad breyta upplifun
adstandenda & astvinamissinum sem skelfilegum og yfirpyrmandi atburdi yfir
i edlilegan og yfirstiganlegan patt tilveru peirra (Breen, Aoun, O'Connor og
Rumbold, 2014).

I eigindlegri rannsokn sem for fram i Frakklandi voru tekin vidtol vid
41 adstandanda sem misst h6fou astvin a gjorgaesludeild og peir spurdir Ot i
lidan og porf fyrir studning eftir astvinamissinn. Adstandendur uppliféu
mikid pakklati til starfsfolks deildarinnar en hofou einnig mikla porf fyrir ad
tja lidan sina vid einhvern 6hadan. beir vildu deila erfidum tilfinningum, fa
studning og teekifeeri til ad veita 6drum i svipudum sporum studning. Sidast
en ekki sist téludu peir um mikilveegi pess ad finnast peir ekki yfirgefnir
(Kentish-Barnes o.fl., 2015).

A krabbameinslakningadeild LSH, deild 11-E, hefur verid skipul6gd
fylgd fyrir adstandendur fra arinu 1998. b4 er fyrst sent samudarkort og
syrgjendum svo bodid uppa samverustund med fraedslu sex til atta vikum
eftir andlat astvinar. A samverustundunum er veitt freedsla um sorg og
sorgarvidbrdgd, bent a hjalplegar leidir, fylgst med hvernig adstandendum
gengur ad adlagast missinum og par gefst peim teekifaeri til ad spjalla vid adra
i svipudum adstedum. Samkvaemt gedakonnun fra arinu 2007 kom fram ad
fylgdin skipti adstandendur sem hana sottu miklu mali, peir voru anagdir
med persénuleg samudarkort og pakklatir fyrir samverustundina (Sigrdn
Anna Jénsdottir og Bragi Skalason, 2011).

Samantekt

Hjukrunarfredingar sinna baedi likamlegum og andlegum porfum folks og
eru samskipti stor partur af peirra starfi. Engin heilbrigdisstétt eydir meiri
tima med daudvona sjuklingum og halda sumir pvi fram ad samskipti séu
lykillinn i geedum lifslokamedferdar.

Samkveemt fyrrgreindum rannséknum geta samskipti i lifslokamed-
ferd verid mjdg tilfinningarik og ndin og purfa hjakrunarfreedingar ad vanda
pau badi vid sjuklinga og adstandendur. Best veeri ef sému hjakrunarfraed-
ingar gatu sinnt sama folkinu til ad skapa nanari tengsl og meira traust. Oskir
og parfir sjuklinga geta verido mjog mismunandi i pessum adsteedum og er
mikilveegt ad hjukrunarfredingar atti sig vel & hverjum sjuklingi og
adstandendum og peirra pérfum. Pa er mikilvaegt ad hafa i huga pessar
sérstoku adstedur par sem sjuklingar og adstandendur eru liklegast
vidkveemari en nokkru sinni fyrr og eru ad 6llum likindum ad ganga i
gegnum mikid sorgarferli. Hjukrunarfredingar purfa ad koma fram vid
sjuklinga og adstandendur peirra af umhyggju og virdingu. Tryggja parf
paegindi peirra og syna studning og samhygd. Mikilvaegt er ad hjukrunarfreed-
ingar séu synilegir, gefi sér tima til samskipta og reglulegra upplysingagjafa
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og komi i veg fyrir ad sjuklingar og adstandendur upplifi ad peir séu
yfirgefnir. Somuleidis parf ad koma 4 eftirfylgd vid adstandendur einhverjum
vikum eftir andlat astvinar til ad adstoda pa ad vinna Ur sorginni og draga Ur
vanlidan.
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Kafli 3 - Aoferoafraoi

Rannsoknaraofero

Til ad leita svara vid rannsdknarspurningunum, sem snéru medal annars ad
vidhorfum og reynslu adstandenda, var akvedid ad notast vid eigindlega
rannsoknaradferd. Eigindlegar rannsoknir eru upprunnar ur mannfredi,
félagsfreedi og hugvisindum og eru til fjdlbreyttar rannséknaradferdir innan
peirra (Creswell, 2014). Ein peirra er fyrirbearafraedi en tilgangur fyrirbaera-
freedilegra rannsékna er ad lysa reynslum, eda fyrirbaerum, eins og folk
upplifir per og ad fanga upplifun péatttakenda (Burns og Grove, 2009).
Fyrirbeerafraedilegar rannséknir eru taldar henta vel til ad skilja merkingu
flokinnar lifsreynslu eins og einstaklingurinn upplifir hana og & pessi nalgun
pvi vel vid i ranns6knum sem beina sjénum sinum ad pvi ad kanna hvernig
reynsla pad er ad lifa med langvinn veikindi. Litid er & einstaklinginn sem
Oaodskiljanlegan part umhverfisins, einstaklingurinn moétar heiminn og
heimurinn métar einstaklinginn. Ymsir fredimenn hafa komid fram med
mismunandi aherslur i fyrirbaerafraedi en po6 eru peir allir ssmmala um ad pad
er enginn einn raunveruleiki heldur upplifa allir einstaklingar sinn eigin
raunveruleika (Creswell, 2014; Grove o.fl., 2013). Helstu freedimenn innan
fyrirbaerafreedinnar voru Husserl (1859-1938) og Heidegger (1889-1976).
Husserl setti fram kenningu um samband milli vidhorfa mannsins og reynslu
hans af fyrirbaerinu par sem talid er ad medvitund mannsins hafi ahrif a
reynslu hans (Polit og Beck, 2012). Heidegger sem var nemandi Husserls
préadi frekar kenningu leerimeistara sins og beetti vid ad aherslunni & ad skilja
og tulka mannlega reynslu en ekki eingégnu ad lysa hlutunum (Polit og Beck,
2012).

I fyrirbaerafreedi er pess krafist ad rannsakandinn geti myndad sér
hugmyndir um gdgnin og geti beitt hugvitsamlegum rokstudningi og fagadri
talkun. P6 rannsakandi myndi sér hugmyndir um gdgnin skiptir mestu mali
ad hann ndi ad lysa merkingu patttakanda & fyrirberinu, en sé ekki ad lysa
sinni merkingu eda pvi sem hann hefur lesid annars stadar (Creswell, 2014;
Grove o.fl., 2013).
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Viotol sem gagnasofnunaraofero

I pessari rannsokn voru tekin vidtol til ad afla gagna. Innan eigindlegra
rannsokna eru vidtol og vettvangsnétur ein helsta gagnastfnunaradferdin.
Pegar notud eru vidtol eru pau ymist byggd & halfstodludum spurningum eda
spurningum sem eru einungis opnar, eda notast vid blondu af pessu hvoru
tveggja (Creswell, 2014). Vidtolin purfa ad vera vel undirbldin og mega
breytingar likt og vidbotarspurningar ekki vera studdar af hvatvisi, heldur
skyrri rokhugsun. Mikilveegt er ad byrjendur i rannsoknum par sem vidtélum
er beitt fai leidsdgn fra 6orum reyndari rannsakanda, badi i undirbiningnum
og til ad gera breytingar & formi spurninga fyrirfram. Rannsakandinn parf ad
tileinka sér akvedna vidtalsteekni, par sem faerni i yrtum og 6yrtum tjaskiptum
er grundvollur fyrir arangri, adur en hann tekur viotélin. Hann parf medal
annars ad fordast pad ao fella doma i vidtali, segjast sammala, 6sammala eda
eitthvad pvi um likt, auk pess parf hann ad leera ad nyta sér pagnir pvi pad
eykur likur a pvi ad na fram dypri lysingu & tilfinningum og hugsunum
patttakandans (Grove o.fl., 2013).

I rannsokninni var studst vid halfstadladan vidtalsramma (Fylgiskjal
V1) sem gerdi rannsakanda kleift ad styra vidtalinu. Til ad fanga sem best
reynslu patttakenda voru peir hvattir til ad tja sig frjalst innan rammans.

Urtak

Pydi & vio um pann hép af einstaklingum sem falla undir skilyrdi rannsoknar
til patttoku og rtak er safn peirra einstaklinga sem valdir eru ar pydinu til ad
rannsaka (Creswell, 2014). Vio val & drtaki var notast vid tilgangsartak par
sem patttakendur voru valdir med tilliti til markmids rannséknarinnar.
Skilyrai til patttdku var ad hafa ndd 25 ara aldri og ad hafa verid nanasti
aostandandi einstaklings sem hlaut lifslokamedferd a4 akvednum bradalegu-
deildum LSH eda 4 tilteknu oldrunarheimili. Ad minnsta kosti prir manudir
purftu ad hafa 1idid fra andlati astvinar en po ekki meira en ar. pettir sem
Gtilokudu patttoku voru ef andlat hafdi borid skjott ad, tungumaladrdugleikar,
mikil veikindi adstandanda, ef andlat hafoi att sér stad eftir ad buid var ad
flytja sjuklinginn & adra deild og ef adstandendur voru busettir erlendis.

Ekki er til neitt eitt rétt svar pegar dkveda & fjolda patttakenda i
eigindlegri rannsokn en samkvemt Creswell (2014) skiptir rannsoknar-
adferdin mali og innihalda fyrirbeerafreedilegar rannsoknir oftast prja til 10
patttakendur. | pessari rannsokn var stefnt ad pvi finna 10 patttakendur fra
hvorum vettvangi og s& fjoldi talinn uppfylla krofur um heppilega Urtaks-
steerd.

26



Framkvaemd rannsoknarinnar

pegar 61l leyfi fyrir rannsékninni lagu fyrir (Fylgiskjol I, 11, 111) voru fengnir
nafnalistar yfir alla adstandendur sem uppfylltu skilyrdi til péatttoku i
samvinnu vid deildarstjora og hjukrunarforstjora stofnana. Stjornendur fengu
heimild til ad Gtiloka patttakendur ef gild rok veeru fyrir pvi. I heildina var
fenginn listi yfir 79 néanustu adstandendur sjuklinga sem dou & peim
bradalegudeildum LSH sem toku péatt. Markmidid var ad taka vidtol vid 10
peirra og var akvedid ad senda bréf til 40 adstandenda til ad dska eftir
patttoku. Til ad dkvarda hverjir fengu send bréf var notast badi vid lagskipta
og kerfisbundna slembidrtaksadferd. Slembiurtaksadferdir eru notadar til ad
sja til pess ad allir einstaklingar i pydi hafi jafnan moguleika & ad lenda i
Urtakinu. Lagskipt slembiurtak er notad pegar rannsakandi notar pekktar
breytur til ad skipta pydinu i 16g og er slembilrtak dregid ur hverju lagi
(Grove o.fl., 2013). I pessari rannsokn var timinn sem lidinn var fra andlati
astvinar notadur til ad skipta pydinu i prju 16g og var l6gunum skipt i priggja
méanada timabil sem voru 3-6 manudir, 6-9 manudir og 9-12 manudir lionir
fra andlati astvinar. Pegar buid var ad skipta listunum i par til gerd 16g var
notast vid Kkerfisbundna slembiurtaksadferd til ad velja jafn marga
patttakendur ar hverju lagi. Kerfisbundid slembiurtak er haegt ad nota pegar
til er listi yfir alla mégulega patttakendur og er pa fjélda i pydi deilt med
peim fjélda sem dskad er eftir i Grtaki, sem gefur télu k og er k-undi hver af
listanum valinn i Grtakid. S& fyrsti sem valinn er af listanum verdur ad vera
valinn tilviljanakennt og er einfaldlega heegt ad gera pad t.d. med pvi ad
benda & fyrsta nafnid med lokud augun (Grove o.fl., 2013). Fra
oldrunarheimilinu var fenginn listi yfir 36 nanustu adstandendur og var
somuleidis markmidid ad taka viotél vid 10 fra pessari stofnun og fengu pvi
allir adstandendur send bréf par sem 6skad var eftir patttoku.

Yfirmenn peirra stofnana sem téku patt sendu Ut kynningarbréf til
veentanlegra patttakenda i nafni rannsakenda og i pvi var rannsékninni lyst,
tilgangi hennar og framkveemd (Fylgiskjal 1V). [ bréfinu var skyrt fra
avinningi og ahettu rannséknar og tekid fram ad med pvi ad sampykkja
patttoku veeri pad af fusum og frjalsum vilja en avallt veeri haegt ad hatta i
rannsokninni an nokkurs skada. Skyrt var fra peim adferdum sem beita atti til
ad tryggja nafnleynd, par sem hver vidmealandi fengi namer sem ekki veeri
heegt ad tengja vid nafn hans, og svo var tekid fram ad upptokur & viétdlum
yrou hystar i télvu &byrgdarmanns og i tolvu medrannsakanda & medan
gagnagreiningu staedi en yrdi eytt innan priggja ara fra rannsdknarlokum.
Bréfin voru send heim til adstandenda og attu peir sjalfir ad hafa samband vid
rannsakanda til ad gefa kost & sér i rannséknina innan 2ja vikna. Engar
itrekanir voru sendar. Afhending kynningarbréfa hofst 25. jandar 2016 og
lauk i febroar sama ar.
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Skyrt var tekid fram, baedi i kynningarbréfinu og pegar einstaklingar
budu fram patttoku, ad vera kynni ad draga pyrfti heppilegan fj6lda
patttakenda Ur potti ef margir geefu kost a sér. pad fér svo ad samtals gafu 27
einstaklingar kost & sér i rannsoknina, sex voru skrddir med vitlaust
heimilisfang, einn var latinn og einn afbodadi patttdku og pvi 41 sem ekki
svorudu bréfunum. Af handahéfi voru 10 valdir fra hvorri stofnun en par sem
einn forfalladist voru tekin vidtdl vid 9 adstandendur fra bradalegudeildum
LSH og 10 adstandendur fra éldrunarheimilinu. I drtakinu voru 7 Karlar og 12
konur.

Gagnasofnun

Eins og adur segir voru vidtol notud til gagnaséfnunar par sem eitt vidtal var
tekid vid hvern patttakanda. Notast var vio hélfstadladan vidtalsramma
(Fylgiskjal VI) sem innihélt fimm yfirspurningar dsamt 17 itarspurningum
sem studst var vid til ad afla frekari skyringa & vidfangsefninu. Hugad var ad
pvi ad hafa vidtdlin vel undirbdin par sem leidbeinandi rannsakanda gaf
skyra og g6da leidsogn. Vid framkvemd vidtalanna var leitast vid ad hafa
umhverfid hlylegt og afslappad til ad tryggja peegindi patttakenda og voldu
flestir patttakendur ad vidtolin faeru fram & peirra eigin heimili. I lok hvers
vidtals var leitast vid ad draga saman helstu efnisatridi Gr vidtalinu og spyrja
vidmalanda hvort hann vildi beta einhverju vid. Viétdlin toku allt fra 28-84
minGtur og voru tekin upp & stafrenu formi. pau voru flutt i télvu
rannsakanda, skrad nidur ordrétt og upptokum sidan eytt.

Gagnagreining

Vid gagnagreiningu var notast vid innihaldsgreiningu & gégnum til ad skapa
skilning & fyrirbarinu. I innihaldsgreiningu leitast rannsakandi vid ad skilja
heildarmynd fenginna upplysinga, hann sundurgreinir alla pzetti gagnanna og
setur pa aftur saman (Creswell, 2014). Eftir ad viotolin héféu verio skrad
nidur ordrétt ryndi héfundur vel i gognin til ad skapa sér heildarmynd af
fyrirbaerinu (Grove o.fl., 2013; Graneheim og Lundman, 2004).

