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Utdrattur

Tilgangur rannsoknarinnar var ad kanna reynslu og vidhorf hjukrunarfraedinga a
gjorgaesludeildum Landspitala til liffeeraflutninga hja heiladanum einstaklingum. Fyrri
rannsoknir hafa synt ad hafi hjukrunarfredingar métad viohorf sin getur pad aukid ferni
peirra vid patttoku i liffeeraflutningsferlinu. Studst var vid eigindlega rannsoknaradferd
og tekid vidtal vid rynihop, 16 hjukrunarfraedinga allt konur 4 aldrinum 30-67 éra.
Viotalio var hljodritad, ritad ordrétt upp i tolvu, gogn kodud, flokkud og greind pemu.
Nidurstodur rannsdknarinnar leiddu i 1jos fjogur meginpemu og ellefu undirpemu:
Jakveed upplifun, Erfitt og krefjandi ferli, Viohorf og pekking fagfolks og Viohorf og
pekking i samfélagi. Nidurstodur rannsoknarinnar syna ad flestir patttakendur h6fou
jékveett vidhorf til lifferaflutninga. Upplifun hjukrunarfredinganna af pvi ad hjukra
heiladanum einstaklingum var tvibent p.e. var i senn jadkved og erfid og hafoi
upplifunin &hrif 4 lidan patttakenda og métadi vidhorf peirra. P4 kom fram st skodun ad
freedsla og pjalfun i ndmi og starfi hjukrunarfraedinga hvad vardar liffeeraflutninga sé
forsenda frekari framfara liffeeraflutninga hér & landi. Nidurstoour rannsoknarinnar
samramast nidurstodum fyrri rannsokna um mikilvegi pess ad hjikrunarfredingar moti
vidhorf sin gagnvart lifferaflutningum. Lita ma 4 rannsoknina sem framlag til
pekkingarprounar i hjikrun tengdri lifferaflutningum. Nidurstodurnar hafa gildi fyrir

hjukrun og geta nyst Landspitalanum til gedaumbdta.

Lykilord: Vidhorf, reynsla, liffeeragjof, liffeeraflutningur, heiladaudi, upplifun



Abstract

The purpose of this research was to investigate the experience and attitudes of
nurses in intensive care wards at Landspitali University Hospital to organ transplants
from brain-dead individuals. Previous research studies have shown that if nurses had
formed an opinion on this matter, it could augment their skills when participating in the
organ transplant process. A qualitative research method was used and interviews taken
with a focus group of 16 nurses, all women, aged 30-67. The interview was recorded,
transcribed word-for-word into a computer, the data coded, categorised and a theme
analysed. The results of the research brought to light four main themes and eleven sub-
themes: Positive feeling, Difficult and demanding process, Attitudes and knowledge of
professionals and Attitudes and knowledge in society. The results of the research show
that most participants had a positive attitude to organ transplants. The feeling of the
nurses about nursing brain-dead individuals was ambivalent, i.e. it was positive but at
the same time difficult, and the experience had an effect on the wellbeing of the
participants and shaped their attitudes. The view came up that as far as organ transplants
are concerned, information and training in the education and work of nurses are a
premise for future progress in organ transplants in Iceland. The results of the research
conform to results from previous research studies on the importance of nurses
formulating their attitudes towards organ transplants. The research can be viewed as a
contribution to the development of knowledge in nursing in conjunction with organ
transplants. The conclusions are relevant for nursing and can be used by Landspitali for

quality improvements.

Key words: Attitudes, experience, organ donation, organ transplant, brain dead, feeling.
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Inngangur

Markmid og tilgangur rannsoknarinnar var ad varpa ljosi & pad hver reynsla og
vidhorf hjukrunarfraedinga a gjorgaesludeild séu til liffeeraflutninga hja heiladdnum
einstaklingum. Slikar upplysingar eru mikilvaegt innlegg i pekkingu 4 liffeeraflutningum
fyrir fagfolk og stjérnendur heilbrigdispjonustunnar par sem um er ad reeda vaxandi patt
innan pjonustunnar. Atla ma ad rannsoknin hvetji til frekari umradna um malefni
liffeeraflutninga og sé¢ pvi mikilvaeg fyrir liffaeraflutningsferlid par sem hun geti
hugsanlega dregid ur skorti 4 liffeeragjofum (Ingram, Buckner og Rayburn, 2002).
Rannsdknin hefur tilgang fyrir Landspitala pvi vidhorf hjukrunarfraedinga a
gjorgaesludeild hefur ekki verid rannsakad hér 4 landi adur og pvi er grundvollur fyrir
pvi ad Landspitalinn geti nytt sér nidurstddurnar vid skipulagningu & verkferlum
liffeeraflutninga, til gedaumbota & starfsvettvangi, vid skipulagningu a handleidslu fyrir
fagfolk og vid gerd 4 fredsluetni fyrir heilbrigdisstarfsfolk. Vonast er til ad rannsdknin
sé framlag til pekkingarprounar 4 lifferaflutningum 4 fslandi. Auk pess geti hun vakid
hjakrunarfraedinga til umhugsunar, vakid dhuga peirra & ad auka pekkingu sina, mota
pannig viohorf sin til liffeeraflutninga og par med aukid gedi hjukrunar.

Rannsdknir hafa synt ad einn af megin dhrifapattum 4 frambod gjafaliffera er
reynsla og vidhorf hjukrunarfraedinga til liffeeraflutninga (Kim, Elliott, & Hyde, 2004;
Jones-Riffell & Stoeckle, 1998; Jung Ran Kim, Fisher, & Elliott, 2006). Lagasetning
arid 1991 um brottnam liffera og skilgreiningu 4 heiladauda leiddi til pess ad
{slendingar gatu lagt sitt af mérkum hvad vardar frambod 4 gjafalifferum med pvi ad
gefa lifferi sin eftir andlat. I kjolfarid vard mikil proun a svidi liffzeraflutninga hér 4
landi. Islendingar sem og adrir ibtiar i heiminum lifa vid pa stadreynd ad mikid misraemi

er milli frambods og eftirspurnar a gjafalifferum (Sigurbergur Karason, Runolfur



Johannsson, Kristin Gunnarsdottir, Pall Asmundsson og Kristinn Sigvaldason, 2005).
Hjukrunarfredingar sem starfa 4 gjorgesludeildum eru mikilvaegur hlekkur i
liffeeraflutningsferlinu pvi peir annast einstaklinga sem hafa verid urskurdadir heiladanir
og fj6lskyldur peirra. Jafnframt eru hjikrunarfraedingar sem starfa 4 gjorgaesludeildum
oft fyrstir fagadila til pess ad nalgast fjolskyldur heiladainna, mynda tengsl vid per og
koma auga 4 mogulega liffeeragjafa.

Fj6lmargar rannsoknir hafa verid gerdar 4 vidhorfum hjukrunarfredinga til
liffeeraflutninga um heim allan en skortur er 4 pekkingu um vidfangsetnid hér & landi
pvi hér hefur adeins verid framkvemd rannsdkn & vidhorfum skurdhjukrunarfraedinga
(Arnfridur Gisladottir, Holmfridur Traustadottir og Porhalla Eggertsdottir, 1998) en
ekki gjorgesluhjukrunarfredinga sem 16ngum hafa verid sagdir i lykilstodu i
liffeeraflutnings-ferlinu. Rannsakendur akvaou pvi ad leggja sitt af moérkum til frekari
préunar 4 svidi liffeeraflutninga 4 Islandi med pvi ad framkvaema rannsokn 4 reynslu og
vidhorfum islenskra hjukrunarfraedinga a gjorgaesludeildum Landspitala til
liffeeraflutninga.

Rannsoknarspurningin sem leitast var vid ad svara med rannsokninni er: hver
er reynsla og vidhorf hjukrunarfraedinga sem starfa a gjorgaesludeildum Landspitala til
liffeeragjafar og lifferaflutnings hja einstaklingum sem hafa verid trskurdadir
heiladanir? Mikilveegt er ad kanna hver reynsla og vidhort hjikrunarfraeedinga séu til
liffeeraflutninga til ad afla frekari pekkingar og skilnings 4 pvi, vegna pess ad eins og
fram kom hér fyrr er reynsla og vidhorf hjukrunarfredinga einn af megin ahrifapattum a
frambod gjafaliffeera. Auk pess sem pekkingarskortur er & vidfangsefnid hér 4 landi.

Megin hugtok rannsoknarinnar eru: brottnam liffeera og heiladaudi.