Rannsakandi og abyrgdarmadur lasu gognin i sitthvoru lagi og reeddu
svo saman hvad peim fannst vera augljést i textanum. Neest var farid i tilkun
undirliggjandi merkingu textans og einstaka pattum gefinn kodi eftir
merkingu peirra. Svo var farid i flokkun kédanna par sem einhverjir gatu
runnid saman og adrir fengid ny néfn og svo buin til pemu Gt fra kédunum
(Grove 0.fl., 2013; Graneheim og Lundman, 2004). i gegnum allt greiningar-
ferlio baru rannsakandi og &byrgdarmadur saman flokkun textans og geettu
pess ad upplysingar feeru ekki framhja peim eda ad samhengi gagna glatadist.
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Samkveemt Creswell (2014) leidir gagnagreiningarferlid vanalega af
sér fimm til sj6 pemu sem standa fyrir helstu nidurstddum rannséknarinnar.
Pessi pemu eiga ad vera yfirgripsmikil og nd ad draga fram pad helsta sem er
sameiginlegt i lysingu viomelenda & reynslu peirra og vidhorfum. Oft er
tulkun & pemunum einnig sett fram i greiningarlikani (Creswell, 2014) likt og
rannsakandi gerdi (Fylgiskjal VII).

Réttmeeti og areioanleiki i eigindlegum
rannsOknum

I eigindlegum rannsoknum visar areidanleiki til samkvaemni i rannséknar-
nidurstodum og ad framkvemdin sé traverdug. Ein adferd til ad auka
areidanleika er ad bera saman nidurstddur vid nidurstddur annarra sambeeri-
legra rannsékna sem til eru um efnid (Kvale og Brinkmann, 2009; Polit og
Beck, 2012) og var pad gert i pessu rannséknarferli.

Réttmeeti i eigindlegum rannséknum er ekki einhver ein endanleg
stadfesting heldur byggist pad & stddugu gaedaeftirliti 4 6llum stigum
rannsOknarferlisins. Til ad tryggja réttmeti rannsoknar parf ad huga ad
nakvemni og vondudum vinnubrégdum i 6llu ferlinu (Polit og Beck, 2012).
Samkvemt Kvale og Brinkmann (2009) feest réttmaeti medal annars med pvi
ad eyda gooum tima i afritun til pess ad skilja gognin og setja fram nidur-
stddur & heildreenan og skyran hatt. beir benda & ad rannsakandinn sjalfur sé
adalrannsoknarteekid til nalgunar peirrar pekkingar sem vidmelendur hans
bua yfir. Heidarleiki rannsakandans, pekking hans & vidfangsefninu, reynsla,
heilindi og sanngirni eru afgerandi paettir. beir leggja aherslu 4 mikilveegi
nakveemra lysinga og ad skilja verdldina ut fra sjonarhorni patttakanda.

Lincoln og Guba (1985) téludu um fjérar 6gnanir vid réttmeeti i
eigindlegum ranns6knum:

e Rannsakandinn telur sig, ranglega, hafa fulla mynd af fyrirbaerinu. P4
hefur mettun ekki verid n&d pé svo rannsakandinn telji svo vera.

 Urtaksskekkja pegar Grtakid er einsleitt og endurspeglar ekki pydid.

e Rannsakandinn missir faglega fjarleegd og par med hlutleysid gagnvart
patttakendum.

e Rannsakandinn tekur sér ekki neagan tima til gagnasofnunar eda
greiningar og lokar of fljott & pa peetti rannsoknarferlisins.

Med pessa peetti i huga vann rannsakandi medvitad ad pvi ad studla
ad réttmeti rannséknarinnar. Rannsakandi fékk gdda leidsogn abyrgdar-
manns og voru allar nidurstédur bornar undir hann og pannig fékkst betri
stadfesting & pvi ad full mynd veri komin af fyrirbaerinu. Kvale og
Brinkmann (2009) benda & mikilvaegi pess ad rannsakandi geri sér grein fyrir
eigin hugmyndum um vidfangsefnid, byggoum & reynslu hans og lestri, og
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leggi peer til hlidar. [ vidtélunum gaetti rannsakandi pess ad fa reglulega stad-
festingu pétttakenda a ad réttur skilningur veeri lagdur i reynslu viokomandi.
Nidurstddur voru rokstuddar med tilvitnunum i viomalendur til ad syna fram
& ad peer endurspegludu syn peirra. Til ad koma i veg fyrir Urtaksskekkju var
notast vid slembiadferd vid val & drtaki en med pvi moti hafa allir
einstaklingar i pydi jafn mikla moguleika & ad lenda i Urtaki. Til ad missa
ekki faglega fjarlegd gagnvart patttakendum fékk rannsakandi itarlega
leidsogn i vidtalstaekni fra dbyrgdarmanni, sem sjalfur hefur mikla reynslu &
pvi svidi. Ad lokum gaf rannsakandi sér gdédan tima i rannséknarvinnuna og
naut leidsagnar abyrgdarmanns vid hvert prep gagnaséfnunar og -greiningar.
Fundin voru pemu og undirpemu sem badi rannsakandi og abyrgdarmadur
voru sattir vid (Polit og Beck, 2012).

Siofraeoi rannsoknarinnar

| siofreedi heilbrigdisgreina er talad um fjorar héfudreglur sem gilda um
visindarannsoknir, pad eru sjalfraedisreglan, skadleysisreglan, velgjordareglan
og réttlaetisreglan (Sigurdur Kristinsson, 2013).

Sjélfredisreglan kvedur & um virdingu fyrir manneskjunni og
sjalfredi hennar. Til demis er rangt ad hafa gagn af folki & félskum
forsendum og i visindarannséknum er pvi gerd krafan um upplyst sampykki
(Creswell, 2014; Sigurdur Kristinsson, 2013). Upplyst sampykki felur i sér ad
veita naudsynlegar upplysingar, fa stadfestingu a pvi ad viokomandi hafi
skilio upplysingarnar sem honum voru veittar, ad hann sé fer um ad gefa
sampykki og ad sampykkio sé gefid af fusum og frjalsum vilja (Burns og
Grove, 2009). | upphafi hvers vidtals var farid yfir patti sem komu fram i
kynningarbréfinu, ad patttakendur veeru hér af fusum og frjalsum vilja, ad
peir gaetu heett patttéku eda neitad ad svara spurningum an afleidinga, hvernig
farid yroi med rannséknargdgn og hvernig yroi geett ad tranadi, og skrifudu
patttakendur svo undir upplyst sampykki (Fylgiskjal V).

Skadleysisreglan kvedur & um ad peir sem framkveema rannsoknir
skuli umfram allt fordast ad valda skada. Visindarannsdknir mega ekki fela i
sér oOnaudsynlega ahettu fyrir patttakendur og purfa ad samrymast
hagsmunum péatttakenda (Burns og Grove, 2009; Sigurdur Kristinsson, 2013).
I pessari rannsokn var fyllsta trinadar geett og vid greiningu gagna var
néfnum breytt og leitast vid ad taka ekkert fram sem rekja metti til
viokomandi patttakanda. HIjédritudum viotblum var eytt ar télvu
rannsakanda um leid og buid var ad skra pau nidur og stefnt ad eydingu
annarra gagna innan priggja ara fra rannséknarlokum samkvemt 1égum um
personuvernd (Log um personuvernd og medferd personuupplysinga nr.
77/2000) og pagnarskyldu (L6g um heilbrigdisstarfsmenn nr. 34/2012).
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Velgjordareglan kvedur & um skylduna til ad lata sem best af sér
leida og velja til pess peer leidir sem minnstu férna (Sigurdur Kristinsson,
2013). Rannsoknir eru mikilveegt afl i innleidingu visindalegrar pekkingar &
svidi hjukrunar (Grove o.fl., 2013) og er talid ad pessi rannsékn lati gott af
sér leida par sem hun aflar pekkingar sem naudsynleg er til ad vidhalda
faglegri préun og studla ad umbdtum i hjakrun sem veitt er vid lifslok &
bradalegudeildum og 6ldrunarheimilum. EKKi er talid ad rannsoknin hafi i for
med sér neinar afleidingar fyrir péatttakendur en hins vegar geetu vidtolin
kallad fram erfidar tilfinningar og pegar slikt er vitad er gott ad hafa til taks
fagadila sem getur veitt salfraedilega adstod (Grove o.fl., 2013). Patttakendur
héfou adgang ad slikum fagadila sem var 6hadur rannsékninni og voru
upplysingar um nafn hans og simanamer i kynningarbréfinu. Auk pess var
tekid fram ef upp kemu alitamal eda spurningar vardandi rannséknina pa
veri hegt ad hafa samband vid abyrgdarmann rannsdknarinnar og vid
Visindasidanefnd.

Réttlaetisreglan kvedur & um sanngirni i dreifingu geda og ad hver og
einn skuli f& pad sem hann eda hun & skilid. Pessi regla leidir af sér krofuna
um ad peir hopar sem standa héllum feeti i pjédfélaginu séu verndadir fyrir
Oparfa ahattu (Sigurdur Kristinsson, 2013). Vid val a patttakendum i
rannsoknina fengu stjérnendur stofnana, sem pekktu til adstandenda, heimild
til ad dtiloka patttakendur sem peir treystu ekki til ad taka patt. Einnig var
notast vid slembiadferd viod val & Grtaki par sem ekki var gert upp a milli
pjodfélagshopa eda stodu i samfélaginu og pvi talid ad patttakendur hafi
notid fyllstu sanngirni.

Leyfi var fengid fyrir rannsokninni hja framkvemdastjora leekninga
og hjukrunar LSH (Fylgiskjal 1), framkvaemdastjéra oldrunarheimilisins
(Fylgiskjal 11) og Visindasidanefnd (nr. VSN-15-218) (Fylgiskjal III).
Personuvernd gerdi ekki athugasemdir vid rannséknina.
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Kafli 4 - Niourstoour

Tekin voru 19 vidtdl sem 6ll voru gagnagreind. Péatttakendur voru allir
nanustu adstandendur sjuklinga sem hoéfou fengid lifslokamedferd & niu
méanada timabili og hlutu niu peirra medferdina & bradalegudeild LSH en 10 &
Oldrunarheimili. Adstandendur peirra sjuklinga sem létust & bradalegu-
deildum voru flestir makar peirra latnu en adstandendur peirra sem létust &
Oldrunarheimilinu voru flestir born peirra latnu.

Vid gagnagreiningu kom i ljos eitt kjarnapema sem endurspegladi
vidhorf og reynslu adstandenda & mikilveegum pattum i samskiptum vid
heilbrigdisstarfsfolk i lifslokamedferd: GO0 vidleitni starfsfélks og
tengslamyndun, gdédar upplysingar, adstada og videigandi studningur studla
ad pvi ad satt riki & danarstund. bemagreining leiddi i 1jos sex megin pemu:

a) Vidleitni starfsfolks med undirpemun: framkoma og vidmot,
virding, fagleg vinnubrdgd og réttar forsendur

b) Tengslamyndun med undirpemun: persénuleg samskipti, deildin
min, traust og tengsl vid starfsfolk eftir andlat

c) Upplysingafledi  med  undirpemun:  upplysingagjof  og
akvaroanatokur og fjolskyldufundir

d) Umhverfi med undirpemun: almenn adstada og adstada fyrir
adstandendur

e) Satt a danarstund med undirpemun: danarstund og kvedjustund

f) Studningur vio adstandendur med undirpemun: studningur fra
fjolskyldunni og eftirfylgd

Violeitni starfsfolks
Nidurstédur leiddu i 1jos ad péatttakendur voru almennt mjog anaegdir med
samskiptin vio heilbrigoisstarfsfolkid. Starfsfolkid syndi mikla vidleitni til ad

taka vel & adsteedum og hugsa vel um sjuklingana sina sem leiddi til almennt
godrar reynslu adstandenda.

Framkoma og viomot

Flestir toludu um ad starfsfolk veeri addaunarvert og ad framkoma og viomét
veru til fyrirmyndar en einungis einn pétttakandi taldi sig almennt hafa
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neikveeda reynslu af samskiptunum. Hinir 18 péatttakendurnir téludu um ad
starfsfolk syndi mikla umhyggju og godvild, pad var nergetio og syndi
mannlega nand i samskiptum sinum. Einn pétttakandinn lysti pvi & pessa leid:
., Eg & ekki kannski nogu sterk ord til ad lysa pvi hvad pau voru med mikla
umhyggju vid mig, og pa umhyggju sem han /sjuklingurinn/ fékk sidustu
stundirnar, pad var alveg til fyrirmyndar“ (vidmelandi nr. 4). Sémuleidis
sagdi annar péatttakandi: ,, beer syndu henni /iblanum/ svo mikla narfaerni og
umhyggju og voru svo natnar vid hana og mér fannst bara... ég var
impunerud ad pvi bara* (viomelandi nr. 10). Sa eini sem ekki hafdi ndgu
god reynslu af samskiptunum sagdi frd ymsum atvikum sem satu i honum.
Hann sagdi: ,,Mér finnst peir hefdu getad komid betur fram svona
persénulega skilurdu, petta eru ekki einhverjir daudir hlutir, pad er pad sem
situr i mer* (viomalandi nr. 3). Hann benti & mikilveegi pess ad fara geetilega
ad folki i miklum veikindum:
Sko, pegar folk er svona veikt, pa parf ad fara mjog geetilega ao félki,
pad er svo vidkvemt fyrir 6llu sko, eins og til deemis min kona hun
var rosalega vidkveem fyrir svérum ef pad var svarad hranalega, pad
er nu alltaf haegt ad fara i kringum grautinn... parf kannski ad gefa
sér adeins lengri tima i ad svara pvi en... flk a pessu stigi er alveg
ofbodslega vidkeemt (vidmeelandi nr. 3).

Virding

Allir patttakendur tdludu um mikilveegi virdingar vid lifslok, sem og & 68rum
timum likt og einn benti 4: ,,Pad er mikilvaegur pattur i 6llu mannlifi sko,
virding sko* (vidmaelandi nr. 1). I lysingu allra peirra kom fram ad starfsfolk
hefdi komid fram vid adstandendur og pann deyjandi af mikilli virdingu og
sagdi einn patttakandinn: ,, £g var aldrei var vid annad en ad pad vari komid
fram vid hana af fyllstu virdingu* (vidmelandi nr. 1). Annar sagdi: ,,Mér
fannst vera hugsad pannig vel um hana og alltaf sko, pé ad han veri svona
sofandi, eda pu veist parna sidast ekki alveg med okkur, pa var samt talad til
hennar eins og hin veeri pad* (vidmalandi nr. 12).

Pé allir hefdu reynslu af virdingu af halfu starfsfélks vio lifslokin
voru prir patttakendur sem lystu atvikum i veikindaferli stvinar sins par sem
peim var synd mikil vanvirding og greinilegt ad pessi atvik skildu eftir sig
djap sar. ba voru pau til demis skilin eftir afskiptalaus i fleiri klukkutima &
medan astvinurinn var farveikur og lysti einn patttakandinn pvi hversu ésattur
hann hafi verid med tiltekinn starfsmann: ,, Eg sagdi vid hann ad hann veri
med lifandi manneskjur og hérna hann &tti bara ad fara i bifvélavirkjun en
ekki vera i pessu fyrst hugurinn veeri svona reikandi ad hann gat ekki haldid
sig vid sjuklinginn “ (vidmalandi nr. 3). Einnig voru &bendingar adstandenda
ekki virtar: ,,...0g pad var verid ad rengja okkur, pid stjornid pvi ekkert, vid
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erum heilbrigdisstarfsfolkid, vid styrum pvi hér... og ég purfti ad prasa vid
folkid og bidja pad um ad hringja““ (vidmeelandi nr. ).

Tveir patttakendur sem misstu astvin & éldrunarheimili greindu fra
pvi ad mikil truflun hafi skapast af dyrahaldi & heimilinu. Peir lystu pvi ad
dyrunum hafi verio prongvad uppa ibda heimilisins og ad peir hafi aldrei
gefio sitt sampykki fyrir peim, og pvi um virdingarleysi ad raeda. Annar
sagdi: ,,pér er illa vid dyr eda vilt ekki dyr inn & heimilid og svo pegar pu
kemur innd elliheimili p4 bara skaltu hafa kétt... mér finnst pad bara mjog
faranlegt® (viomeelandi nr. 19).

Fagleg vinnubrogd

Almennt lystu adstandendur vinnubrégdum heilbrigdisstarfsfolks sem
faglegum og voru 17 pétttakendur sem téludu um einstaklega g6da umoénnun
og hjukrun sins &stvinar. Einn patttakandinn lysti pvi hversu anaegd hun var
med vinnubrégd hjukrunarfreedinganna i lokin: ,, Pegar ad raunverulega
kemur ad pvi /lifslokunum/ eru peer einstaklega faglegar og godar fannst
mér, mér fannst par vera algjorlega eins og par a&ttu ad vera... ég hef ekki
nokkra einustu gagnryni & pad “ (viomalandi nr. 10).

Fimm adstandendur lystu atvikum sem voru mjog erfid og 6fagleg og
sagdi einn patttakandinn: ,, Pad kom nattarulega hvert afallid a feetur 6oru...
Omurlegasti timi sem ég hef bara upplifad “ (vidmelandi nr. 3). Hinir 14
patttakendurnir h6fdu ekki reynslu af svo 6faglegum atvikum og ef upp komu
einhver mistok var litid gert ar peim. Einn pétttakandinn lysti pessu vel:
., begar heildin er g6d og madur metir 6llu godu tilliti, tillitssemi og velvilja
a allan hatt pa nattdrulega er madur miklu fljotari ad fyrirgefa og afsaka p6
ad pad verdi mannleg mistok* (viomelandi nr. 11). Einn patttakandi fékk
ekki nogu faglega pjonustu & medan verkfalli stéd en fannst pad litid mal par
sem heilbrigdisstarfsfolk var fljétt ad beeta ar pvi um leid og verkfalli lauk.

Prir adstandendur lystu pvi ad starfsfélkid hefdi stélad heldur mikid &
b4 og ad peir veeru jafnvel farnir ad upplifa sig sem starfsmenn: ,, £g var bara
parna eins og einhver starfsmadur... pad var bokstaflega ekki kikt inn til
hennar nema pa bara bradnausynlega eda ef ég kalladi... pannig ad peer
treystu ordid & mig, adeins of mikid kannski“ (viomelandi nr. 3). Einn peirra
priggja var sjéalfur hjukrunarfredingur og sagdi hann fra tilvikum par sem
hann taldi ad gegnid hefdi verid of langt: ,, Pad var hringt i mig og ég spurd
ao pvi hvort ég gaeti komid og sett upp pvaglegg... og ég gerdi pad... petta var
pinu 6peegilegt ég vidurkenni pad “ (vidmelandi nr. 18).
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Réttar forsendur

I nidurstodum kom skyrt i ljos hvad mannlegi patturinn spiladi stort hlutverk
i miklum veikindum og ad heilbrigdisstarfsfolk veeri & pessum starfsvettvangi
a réttum forsendum. Fimm patttakendur toku pad sérstaklega fram ad petta
veeri steersti ahrifapatturinn & heildarupplifun peirra. Einn lysti pessu a
eftirfarandi hatt:
Audvitad er nu ymislegt sem mé snida agnta af i sambandi vid
heilbrigoiskerfid en pad er mannlegi patturinn sem mér finnst skipta
mestu mali, pad er svo mikill munur ad f4 gott vidmot pegar madur
kemur inna spitala i stadinn fyrir einhvern fljétfernisgang eda ad
vera hranalegur (vidmeelandi nr. 3).

Tiu patttakendur nefndu pad sérstaklega hversu veent peim potti um
allt viobétarframlag starfsfolks og pegar pad gaf sér gddan tima til ad annast
peirra astvin. betta voru fimm adstandendur & 6ldrunarheimili og fimm &
bradalegudeildum. beir adstandendurnir sem misstu astvin & bradalegudeild-
um og hoéfou ekki reynslu af viobétarframlagi starfsfolks lystu pvi ad starfs-
folk veeri yfirkeyrt og pvi ekki mikill timi fyrir slikt. A éldrunarheimilinu
virtist pad ekki vera timaleysi sem kom i veg fyrir vidbotarframlag starfsfolks
heldur lystu péatttakendur einstaklingsbundnum mun & starfsfolki. Pbeir sau
mikinn mun & peim sem mattu bara i vinnuna til ad klara vinnudaginn og
peim sem h6fdu metnad til ad sinna vinnunni vel. Einn patttakandi ordadi pad
svo: ,, Manni bara leid eins og paer hefdu engar forsendur til ad vera parna,
peim vantadi svona pessa mannlegu nand og svona pad ad koma og spjalla
vid einhvern, bara pu veist: Hvernig hefurou pad i dag?“ (viomealandi nr.
16). Sami patttakandi sagdi fra pvi ad annad starfsfolk hefdi reynst peim
betur: , Reyndar, pa4 voru parna tver sem voru geggjadastar og per
dulludust svona meira vido hann og pannig, madur audvitad sér mun a
starfsfolki “ (viomalandi nr. 16). batttakandi sem missti astvin & bradalegu-
deild taladi um mun milli hjukrunardeilda: ,, Pessi deild er bara, ég hef legid
& morgum deildum sko, ég hef aldrei kynnst svona... pad er alltaf heilsad: Hae
hvad segirdu i dag? Og svona alltaf gefinn timi, alltaf talad vid mann eins og
madur veeri bara fjolskyldumedlimur “ (vidmelandi nr. 8).

Tengslamyndun

Mikilveaegi tengslamyndunar skein mjog vel i gegn i nidurstddum pessarar
rannsoknar. Ad hafa starfsfolk og traust umhverfi til ad halda utan um
adstandendur & peirra veikustu stundum skipti gridarlegu mali. batttakendur
lystu pvi ad pegar peir veeru komnir i slikar adsteedur ad peim fannst peir
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engu geta stjornad, voru berskjaldadir og vissu jafnvel ekki hvad veeri i gangi
skipti mali ad einhver sem peir tengdust og treystu leiddi pa afram.

Personuleg samskipti

Lang flestir patttakendur t6ludu um ad samskipti peirra vid starfsfolkid sem
sinnti lifslokamedferdinni préudust Gt i pad ad verda persénuleg. Starfsfolk
var farid ad pekkja vel inna O6skir og parfir pess deyjandi, sem og
adstandenda, og voru flestir farnir ad pekkjast med nafni. Einn sagdi: ,,Madur
pekkti petta starfsfalk na allt med nafni, sem er kannski ekki skrytid pegar
madur er daglegur gestur parna i prja manudi (vidmelandi nr. 2). o
vidveran veeri 16ng skipti pad ekki 6llu og 6likt var hversu opid starfsfolk var
fyrir tengslamyndun: ,, Pau voru nattdrulega mis persénuleg eftir pvi hver & i
hlut... madur audvitad kynnist sumum betur en 6drum “ (viomelandi nr. 10).
Einungis tveir patttakendur vildu ekki kannast vid ad samskiptin veeru ordin
persdnuleg en annar peirra lysti mjog neikvaedri reynslu i éllu ferlinu og hinn
taldi sig vera mjog lokadan einstakling.

Fram kom einnig ad audveldara hefoi verio ad leita til starfsfolks sem
adstandendur hefdu pekkt adur. Tveir pétttakendur sogdu fra pvi hvernig
heilbrigdisstarfsmenn sem peir héfou tengst vel boéroust fyrir pau pegar &
purfti ad halda. Annar lysti pvi ad hafa verid i lausu lofti par til tilteknir
starfsmenn létu til sin taka:

A tima vissum vid ekkert, atti hann bara ad vera hér og bida eftir ad

hann deyji? eda hvad & ad ske... og pad fér eiginlega ekkert ad ganga

fyrr en paer filteknir starfsmenn/ voru komnar inni pennan pakka...
beer bjorgudu lifi minu, pad er alveg 6hett ad segja pad (viomelandi
nr.5).

Deildin min

PG ad flestir hefdu myndad tengsl vid margt starfsfolk voru feerri sem téldu
sig og sinn astvin hafa myndad tengsl vid deildina sem pau voru & eda 12
péatttakendur, sj6 & oldrunarheimili og fimm & bradalegudeild. Fimm voru
banir ad vera tiltolulega stutt & deildinni og pvi ekki bunir ad mynda pessi
tengsl, po peir hefdu kannski gert pad vid einstaka starfsmann. Tveir t6ldu sig
ekki hafa pessi tengsl vid deildina, préatt fyrir langa vidveru, en peirra astvinir
voru heldur ekki sattir med vidveru sina & deildinni.

Niu patttakendur héféu skapad pad mikil tengsl vid deildina ad peir
voru farnir ad lita & hana sem sitt heimili. bar af voru tveir sem voru &
bradalegudeild og sj0 & oldrunarheimili. Einn sagdi: ,, betta var hennar
heimili, sko strax pegar hin kom parna inn taladi hin um petta sem hennar
heimili, meira ad segja pa arti hin ennpd his*“ (viomelandi nr. 12). bessir
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tveir sem voru & brédalegudeild sogou badir fra pvi hvad pad var erfitt ad
komast ekki beint inn & sina deild og purfa ad fara i gegnum bradamottékuna
vid innldgn, eins og annar lysti: ,, Pad voru rosalega erfid spor, pau samskipti
voru ekki gbo & braddamottokunni... petta ferli ad purfa ad senda svona
farveikt folk & einhvert millistig... hann sagdi alltaf: Af hverju mé ég ekki
bara fara ,, heim “? ““ (vidmelandi nr. 8).

Pegar adstandendur peirra sem létust & dldrunarheimili voru spurdir
hvort peim hefdi fundist skipta mali ad astvinur peirra kvaddi & heimilinu i
stad pess ad vera fluttur a sjukrahds voru allir sammala um ad svo veeri.
Eftirfarandi tilvitnun endurspeglar pessi vidhorf: ,, Mér fannst pad svona
heimilislegra, hann var med seengina sina, var i fétunum sinum, og svo for n
kannski bara betur um okkur... vio vorum bara parna héfoum gott plass i
kringum hann og petta var svona mannudlegt en ekki stofnanalegt“
(viomelandi nr. 16). Annar sagdi: ,, beer /fstarfsfélkid/ pekktu hana og vissu
hvernig par attu ad koma fram vid hana... en ef han hefdi farid & spitalann,
ju teeknilega kannski eitthvad flottara sko, en hérna par hefdi enginn pekkt
hana“ (vidmeelandi nr. 10). Einn patttakandi sagdi fra pvi ad astvinur hans
hefdi farid um tima & sjukrahdsio en var svo fluttur aftur & éldrunarheimilid
og sagdi: ,,Ja ég var svo guds lifandi fegin pegar hann var kominn upp eftir
aftur“ (viomelandi nr. 14).

Ad sama skapi voru tveir patttakendur sem misstu astvin &
bradalegudeild sem sogdu fra mikilvegi pess fyrir astvininn ad vera i
kunnugu umhverfi og vera ekki fluttur annad. Annar sagdi: ,, Eg held lika sko
ad pad sé betra ad vera a einhverjum stad sem madur pekkir sko, &
spitalanum, vera ekki flutt d einhverja liknardeild* (vidmalandi nr. 9).

Traust

Auk pess ad tengjast starfsfélki toldu patttakendur mikilvaegt ad treysta pvi.
Neestum allir patttakendur baru mikid traust til heilbrigdisstarfsfolksins og
fannst peirra astvinir vera i éruggum héndum. Einungis tveir péatttakendur
toludu um vantraust til starfsfolks og fundu peir sig knana til ad vera hja
sinum astvin 6llum stundum til ad passa uppa hann. Annar peirra sagdi: ,, FOr
eftir pvi hver var ad vinna, stundum fannst okkur betra ad vid vaerum med
hann en peer fstarfsfélkido 7« (vidmealandi nr. 16).

Tengsl vid starfsfolk eftir andlat

Niu pétttakendur sdgdu fra pvi hvad peim poétti vent um ad hitta starfsfolkio
aftur eftir andlat astvinarins og lysti einn pvi svona: ,.Ef peer sja mig pa
spyrja paer hvernig ég hafi pad og hvernig gangi og bara pa veist kndsa mig
0g... pad finnst mér voda vinalegt, mér finnst ég halda pinu tengingunni vid
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hann /astvininn/ einhvern veginn® (vidmalandi nr. 18). betta var algengara
medal adstandenda & 6ldrunarheimilinu og sagdi annar: , Eg fer reglulega
parna... ég veit ad pad er ein ad hatta sem er komin & aldur svo mig langar
ad na a henni... ja ég er lika blin ad vera reglulegur gestur parna svo lengi
sko*“ (viomelandi nr. 14).

Einn pétttakandi taladi um ad hafa ekki hitt neitt starfsfolk sidan hans
astvinur do en ad hann hafi verid latinn vita ad pad veeri velkomid ad hafa
samband og pétti honum vant um pad. Svo voru tveir patttakendur sem
nefndu pad sérstaklega hvad peim pdtti vent um personuleg jolakort:
,,...faum vio jélakort fra deildinni mér fannst pad mjog sérstakt, handskrifad
sko skilurdu, og pad skipti mig rosalega miklu mali persénulega“
(vidmelandi nr. 8).

Upplysingafladi

Nidurstodur leiddu skyrt i 1jés ad upplysingar og upplysingaflaedi var stor
pattur i samskiptum heilbrigdisstarfsfolks og adstandenda. Fram kom ad bzdi
var mikilveegt ad starfsfolk veitti upplysingar og ad adstandendur og hinir
veiku hefdu adgengi ad upplysingum. Ad sama skapi syndu nidurstdour ad
starfsfolk pyrfti jafnt ad geta veitt upplysingar og tekid vid upplysingum sem
vOroudu oOskir, parfir og akvardanir sjuklinga og adstandenda.

Upplysingagjof og akvardanatokur

Flestir eda 14 pétttakendur voru almennt anaegdir med upplysingagjof i
ferlinu. betta &tti vid um alla adstandendur sem misstu &stvin & éldrunar-
heimili og fjéra sem misstu astvin & bradalegudeild. Meirihluti adstandenda
sem misstu astvin a bradalegudeild, fimm patttakendur, h6fou almennt 1élega
reynslu af upplysingagjof. Allir patttakendur voru sammala um mikilvagi
pess ad vera vel upplystir, einn patttakandi lysti pessu svo: ,, NU pad a ekkert
ad lura a upplysingum sko, hvort sem peer eru godar eda vondar og madur a
ekki ad purfa ad geta i eydurnar “ (viomalandi nr. 2).

Margir t6ludu um ad starfsfolkid Iéti strax vita ef &steeda var til og
sagdi einn patttakandi fr4 pvi ad hann hefdi strax fengid upplysingar um
versnandi astand sins astvinar: ,, Pad var sem sagt hringt um midja nott og vid
latin vita ad pad veeri sem sagt eitthvad ad gerast pannig ad vio gatum komid
strax og pad var mjog gott “ (viomelandi nr. 13).