Med brottnami liffeera: er att vid pegar liffeeri eru flutt ur likama annad hvort lifandi
einstaklings eda latins 1 peim tilgangi ad lifferi verdi greedd 1 liffeerapega. Hér 4 landi
voru tekin 1 gildi 16g um brottnam liffeera til igreedslu arid 1991 (Log um brottnam
liffera, 1991). T umfjolluninni er ymist notast vid ordin lifferagjof eda lifferaflutningur
pegar att er vid brottnam liffeera.

Heiladauoi: felur 1 sér ad madur telst vera latinn pegar 611 heilastarfsemi hans er hatt og
engar likur eru 4 ad heilinn starfi 4 ny (L6g um dkvérdun dauda, 1991).

[ rannsokninni var notud eigindleg rannsoknaradferd par sem tekid var vidtal vid
rynihop par sem 16 sjalfbodalidar toku patt og voru samraedur innan hopsins teknar upp
a upptokuteeki.

[ lokaritgerd pessari verdur fjallad um stodu pekkingar, pvi nast um pa
adferdafradi sem notud var vid rannsdknina, a eftir pvi koma nidurstodur, umradukafli

og ad lokum lokaord.



Stada pekkingar

[ pessum kafla verdur gerd grein fyrir helstu nidurstédum rannsékna sem gerdar
hafa verid i tengslum vid reynslu og vidhorf hjukrunarfraedinga & gjorgaesludeild til

liffeeraflutninga hja heiladanum einstaklingum.

Liffeeragjof og lifferaflutningur d Islandi

Liffeeraigraedsla er ein mesta framfor i laeknavisindum & sidustu 61d og er stundud
um heim allan. Fra pvi fyrsta arangursrika liffeeraigreedslan var framkvemd i Boston i
Bandarikjunum ario 1954 hafa ordid undraverdar framfarir 4 svidi igredslulekninga
(Runolfur Pallsson, 2005). Tilkoma liffeeraigreedslu hafoi 1 for med sér byltingu i
medferd einstaklinga sem haldnir eru sjukdomi 4 lokastigi en pa er lifferaigraedsla
kjormedferd (Collins, 2005). Arid 1991 pegar dkvaedi laga um brottnam liffera og
skilgreiningu 4 heiladauda toku gildi hér 4 landi vard Islendingum kleift ad gefa liffzeri
sin vid andlat, par med gatu peir lagt sitt af mérkum med liffeeragjof (Sigurbergur
Karason, Rundlfur Johannsson, Kristin Gunnarsdéttir, Pall Asmundsson og Kristinn
Sigvaldason, 2005). Islendingar hofou fram ad peim tima verid i samstarfi vid norraenu
igreedslustofnunina Scandiatransplant sem veitti Islendingum adgang ad lifferum til
igreedslu &n pess ad peir pyrftu ad leggja til liffeeri (Madsen , Brekken, Hockerstedt,
Kirkegaard , Person o.fl, 1997). Norrena liffeeraigredslustofnunin var stofnud arid 1969
og hefur fra peim tima annast skipti 4 liffeerum milli igredslusjukrahtsa &
Nordurlondunum. Stofnunin pjoénar svaedi med um 24,5 milljénum ibla og eru na 12
norren igraedslusjukrahus innan hennar (Kristjan Gudjonsson, Magnus Béovarsson,
Runolfur Pélsson, Sveinn Magnusson, 2008). Lagasetningin arid 1991 var mikilvaegur

lidur i préun medferdar fyrir einstaklinga med lifferabilun 4 lokastigi 4 Islandi en eftir



pvi sem arin lida eykst eftirspurn hér 4 landi sem erlendis eftir liffeerum 4 medan
frambod 4 gjafalifferum helst jafnt milli &ra (Sigurbergur Kérasson o.f1., 2005).
Liffaeragjafir 4 [slandi 4 arunum 2003-2007 voru tolf eda allt fra engri liffeeragjof upp i
fimm liffeeragjafir 4 ari (Kristjan Gudjonsson o.fl., 2008). St proéun ytir undir mikilvegi
pess a0 rannsaka pa paetti sem hafa hvad mest ahrif 4 dkvordun einstaklinga og

fjolskyldna um liffeeragjof.

broun skilgreiningar a heiladauda

[ grein Arnars Bjarnasonar (2000) sem fjallar um skilgreiningu daudahugtaksins
og stadfestingu dauda kemur fram ad 4 fyrrihluta tuttugustu aldar voru menn sammaéla
um skilgreiningu dauda. 1 kjolfar pess ad ondunarvélar komu til sogunnar i kringum arid
1950 voktu framfarir & vidhaldi lifs spurningar um fyrri dkvardanir um dauda pvi pa var
hagt ad hjalpa sjuklingum sem voru i alvarlegri andnaud vegna averka eda sjikdoma.
Adur en 6ndunarvélataeknin vard tilteek hafdi bilun 4 einu lifsnaudsynlegu liffzerakerfi
pad 1 for med sér ad hin lifferakerfin gafu sig 1 kjolfarid. Med tilkomu 6ndunarvéla
komu gjorgaesludeildir til sdgunnar par sem hagt var ad halda starfsemi
lifsnaudsynlegra liffeera gangandi med hjalp ymiskonar teekjabunadar og lyfja. Sidar
kom 1 1j6s a0 einstaka sjuklingar sem purftu 4 adstod tekja ad halda myndu ekki komast
til medvitundar og halda lifi &n peirra, pvi hofst umraedan um ad breyta pyrfti
skilgreiningunni 4 dauda.

f lok sjotta aratugarins settu fronsku taugasjukdémalaeknarnir Mollaret og Coulon
fram hugtakid coma depassé eda daudada eftir ad hafa gert rannsdkn 4 hopi sjuklinga i
djupu medvitundarleysi, par med var komin fram ny skilgreining 4 dauda hja

einstaklingum par sem heili peirra var ekki starfandi i likama par sem hjartad slo. Arid



1966 voru skurdlaeknar i Evropu farnir ad fjarleegja liffeeri ur einstaklingum sem héfou
verid Urskurdadir heiladanir og gerdi pad leknum kleift ad taka liffeeri ur likama sem
var nar (Ronayne, 2009; Orn Bjarnason, 2000).

Skilgreining 4 heiladauda sem notud er 4 {slandi er samkvamt akvadum 2. gr.
laga um akvordun 4 dauda sem segir ad; ,,madur telst vera latinn pegar 61l heilastarfsemi
hans er haett og engin rad eru til ad heilinn starfi 4 ny*. 1 3.gr. laga um akvordun dauda
segir ad ,,hafi dndun og hjartastarfsemi verid haldid vid med vélrenum heetti skal
akvordun um dauda byggjast 4 pvi ad skodun leidi 1 1j0s ad 6ll heilastarfsemi sé haett*

(Log um akvordun dauda, 1991).

Viohorf og personulegur vilji hjukrunarfreedinga til liffeeragjafar

Vidhorf er hugtak sem segir til um salreena hugsun eda tilhneigingu sem verdur
til med pvi ad virda fyrir sér og meta akvedid malefni til pess ad komast ad pvi hvort
einstaklingurinn adhyllist pad eda ekki (Cantwell og Clifford, 2000). Skilgreining pessi
getur til deemis att vid hvort einstaklingar adhyllist liffeeragjof og liffeeraflutninga og
hafi par med jakvaett vidhorf til pess eda ad einstaklingur adhyllist pad ekki og hafi pvi
neikveett vidhorf til liffeeragjafar og liffeeraflutninga. Daemi um jakvett vidhorf
einstaklings kemur fram ef einstaklingurinn skrifar undir liffeeragjafakort.

Fjolmargar rannsoknir hafa verid framkvamdar sidustu aratugi med pad ad
markmidi ad varpa 1j6si & vidhorf hjakrunarfraedinga til lifferagjafar og
liffeeraflutninga. Margar rannsdknanna hafa leitt i [jos peetti sem hata mest ahrif 4 motun
vidhorfa en peir eru: pekking, reynsla, menntun, menning, persénuleg gildi, vidmio og
tru. bekking 4 pattunum sem hafa hvad mest dhrif 4 motun vidhorfs hjukrunarfredinga

til liffeeragjafar er forsenda pess ad hagt sé ad hafa ahrif & pad hver vidhorf



hjukrunarfraedinga séu gagnvart liffeeragjof og lifferaflutningum. ba hefur verid synt
fram & ad jakvaett vidhorf hjukrunarfredinga til liffeeragjafar geti haft i for med sér ad
frambod 4 gjafalifferum aukist og par med ad bilid milli frambods og eftirspurnar &
lifferum minnki (Jones-Riffell og Stoeckle, 1998; Kim, Elliott, og Hyde, 2004; Matten,
Sliepcevich, Sarvela, Lacey, Woehlke, Richardson o.fl, 1991; Orzel-Nowak, Talaga, og
Bulawska, 2005).