P& upplysingagjof veeri almennt talin gdd purftu adstandendur
stundum ad seekja sér upplysingar: ,, £g natturulega purfti oft ad leita eftir
peim, audvitad purfti ég pess, en pegar ég gerdi pad pa fékk ég Ageetis
upplysingar jaja* (viomelandi nr. 13). Pegar patttakendur purftu ad seekja
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sér upplysingar toludu 14 peirra um gott adgengi ad starfsfolki, niu &
Oldrunarheimilinu og fimm & bradalegudeildunum. Pessu var nanar lyst
pannig ad starfsfolk var tilbuid ad svara peirra spurningum eftir bestu getu og
ef einhver gat ekki veitt allar upplysingar var fundinn annar sem gat pad.
Aftur & méti kom fram ad pad voru ekki nema fimm patttakendur af 6llu
Utakinu sem téldu adgengi ad leeknum vera gott eins og kom fram hja einum:
., P& er nattirulega edli malsins samkveemt sleemt adgengi ad laeknunum,
petta er svo yfirhladid, nanast & hlaupum og pvi erfitt ad na sambandi vid
leeknana* (vidomelandi nr. 2). Af peim 14 sem téludu um Iélegt adgengi ad
leknum voru sex adstandendur, fimm & oldrunarheimilinu og einn &
bradalegudeild, sem fannst pad litid mal pvi peir toldu sig ekki purfa
upplysingar fra leeknum. Einn lysti pvi svona: , En vid nattdrulega saum
aldrei neinn laekni parna, veit ekki hvort systir min gerdi pad, en pad lika
bara purfti ekkert a honum ad halda fyrir pabba sko... hann var svo hress
pangad til parna i blalokin “ (vidmalandi nr. 14).

begar vidvera lekna var ekki mikil sogou péatttakendur fra pvi ad
hjakrunarfraedingar hefdu gert sitt besta til ad veita upplysingar i stadinn.
Petta atti vio beaedi & bradalegudeildum og 6ldrunarheimilinu og voru prir
patttakendur frd hvorum vettvangi sem lystu pessu. Einn fra bradalegudeild
sagoi:

Par voru oft ad segja mér hjukrunarfreedingarnir pegar ja, pad voru

nattirulega adallega paer sem voru ad deila einhverju til manns

begar madur var ad spyrja pvi annars hefdi madur ekki haft neitt, pvi

a0 pu séast ekki leekni heilu vikurnar nema bara parna i hvitum slopp

ad labba fram og til baka (vidmelandi nr. 5).

Fimm patttakendum fannst peir ekki ndgu upplystir um stédu mala
og alvarleika veikinda sins astvinar. Einn sagdi: ,,£g gerdi mér sko ferd til
leknanna og var svolitid reidur Gtaf pvi mér fannst ég ekki f4 nagilega
skilgreint hvad, hvernig stadan veri sko“ (vidmealandi nr. 1). Tveir peirra
sogdust jafnframt hafa haft miklar vaentingar um ad &standid veeri ekki jafn
slemt og raun bar vitni og lysti annar pvi a pessa leid: ,, Leeknarnir ségdéu
alltaf: petta litur allt vel Ut og pa hélt ég alltaf i vonina, utilokadi allt annad i
burtu... madur leyfir sér ekki ad hugsa um petta... er hin ad deyja? Madur
einhvern veginn ytti pvi fra“ (viomelandi nr. 3).

patttakendur  bentu & nokkrar mismunandi  hindranir &
upplysingafledi i ferlinu. Tveir greindu frd pvi ad upplysingar hefdu illa
komist til skila & milli starfsfolks og sagdi annar: ,, Svo gengu ekki skilabodin
& milli starfsfolksins... peer vissu ekki neitt stundum, bara ekki neitt*
(vidmalandi nr. 16). Miklar tilfinningar og andleg vanlidan gétu hindrad
upplysingar og sagdi einn patttakandanna fra pvi ad hann upplifdi ad sinn
astvinur héldi fra sér upplysingum til ad hlifa honum: ,, £g held ad han hafi
einhvern veginn ekki viljad segja mer fra pvi, einhverra hluta vegna“
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(viomelandi nr. 6). Annar péatttakandi lysti pvi hve honum hafi gegnid illa ad
medtaka upplysingar sem snéru ad veikindum A&stvinar hans og annar
batttakandi lysti pvi hvernig hann lokadi & upplysingarnar: ,, £g fann alveg ad
ég vildi ekki trua pessu nuna“ (vidmelandi nr. 16). Ad lokum kom fram hja
einum pétttakanda, sem sjalfur er hjakrunarfreedingur, ad starfsfolk hefdi ekki
feert honum neinar upplysingar i lifslokamedferdinni og taldi hann pad vera
vegna pess ad starfsfolkid hafi haldid ad hann vissi allt sem hann pyrfti ad
vita, en su var ekki raunin. Hann lysti pessu & pennan hatt:
PO veist pad var aldrei hjukrunarfredingur sem kom, hdn rzeddi
aldrei neitt vid mig um LCP eda neitt sko... en af pvi ad ég
nattarulega kann ferlid kannski pess vegna... en pad hefdi purft ad
passa sig ad po ad ég sé heilbrigdisstarfsmadur a svona stundu pa
kannski er ég ekki eins, hvad & madur ad segja, medvitud um hlutina
og svona med allt i kollinum (vidmelandi nr. 18).

pegar kom ad akvorounum um medferd eda medferdartakmdrkun
s6gdu meirihluti patttakenda ad leeknar hefdu séd um paer dkvardanir, af peim
voru atta & brddalegudeildum og tveir & oldrunarheimili. Einn af
adstandendunum a bradalegudeild sagdi: ,,Pad voru na ekki neinar
spurningar sko, petta var alltaf & milli leknanna bara, pad var ekkert spurt
sko“ (vidmalandi nr. 2). 1 sex tilfellum var pad &stvinurinn sem tok pessa
akvordun og var pad pa alltaf gert snemma i ferlinu. Af peim voru fimm &
Oldrunarheimili og einn & bradalegudeild og sagdi adstandandi pess sjuklings
ad pau hefdu verid bodud & sérstakan fund til ad reeda pau mal, sem hann var
mjog anaegdur med. I einungis premur tilfellum voru pad adstandendur sem
toku akvardanir um medferdartakmarkanir. 1 einu peirra voru adstandendur
bednir ad taka akvordun pvi ekki hafdi tekist ad spyrja pann veika i teka tio
og i hinum tveimur tilfellunum voru sjuklingarnir ekki taldir négu vel & sig
komnir til ad svara sliku, likt og einn patttakandi lysti: ,,Sko mamma var ekki
hofd med i pessu, pad pyddi ekkert ad hafa hana med* (vidmelandi nr. 15).

Fjolskyldufundir

I 1j6s kom ad fjolskyldufundir voru almennt taldir mjog mikilvaegir i miklum
veikindum og bentu allir nema fjérir patttakendur & mikilvaegi peirra. Einn
sagoi: ,, Meér finnst peir naudsynlegir... og kannski mettu peir vera oftar, ef
pad vaeri moguleiki “ (vidmelandi nr. 15). Tiu patttakendur sdgdu fra pvi ad
hafa verid vidstaddir fjolskyldufundi sem voru faglegir og godir. bar var vel
greint fra stdou mala, farid yfir framhaldiod og teknar akvardanir ef purfti. prir
patttakendur greindu frd pvi ad peir hefou viljad fa fjolskyldufund fyrr i
ferlinu. Einn sagdi: ,,...og vid b4dum um fj6lskyldufund og eitthvad svona og
pad kom mjog seint... pegar hann kom, hann kom ekki fyrr en fyrsti
bl6dtappinn var kominn i gegn“ (vidmelandi nr. 19). Svo voru prir sem
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téludu um ad misjafnlega hefdi verid stadid ad fundunum og lysti einn peirra
pvi & pessa leid: ,, Fundirnir voru mjog misjafnir, sumir gafu nd ekki mikid,
ég man serstaklega eftir einum fundinum nidur & /nafn & deild/, hann var na
eiginlega bara ekki neitt neitt, petta voru svona einhvern veginn afsakanir, ég
upplifdi fundinn pannig“ (vidmelandi nr. 5). Ad lokum voru svo tveir
patttakendur sem aldrei fengu fjélskyldufund en vildu ad svo hefdi verid.
Annar peirra lysti pessu med pessum ordum: ,, Mér hefdi fundist ad teymid
parna & spitalanum hefdi getad kallad mig allavega inn & fundarherbergi eda
eitthvad og Utskyrt pessa hluti... ég hef aldrei stadid i pessu &dur, veit ekkert
hvad ég er ad fast vid skilurdu? “ (vidmealandi nr. 3).

Umbhverfi

I nidurstodum kom fram mikilveegi pess ad huga vel ad ymsum pattum i
umhverfinu til pess ad adstandendur 6dlist sem besta reynslu & pessu erfida
timabili. pad skipti miklu mali ad skapa ré og ad adstandendur fengju nzdi
med sinum &stvini en einnig kom fram naudsyn pess ad skapa adstaedur fyrir
adstandendur svo peir geetu notid frjalsrar vidveru.

Almenn adstada

Lang flestir patttakendur voru anaegdir med adstoduna & deildinni par sem
astvinur peirra lést og ekki nema prir sem téludu um lélega adstédu en pad
voru allt adstandendur sem misstu astvin a bradalegudeild. Einn lysti pvi
svona: , Mér fannst pad Jumhverfid/ ni Gskaplega oOnotalegt... parna eru
sjuklingar & géngunum og madur komst varla nema lata feera sjiklingana,
betta eru rosaleg prengsli“ (vidmalandi nr. 5).

SOému prir patttakendur og téludu um lélega adstédu & deildinni
upplifdu einnig mikinn eril og stress. Einn peirra sagdi: ,, pad er nattdrulega
mikill erill, gud minn g6dur ja, madur fer fram og horfir og petta er bara allt
& spaninu og pad eru natturulega sjuklingar ad ganga parna og ram frammi
og bjéllur ad hringja“ (vidmealandi nr. 5). Hinir 16, 10 fra 6ldrunarheimilinu
og sex fré bradalegudeildum, t6ludu um rélegheit & deildinni. Einn peirra sem
missti astvin a oldrunarheimili, en hafdi einnig reynslu af pvi ad vera a
sjukrahusi, lysti peim mismun sem hann fann & pessum tveimur o6liku
adstedum: ,,Ja par/a 6ldrunarheimilinu/var svo mikil r6, mér fannst ég ekki
fyrir neinum* (vidmelandi nr. 11). Fjorir, tveir fr4& hvorum vettvangi, lystu
pvi ad nog veeri ad gera hja starfsfolkinu en samt sem adur hefdi nadst ad
skapa rélegt andramsloft. Einn sagdi: ,, Pad virdist vera bara einhvern veginn
svo afslappad en peer eru alltaf samt sko, fara af stad ef pad einhvers stadar
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hringir bjalla... peaer eru alltaf eitthvad ad gera... en pad er enginn asingur
eda leti “ (viomalandi nr. 17).

Peir adstandendur sem hoféu reynslu af dldrunarheimili téludu allir
um peegilegt og heimilislegt umhverfi. Auk pess voru prir adstandendur sem
misstu astvin & bradalegudeild sem t6ludu um ad reynt hefdi verid eftir bestu
getu ad gera adstaedur heimilislegar:

Eg purfti ad heimsakja sjukling parna & hadinni fyrir ofan, med

bessa matarbakka sko Ur plasti og petta bakkana og diskana og allt

petta er svo édmurlegt... pessi deild, pu feerd matinn pinn eins og pd
sért heima hja pér, pad er 6druvisi borobunadur, flottar serviettur,
diskarnir eru ekki einhverjir plastdiskar sem koma ar eldhdsinu,
glosin eru pa veist ekki venjuleg einhver vatnsglds fra spitalanum
heldur eitthvad flott (vidmalandi nr. 8).

A éldrunarheimilinu voru allir ibdar i einstaklingsherbergjum og &
bradalegudeildunum voru allir sjuklingar komnir i einstaklingsstofur adur en
andlatio atti sér stad. Allir patttakendur tdludu um mikilveegi pess ad astvinir
peirra geetu verid einir & stofu i miklum veikindum og hofou flestir
adstandendur a bradalegudeildum samanburdinn af pvi ad vera &
fjélmenningsstofu. Einn sagdi: ,,bad var einu sinni farid med hann inna
tvibyli og pad gekk ekki pvi ad pad var svo mikid af heimséknum hja hinum
manninum og pa var minn alveg Utkeyrdur “ (viomalandi nr. 5). Annar sagdi:
,Sko i svona 9 af hverjum 10 tilfellum er folkid i tvimenningsstofum med
bara tjald & milli... ef pad eru tveir i heimsokn hja hvorum sjikling pé vefst
petta hvad um annad og ekkert plass fyrir stélana og varla fyrir folkio*
(viomalandi nr. 2).

Tveir adstandendur héfou reynslu af pvi ad astvinir peirra purftu ad
vera i einangrun og nefndu peir tvo peaetti sem peir voru ekki nogu sattir med.
[ fyrsta lagi téldu peir innlit starfsfolks alltof fa, eins og annar lysti: ,, P& var
bokstaflega ekki kikt inn til hennar nema pa bara bradnausynlega eda ef ég
kalladi “ (viomelandi nr. 3). Svo fannst peim umhverfid tomlegt i
einangruninni eins og pessi lysti: ,, betta er orugglega dmurlegt i svona,
svona medferd med svona sjukdom skilurdu, pegar pu veist ad pad er litid
eftir og bara horfa da hvita veggi““ (viomalandi nr. 8).

Adstada fyrir adstandendur

Tveir péatttakendur sem misstu astvin & brédalegudeild t6ludu um sleeman
adbunad og husgdgn atludum adstandendum og sagdi annar: ,, Pad eru
rosalega vondir stolar parna og pad er dalitid... fyrir adstandendur sem vilja
sitja kannski einhvern tima hj& sinum &stvini... folk gefst yfirleitt upp pvi pad
er ordid svo preytt a ad sitja* (viomelandi nr. 1). Hinir 17 patttakendur lystu
allir g6dum adsteedum og adblnadi og ef pad hefdi ekki verid til stadar pa
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lagdi starfsfolk sig fram um ad skapa paer adsteedur. Adstandandi sem verid
hafdi & 6ldrunarheimili sagdi: ,,...0g tekid svo vel & m6ti manni og svo parna
fengum vid bara ad gista og komid med handa okkur lazyboy framan ur
setustofu, honum var bara rillad inn* (viomelandi nr. 11) og adstandandi &
bradalegudeild sagdi: ,,...0g ég gat fengid ad hafa rim parna ef ég vildi og
allt, allt gert til pess ad gera manni, hvad & madur ad segja, lifid barilegt “
(viomeelandi nr. 6).

Tveir pétttakendur bentu & ad pad vantadi sér herbergi fyrir
adstandendur til ad geta brugdid sér fra ef pyrfti. | pvi samhengi var nefnt ad
nota meetti herbergid sem fundarherbergi, sem bidstofu & medan verio veeri ad
bla um pann latna eda bara sem hlutlaust herbergi til ad geta andad i fridi.
Peim patti erfitt ad nota almenna setustofu til pess.

Satt a danarstund

Nidurstddur pessarar rannsoknar leiddu i 1jés ad satt & danarstundu skiptir
miklu um heildarupplifun adstandenda og par af leidandi reynslu peirra af
samskiptum vid heilbrigdisstarfsfolkid. pattir sem hoféu ahrif 4 hve sattir
peir voru & danarstundinni voru medal annars addragandi veikindanna, vid-
vera & danarstundu, einkennamedferd og umbunadur astvinarins eftir andlat.

Déanarstund

Mikill meirihluti eda 17 pétttakendur t6ludu um ad peir hefdu vitad i hvad
stefndi pegar naer dré andlatinu og voru ad pvi leytinu til undirbunir og sattir.
pPa voru petta oft timabaer andlat, sérlega medal astvina sem déu &
oldrunarheimilinu likt og einn patttakandi lysti: ,, En petta var nattarulega
andlat sem var pess vegna I6ngu timabeert... han hefdi sjalf viljad deyja fyrr“
(viomelandi nr. 10). Adeins tveir patttakendur tdludu um andlatid sem mikid
afall og sagdir annar peirra: ,, £g var i lausu lofti pannig ad mér fannst eins
og petta veeri ekki neitt mal skilurdu, og, og hérna svo pad var audvitad svo
mikid hogg pegar uppi er stadid “ (vidmelandi nr. 3).

Allir patttakendur sdgdu fra pvi ad peir hefdu upplifad sig velkomna
& deildinni og notid frjalsrar vidveru. P& voru allir patttakendur mikid hja
sinum astvinum sidustu stundirnar. Alls voru 14 péatttakendur vidstaddir
pegar astvinir peirra kvoddu og peir fimm sem ekki voru vidstaddir sogdust
allir hefou viljad vera pad, pé pad seti misjafnlega mikid i peim. Einn
patttakandinn sem var vidstaddur sagdi: ,, £g einhvern veginn hafdi ekki gert
mér grein fyrir hvad petta skiptir miklu mali, ad geta pessi sidustu
augnablik... po pu getir ekki gert neitt pa ertu samt til stadar “ (viomelandi
nr. 18).
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Peir sem ekki voru vidstaddir andlatid téludu flestir um ad peir hefou
b6 n&d ad kvedja sinn &stvin og skipti pad miklu mali. Einn peirra sagdi: ,, £g
reyndar missti nd af andlatinu... ég nadi na samt alveg ad kvedja hana...
pannig ad ja... pad situr ekkert i mér“ (vidmalandi nr. 17). Einungis tveir
patttakendur téldu sig ekki hafa ndd ad kvedja sinn astvin. Annar sagdi fra
pvi ad hann hefdi att margt Oraett vid sinn astvin sem hann hefdi reett hefdi
hann vitad i hvad stefndi: ,,Pannig ad madur sé adeins svona undirbuinn og
ég hefdi pa kannski verid buinn ad segja helling vid hana... sem ad ég leyfdi
mer ekki einu sinni* (viomalandi nr. 3). Hinn sagdi fra pvi ad astvinur hans
hefdi ekki viljad reeda daudann: ,, betta var ekki til umraedu, sem ég hefdi
gjarnan viljad hafa 6druvisi... audvitad vissum vid badi ad hann veeri ad
deyja, en hann reeddi pad ekki* (vidmalandi nr. 5). S& patttakandi var mjog
sar ad hafa baedi misst af andlatinu og ad hafa ekki getad almennilega kvatt
sinn astvin en sagdi einnig: ,,£g hugga mig vid pad sem presturinn sagdi,
hann velur sina daudastund sagdi hann, hann a&tladi ekki ad leggja pad a
okkur ad deyja fyrir framan okkur, ad vid veerum yfir honum, ég hugga mig
vid pad, petta var hans 6sk* (viomalandi nr. 5).

Neer allir patttakendur téludu um ad mikil fridseld hefdi rikt &
danarstundinni. Adeins tveir patttakendur nefndu pad ekki og voru pad peir
somu og ekki nddu ad kvedja sina astvini. Einn peirra sem taladi um fridseeld
& danarstundinni lysti pvi svona: ,, betta nattirulega var bara allt mjog
fallegt og gott... pannig ad hdn svo bara sofnadi Gtaf og svaf pannig ad pad
var mjog vel hugsad um pad, han pjadist ekki neitt“ (vidmelandi nr. 13).
Allir patttakendur t6ludu um ad vel hefdi verid stadid ad einkennamedferd i
lifslokamedferdinni og ad astvinir peirra hefdu ekki purft ad lida neinar
kvalir. Enginn nefndi neitt neikveett i sambandi vid einkennamedferdina og
matti marka ad patttakendur téldu petta sjalfsagdan hlut medferdarinnar. Einn
patttakandi sagdi: ,,pad var vel passad uppa ad hann veeri ekki kvalinn og ad
sjalfsdgdu er pad mjog mikilveegt (vidmeelandi nr. 5).

Allir patttakendur t6ludu um go6dan og faglegan umbinad eftir
andlatio og nefndu prir patttakendur sérstaklega ad peir fengu ad hafa sina
hentisemi & pessum tima sem skipti p4 miklu mali. beim fannst mikilvaegt ad
ekki veeri pressad & pau ad flyta sér eda neitt slikt. Flestir téludu um ad allt i
ferlinu hefdi verid vel Gtskyrt eda komid peim litid & dvart og sagdi einn
patttakandi fra pvi hvernig starfsfolkio hafdi undirbio hann fyrir ymislegt
sem geeti gerst: ,, beer 1étu okkur vita, sko stelpurnar, &dur en par snéru henni
ad han geeti farid a peim tima, ad hjartad gefi sig eda slik vid atakid ad velta
henni, svo ja peer Iétu okkur vita af pvi“ (viomelandi nr. 15). b6 voru tveir
péatttakendur sem sogou fra olikum hlutum sem komu peim mikid & évart i
kringum andlétid en annar sagdi ad afallid hafi komid & 6vart: ,, Eg vissi i
hvad stefndi, ég vissi ferlid... ég var alveg buin ad undirbla mig ad pvi er ég
hélt... en pegar pabbi tok sidasta andann, ég brotnadi nidur, ég grét bara “
(vidmalandi nr. 18). Hinn pétttakandinn sagdi fra pvi ad pad hefdi komid
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honum mikid & 6vart hvad astvinur hans var fljotur ad kdlna eftir ad hann
kvaddi en einnig var hann mjog hissa ad sja kragann sem var settur um hals
astvinar sins: ,,Eg vissi ekkert af pessum kraga sem er settur vid halsinn &
honum... og ég bara pekkti ekkert af honum nema harid, mér fannst petta svo
ohugnarlegt, ég hefdi betur vitad petta hefdi einhver verid bdinn ad segja
mér petta adur en ég kom inn** (viomalandi nr. 5).

Kvedjustund

Niu patttakendur sogdu fra pvi ad hafa nytt sér pjénustu prests vid
kvedjustundina en adrir toldu sig ekki purfa & pvi ad halda. Einn
patttakandinn sagdi fra pvi ad hafa fyrst ekki atlad ad fa prest en var svo
mjog pakklatur fyrir hann: ,,...budu okkur strax hvort vid vildum ekki fa prest
0og vid vorum svona einhvern veginn ekki alveg & pvi fyrst en hdn
/hjukrunarfraeedingur/svona taladi okkur inna pad og ég var rosalega pakklat
fyrir pad eftir & pvi petta var sidan svo falleg stund* (vidmalandi nr. 7).
Annar patttakandi taladi svona um adkomu prestsins: , Mjog sterkt ad fa
prestinn parna... ég myndi mala med pvi ad pad yrdi gert ad bodid verdi upp
a slikt sko fyrst og fremst pvi ad pad er svona akvedin stund parna og hann
svona leidir mann i gegnum petta “ (viomeelandi nr. 9).

Studningur vid adstandendur

Astvinamissirinn var mikid &fall og kom fram ad pad var einstaklingsbundid
hvad adstandendur toldu sig purfa mikinn studning. Alls voru 14 patttakendur
sem vildu ekki eda téldu sig ekki purfa frekari studning en peir fengu i
ferlinu. Einn peirra lysti pvi hvernig hann hafdi ekki upplifad mikla sorg:
,,bad var vitad lengi, i lengri tima i hvad stefndi og petta er ekkert sko, pad
er soknudur kannski en svona sorg er ekki mikil sko... petta er bara
edlilegasti hlutur, allavega fyrir mér sko“ (viomalandi nr. 17). Hinir fimm
toludu annad hvort um mikla vanlidan i kjolfar andlatsins eda pa ad peir
hefdu ekki attad sig & eigin porfum fyrir studning, eins og einn sagdi: ,, bad
var nl kannski mest ad einbeita sér ad konunni minni... hdn var nu alltaf i
fyrirrami frekar en ég... ef til vill hefur madur purft & studningi ad halda
(vidmelandi nr. 2).

Flestir upplifou mikinn studning af halfu starfsfolks og lysti einn
péatttakandi pvi hvernig honum fannst hann umvafinn: ,, Mér fannst ég vera
alveg bara umvafin, passad uppa allt, pu veist ad vid héfum pennan til ad
leita til, og pu veist af pessu, og mér fannst pad mjdg gott“ (vidmealandi nr.
8). Annar pétttakandi lysti pvi hvernig starfsfolkid ytti & hann i rétta att:
., Starfsfolkid sa greinilega ad ég var ordin preytt en ég einhvern veginn,
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madur hugsar einhvern veginn ekki um sjélfan sig, pad er svolitid pannig...
en pad var starfsfolkio sem ytti @ mig i rétta att* (viomalandi nr. 18).

Fimm pétttakendur lystu pvi ad hafa & einhverjum timapunkti
upplifad sig i lausu lofti og ao starfsfolk hafi ekki stutt ndgu mikid vid pé en
einungis einn peirra taldi sig hafa upplifad pad allt ferlio.

Studningur fra fjolskyldunni

Nénast allir patttakendur téludu um mikilveegi pess ad fa studning fra sinni
fjolskyldu & medan & lifslokamedferd stéd og voru margir sem téldu sig ekki
purfa studning heilbrigdisstarfsfolks pvi fjolskyldustudningurinn var svo
sterkur likt og einn pétttakandi lysti: ,, 7id ffjélskyldan/ erum 6ll mjog tengd
og pad var mikilveegasti studningurinn fyrir mig“ (vidmelandi nr. 7).
Einungis einn patttakandi taladi ekki um mikilvaegi fjolskyldustudnings og
sagdist hafa verid eini adstandandinn naer allt ferlid. bess i stad fann hann
mikinn studning fra starfsfolkinu og var mjog pakklatur fyrir pad: ,,En pau
voru samt rosalega lidleg ad stydja vid bakid a mér pvi pau vissu ad ég veeri
mest megnis ein i pessu... og kannski pess vegna ber ég ennpa jakvaedari
tilfinningar til starfsfolksins * (vidmealandi nr. 18).

Eftirfylgd

I kjolfar andlats & oldrunarheimilinu sem rannsoknin nadi til var ekki bodid
uppé skipulagoa eftirfylgd og studning vid adstandendur. begar patttakendur
voru spurdir hvort peir hefdu viljad slikan studning var enginn sem taldi sig
purfa hann. A bradalegudeildunum var hins vegar bodid uppéa skipulagda
eftirfylgd. Annars vegar var pad samkoma & sjlkrahdsinu med sjukrahis-
presti og starfsménnum deildar par sem var farid yfir lidan i kjolfar astvina-
missis og fleira og einnig minningarstund i kirkju. Medal niu patttakanda
voru atta sem nyttu sér pessa eftirfylgd.

Prir patttakendur nyttu sér ymsan studning sem var i bodi en fannst
pad ekki ndg. Einn lysti pvi svona:

J&, ég var rosalega i lausu lofti... ég var svo mikid einn lika... pad

vantar ad leidbeina manni ad komast Gt ar einhverju fari... pvi ég get

alveg sagt pér eins og er ad madur getur dottid inn i hugsanagang og

bara setid vid boroid i einhverja klukkutima jafnvel og bara hugsad

0g hugsad og hugsad (vidmelandi nr. 3).

Peir atta patttakendur sem foru & samkomu & spitalanum & vegum
sjukrahusprests og starfsmanna deilda t6ludu allir um jdkveeda reynslu af pvi.
Peir sogdu fra pvi ad samkomurnar hefdu verid opnar og frjalsar og fannst
gott ad tala vid annad fdlk i svipudum sporum, eins og einn lysti: ,, bad var
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voda gott fannst mér ad hitta annad folk sem var buid ad fara i gegnum
svona petta ferli“ (viomalandi nr. 8). Ekki voru jafn margir sem nyttu sér
samkomu i kirkju sem peim var bodid a af starfsfélki spitalans en einn peirra
sem for fannst petta hraedilega sorgleg athofn og sé eftir ad hafa farid.

Einungis einn patttakandi atti fund med heilbrigdisstarfsmanni eftir
andlatid par sem hann reeddi sina vanlidan en hann sa sjalfur um ad verda sér
Gt um pann studning. Hann sagdi: , Sko, pa j& for ég nidur &
krabbameinsfélag... for & tvo eda prja fundi med henni, og raeddi petta vid
hana og svona fram og til baka og mér fannst pad dgeett“ (viomelandi nr. 6).

AJ lokum voru prir patttakendur sem fengu studning prests eftir
andlatid og voru pa einhver personuleg tengsl peirra & milli.

Samantekt

Helstu nidurstddur pessarar rannsoknar voru paer ad reynsla patttakenda af
samskiptum vid heilbrigdisstarfsfolk pegar astvinur peirra var i
lifslokamedferd var mjog god. Allir lystu pvi itarlega hve mikilveegt pad var
pegar starfsfalk syndi umhyggju, nargeatni og mannlega nand i samskiptum
sinum. P& var talid mikilvaegt ad mynda persénuleg tengsl vid starfsfélkid og
héfdu tengsl vid deild sémuleidis géd ahrif.

Allir patttakendur voru sammala um ad pad skipti miklu mali ad vera
vel upplystur i lifslokamedferd astvinar, peir t6ludu um gagnsemi
fjolskyldufunda, peim fannst skipta mali ad vita hver stadan veeri &
veikinidum astvinar, vera latnir vita um leid og eitthvad breyttist og ad peir
hefdu adgengi ad starfsfolki til ad spyrja spurninga. Adgengi ad leeknum var
Iélegt en meiri hluti patttakenda taldi pad gott pegar kom ad 6dru starfsfolki.
Oftast voru pad leeknar sem sau um akvardanir um medferd eda medferdar-
takmaorkun.

patttakendur voru flestir ansegdir med umhverfid & deildinni en po
voru nokkrir sem t6ludu um mikinn eril og stress. Allir toéldu mikilveegt ad
astvinur peirra veeri & einbyli pegar ner dré andlati til ad f& naedi og skapa
fridseeld og vildu patttakendur vera til stadar fyrir sina &stvini og na ad kvedja
pa. Allir voru sammala um ad vel hefdi verid stadid ad einkennamedferd og
purfti enginn ad horfa uppa &stvin sinn kveljast.

Heilbrigdisstarfsfolk syndi adstandendum gddan studning en einnig
téludu patttakendur um mikinn studning fra sinum fjolskyldum. Allir
patttakendurnir sem misstu astvin & oldrunarheimili toldu sig ekki purfa
eftirfylgd i kjolfar &stvinamissisins en flestir sem misstu astvin &
bradalegudeild téldu eftirfylgd mikilveega.
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Kafli 5 — Umfjollun um nidurstoour
rannsoknarinnar

Nidurstddur rannsdknarinnar svérudu vel peim rannsdknarspurningum sem
settar voru fram i upphafi rannséknar. Helstu nidurstddur benda til pess ad
tengslamyndun hafi mikil &hrif & reynslu adstandenda af samskiptum vid
heilbrigdisstarfsfolk i lifslokamedferd astvinar peirra. Jafnframt skiptir
vidleitni starfsfolks mali, a0 pad vandi framkomu sina, sé faglegt og veiti
fullnaegjandi upplysingar og studning. Svo hafa peettir i umhverfinu sem og
satt adstandanda 4 danarstundinni ahrif & heildarupplifun peirra af
samskiptunum.