[ rannséknum 4 vidhorfum breskra hjukrunarfraedinga kom fram ad vidhorf
peirra veeru blendin og stundum bar & efasemdum hja hjakrunarfredingunum hvad
vardar liffeeragjof og liffeeraflutning sérstaklega pegar hjukrunarfraedingarnir voru
spurdir um vidhort peirra til pess ad veita sampykki fyrir liffeeragjof peirra nanustu.
Akvedid misreemi kom i 1jos hja hjikrunarfreedingum sem starfa 4 gjorgaesludeild milli
vidhorfa peirra og hegdunar hvad vardar pad ad nalgast syrgjandi fjolskyldur. Margir
hjikrunarfreedinganna nefndu ad peim 1idi illa vid ad nélgast fjolskyldur adallega af otta
vid ad valda fjolskyldum frekari vanlidan og streitu. Margir hjukrunarfreedinganna
nefndu einnig ad pad hafi verid peim tilfinningalega erfidara ad annast og uppfylla
parfir fjolskyldna fyrir studning og freedslu heldur en ad annast einstaklinga sem hafa
verid urskurdadir heiladanir (Kent og Owens, 1995; Kent, 2002; Prottas og
Batten,1988).

Svipadar nidurstodur um misremi a vidhorfi og hegdun komu fram i fleiri
rannsoknum; 1 rannsékn Pearson og félaga (2001) par sem vidhorf hjukrunarfraedinga til
liffeeragjafar og liffeerarflutninga var kannad og Gaber (1990) i nordur Ameriku par sem
hann kannadi vidhorf 766 hjukrunarfreedinga til liffeeragjafar og lifferaflutninga, Gaber
(1990) komst ad pvi ad 90% patttakenda voru ekki 4 moti lifferagjof en 45%

hjikrunarfreedinganna gatu poé hugsad sér ad gefa eigin liffeeri.



{ rannsokn Kim og félaga (2006) 4 vidhorfum og pekkingu hjukrunarfreedinga
sem starfa 4 gjorgaesludeildum i Koreu 4 heiladauda og liffeeragjof kom einnig fram
misreemi milli hegdunar og vidhorfa. Patttakendur i rannsdékninni voru 525
hjikrunarfreedingar sem svorudu spurningalista og Gt fr4 svérum peirra voru greind
fjogur megin pemu: 1) patttaka i liffeeraflutningsferli veldur 6paegindum, 2) liffeeragjof
baetir lifsgaedi folks, 3) viljinn til ad gefa eigin liffaeri og 4) patttaka i
liffeeraflutningsferli er gefandi reynsla. Hjukrunarfraedingarnir sem toku patt i
rannsokninni hofou ekki allir sama vidhort til liffeeragjafar og liffeeraflutninga. Um
helmingur patttakenda upplifdi vanlidan gagnvart lifferaflutningsferlinu og vildu heldur
a0 liffeerin veeru 1 sinum upprunalega likama og vaeru par med til stadar fyrir 1ifid eftir
daudann. bessar nidurstodur samramast liklega ekki pvi sem tidkast i hinum vestraena
heimi vegna o6likrar traar og menningar. batttakendurnir upplifou flestir 6pagindi og
vanlidan auk pess sem nokkrir hofou neikveett vidhorf til liffeeragjafar og
liffeeraflutninga. Pratt fyrir pa nidurstodu fannst meirihluta peirra lifferagjof vera
akjosanlegur kostur fyrir fjolskyldur heiladdinna einstaklinga. Flestir eda 83%
patttakenda voru viljugir til ad nalgast fjolskyldur heiladdinna einstaklinga og raeda vid
par um mogulega liffeeragjof. Rannsoknin leiddi 1 [jos ad meira en 70% patttakenda
ho6fou mikla reynslu af pvi ad annast heiladéna einstaklinga. Pad kom & dvart ad 98%
hofou ekki fengid sérstaka pjalfun i umoénnun heiladdinna. Hjukrunarfredingarnir voru
yfirleitt sattir vid patttoku i lifferaflutningsferlinu og vid ad annast lifferagjata eda um
32% patttakenda. I rannsokn Kim og félaga (2006) kom fram ad flestir
hjikrunarfreedinganna toldu pad gefandi reynslu ad geta maett tilfinningalegum porfum
fjolskyldna og toldu patttakendur ad pad hefdi aukid starfsanaegju peirra.

Hjukrunarfredingarnir voru sammala um ad st reynsla hefdi haft jakvaed ahrif & vidhort



peirra til liffaeragjafar. Um 40% svarenda attu erfitt med ad vidurkenna heiladauda sem
eiginlegan dauda vegna hraedslu um ad heilastarfsemi sé enn til stadar. P4 toldu 48%
patttakenda ad pad ad nema 4 brott liffeeri ur einstaklingi & medan hjarta hans slaegi sé
brot 4 rétti einstaklingsins. 39% patttakenda gatu hugsad sér ad gefa eigin lifferi og
25% Datttakenda gatu hugsad sér ad veita sampykki fyrir liffeeragjof astvinar.
Nidurstodur rannsoknarinnar leiddu 1 [jés ad meirihluti hjukrunarfredinganna fannst
peir skorta pekkingu og reynslu til pess ad geta annast heiladana einstaklinga og
fjolskyldur peirra og pvi veeri porf a frekari fredslu til hjokrunarfraedinga a
gjorgaesludeildum.

[ rannsokn 4 vidhorfum hjukrunarfreedinga & gjorgaesludeildum til lifferagjafar
par sem fjorutiu og fjorir hjukrunarfraedingar svorudu spurningalista syndi Stoeckle
(1990) fram 4 ad 95% hjtkrunarfreedinganna hofou jakvaett eda mjog jakvett vidhorf til
liffeeragjafar. Rannsdkn hans leiddi 1 1j6s ad pott vidhorf hjukrunarfraedinga hafi verid
jékvett endurspegladist pad ekki alltaf i hegdun peirra eda verki. 86% patttakenda
ho6fou vilja til pess ad gefa eigin liffeeri, aftur 4 moti tjadu 65% hjukrunarfredinganna
eda 2/3 patttakenda ad peir gaetu hugsad sér ad gefa vilyrdi fyrir liffeeragjof nains
fjolskyldumedlims. Nidurstoour rannsdknarinnar gefa til kynna ad pratt fyrir jakveett
vidhorf hjukrunarfreedinganna til liffeeragjafar pa verdi breyting a vidhorfum eftir pvi
hvort liffeeragjot snertir hjukrunarfredingana personulega. Nidurstodur rannsoknarinnar
syndu einnig fram 4 mikilvagi frekari freedslu fyrir hjukrunarfraedinga sem starfa 4
gjorgasludeild en pannig ma auka hafni peirra i liffeeraflutningsferlinu.

Rannsokn Bogh og Madsen (2005) a vidhorfi heilbrigdisstarfsfolks til
liffeeragjafar leiddi 1 1j0s a0 a medal peirra 689 sem toku patt i rannsokninni voru 559

(82%) sem studdu liffeeragjof, en 71 (11%) var ekki hlynntur henni. Taeplega 50%
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fagfolksins lysti yfir vilja sinum 4 ad gefa eigin liffeeri. 54% patttakenda toldu sig hafa
naga pekkingu til pess ad geta Utskyrt skilgreiningu 4 heiladauda fyrir adstandendum,
en 42% toldu sig hafa nega pekkingu 4 pvi hvernig @tti ad nalgast fjolskyldu hvad
vardar sampykki fyrir liffeeragjof. Ut fra nidurstodum rannsoknarinnar toldu Bogh og
Madsen (2005) vera porf fyrir aukna fraeedslu og frekari menntun fagfolks og pa
sérstaklega hvernig @tti ad upplysa og stydja vid fjolskyldur heiladainna. Rannsoknin
syndi einnig fram 4 ad hugsanlega hefdi verid skortur & reynslu hja fagfélkinu og par af
leidandi veeri porf fyrir sérfredipekkingu til pess ad geta tekid patt i ferlinu.