Pegar patttakendur voru spurdir Gt i samskiptin i lifslokamedferd
astvinar sogou peir ekki einungis fra atburdum sem attu sér stad & seinustu
dégum veikindanna heldur einnig fra ymsu sem atti sér stad mérgum dégum,
jafnvel manudum, fyrir andlatid. Petta ma sdmuleidis sjd i rannsokn
Holdsworth (2015) par sem tekin voru vidtol vid eftirlifandi adstandendur 6-
10 manudum eftir andlat astvinar, gefa pessar nidurstodur visbendingar um
ad aodstandendur liti & daudann sem ferli frekar en augnablik.

Violeitni starfsfolks

Nidurstddur gafu til kynna ad patttakendur voru almennt anaegdir med
samskiptin i lifslokameoferdinni. Heilbrigdisstarfsfélkid syndi umhyggju og
godvild, var naergetid og syndi mannlega nand i samskiptum sinum. |
sambarilegum rannséknum erlendis hafa nidurstédur baedi leitt i ljos mikla
anagju adstandenda med samskiptin (Hartog, 2015; Anttonen o.fl., 2011) en
einnig 6anagju med samskiptin (Caswell o.fl., 2015; Ventura o.fl., 2014;
Burge o.fl., 2014). bessar erlendu rannséknir foru fram & élikum deildum og
ekki unnt ad greina beina tengingu milli anagju med samskipti og tegund
deildar par sem lifslokamedferdin for fram. bad matti pvi etla ad mannlegi
patturinn og vidleitni starfsfalks sem vinnur & deildunum hafi ahrif & anaegju
adstandenda med samskiptin frekar en hvort deildin sé bradalegudeild eda
deild & oldrunarheimili. Nokkrir péatttakendur pessarar rannsoknar téldu
mannlega pattinn mikilveegasta pattinn i 6llu ferlinu og ma pad einnig sja i
rannsoknum Thompson (2012) og Virdun og félaga (2015).

Mikilveegi pess ad starfsfolk sinni vinnu sinni & réttum forsendum og
gefi af sér kom einnig skyrt i ljos i nidurstddunum. Petta kom fram badi &
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bradalegudeildum og Oldrunarheimilinu en virtist meira &berandi &
Oldrunarheimilinu. bar var oftar greint fra pvi ad starfsfolk veeri med hugann
vid eitthvad annad en vinnuna og ad metnadurinn veeri kannski ekki jafn
mikill. Samraemi var i nidurstddum pessarar rannsoknar og rannsokna
Holdsworth (2015), Lundberg o.fl. (2013) og Virdun o.fl. (2015) par sem
fram kom ad pad skiptir adstandendur mali ad starfsfolk hafi metnad i vinnu
sinni, gefi af sér og hafi personulegan &huga & sjdklingunum. A
bradalegudeildunum virtist timaleysi starfsfolks setja strik i reikninginn ad
pad gefi ekki meira af sér, p6 forsendur veeru til stadar, og ma sémuleidis sja
peer nidurstddur i kerfisbundnu yfirliti Slort og félaga (2011).

I nidurstsdum kom fram ad allir patttakendur upplifdu virdingu af
halfu heilbrigdisstarfsfolks og toldu pad sjalfsagdan patt umoénnunarinnar.
pessar nidurstodur komu litid6 4 dvart par sem virding er oft talin
grunnskilyrai i lifslokamedferd (Guo og Jacelon, 2014) og hefur verid bent &
mikilveegi virdingar i 6drum rannséknum medal adstandenda (Holdsworth,
2015; Lundberg o.fl.,, 2013; Virdun o.fl., 2015) og daudvona sjuklinga
(Murray o.fl., 2015; Virdun o.fl., 2015). I rannsokninni kom po fram ad litid
var & dyrahald & éldrunarheimilinu sem virdingarleysi vid iblana. Faestir settu
eitthvad Gt & dyrahaldid en po gefa pessar nidurstodur astedu til frekari
skodunar & pessu og ma velta vongum yfir pvi hvort ekki attu ad gilda sému
reglur & Oldrunarheimilum og fj6lbylishdsum. Samkvemt [6gum um
fidleignarhds (L6g nr. 26/1999) parf hunda- og kattahald ad vera had
sampykki %/3 hluta eigenda sem hafa sameiginlegan inngang eda stigagang.
Jafnframt er tekid fram i 16gunum ad passa parf ad dyrin valdi 63rum ibdum
hassins ekki ama, 6nadi eda dpaegindum en sé pess ekki gatt getur purft ad
afturkalla sampykkio og banna dyrahaldid.

Tengslamyndun

Mikilveegi tengslamyndunar kom skyrt fram hja patttakendum og 6heatt ad
segja ad kenningar um medferdarsambond eigi vel vid i lifslokamedferd
(Peplau, 1997). Flestir patttakendur téludu um persénuleg tengsl vid
starfsfolk og ad starfsfolk sem pad pekkti hafi hjalpad peim mikid. Adrar
rannsoknir & samskiptum i lifslokamedferd benda sémuleidis & mikilvagi
persdnulegra sambanda adstandenda og heilbrigdisstarfsfolks (Anttonen o.fl.,
2011; Slort o.fl., 2011) og ad sama skapi benda hafa margar rannsoknir bent &
mikilveegi pess ad sama starfsfolkid fylgi somu einstaklingum pegar
lifslokamedferd er veitt (Bussmann o.fl., 2015; Holdsworth, 2015; Jackson
o.fl., 2012; Ventura o.fl., 2014; Virdun o.fl., 2015).

Meirihluti patttakenda hafdi myndad sterk tengsl vid deildina par sem
lifslokamedferd astvinar peirra for fram og voru pad orlitid fleiri
adstandendur & éldrunarheimilinu sem hofédu myndad pessi tengsl. bad kemur

50



kannski 1itid & ovart ad tengsl myndist & 6ldrunarheimilum par sem ibuinn
dvelur sidustu manudi, jafnvel ar, avi sinnar og litid er & sem hans heimili en
pad kemur frekar & 6vart ad meirihluti péatttakenda, eda fimma af niu, a
bradalegudeildum hdfdu myndad pessi tengsl. I rannsokn Caswell og félaga
(2015) sem for fram & bradalegudeildum i Englandi var til deemis ekki mikid
um slik tengsl. peir péatttakendur sem lystu pessum tengslum attu pad péd
sameiginlegt ad peirra astvinir dou allir ar krabbameini og héfdu oft purft ad
leggjast inn vegna veikinda sinna. P& logdust peir ner alltaf inn & sému
deildina. Hinir adstandendurnir sem misstu astvin & bradalegudeild, og héféu
ekki myndad pessi tengsl, s6gou hins vegar fra pvi ad peirra astvinir hefdu
sjaldan lagst inn & sému deildina. Bendir petta til mikilveegi pess ad samfella
sé i umonnun og ad mikid veikir sjuklingar sem eru med versnandi
sjukdémseinkenni hafi avallt adgang ad sinni deild eda i pad minnsta ad
kunnuglegu umhverfi par sem vitad er ad til stadar er starfsfolk sem hefur
pekkingu & peirra vandamalum.

I nidurstddum kom fram ad adstandendur tldu mikilveegt ad astvinir
peirra hlytu lifslokamedferd i umhverfi sem peir pekktu. Allir patttakendur
sem misstu astvin & oldrunarheimili t6ludu um mikilveegi pess ad astvinir
peirra veeru ekki fluttir & sjukrahis i lifslokamedferdinni. Ekki er mikid um
rannsoknir sem fjalla um akjosanlegasta danarstad ibta dldrunarheimila Gt fra
sjonarhorni ibldanna eda aodstandenda en til eru slikar rannsoknir at fra
sjonarhorni starfsfélks. peaer einblina pd flestar a ibda med heilabilun og
kemur fram ad etid er talid akjosanlegast ad ibuinn fai ad kvedja i pvi
umhverfi sem hann pekkir (Bekkema, de Veer, Wagemans, Hertogh og
Francke, 2015; Houttekier o.fl., 2010; Livingston o.fl., 2012).

Upplysingaflaeoi

Flestir patttakendur voru aneegdir med upplysingafleedi i lifslokamedferdinni
en allir voru sammala um mikilvaegi pess. Petta samraemist erlendum
rannsoknum par sem mikid er fjallad um mikilvegi upplysingagjafar fyrir
adstandendur i rannséknum & samskiptum i lifslokamedferd (Bussmann o.fl.,
2015; Caswell o.fl., 2015; Robinson, Gott og Ingleton, 2014; Virdun o.fl.,
2015; Thompson, 2012).

I nidurstvdum rannséknarinnar kom fram ad allir patttakendur sem
voru adstandendur & o&ldrunarheimili voru anaegdir med upplysingar i
medferdinni. betta samraemist ekki 66rum rannséknum sem gerdar hafa verid
medal ettingja & o6ldrunarheimilum erlendis en i peim rannséknum kemur
fram ad adstandendur setja mikid Gt a upplysingagjafir, peim finnst vanta
upplysingar um danarferlid, vid hverju megi buast og finnst upplysingar
ruglingslegar og tilviljanakenndar (Shield o.fl., 2010; Thompson, 2012;
Kaarbg, 2011; Towsley, Hirschman og Madden, 2015). A hinn veginn voru
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flestir pétttakendur pessarar ranns6knar sem voru adstandendur &
bradalegudeild 6anagdir med upplysingar sem peir fengu i medferdinni og
méa pad sdmuleidis sja i nidurstddum erlendra rannsdkna 4 samskiptum i
lifslokamedferd & bradalegudeildum (Caswell o.fl., 2015; Lind o.fl., 2012;
Reyniers o.fl., 2014; Robinson o.fl., 2014). pennan mun, sem fram kemur i
pessari rannsokn milli 6ldrunarheimila og bradalegudeilda, ma ef til vill rekja
til mismunandi sjukdémséastands pess deyjandi. Peir patttakendur sem misstu
astvin & brddalegudeild lystu pvi oft ad mikil ovissa rikti i kringum gang
sjukddms peirra astvinar, stundum var meira ad segja vonast eftir leekningu
og Yfirleitt voru petta yngri einstaklingar en peir sem déu & o6ldrunar-
heimilinu. Peir patttakendur sem misstu stvin a éldrunarheimili téludu aldrei
um neina &vissu og pvi ekki jafn mikil porf fyrir nyjustu upplysingar og
meira ad segja toludu sumir um ad andlatid veeri ordid timabeert hja sinum
astvin. petta er sambarilegt pvi sem kom fram i rannsokn van der Heide og
félaga (2010). par voru skodadar aherslur i uménnun i lifslokamedferd og
medal annars borin saman 6ldrunarheimili og sjukrahis. A sjukrahGsunum
voru einstaklingar med Oudtreiknanlega sjukdéma og voru peir yngri
samanborid vid einstaklinga & 6ldrunarheimilum og einnig var andlatio talid
fyrr fyrirsjaanlegt a oldrunarheimilunum. Adstandendur peirrar rannsoknar
sem attu astvin a sjukrahasi lystu pvi frekar ad vera Gattadir 4 adsteedum
heldur en peir sem attu astvin & éldrunarheimili.

Nidurstédur rannséknarinnar gafu til kynna ad skortur er & naegilegu
g0du adgengi adstandanda ad leknum i medferdinni. pPetta ma sémuleidis sja
i erlendum ranns6knum, baedi & sjukrahusum (Aslakson o.fl., 2012; Caswell
o.fl., 2015; Robinson o.fl., 2014) og Oldrunarheimilum (Fosse, Schaufel,
Ruths og Malterud, 2014; Gjerberg o.fl., 2011). batttakendur rannséknarinnar
bentu margir hverjir & ad leeknar hefdu alltof mikid ad gera og pess vegna
erfitt ad na & peim. ba bentu nokkrir & ad hjukrunarfreedingar hefdu gert sitt
besta til ad veita upplysingar pegar leeknar gerdu pad ekki. betta samraemist
ranns6knum Caswell o.fl. (2015) og Warnock, Tod, Foster og Soreny (2010)
par sem fram kom ad pad veeri einmitt hlutverk hjukrunarfreedinganna ad
vera til stadar til ad veita studning og frekari upplysingar pegar laeeknar geetu
pad ekki. Einnig hafa rannsoknir synt ad engin heilbrigdisstétt eydir meiri
tima med daudvona sjuklingum en hjukrunarfreedingar (Hamric og Blackhall,
2007; Moreland o.fl., 2012). Gefa nidurstodur pessarar rannsoknar og fyrri
rannsokna & efninu fulla astedu til hugleida hvort efla metti hlutverk
hjukrunarfraedinga enn frekar i upplysingagjof i lifslokamedferd.

patttakendur pessarar rannsoknar voru flestir sasmmala um mikilveegi
fjolskyldufunda en pad méa somuleidis sja i erlendum rannséknum (Aslakson
o.fl., 2012; Bussmann o.fl., 2015; Powazki, Walsh, Hauser og Davis, 2014;
Shield o.fl., 2010). | sambandi vid akvardanatokur & medferdartakmoérkun
fannst mikill munur & milli stofnana i pessari rannsékn. Oftast voru pad
leeknar sem toku pessar kvardanir pegar einstaklingar dou & bradalegudeild-
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um en & dldrunarheimilinu voru pad ibdarnir sjalfir sem oftast gerdu pad. Pa
voru akvardanirnar teknar mun fyrr i ferlinu a éldrunarheimilinu og virtist
sem adstandendur & bradalegudeildum hefdu i sumum tilfellum ekki einu
sinni vitad af slikum akvordunum. [ orfaum tilfellum, sem 6l voru &
oldrunarheimilinu, voru adstandendur bednir ad taka pessar akvardanir vegna
astands astvinar peirra en heilabilun getur gert folki mjog erfitt fyrir ad segja
fra 6skum sinum um medferd vid lifslok (Vandervoort o.fl., 2014). |
rannsokn Gjerberg og félaga (2011) kom fram ad oft skapadist agreiningur
milli adstandenda og starfsfolks 6ldrunarheimila og ad patttaka ettingja i
samtolum tengdum lifslokamedferoum veeri litil en slikt var ekki ad sja i
pessari rannsokn. Hins vegar ma sja samraemi i nidurstddum pessarar
rannsoknar og rannséknar van der Heide og félaga (2010) par sem borin voru
saman sjukrahus og éldrunarheimili og kom fram ad leeknar sdu um flestar
akvadanir & sjukrahusinu med aherslu & laekningu og lengingu lifs en &
oldrunarheimilunum var andlatid fyrr fyrirsjaanlegt og adstandendur og ibuar
hafdir meira med i radum.

patttakendur i rannsékninni greindu fra pvi ad hafa ekki medtekid
allar upplysingar heilbrigdisstarfsfolks, mest vegna tilfinningalegs astands og
peim asetningi ad hleypa vitneskjunni um yfirvofandi andlat ekki ad. Fyrri
rannsoknir hafa somuleidis bent & margs konar hindranir & upplysingaflaedi i
pessum adstedum. Bent hefur verid & ad adstandendur medtaki ekki
upplysingar pvi peir halda fast i vonina (Schenker o.fl., 2013), eru i afneitun
(Boyd o.fl., 2011) en einnig ad starfsfolk fari svo geetilega i pad ad segja fra
sleemum fréttum ad upplysingarnar verda ekki skyrar og komast ekki til skila
po starfsfolk haldi ad peer hafi gert pad (Caswell o.fl., 2015).