[ rannsokn Jones-Riffell og Stoeckle (1998) 4 vidhorfi hjukrunarfreedinemenda
til liffeeraflutninga var spurningalisti lagdur fyrir 28 nemendur par sem kannad var hvort
tengsl vaeru milli pekkingar, reynslu og vidhorfa peirra til liffaeragjafar. Nidurstada
rannsoknarinnar var su ad 96% nemendanna h6fou jakvatt vidhorf en pvi svipar til
nidurstadna Ur Obirtri mastersritgerd Stoeckle fra arinu 1988 par sem 95%
hjikrunarfreedinga 4 gjorgesludeildum héfou jakvaett vidhorf til lifferagjafar (Stoeckle,
1990). Rannsoknin syndi einnig ad 82% nemendanna gatu hugsad sér ad gefa eigin
liffeeri og 85% peirra gatu hugsad sér ad sampykkja liffeeragjof @ttingja sins sem er mun
haerra hlutfall en kom fram i dbirtri mastersritgerd Stoeckle arid 1988 en 86%
gjorgaesluhjukrunarfredinganna vildu gefa eigin liffeeri en 66% peirra gatu hugsad sér
a0 veita sampykki fyrir liffeeragjof @ttingja sinna (Stoekle, 1990). Rannsoknin syndi
fram 4 litla pekkingu nemendanna a lifferagjof og skort & reynslu af
liffeeraflutningsferlinu, en pvi ma atla ad ekki s¢ samband milli vidhorfa nemendanna
og pekkingar peirra og reynslu. bratt fyrir ad nemendurnir vidurkenndu heiladauda sem
eiginlegt andlat voru peir sammala um porf fyrir ad 60last frekari pekkingu og reynslu

til pess ad geta axlad abyrgd sem fylgir pvi ad taka patt i liffeeraflutningsferli.
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Jones-Riffell og Stoeckle (1998) alykta ut fra nidurstodum rannsodknarinnar ad
naudsynlegt s¢ ad starfandi hjukrunarfreedingar og hjukrunarfredinemendur fai fredslu
og pjalfun um liffeeragjof & hverju ari til pess ad auka hefni peirra vid ad annast
heiladéna einstaklinga og fjolskyldur peirra og einnig svo peir geti métad eigid vidhorf
til liffeeragjafar.

[ rannsokn Cantwell og Clifford (2000) 4 vidhorfi hjiikrunarfredi- og
leeknanemenda til liffeeragjafar notudust peir vid spurningalista sem Kent og Owen
(1995) hofou samid og notad i rannsdkn sinni 4 vidhorfum fullgildra hjakrunarfredinga
til liffeeragjafar. Pad vakti athygli ad adeins einn nemendanna hafdi neikveett vidhorf til
lifferagjafar. 74% hjikrunarfreedinemendanna hofdu undirritad liffeeragjafakort en 43%
leknanemendanna. Atla m4 ad jakvaett vidhorf 99% hjukrunarfredi- og leknanemenda
s¢ ekki raunheeft midad vid pad hve liffeeragjof telst til sidferdislegra alitaméla en
Cantwell og Cifford (2000) t6ldu ad frekari rannsokna vaeri porf a viohorfum

hjikrunarfraedi- og leknanemenda til liffeeragjafar.

Viohorf til heiladauda

f rannsékn Cohen og félaga (2008) 4 vidhorfum heilbrigdisstarfsfolks til
heiladauda kom 1 1j6s ad 79% hofou jakveett vidhorf til heiladauda, 14% hofou neikvaett
vidhorf til heiladauda og 4,8% hofou ekki motad vidhorf sin. b4 var vidhorf fagfolksins
jékvaodara eftir pvi sem patttakendur voru eldri og hfdu meiri reynslu en jakvett
vidhorf var algengast hja starfsfolki gjorgaesludeilda. Rannsoknin syndi ennfremur fram
a a0 hjukrunarfreedingar hafa yfirleitt jakvaett viohorf og séu hlynntir liffeeragjof og

lifferaflutningum.
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Rannsoknir sem gerdar hafa verid sidstu aratugi 4 pvi hvada pettir hafa ahrif 4 pad
hvort liffeeri séu gefin hafa flestar beinst ad pvi ad heilbrigdisstarfsfolk eigi
erfidleikum med ad nalgast fjolskyldur heiladdinna. Siminoff og Caplan (1995)
framkvemdu rannsokn 4 23 sjukrahtisum 1 Pittsburgh og Minneapolis. Markmidid med
rannsokninni var ad kanna hver vidhorf og pekking 1797 heilbrigdisstarfsfolks veeri &
pvi ad annast heiladainn einstakling. 1 1j6s kom ad vidhorf heilbrigdisstarfsfolksins
vegur pyngra en pekking pess. Heilbrigdisstarfsfolk sem hafdi hvad jakvaedasta
vidhorfid til heiladauda og lifferagjafar og pess hlutverks sem pad gengdi i
liffeeraflutningsferlinu, hafoi einleega tru a pvi ad lifferaflutningsferlid myndi verda
fjolskyldunni til gods og ad vidleitni peirra til liffeeraflutningsferlisins myndi verda til
pess ad mannslifum yrdi bjargad var mun liklegra til ad hefja umredur um liffeeragjot
og oska eftir sampykki fjolskyldu. Rannsoknin syndi fram & ad patttakendur h6fdu goda
feerni til ad daetla hvort um mogulegan liffeeragjafa veri ad reda, en alls 74% komu
auga a mogulegan liffeeragjafa sem reyndist svo geta gefid lifferi. 78% patttakenda
pekktu til lagadkvaeda sem tengjast liffeeragjof, en adeins 40% pekktu stefnu stofnana
hvad vardar liffeeragjof og lifferaflutning. b4 kom einnig i ljos ad um 54% patttakenda
ho6fou undirritad liffeeragjatakort og 37% voru sammala pvi ad pad @tti ad vera
16gbundid ad fagfolk oskadi eftir liffeeragjof hja fjolskyldu mogulegs lifferagjafa.
Flestir toldu ferlid vera streituvaldandi fyrir fjolskyldur eda 79% en um leid toldu 87%
a0 liffeeragjof myndi hjélpa fjélskyldunni i sorgarferlinu, pa tjadu 25% trega, 60ryggi
eda vanlidan vi0 ad nalgast fjolskyldur hvad vardar liffeeragjof. Nidurstoour
rannsoknarinnar benda til pess ad pjalfun og freedsla til heilbrigdisstarfsfolks um
liffeeraflutningsferlid myndi auka til muna faerni pess og 6ryggi vid ad annast mogulega

liffeeragjafa.



13

Hlutverk hjukrunarfreedinga i liffeceraflutningsferli

Fjoldi rannsokna hafa synt fram & ad liffeeraflutningsferlid er mikil askorun og
krefjandi fyrir hjukrunarfreedinga og lackna. Hjukrunarfraedingar eru lykiladilar
lifferaflutningsferli vegna pess ad peir eru gjarnan fyrstir fagadila til ad nalgast og
mynda tengsl vid fjolskyldur mogulegra liffeeragjafa og hafa pvi taekifzeri 4 ad kynna
henni moguleikann 4 liffeeragjof. Hlutverk hjukrunarfraedinga i liffeeraflutningsferli
fellst einnig 1 pvi ad vidhalda af krafti starfsemi lykil liffaerakerfa (Cohen, Ami,
Ashkenazi, og Singer, 2008; Frid, Bergbom-Engberg, og Haljamie, 1998; Ingram,
Buckner, og Rayburn, 2002; Jacoby, Crosier, og Pohl, 2006; Ronayne, 2009; Topbas,
Can, Can, og Ozgun, 2005).

Slikt hid sama kom fram i rannsokn Kim og fleiri (2004) & vidohorfum og
pekkingu heilbrigdisstarfsfolks 1 Koreu & liffeeragjof og liffeeraflutningum.
Hjtkrunarfredingar &4 gjorgaesludeildum mynda traust og sterk tengsl vid fjolskyldur
med studningi og nalgun sinni en pad er afar mikilvaegur pattur { uménnun fjélskyldna.
Nalgun hjakrunarfreedinga vid fjolskyldur og s& mikli og dyrmeeti timi sem
hjakrunarfraedingar leggja til vid hjukrun heiladdinna gerir pad ad verkum ad peir eru i
lykilstodu til pess ad koma auga 4 mogulega liffeeragjafa, veita fjolskyldum upplysingar
um astand og lidan sjuklings, hefja umradu um liffeeragjof vid fjolskylduna og 6ska
eftir sampykki hennar fyrir liffeeragjof auk pess ad stydja hana i akvérdunartdku sinni.

Likt og fram hefur komio, hefur fj6ldi rannsokna synt fram 4 ad
gjorgaesluhjukrunarfredingar eru i peirri stodu ad geta dregid ur skorti & naliffeerum til
lifferagjafar. Ahrif hjikrunarfreedinga 4 frambod gjafaliffzra radast medal annars af
pekkingu, feerni og vidhorfum peirra en peir paettir hafa ahrif & framgang og arangur

liffeeragjafarferlisins. Pvi er mikilvaegt ad hjikrunarfreedingar leidi hugann ad pvi hver
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eigin tri og vidhorf séu gagnvart lifferagjof og lifferaflutningum (Ingram, Buckner, og

Rayburn, 2002; Ronayne, 2009).

Upplifun hjukrunarfreedinga af hjukrun heiladdinna einstaklinga

Rannsdknir hafa synt fram 4 ad fagfolk sem starfar a gjorgeesludeildum hefur ad
jafnadi jakveett vidhorf til liffeeragjafar og lifferaflutinga auk pess ad upplifa siour
vanlidan vid patttoku 1 liffeeraflutningsferli. Sjalfstraust hjukrunarfreedinga i starfi og
jékveett vidhorf peirra leidir til pess ad fjolskyldur heiladdinna einstaklinga verdi viljugri
til ad veita sampykki fyrir liffeeragjof fjolskyldumedlims (Cohen, 2008; Kim, 2004;
Siminoff, 2001; Sque, Paynr, Vlachonikolis, 2000).

Meyer og Bjork (2008) skodudu fredslu um lifferagjof og lifferaflutning 4 28
sjukrahtusum i Noregi. Fraedsluparfir hjukrunarfredinga sem starfa 4 gjorgaesludeildum
voru kannadar dsamt pekkingu og heefni hjukrunarfraedinganna vid ad veita fjolskyldum
studning en hann er naudsynlegur i liffeeraflutningsferlinu. Rannsoknin for fram med
vidtolum vid rynihopa en patttakendurnir voru hjukrunarfraedingar af premur
sjukrahtisum. Megin nidurstodur voru ad pekking og samvinna fagadila skiptir skopum
til pess ad geta 6dlast traust og haft samskipti vid adstandendur heiladdinna
einstaklinga. P4 kom 1 1j6s ad skortur veri 4 samvinnu og gagnkvemum skilningi innan
liffeeraflutningsteyma & liffeeraigraedslusjukrahtisum i Noregi. Hjukrunarfraedingar
greindu fré vidamikilli 4byrgd sem peir gegna i starfi sinu vid umdnnun heiladéinna og i
lifferaflutningsferlinu 4 gjorgaesludeild. I rannsokninni kom einnig fram ad
hjakrunarfreedingum pyki dherslubreytingar sem verda 4 hjukrun einstaklings pegar
urskurdur um heiladauda liggur fyrir og vitneskjan um moguleikann fyrir liffeeragjof

erfidar og vera helsti vendipunktur i umoénnun heiladainna sjuklinga.
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Aherslubreytingarnar reynast hjiikrunarfraedingum erfidar pvi paer eiga sér gjarnan stad
adur en fjolskyldu hefur verid tilkynnt um astand sjuklingsins og hafi attad sig 4
alvarleika malsins.

{ rannsokn par sem skodad var hvad hafdi ahrif 4 lifferaflutningsferli voru greind
pemu sem @tlad var ad lysa upplifun hjukrunarfredinga af liffeeraflutningsferlinu en
han getur haft mikil 4hrif 4 liffeeragjafar og liffeeraflutningsferlid. Pemun voru: 1)
reynsla af liffeeragjafaferli, 2) pekking og skilningur a ferlinu, 3) pettir sem hindra getu
hjikrunarfreedinga vid ad taka patt i ferlinu og 4) pad hver hlutverk hjukrunarfredinga
séu. Megin nidurstada eftir ad hafa greint pemun var ad hjukrunarfreedingar hafa
tilhneigingu til hegdunar sem einkennist af pvi ad verja einstaklinginn en st hegdun
leidir til trega peirra vid ad nalgast fjolskyldur heiladainna einstaklinga. Tilhneiging
hjikrunarfreedinganna til pess ad verja fjolskyldu heiladainna er sprottin Ut frd pvi ad
hjikrunarfreedingar reyna ad koma i veg fyrir ad fjolskylda upplifi frekari streitu en hin
gerir. Su tilhneiging virdist hafa ahrif 4 vidhorf hjikrunarfredinganna til lifferagjafar,
hafni peirra til ad koma auga & mogulegan liffeeragjafa, getu peirra til ad hefja umradur
um lifferagjof og haefni vid ad dska eftir sampykki fjélskyldu fyrir liffeeragjof. ba hefur
verid synt fram & ad framangreindir peettir hafi allir dhrif & frambod gjafaliffeera (Kent,
2004).

Stoeckle (1990) alyktadi ut fra rannsdkn sinni ad med pekkingu og
tilfinningalegum studningi geetu hjukrunarfraedingar sem hafa jakveett vidhorf til
liffeeragjafar ordid minna hikandi vid ad nalgast fjolskyldur heiladainna og pannig
frekar komid auga 4 mogulega liffeeragjafa. ba syndi rannsdékn Stoeckle (1990) einnig

fram & a0 peir hjukrunarfredingar sem upplifa 6ryggi og vellidan vid ad nalgast
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fjolskyldur heiladainna, taka patt i liffeeraflutningsferlinu og pekkja og skilja ferlid,
vidhorf sin og gildi nd hvad mestum arangri.

{ rannsokn Hibbert (1995) voru kannadir paettir sem valda hjiikrunarfraedingum
streitu pegar peir annast einstaklinga sem eru mogulegir liffeeragjafar og fjolskyldur
peirra. Tekio var viotal vid sautjan kanadiska hjikrunarfreedinga sem starfa a
taugagjorgaesludeild en peir h6fou allir annast heiladdna einstaklinga. Fram kom i
rannsokninni ad flokin hjukrun heiladdinna veri andlega og likamlega krefjandi fyrir
hjikrunarfreedinga. Rannsoknin beindist ad upplifun hjukrunarfraedinganna a
mismunandi stigum lifferaflutningsferlis. bratt fyrir ad allir hjukrunarfraedingarnir
upplifdu streitu af pvi ad annast liffeeragjafa hofou peir allir jakvaett vidhorf til pess ad
taka patt 1 ferlinu. Med rannsdkninni var komid auga & niu megin streituvalda sem
skiptast eftir pvi & hvada stigi liffeeraflutningsferlid er:

Stig eftirveentingar:

1) Lifsogn sjuklings: Mogulegur lifferagjafi parf oft mjog kroftuga hjikrun og
leeknisfreedilega medferd i upphafi pegar reynt er ad bjarga lifi einstaklingsins.
Hjukrunarfredingarnir tjadu einlaegan vilja til ad bjarga sjuklingnum en fannst um leid
erfitt ad takast a vid ad sjuklingurinn veeri dstabill og 1idi illa og ad vita ekki hvort
sjuklingur muni lifa eda deyja. Hjikrunarfredingunum fannst bidtiminn og ovissan

erfid og upplifdu sig hjalparvana.

2) A0 veita fjolskyldum studning og upplysingar um astand sjuklings:
Hjukrunarfredingunum fannst hlutirnir gerast hratt og upplifdu 66ryggi med pad hve

miklar upplysingar peir mattu veita fjolskyldum. Hjukrunarfredingarnir i rannsékninni
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toludu um ad peim peetti erfitt ad horfa uppa adstandendur pjast og fannst sumum peir

ekki naegilega undirbunir til ad geta stutt fjolskyldur 1 sorg sinni.

3) begar leeknar hika vid ad veita medferod: batttakendum rannsdknarinnar potti erfitt ad
purfa ad lata sem ekkert vaeri pegar peir gerdu sér i raun grein fyrir standi sjuklingsins
4 medan bedid veri eftir irskurdi um heiladauda. I 1jos kom ad patttakendur upplifdu

togstreitu af pvi ad upplifa ad leknar dragi pad a langinn ad Grskurda um heiladauda.

Stig ataka, ovissu og bidtima:
Rannsokninn leiddi 1 [j6s ad petta stig ferlisins virtist vera erfidast fyrir
hjikrunarfreedingana vegna pess ad sa timi var mjog erfiour fyrir fjolskyldur

heiladainna einstaklinga.

4) begar fjolskyldu er tilkynnt um heiladauda einstaklings: bPatttakendunum fannst
erfidast ad utskyra heiladauda fyrir fjolskyldum pvi sjaklingurinn virtist vera a lifi.
Einnig upplifou peir hjalparleysi, fannst erfitt ad horfa a fjélskylduna brotna saman og

vildu geta gert henni audveldara fyrir.

5) begar adrir fagadlilar adhyllist ekki liffeeragjof: bvi midur er ekki alltaf i bodi fyrir
fjolskyldur ad gefa liffeeri pratt fyrir ad einstaklingurinn uppfylli 611 skilyrdi vegna pess

a0 ef leknar adhyllast ekki lifferagjof gatu peir sleppt pvi ad greina fra peim kosti.