Umbhverfi

Nidurstodur pessarar rannsoknar sem snéru ad umhverfinu bentu til pess ad
einbyli veeru sérlega mikilveeg i lifslokamedferd. betta samreemist erlendum
rannsoknum sem benda & ad erill og 6n&di & deild geti haft sleem ahrif &
adstandendur deyjandi sjuklinga (Anttonen o.fl., 2011; Caswell o.fl., 2015;
Lundberg o.fl., 2013; Robinson o.fl., 2014). Enginn patttakandi sem missti
astvin a oldrunarheimili vildi setja neitt it & umhverfid og greinilegt ad
heimilislegt, rolegt og frjalslegt umhverfi skipti adstandendur mali. |
sampeettu fraedilegu yfirliti Brereton o.fl. (2012) eru skodadar rannséknir sem
tengjast umhverfispattum i lifslokamedferd & spitélum og rynt i hvad skiptir
sjuklinginn og fjolskylduna mali i pessum adstedum. Talid var mjég
mikilveegt ad fjolskyldan fengi nedi og ad hin geti skapad nand vid sina
nanustu. ba var talid mikilvaegt ad umhverfid veri hreint, heimilislegt og
kunnuglegt en bent var & ad porf er & frekari rannséknum & pessu svidi.
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Nokkrir patttakendur sem misstu &stvin & bradalegudeild téludu um
mikinn eril og stress & deildinni. b6 astvinir peirra hefdu verid & einbylum
undir pad sidasta er samt haegt ad velta pvi fyrir sér hvort skapa hefdi matt
enn betri adstaedur. | rannsokn Slatyer, Pienaar, Williams, Proctor og Hewitt
(2015) var markmidid ad kanna hver veeru ahrifin & deyjandi sjuklinga og
aostandendur ad hafa serstakt herbergi fyrir lifslokamedferd inni &
bradalegudeild. Efnid var skodad Gt fra sjonarhorni heilbrigdisstarfsfolks og
voru tekin 17 halfstodlud vidtdl vid einstaklinga sem tilheyrdu pverfaglegum
starfsstéttum. Einnig fylltu sj6 fjolskyldur Gt spurningalista med spurningum
tengdum herberginu. I nidurstédum kom i ljos ad litid var & herbergid sem
stort rymi sem skapadi naedi og 6ryggi fyrir sjuklinga og adstandendur innan
spitalaumhverfisins. Adstandendur gatu haft sina hentisemi i sambandi vid
vidveru og matu pad mikils ad geta verid hja astvini sinum. pegar ekki var
fyrir petta herbergi voru adstandendur oft i setustofum, a ganginum eda a
bidstofum i mikilli sorg og var pad ekki einungis opegilegt fyrir pa sjalfa
heldur adra sjuklinga lika. [ herberginu var ekki mikid um flokin
medferdarteeki enda minna lagt upp ur pvi ad lekna og meira lagt upp ur
einkennamedferd og ad skapa nand. Pad var pvi ekki sami bragur yfir pessu
herbergi og 6dru a spitalanum og litid & pad sem einkasvadi fjolskyldunnar.
Talid var ad petta herbergi, sem var rélegt, heimilislegt og baud uppa
patttoku fjolskyldunnar, hafi studlad ad pvi ad andlatid var fridsalt og litid &
pad sem edlilegt lokastig lifs.

Satt a danarstund

I nidurstédum kom i 1j6s ad addragandi og undirblningur adstandenda fyrir
andlat astvinarins hafdi ahrif a satt peirra a danarstundinni sem litadi
heildarupplifun peirra af medferdinni. Flestir voru vel undirbanir og héfou
go6da reynslu og benda fleiri rannséknir a mikilveegi pess ad adstandendur séu
vel undirbunir fyrir yfirvofandi andlat astvinar (Gutierrez, 2012; Jackson
o.fl., 2012; Holdsworth, 2015; Shield o.fl., 2010). peir patttakendur sem ekki
voru undirbunir voru menn sem attu eiginkonur sem déu Gr krabbameini en i
rannsokn Hauksdottur, Valdimarsdottur, Furst, Onelév og Steineck (2010)
var einmitt rannsakad hvada peettir hofou ahrif & undirblning eiginmanna
fyrir andlét eiginkvenna sinna sem déu Ur krabbameini. Pessi rannsékn for
fram i Svipj6d og voru pad 691 ekkill sem svorudu spurningalistum 4-5 &rum
eftir frafall eiginkvenna peirra. 1 1jos kom ad pettir sem hoéfou ahrif a
undirbuning mannanna voru medal annars lengd timans sem vitad var i hvad
stefndi, medteekileiki fyrir upplysingum og frjals vidvera eiginmannanna
sidstu prja manudina. Margt ma sja likt med pessu og nidurstddum pessarar
rannsoknar par sem peir patttakendur sem ekki voru undirbdnir téludu um ad
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addragandi andlatsins hefdi verid stuttur og ad peir hefdu ekki fengid
fullnagjandi upplysingar.

I rannsokninni matti sja ad tengsl adstandanda vid pann latna skipti
mali og voru bérn peirra latnu betur undirbdin andlatinu en makar. I rannsokn
Schulz, Boerner, Klinger og Rosen (2015) komu sému nidurstéour i 1jés en
par var markmidid ad rannsaka undirblning nanustu ettingja ibta éldrunar-
heimila fyrir andlat &stvina sinna. Pbetta var langsnidsrannsokn par sem
adstandendum var fylgt eftir i 18 manudi og tekin vid pa viotol & sex manada
fresti. Alls voru 89 adstandendur sem misstu astvin & rannsoknartimabilinu.
Nidurstddur syndu ad adstandendur sem voru makar voru minna undirbunir
fyrir andlatid en adstandendur sem voru bérn peirra latnu. Einnig hafdi
patttaka i akvorounum um medferd og medferdartakmdérkun god ahrif a
undirblning og svo Vvirtust adstandendur betur undirbanir andlatinu ef
astvinir peirra hofou sjalfir talad um ad vilja deyja (Schulz o.fl., 2015).

Nidurstddur rannséknarinnar leiddu i ljés ad adstandendum fannst
mjog mikilvaegt ad geta notid frjalsrar vidveru i lifslokamedferd sins astvinar.
Peir vildu vera vidstaddir pegar astvinir peirra skildu vid og voru séattir pegar
peir nddu ad kvedja pa. Adrar rannsoknir medal adstandenda i lifslokamed-
feréum benda soémuleidis & mikilvaegi vidveru fjolskyldunnar & danarstund-
inni (Anttonen o.fl., 2011; Caswell o.fl., 2015; Hinkle o.fl., 2015; Slatyer
o.fl., 2015) og i rannsokn Kaarbg (2011) kom fram ad pegar adstandendur
voru ekki a stadnum & augnablikinu sem astvinurinn dé hafdi pad neikvaed
ahrif 4 alla upplifunina. Samkvamt pessu er pvi ljost ad atid parf ad gera rao
fyrir vidveru fjélskyldunnar i pvi umhverfi sem lifslokamedferd er veitt.

Allir patttakendur rannsoknarinnar greindu fra mikilveegi gddrar
einkennamedferdar og er pad samberilegt med 6orum rannséknum
(Holdsworth, 2015; Malhorta o.fl., 2015; Virdun o.fl., 2015). Sémuleidis
voru allir anaegdir med einkennamedferd sins astvinar og ekki haegt ad greina
ad einkennabyrdi hafi sett mark sitt a upplifun peirra. Bendir petta til pess ad
pessum paetti liflokamedferdar sé vel sinnt og ad heilbrigdisstarfsfolk hafi til
ad bera pekkingu & einkennabyrdi deyjandi sjuklinga. Annad ma sja i
rannsoknum Robinson og félaga (2014), medal adstandenda deyjandi
sjuklinga & sjukrahisum, og Thompson (2012), medal adstandenda &
oldrunarheimili. patttakendur peirra rannsokna fundu til mikillar vanmattar
vegna lélegrar einkennamedferdar astvinar.

Studningur vid aostandendur
I nidurstddum kom fram ad flestir voru anaegdir med pann studning sem peir
fengu i kringum lifslokamedferdina og kom skyrt i 1jés hversu mikilveegt var

fyrir adstandendur ad fa studning fré fjolskyldu sinni. Hvad vardar porf fyrir
eftirfylgd fannst augljés munur & milli stofnana. Adstandendur sem misstu
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astvin & brédalegudeild t6ldu eftirfylgd mikilveega en ekki peir sem misstu
astvin & éldrunarheimili. Adstandendur & bradalegudeildum téldu akjosanlegt
ao fa aframhaldandi studning heilbrigdisstarfsfolks og fannst gott ad reeda vid
annad folk i svipudum adsteedum en pad ma einnig sja i rannsékn Ventura og
félaga (2014) og Stenberg og félaga (2012). Ekki var heaegt ad greina ad st
eftirfylgd sem patttakendur rannsoknarinnar nyttu sér hafi  verid
einstakingsmidud heldur mettu adstandendurnir & samkomur. Petta er po
eitthvad sem meetti baeta pvi i 6drum rannséknum medal eftirlifandi
aodstandenda er bent a mikilveegi pess ad stuoningur eftir andlat sé snidinn ad
pérfum hvers og eins (Breen o.fl., 2014; Lundberg o.fl., 2013).

Notagildi rannsoknarinnar

Rannséknin varpar 1j6si & vidhorf og reynslu nanustu adstandenda
einstaklinga sem hlotid hafa lifslokamedferd af samskiptum vid
heilbrigdisstarfsfolk. Nidurstddurnar ma nyta til umbéta i hjukrun sem veitt
er vid lifslok i pvi umhverfi sem hun er veitt vida & Islandi i dag og & pad
baedi vid um bradalegudeildir sjukrahtsa og 6ldrunarheimili. Med pvi ad
skoda hvad adstandendum fannst vera vel gert og hvad peim fannst ad meetti
beeta er haegt ad studla ad beettri pjonustu vid sjuklinga og adstandendur sem
eiga eftir ad ganga i gegnum svipada reynslu.

Hjukrunarfraedingar geta tekid til sin pessar nidurstodur til ad atta sig
betur & mikilveegi tengslamyndunar. A hjikrunarheimilum geetu markmid
medferdar medal annars verid ad mynda tengsl vid ibla og skipadir tenglar
sem eiga frumkvaedi af samskiptum og tengslum vid adstandendur. A
bradalegudeildum veeri haegt ad leggja mikid upp Ur pvi ad sama starfsfolk
fylgdi somu einstaklingum og & peim sjukrahisum sem ekki er sérhafing til
stadar i lifslokamedferd pyrfti ad ihuga hvort pérf sé & umbdtum og & hvern
hatt pad geeti skilad betri arangri i tengslamyndun. Einnig geta nidurstédurnar
nyst hjukrunarfreedingum til ad atta sig & pvi hvad peirra hlutverk er
mikilveegt i lifslokamedferd. Adgengi adstandenda ad leeknum er lélegt og
pvi purfa hjukrunarfreedingar ad stiga fram og stydja adstandendur og veita
peim vidbotar upplysingar vid pad sem leknar hafa Gtskyrt eda jafnvel ad
veita allar upplysingar.

Nota ma& nidurstédurnar vid skipulagningu & eftirfylgd vid
adstandendur sem misst hafa astvini. PG nidurstddur bendi til pess ad porf sé
4 umbotum i eftirfylgd pa& virdist ekki wvera rik porf fyrir slikt &
oldrunarheimilum en frekar & bradalegudeildum. b6 er ekki haegt ad alhafa
um pad ut fra nidurstddum pessarar rannsoknar og Kallar petta a frekari
rannsoknir & pessum peetti lifslokamedferdar. Einnig pyrfti ad huga ad pvi ad
gera eftirfylgdina einstaklingsmidadri.
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Tillogur ao framtidarrannsoknum

Rannséknin gefur sterkar visbendingar um ad vel sé stadid ad samskiptum i
lifslokamedferd & bradalegudeildum og oldrunarheimilum & Islandi.
Eftirfarandi peetti veeri mikilveegt ad kanna i framtidarrannsoknum &
samskiptum i lifslokamedferdum:

Hver eru vidhorf og reynsla heilbrigdisstarfsfolks a sjukrahdsum,
oldrunarstofnunum og heilbrigdisstofnunum a islandi af samskiptum
i lifslokamedferd?

Hver eru vidhorf og reynsla deyjandi sjuklinga a sjukrahGsum,
Oldrunarstofnunum og heilbrigdisstofnunum af samskiptum
lifslokamedoferd?

Hvernig telja hjakrunarfreedingar ad hagt sé ad studla ad betri
upplysingagjof i lifslokamedferd?

Hvernig er stadid ad fjolskyldufundum fyrir adstandendur deyjandi
sjuklinga & sjukrahGsum, 6ldrunarstofnunum og heilbrigdisstofnun-
um & Islandi og hver er gagnsemi fundanna?
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Kafli 6 — Alyktanir og lokaord

Tilgangur rannsoknarinnar var ad kanna vidhorf og reynslu adstandenda
deyjandi sjuklinga af samskiptum vid heilbrigdisstarfsfolk i lifslokamedferd &
bradalegudeildum og & 6ldrunarheimili. Kanna atti hvada peettir voru taldir
studla ad gédum samskiptum asamt moégulegum hindrunum og ahrifum
umhverfis & samskiptin.

Nidurstodur gafu visbendingar um ad reynsla adstandenda af
samskiptunum veeri god og ad viomot starfsfolks var almennt talid gott. P
var bent & ymsa petti sem hoféu ahrif & samskiptin og 1jést ad samskipti i
lifslokamedferd snuast um fleira en gott vidmat. I ljos kom ad tengslamyndun
var talin mjog mikilveeg og til ad bata samskiptin parf heilbrigdisstarfsfolk
ad gefa sig ad adstandendum og leggja sig fram um ad mynda tengsl vid pa.

Visbendingar voru um ad ekki veri alltaf stadid nogu vel ad
upplysingagjof en allir patttakendur voru sammala um mikilvaegi pess ad vera
vel upplystir i lifslokamedferd astvinar. Adgengi ad leeknum var lélegt en
meiri hluti patttakenda taldi pad gott ad 6dru starfsfolki. Til ad studla ad
beettri upplysingagjof getur pvi purft ad efla hlutverk hjakrunarfraedinga og
sja til pess ad peir geti stadid fyrir svérum pegar laeknar geta pad ekki.

patttakendur voru flestir ansegdir med umhverfid & deildinni en po
voru nokkrir sem t6ludu um mikinn eril og stress. Allir toldu mikilveegt ad
astvinur peirra veeri a einbyli pegar ljost var ad styttist i lifslok, pa veeri hagt
ad fa nadi og skapa fridseld. Pad veeri pvi ékjosanlegast ad geta veitt
lifslokamedferd i umhverfi sem studladi ad fridsald & danarstundu og godum
aodsteedum fyrir adstandendur. P4 kom fram ad eftirfylgd vid adstandendur a
bradalegudeildum var talin mikilvaeg en 6porf a 6ldrunarheimilinu sem tok
patt. Pessar nidurstodur eru dhugaverdar og gefa tilefni til ad hugleida hvad
liggur par ad baki en visbendingar voru um ad aldur pess latna og éasteda
veikinda og minnkadrar getu geeti haft ahrif & hve sattir adstandendur voru og
tilbanir ad halda afram eftir andlatio.

Pessi rannsokn er innlegg i rannsoknir sem beinast ad pvi hvernig
stadid er ad samskiptum i lifslokamedferd og vonast rannsakandi til pess ad
nidurstddur yti undir dhuga fagfolks & ad kafa dypra i petta rannsoknarefni.
Jafnframt vonast rannsakandi til pess ad nidurstddurnar nytist hjukrunar-
freedingum og 6dru heilbrigdisstarfsfolki sem koma ad lifslokamedferd til ad
baeta samskipti sin vid badi sjuklinga og adstandendur peirra..
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verkefni og hidkkum til samstarfsins sem getur einnig gefid visbendingu um pad hvernig vid
stondum okkur gagnvart adstandendum vid pessar krefjandi adstadur og hvad pad er sem
vid purfum ad gera betur

Med pessu bréfi er 6sk pin um rannséknina sampykkt af hdlfu |, med pvi skilyrdi ad
Visindasidanefnd gefi leyfi.

Bestu kvedjur
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Fylgiskjal III — Svar fra Visindasioanefnd

VISINDASIDANEFND
Elisabet Hjdirleifsdattir, désent e Revkiowt,
Hamarstigur 3| )
600 Akureyri Simic 551 7100, Bréfsimi: 351 1444

netfang. viniivan.is waw.ven.is

Revkjavik 12, jantar 2016
Tilv.: VSNBZOIS120010403.01

Efni: Vardar: 13-218-alg  Samskipti i lifslokamedferd: Revnsla adstandenda al samskiptum vid
heilbrigtisstarfsfolk a bradalegudeildumog Gldrumarheimili,

Umsokn pinni til Visindasidanefindar hefur veridy gefid nimerid VEN-15-218. Vid [Grum
vinsamlegast fram & ad pad nimer verdi notad § samskiptum vegna pessarar umsdknar,

A fundi sinum 12.01.2016 fialladi Visindasidanefnd um umsdkn pina vegna ofangreindrar
rannsoknarazthmar. Meorannsakandi pinn er Silja Johannesdattir, hjikrunarfredingur, meistaranemi
i heilbrigdisvisindum & namslinunni Krabbamein og liknandi medferd, Haskélinn & Akureyri.

Eftir ad hafa farid vandlega viir umsokn pina og innsend gign gerir Visindasidanefnd ckki
athugasemdir vid framkvaemd rannsoknarinnar. Med visan til laga nr. 44/2014, um visindarannsaknir
& heilbrighissvidi, er rannsoknarietlunin endanlega sampyvkkr af Visindasidanefid.

Yisindasidanefnd drétiar ad dbyrgdarmadur rannsdknarinnar ber dbyred § ad sitt sé um
videigandi levli fyrir rannsdkninni hji peim stofnunum sem vid 4. Oheimilt er ad hefja
framkvaemd rannsdknarinnar fyrr en bau liggja fyrir. Afrit leyfa/samstarfsyfirlysinga purfa ad
berast nefndinni. Aréttad er ad allar fyrirhugadar brevtingar a pegar sampykktri
rannsdknara@tion purfa ad koma inn til nefndarinnar til umfjéllunar. Jafoframt ber
dbyrgdarmanmi ad sekja um brevtingar til peirra stofnanna, sem veitt hafa levii vegna
framkvaemdar rannsiknarinnar eda GMunar gagna, um framangreint, ef vid 4.

Visindasidanefnd bendir rannsakendum vinsamlegast 4 ad birta VSN tilvisunarnimer
rannsoknarinnar par sem vitnad er i leyfi nefndarinnar § birtum greinum um rannsdkning, Minnt er 8
ad tilkynna rannséknarlok til nefndarinnar,

Med kvedju og 6sk um gott rannsoknaraengi,
fh. Visindasidanefndar,

Kristjan Erlendsson, laknir, formadur

' [N L™
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Fylgiskjal IV — Kynningarbréf til patttakenda

Haskolinn

A - Akureyri 20. jandar 2016
a Akureyri

Kynning a rannsdkninni:

Samskipti i lifslokamedferd; reynsla adstandenda af samskiptum vid
heilbrigdisstarfsfolk d bradalegudeildum og dldrunarheimili

Ageeti vidtakandi

Med bréfi pessu viljum vid kynna fyrir pér rannsokn bar sem s=tlunin er ad kanna vidhorf og
reynslu af lifslokamedferd s&4 fra sjonarholi nénasta adstandenda sjuklings. Bréfid er sent til
einstaklinga sem voru nanustu adstandendur sjiklinga sem fengu lifslokamedferd a
bradalegudaildum & sjukrahusi, eda sldrunarheimili. Abyrgdarmadur rannsdknarinnar er
Elisabet Hjorleifsdottir dosent vid Haskolann & Akureyri (HA) og sérfreedingur | krabbameins-
og liknarmedferd. Rannscknin er lokaverkefni Silju Johannesdottur til meistaragradu i
heilbrigdisvisindum vid HA og er Elisabet leidbeinandi hennar.

Markmid og fyrirkomulag rannsoknar: Markmidid er ad kanna vidhorf og reynslu
adstandenda af lifslokamedferdinni sem veitt var. Vid hfum sérstakan dhuga a pviad fa
innsyn i pann patt sem snyr ad samskiptum adstandenda vid heilbrigdisstarf=félk & bessum
tima. Hvada peettir pad voru sem adstandendum pottu vera mikilveegir | samskiptum, godir
eda sleemir og hvernig akvardanatokum um medferd var hattad.

Skilyrdi fyrir patttoku eru ad prir manudir verda ad vera lidnir fra andlati en ekki meira en eitt
ar og purfa patttakendur ad hafa fullan skilning & téludu og skrifudu islensku mali. Gagna
verdur aflad med vidtdlum par sem notadar eru halfstadladar spurningar. AJ fengnu
sampykki pinu verdur tekid vidtal vid pig sem tekur um eina klukkustund. Vidtalid verdur
hljodritad og sidfan skrad nidur ordrétt. Vid drvinnslu gagna verdur notud pdttagreining bar
sem leitad verdur eftir sameiginlegri merkingu i lysingu patttakenda & vidhorfum og reynslu
af samskiptum i lifslokamedferd.

Nafnleynd: patttakendur hafa verid valdir i samvinnu vid stjormendur a peim stofnunum par sem
lifslokamedferdin var veitt. Til ad tryegja vardveislu persénu- og heilsufarslegra upplysinga pess sem
latinm er og hans nanustu adstandenda hafa rannsakendur (Elisabet og Silja) ekki adgang ad peim
upplysingum. Upplysingar um rannsoknina og beidni um patttéku er sent til pin i nafni rannsakenda
af stjornendum peirra stofnana er taka batt. Algjor nafnleynd verdur vidhafd, hverjum vidmaelanda
er gefid namer sem ekki verdur haegt ad tengja nafni hans til ad fyrirbyggia ad haegt verdi ad rekja
vidtalid til vidkomandi. Upptokur & vidtélunum verda hystar i télvu abyrgdarmanns rannsdknarinnar,
Elisabetar, i HA og i télvu medrannsakandans, Silju, 8 medan a gagnagreiningu stendur. Eftir ad
rannsokn Iykur verdur dllum gdgnum eytt innan priggja ara fra rannsdknarlokum samkvaemt logum
um personuvernd og medferd persénuupplysinga (Lég nr. 77,/2000) og pagnarskyldu (Ldg nr. 34 15.
mai 2012). Nidurstadur rannsoknarinnar verda kynntar i fyrirlestraformi og i timariti um
heilbrigdismal. Rannsoknin hefur verid tilkynnt til Personuverndar sem gerdi ekki athugasemdir vid
hana. Leyfi hefur fengist fra Visindasidanefnd og forradamannum peirra stofnana sem taka patt.
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Avinningur/dheetta: Helsti dvinningur pessarar rannsdknar er s4 ad hér er um ad reeda fyrstu
rannsékn sinnar tegundar & islandi bar sem verdur aflad pekkingar sem naudsynleg er afd sé
til stadar til a8 vidhalda faglegri bréun og studla ad umbdtum i hjikrun sem veitt er vid
lifslok. Midurst&8ur rannsdknarinnar geta gefid visbendingar um hvort b&rf sé & breytingum @
skipulagi og bjdnustu sem snyr ad deyjandi sjdklingum og adstandendum, hvort pérf sé &
breytingum i samskiptahdttum heilbrigdisstarfsfolks, hvad megi gera betur og hvada
mogulegu hindranir gaztu verid til stadar.

Ef b akvedur ad taka patt pa er bad af fisum og friglsum vilja, b getur haett i rannsékninni medan
& henni stendur, &n pess ad pad hafi i for med sér nokkurn skada fyrir pig. Stefnt er ad bvi a8 na til
20 batttakenda, en komi til pess ad fleiri en 20 gefi kost & sér verda ndfn allra sett | pott og dregin Ot
20 n&fn. allir sem gefa kost 8 sér til batttdku verdur svarad hvort heldur sem peir eru einn a8 beim
20 sem tekin verda vidtal vid eda ekki.

Vid viljum vinsamlegast benda & ad vidtdlin geetu kallad fram erfidar tilfinningar og bvi er til
taks fagmadur dhadur rannsdkninni sem bu getur hringt i til a3 rezda um bina lidan, nafn
hennar og simandmer er: Elin Dianna Gunnarsdottir, salfreedingur 8 Akureyri, farsimi: 8de-
4376.

Ef b dskar eftir ad leita pér frekari upplysinga i tengslum vid rannséknina er pér velkomid ad
hafa samband vid dbyrgdarmann rannsdknarinnar Elisabetu Hjérieifsdttur,
glisabet@unak.is GSM: 862-5369

Vinsamlegast tilkynntu um dhuga 8 patttoku til Silju Jdhannesdattur GSM: 650-9888 eda
netfang: hal001l04@unak.is og timi og stadur fyrir vidtalid verdur akvedinn.

pad er einlaeg 6sk okkar ad fa big til samstarfs vid okkur og fa ad heyra hvad pu hefur til
malanna ad leggja. batttaka pin yrdi okkur mikils virdi.

Med keerri kvedju,

Silja Johannesddttir Elisabet Hjorleifsdottir

Ef b hefur spurningar um rétt binn sem batttakandi i wisindarannsokn eda vilt hetta
batttdku { rannsokninni getur pu snuid pér til Visindasidanefndar, Borgartuni 21, 4. heed, 105
Reykjavik. Simi: 551-7100. fox: 551-1444
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Fylgiskjal V — SampykKkisyfirlysing

Haskélinn
a Akureyri

Sampykkisyfirlysing fyrir patttakendur i rannsokninni:

Samskipti i lifslokamedferd; reynsla adstandenda af samskiptum vid
heilbrigdisstarfsfolk d bradalegudeildum og éldrunarheimili

patttaka i rannsokninni felur i sér eitt vidtal vid rannsakendur um ofangreint atridi sem tekur
um klukkustund og verur hljodritad og siffan skrad nidur ordrétt. Oll gdgn verda
opersonugreinanleg.

Eg stafifesti hér med undirskrift minni ad &g hef lesid upplysingarnar um rannséknina sem
meér varu afhentar og hef fengid teekifzeri til ad spyrja rannsakendur spurninga um
rannsoknina og fengid fullneegjandi svbr og Gtskyringar a atridum sem mér voru aljos.

Eg hef af fiisum og friglsum vilja dkvedid ad taka patt i rannsdkninni. Mér er ljost, ad ko ég
hafi skrifad undir pessa sampykkisyfirlysingu, get ég stodvad patttoku mina hvenzser sem er
an Utskyringa og an ahrifz a pa leknispjonustu sem ég a rétt a i framtidinni.

Dagsetning

Mafn patttakanda

Undirritadur, starfsmadur rannscéknarinnar, stadfestir hér med ad hafa veitt upplysingar um
edli og tilgang rannsdknarinnar, i samrami vid 16g og reglur um visindarannsaknir.

MNafn pess sem leggur sampykkisyfirlysinguna fyrir

Braf petta er i tviriti, sitt fyrir patttakanda og eitt fyrir rannsakanda
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Fylgiskjal VI — Vidtalsrammi

Haskdlinn
a Akureyri
Vidtalsrammi fyrir rannsoknina:
Samskipti i lifslokamedferd; reynsla adstandenda af samskiptum vid
heilbrigdisstarfsfolk a brddalegudeildum og éldrunarheimili

Upphafsora:

Spyrjandi: [ vitalinu viljum vid kanna vidhorf og reynslu adstandenda af samskiptum i
lifslokamedferd. Til ad fa sem besta mynd af pvi hofum vid tilbdinar hér nokkrar
spurningar.

Vidtalsramminn midast vid ad svara rannséknarspurningunni: Hver er reynsla
adstandenda af samskiptum vid heilbrigBisstarfsfolk i lifslokamedferd?

Markmid rannséknarinnar er ad skyggnast inn i pin vidhorf og revnslu af
samskiptunum, Vid viljum taka pab sérstaklega fram a8 paer spurningar sem vi8 héfum
hér eru pad sem kallast halfstadladar spurningar sem eru eins konar leidarvisir fyrir
okkur i vidtalinu og eru til pess gerdar ad opna umraedu um pin vidhorf og reynslu,

Ef vid byrjum pa a pvi ad raeda almennt um reynslu pina af samskiptum i
lifslokamedferd.
Reynsia af samskiptum 1 lifslokamedferd
Getur i Ifst almennt reynslu pinni af samskiptum vi8 heilbrigbisstarfsfolk i
lifslokamedferd dstvinar pins?
itarlegri spurningar
»  Hvad telur pi vera mikilvaega og géBa paetti { samskiptum i
lifslokamedfera?
¢ Hvad telur bt vera slaema paetti § samskiptum i lifslokamedfera?
¢ Hefur pa tilldgur til a8 baeta samskiptin?
¢ Hver eru vidhorf pin til persénulegra eda faglegra samskipta i
lifslokamedferd?
o Hvad telur b vera virdingu i lifslokamedferd?
» Hver er reynsla pin af virBingu i lifslokamedferd?

Pa langar mig ad skyggnast inn i reynslu pina af dkvardanatikum og
upplysingaflaedi i ferlinu,

Reynsia adstandenda af dkvardanatikum og upplyisingaflaedi § lifslokamedferd
Hver er reynsla pin af akvardanatdkum i lifslokamedferd astvinar pins?
Hver er reynsla pin af upplysingafladi i lifslokamedferd dstvinar pin?
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itarlegri spurningar
& Fannst pér pii vera vel upplyst(ur) um medferdina og stédu mala?
& Hver var reynsla pin af aBgengi ad starfsfolki? Fékkstu tekifeeri til ab
spyrja spurninga?
& Hefur pi reynslu af fjélskyldufundi{um), og ef svo er getur pa lyst peirri
reynslu?
& Var heilbrigbisstarfsfélk upplyst um dskir og veentingar dstvinar pins?

Nii langar mig ad fi ad heyra um vidhorf og reynslu pina af 68rum pattum sem
mdgulega gaetu haft dhrif 4 samskiptin

Hver er reynsla pin af einkennamedferd { lifslokamedferd?
Hver er reynsla pin af ahrifum umhverfis i lifslokamedferd?
itarlegri spurningar
& Telur pi einkennamedferd hafa ahrif 4 gaedi samskipta i lifslokamedferd?

& Telur pi einhverja peetti { umhverfinu draga ir g=dum samskipta i
lifslokamedferd?

Nzest langar mig ad spyrja at i pitt hlutverk i medferdinni
Hiutverk adstandenda { lifslokamedferd
Hvernig upplifdir pi hlutverk pitt i medferdinni?
itarlegri spurningar
o  Getur pd lyst pinum pérfum i medferdinni?

s Getur pu lyst hvernig heilbrigdisstarfsfolk uppfyllt pinar parfir?

[lokin langar mig ad spyrja pig ut i sorgina og eftirfylgni
Epirflgni vid ad fend
Hver er reynsla pin af eftivfylgni eftir ad hafa misst dstvin 4 legudeild?
itarlegri spurningar
o  Hwvad telur pi mikilvaegt { samskiptum sem tengjast eftirfylgni vid
adstandendur?

o Hefur pa tillgur ad drbétum i eftirfylgni?
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