6) Vio ao nalgast fjolskyldu hvao vardar liffeeragjof: Pegar einstaklingur hefur verid

urskurdadur heiladainn bidur fjolskyldunni pad erfida verkefni ad taka akvordun um
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liffeeragjof og fannst hjikrunarfreedingunum mjog erfitt pegar fjolskyldur neitudu
liffaeragjof, en um leid fannst peim mikilvaegt ad virda akvordun fjolskyldunnar, pvi
akvordunin er rétt fyrir hana. Hjukrunarfredingum i rannsékninni fannst lika mjog erfitt
ef fjolskyldur vildu gefa liffeeri fjolskyldumedlims en var neitad pvi ekki var hagt ad
nota liffeerin, fjolskyldur veeru sviptar teekifzerinu til pess ad upplifa eitthvad jakvaett

utfrd hreedilegum atburdi.

7) Viohald a starfsemi liffeera: Allir patttakendur tjadu vanlidan vid ad vidhalda
starfsemi liffeera fram ad brottnami peirra og fannst erfitt ad breyta fra pvi ad hjukra
einstaklingnum til bata yfir i ad annast liffeeri og uppfylla parfir fjolskyldunnar til pess
a0 auka lifsgaedi okunnugs liffeerapega. Hjukrunarfredingarnir upplifdu ad timinn sem
fer 1 ad vidhalda lifferum kaemi stundum i veg fyrir ad haegt veri ad sinna pérfum

fjolskyldunnar fyrir studning, peim finnst peir vera ad bregdast fjolskyldunni.

8) Bio eftir brottflutningi a liffeerum: batttakendum fannst sem bidtiminn veeri endalaus.

Stigio pegar brottndam liffcera er lokio:

9) Tomleiki: Hjikrunarfredingunum fannst skritin tilfinning ad sjuklingur keemi ekki

aftur eftir adgerdina. Hjukrunarfredingunum fannst peir purfa tima i einrtimi til ad

takast 4 vi0 eigin tilfinningar. Pratt fyrir ad umonnun heiladainna liffeeragjafa sé aldrei

audveld s6gdu hjukrunarfredingarnir ad hun veitti peim mikla anagju um leid, daudi

sjuklings var polanlegri pegar eitthvad gott kom 1 kjolfarid a andlatinu (Hibbert, 1995).
Pelletier-Hibbert (1998) lysti bjargradum sem hjukrunarfreedingar notudu pegar

peir annast heiladéna einstaklinga eftir ad hafa tekid viotol vid sautjan
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hjukrunarfreedinga. Allir patttakendurnir 1ystu pvi ad timabilid par sem rannsoknir foru
fram til ad skera ur um hvort einstaklingurinn veri heiladdinn og trskurdur um
heiladauda hefdi mest 4lag i for med sér fyrir alla pa sem koma ad ferlinu. Sumir
hjukrunarfraedingarnir lystu porfinni fyrir ad halda i edlilegt 4stand en pad gerdu peir
med pvi ad veita heiladdnum einstaklingum umoénnun likt og 6drum sjuklingum til
demis med pvi ad lata einstaklingnum lida vel og syna honum virdingu, med pvi ad tala
vid hann likt og um lifandi einstakling veeri ad raeda.

Pearson (2001) notadi fyrirbaerafraedi til ad 6dlast skilning & upplifun
hjukrunarfraedinga i Astraliu sem hofou annast heiladéna einstaklinga. Astrélsku
hjikrunarfreedingarnir lystu mikilveaegi pess i umoénnum heiladainna likt og kom fram i
rannsokn Pelletier-Hibbert (1998), ad peir varu snyrtilegir, 1101 vel og ad talad veeri til
peirra likt og annarra sjuklinga en pessi atridi geta skipt miklu mali fyrir nanustu
fjolskyldu einstaklingsins og um leid verid bjargrad hjukrunarfreedinga i erfioum
adstedum. Hjukrunin getur p6 haft peer afleidingar i for med sér ad adstandendur eigi
erfitt med ao skilja hvad heiladaudi felur 1 sér og ad einstaklingurinn sé i raun latinn.

Watkinson (1995) komst ad pvi med vidtélum vid 103 hjukrunarfreedinga a
gjorgasludeildum hver pekking peirra og vidhorf til nalifferagjafar og pess ad annast
heiladana voru. Med rannsokninni kom 1 Ijés ad vidhorf peirra til uménnunar
heiladainna og til néliffeeragjafar var mjog jakvaett. b4 kom 1 1jos ad jakvaed fylgni veeri
milli vidhorfa peirra og pekkingar & heiladauda. En pratt fyrir skilning peirra &
lifedlisfraedilegum skilmerkjum heiladauda, upplifou hjukrunarfraedingarnir mikla
streitu vid ad annast heiladdna einstaklinga, vegna pess ad peir virtust vera enn 4 lifi.

Ronayne (2009) kannadi med rannsdkn sinni hvada patti hjukrunarfredingar

telja erfidasta vid umonnun einstaklinga sem hafa verid Grskurdadir heiladanir. 1 1jos
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koma ad hjukrunarfredingunum potti erfidast ad annast einstakling sem veeri latin pratt
fyrir ad lifedlisfreedileg merki um lif veeru fyrir hendi til deemis likamshiti, hjartslattur
og blodprystingur. Nidurstodur svipa pvi til pess sem fram kom i rannsékn Watkinson

(1995).

bekking og feerni

Néam hjukrunarfredinga hefur verid gagnrynd fyrir 6fullnegjandi fredslu og
pjélfun & liffeeraflutningum. Litil pekking felur 1 sér skort a vitneskju og skilningi &
liffeeragjot og liffeeraflutningum, en med pvi ad 60last frekari pekkingu og pjalfun &
liffeeraflutningum myndi feerni hjukrunarfredinga vid ad reda um lifferaflutninga og ad
Oska eftir sampykki fyrir liffeeragjof i samskiptum vid fjolskyldu aukast til muna. Ad
mati rannsakandans er naudsynlegt ad proa sérstakt pjalfunar og adldogunarferli fyrir
hjikrunarfreedinga & gjorgesludeild sem eru ad stiga sin fyrstu skref i umdénnun
heiladainna og sem patttakendur i liffaeraflutningsferli. Pjalfunin er naudsynleg pvi
hjukrun mogulegra lifferagjafa er yfirgripsmikil og krefjandi og pvi er naudsynlegt ad
hjikrunarfreedingar hafi goda pekkingu. Demi um pa pekkingu og faerni sem
hjikrunarfreedingar purfa ad bta yfir pegar 6skad er eftir sampykki fyrir liffeeragjof er
skilningur 4 liffeeraflutningsferlinu, haefni til ad geta freett fjolskyldu um skilgreiningu a4
heiladauda og faerni i pvi ad fera fjolskyldu slemar fréttir (Randhawa, 1998).

Liffeeraflutningsferli hefst pegar komid er auga 4 mogulegan lifferagjafa en i
augum fagfolks er pad jafn naudsynlegt og ad vidhalda loftskiptum lungna svo ad
suretnisporf liffeera verdi uppfyllt og pau haldist pannig eins heilbrigd og mogulegt er
par til haegt er ad fjarleegja pau. begar fagfolk hefur komid auga 4 mégulegan

liffeeragjafa er naesta stig liffeeraflutningsferlisins ad reeda mogulega lifferagjof vid
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fjolskylduna. P4 er mikilveegt ad fagfolk sé vel undirbtid svo pad geti maett porfum
fjolskyldunnar og veitt henni svor vid peim spurningum sem hun kann ad hafa. beir
pattir sem kunna ad valda fj6lskyldum mogulegra liffeeragjafa hugarangri og spurningar
sem liggja fjolskyldunni mest & hjarta eru: hvort sampykki fyrir liffaeragjof muni hafa
ahrif 4 pa medferd sem einstaklingnum verdi veitt og hvort einstaklingurinn verdi 4 lifi 4

medan liffeerin hans verda fjarleegd (Randhawa, 1998).

beettir sem hafa ahrif a akvoroun adstandenda heiladdinna einstaklinga hvao vardar
liffeeragjof

[ freedilegri samantekt sem gerd var & upplifun fjolskyldna & pvi ad taka akvordun
um liffeeragjof og upplifun 4 pjonustu heilbrigdisstarfsfolks i akvordunarferlinu kom
fram ad o0skao sé eftir liffeeragjof hja fjolskyldum 4 mjog erfidum, streituvaldandi og
sarsaukafullum tima. A peim tima parfnast fjolskyldur umhyggju, skilning, polinmadi
og studning fra fagfolki en sé studningur er oft mikilvaegasta bjargrad fjolskyldunnar.
Rannsdknin syndi fram 4 ad upplifun fjolskyldna 4 medan akvordun um lifferagjof er
tekin &4 gedum pjonustunnar sem veitt er & sjikrahusum og sé andlegi studningur sem er
i bodi eru mjog mikilveegur ahrifapattur 4 akvordun fjolskyldna. Rannsoknin syndi
einnig fram & ad adstandendum pyki naudsynlegast i slikum adsteedum ad fagfolk sé til
stadar og veiti fjolskyldunni paer upplysingar sem hiin 6skadi eftir. Pa kom einnig i 1jos
ad hjukrunarfraedingar og leknar sem annast fjolskyldur mogulegra lifferagjafa geti
ekki 1 6llum tilfellum bodid upp 4 pann studning sem pykir naudsynlegur vegna
ofullnegjandi pjalfunar i umonnun heiladainna einstaklinga og fjolskyldna peirra, skorts
a samskiptahafni, vegna Iélegs adbunadar eda neikvads personulegs vidhorfs (Jacoby,

Crosier og Pohl, 2006).
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Synt hefur verid fram 4 ad pekking, reynsla og vidhorf fagfolks til lifferagjafar
geti mogulega haft ahrif 4 4kvordun fj6lskyldu um liffeeragjof. Einnig geta somu peettir
haft dhrif 4 heefni hjukrunarfraedinga til ad veita fjolskyldum mogulegra liffeeragjafa
naudsynlegar upplysingar og fraedslu til pess ad auka skilning peirra 4 astandi
einstaklingsins (Jacoby, 2006; Topbas, 2005).

Liffeeraflutningsferlid er métad medal annars af akvaedum laga og sidferdislegum
pattum. Fra sidfraedilegu sjonarhorni skiptir [6gmalid um traust, virdingu fyrir sjalfstaedi
sjuklings og jafnraedi hvad mestu mali. Ef vonast er eftir ad fjolskylda veiti sampykki
fyrir pvi ad nainn fjolskyldumedlimur gefi liffaeri sin er mikilvaegt ad fagfolk taki avallt
mid af sidferdislegum pattum i starfi. Fari fagfolk eftir akvedum sidarreglna og laga
getur pad ytt undir ad samfélagsmarkmidum um ad auka lifferagjof verdi nad og
jafnframt ad virding fyrir sjuklingum og dkvoérdunartoku fjolskyldna sé vidhaldid
(Jacoby, 2006). Vilji fjolskyldna heiladainna til ad sampykkja liffeeragjot
fjolskyldumedlims veltur einnig & pvi hvort fagfolk beri sig rétt ad og hver
timasetningin sé a lykilpattum i ferlinu, eins og pvi ad nalgast fjolskyldur, reeda um
mogulega lifferagjof og oska eftir sampykki fjolskyldna (Lange, 1992; Stoeckle, 1990).

[ yfirlitsgrein Randhawa (1998) um hvad pad sé sem hjukrunarfraedingar purfa ad
afla sér pekkingar og pjalfunar um til pess ad geta tekid patt i liffeeraflutningsferli kom
fram a0 skilningur fjolskyldu & skilgreiningu heiladauda og pad ad sampykkja hana er
erfitt vidureignar fyrir fjolskyldur en pad er ekki algilt ad heilbrigdisstarfsfolk syni pvi
skilning, pess vegna er naudsynlegt ad fagmennsku og vandvirkni sé avallt gatt pegar
utskyrt er fyrir fjolskyldum hvad skilgreining a heiladauda felur 1 sér. Fjolskyldum
heiladainna finnst leeknisfraedileg alyktun vera naudsynleg, pad er ad segja ad allar

rannsoknir sem skera ur um heiladauda hafi farid fram. Urskurdur um heiladauda og par
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med um andlat einstaklings reynist fjolskyldum mjog erfitt ad skilja, pvi heiladaudi er
ekki sjonrent fyrirberi, pad er ad einstaklingurinn virdist vera 4 lifi pratt fyrir ad vera
latinn. Mikilveegt er ad fjolskylda heiladdins einstaklings sem hefur veitt sampykki fyrir
liffeeragjof hans verdi upplyst um hin ymsu stig liffeeraflutningsferlisins. Fjolskyldan
upplifir mikla streitu medan 4 ferlinu stendur og spurningar vakna gjarnan um peetti eins
og: hvada liffeeri verda fjarlaegd, hver fer lifferin, verda liffeerin notud i rannsoknir,
mun likami liffeeragjafans skaddast eda mun liffaeragjofin hafa ahrif 4 jardafor
einstaklingsins. Pessar spurningar endurspegla pa patti sem fjélskyldan hefur ahyggjur
af og 6skar eftir ad fa upplysingar um. Afar mikilvagt er ad fagfolk gefi sér tima til ad
utskyra fyrir adstandendum og svara peim spurningum sem pau hafa og gata pess ad
adstandendur skilji pad sem peim er sagt. Samskipti milli fagadila og fjolskyldna eru
talin eitt af lykilatrioum sem rada urslitum um pad hvort fjolskyldan veiti sampykki
fyrir liffeeragjof. bettirnir sem hafa komio hér fram um éahrif 4 4kvardanatoku
fjolskyldna segja til um pad hvad hjukrunarfreedingar purfi ad tileinka sér med
pekkingarproun sinni og pjalfun.

[ rannsokn sem Blok (2005) framkvamdi par sem ratt var vid @ttingja
liffeeragjafa og peir bednir ad svara spurningalista kom fram ad anagja ettingja med
frammistodu fagfolks i samskiptum jokst milli ara. Adstandendur té6ludu um & peim
tima sem rannsoknin st6d yfir hvad pad hafi veitt peim mikla frelsistilfinningu ad geta
tekid eigin akvordun um lifferagjof astvina sinna. Arid 1995 og 1998 vissi 1/3
adstandendanna hver 6sk einstaklingsins um liffeeragjof veeri en arid 2001 hofou 80%
patttakenda vitneskju um 6sk astvinar sins. 35% patttakenda arid 1998 s6gdu ad
hattarlag, vidhorf pess sem bar upp spurninguna og pad hvernig peim voru veittar

upplysingar hefdi haft mikil ahrif & pad hver akvérdun peirra vard. Pa potti
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patttakendum skipta miklu mali og veita peim hvad mesta dnaegju ad f4 tima med 4stvini
sinum eftir ad brottnam liffaeranna hafi farid fram til pess ad kvedja hann. Rannséknin
leiddi 1 1j6s aukna dnagju medal @ttingja liffeeragjafa med lifferaflutningsferlid en pa
framfor ma tengja vid aukna pekkingu fagfolks og framfor i samskiptum vid
adstandendur. Su vitneskja sem hlaust med rannsokninni um pé paetti sem hafa ahrif &
anagju adstandenda getur leitt til frekari bota 1 undirbuningi og framkvamd

liffeeraflutningsferlis.

Samantekt

Fj6lmargar rannsdknir hafa verid gerdar 4 viohorfum hjukrunarfradinga til
liffeeraflutninga par sem notast hefur verid vid mismunandi nalganir og adferdir og eru
per pvi 6likar. Paer rannsdknir sem hafa verid framkvamdar eru margar hverjar komnar
til ara sinna en standast po timans tonn en par varpa 1josi 4 vidhorf hjukrunarfraedinga i
morgum londum par sem menningarheimar eru 6likir islenskri menningu. Utfra peim
ranns6knum sem hér er greint fra ma atla ad reynsla og vidhorf hjukrunarfraedinga til
liffeeragjafar og liffeeraflutninga hja heiladanum einstaklingi séu almennt jakvad auk
pess sem meirihluti hjukrunarfraedinga i rannsoknunum gat hugsad sér ad gefa eigin
liffeeri. Rannsoknir & vidhorfum hjukrunarfraedinga par sem jakveett vidhorf var rikjandi
syndu ad breyting gat ordid & vidhorfum eftir pvi hvort liffeeragjof snerti
hjikrunarfreedingana personulega. Margir pettir hafa dhrif 4 motun vidhorfa hja
fagfolki en pekking, pjalfun, reynsla og upplifun eru nokkrir peirra. { rannséknum par
sem medal annars var kannad hvert vidhorf hjukrunarfredinga til liffeeragjafar veeri
komu fram sambarilegar nidurstodur um misremi milli vidhorfa og hegdunar

hjikrunarfreedinga. Misreemid milli pessara patt kom fram i pvi ad peim
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hjikrunarfreedingum sem hofou neikveatt vidhorf til liffeeragjafar fannst pratt fyrir pad
sjalfsagt ad fjolskyldur heiladdinna veittu sampykki fyrir liffaeragjof. Upplifun
hjukrunarfraedinga af pvi ad annast heiladana einstaklinga var samhljéoma i peim
rannsoknum sem hér er greint frd; hun veaeri erfid og krefjandi en mérgum fannst
reynslan jakvaed pvi liffeeragjof leiddi gott af sér og geeti par med aukid starfsdnagju
hjikrunarfreedinga. Margar rannsoknir syndu fram 4 lykilstodu hjikrunarfraedinga sem
starfa & gjorgesludeild i liffeeraflutningsferlinu og pa sérstaklega sem studningsadilar
fjolskyldna heiladainna einstaklinga. Nidurstodur rannsokna & pvi hvad hafi dhrif a
akvordun fjolskyldna um liffergjof fjolskyldumedlims peirra er medal annars pekking,
reynsla, vidhorf og sé& studningur sem fagfolk veitir. Pad er helsta 6sk og vilji allra
fjolskyldna heiladainna ad fagadili sem annast astvin peirra hafi mikla pekkingu a
malefninu, synir samud og mikinn studning 1 gegnum ferlid. Nidurstodur allra
rannsoknanna sem varpa 1josi & vidhorf hjukrunarfraedinga til liffeeragjafar undirstrika
mikilvaegi frekari pekkingarpréunar, pjalfunar og reynslu hjikrunarfreedinga sem annast
heiladana einstaklinga og ad pad sé lykill ad framf6r hjukrunarfraedinga a svioi

liffeeraflutninga.
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Adferdafraedi rannsOknarinnar

[ eftirfarandi kafla verdur fjallad um rannsoknaradferdina sem notud var vid gerd
rannsoknarinnar um reynslu og vidhorf hjukrunarfredinga sem starfa &
gjorgaesludeildum Landspitala til liffeeraflutninga hja einstaklingum sem hafa verid
urskurdadir heiladanir. Greint er fra vali & patttakendum, skilyrdi fyrir patttoku i
rannsokninni, gagnasdéfnun og sidferdilegum alitamalum rannsdknarinnar. A0 lokum er

fjallad um adferdir vid greiningu og urvinnslu gagna.

Eigindleg rannsokn

Vid rannsdknina var notud eigindleg rannsdknaradferd en hun byggist fyrst og
fremst a upplifun, merkingu og vidhorfum patttakenda a pvi sem verid er ad skoda. Eitt
af einkennum eigindlegra rannsoknaradferda er ad per byggja a lysandi
rannsoknargégnum og eru nidurstodur fundnar med adleidslu (Sekaran, 2003).
Eigindlegar rannsoknaradferdir eru videigandi pegar rannsakandi vill fa dypri skilning a
vidfangsefninu en talnagreiningar geta gefid (Bryman og Bell, 2003). Nalgunin hefur
ekkert med melingar eins og medaltdl og dreifingu ad gera, likt og i megindlegum
rannsoknum (Anna Birna Almarsdottir, 2005; Sigurlina Davidsdéttir, 2003). Eigindleg
rannsokn er gagnleg pegar litid er vitad um vidfangsefnid sem 4 ad rannsaka og greinir
hun gildi, venjur, vidbrogd og hefdir patttakenda (Donalek og Soldwisch, 2004).
Eigindleg rannsdkn er kerfisbundin, hlutlaeg nalgun notud til pess ad lysa lifsreynslu og
gefa henni merkingu auk pess sem hun aflar gagna um pad hvernig folk talkar umhverfi

sitt og adstedur (Bowling, 2002).
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Nélgunin byggir & tilteknum hugmyndum en par eru: ad pad sé ekki til einn
eiginlegur raunveruleiki, raunveruleikinn sé byggdur 4 skilningi eda skynjun,
raunveruleikinn sé misjafn fyrir hverja manneskju og breytist yfir tima og pad sem vitad
er um akvedid malefni hafi einungis merkingu innan dkvedins samhengis og adstedna
(Burns og Grove, 2005). Rannsakendur t6ldu adferdina henta vel til ad safna
upplysingum um reynslu og vidhorf hjukrunarfraedinga 4 gjorgaesludeildum til
liffeeraflutninga.

[ rannsokninni var notadur rynihdpur par sem pad er litin god adferd innan
eigindlegra rannsoknaradferda til a0 né fram upplysingum um vidhorf og reynslu f6lks
par sem samradur milli patttakenda eru askilegar og gagnlegar (Séley S. Bender,
2003). Rynihopur potti best til pess fallinn ad fanga skodanir hjukrunarfraedinganna tt
fra peirra forsendum, métadar af reynslu, gildum og venjum peirra. Rannsékn med
rynihop byggist 4 samradum, sem er flestum hjikrunarfreedingum edlislegar en med
samraedum fa sjonarmid patttakenda ad njota sin auk pess sem peer geta hvatt
patttakendur til ad huga ad eigin reynslu a lifferagjafarferlinu (Green og Thorogood,
2004). Kostur vidtala 1 rynihopi er ad afl hopsins gerir pad ad verkum ad hagt er ad afla
mikilvaegra upplysinga um upplifun patttakenda a reynslu sinni (Krueger og Casey,
2000).

Markmid med rynihopum er ekki ad sakjast eftir sameiginlegu aliti hopsins eda
sampykki hans heldur ad skoda mismunandi vidhorf og reynslu og 1 pessari rannsékn af
liffeeraflutningum hja einstaklingum sem hafa verid urskurdadir heiladanir. betta er gert
med pvi ad taka vidtal og stydja patttakendur til samraedna par sem spurningar og svor
eru ekki a stodludu formi heldur mida ad pvi ad fa viomaelendur til ad 1ysa reynslu sinni

og vidhorfum (Soéley S. Bender, 2003).
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Val a patttakendum

Skilyroi fyrir patttoku i rannsdkninni eru ad hjukrunarfraedingarnir starfi 4
gjorgaesludeild og ad peir hafi tekid patt i umdnnun heiladdinna og lifferaflutningsferli.
Deildarstjorar gjorgeaesludeilda Landspitalans (12B og E6) adstodudu rannsakendur vid
a0 komast ad pvi hvada hjukrunarfredingar uppfylltu skilyrdin fyrir patttoku.
Rannsakendur leitudu eftir sjalbodalidum ur hépi 25 hjukrunarfreedinga sem uppfylltu
skilyroi fyrir patttoku og var peim sent kynningarbréf (sja vidauka 1) par sem peim voru
kynntir helstu pattir rannsOknarinnar. Patttakendur voru valdir til ad na fram
fjolbreytileika 1 vidhorfum midad vid aldur, reynslu og vinnustad pad er gjorgaesludeild
Landspitalans i Fossvogi og gjérgasludeild Landspitalans vid Hringbraut. Urtaksgerd
rannsOknarinnar er blanda af hentugleikatiraki og markmidsurtaki sem hvorugt er
likindatrtak. Hentugleikaurtak (convenience sampling) er urtak par sem einstaklingar
eru valdir sem eru tilteekir eda nalaegir, en i markmidsartaki (purposive sampling) eru
einstaklingar valdir i Grtakid sem rannsakendur telja ad henti vel, haefa markmioi
rannsOknarinnar eda geta gefid miklar upplysingar (Séley S. Bender, 2003).

Markmio rannsakenda var ad fa 8-12 patttakendur til patttoku eins og venjan er i
rynihopum. Alls budust 16 hjukrunarfraedingar til patttoku i vidtali vid einn rynihdp.
Mzaeting var pvi mun betri en gert hafoi verid rad fyrir en 1itid er & pad sem einn af
styrkleikum rannsoknarinnar pé vissulega hafi pad reynt 4 stjornun samraedna i
rynihopnum. Hjukrunarfraedingarnir sem toku patt i rannsokninni voru allir konur, en
paer hofou dlika reynslu og bakgrunn. Patttakendur hofou ymist lokid
hjiikrunarfreedindmi fra Hjukrunarskéla fslands eda Haskola Islands, starfsaldur peirra
var frd 3 arum til 30 4ra og voru hjukrunarfredingarnir 4 aldrinum 30- 67 ara.

Personugreinanlegar upplysingar munu ekki koma fram svo ad leynd patttakenda verdi
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tryggd. Rannsoknarverkefnid er 1itid og hefur dkvedinn timaramma pvi ma segja ad

fjoldi rynihopa séu takmarkandi pattur rannsdknarinnar.

Gagnasofnun

[ rannsékninni var unnid med gégn sem aflad var med samraedum i rynihép en
studst var vid vidtalsramma (sja vidauka 2) sem unninn var i [j6si fyrri pekkingar og
markmida rannsoknarinnar. Med vidtalsrammanum var @tlunin ad na fram upplysingum
um reynslu og vidhorf til liffeeraflutninga og upplifun hjukrunarfreedinganna af
umonnun heiladainna einstaklinga. Ad auki var &tlunin ad na fram hver samskipti
hjikrunarfreedinga veru vid adstandendur, skodun hjukrunarfredinganna hvad vardar
eigin liffeeragjof og hvort peir finni fyrir togstreitu milli personulegra og faglegra
vidhorfa. Vidtalsramminn var byggdur 4 sjo ,,opnum* (open-ended) grunnspurningum
par sem ahersla er 16gd & rannsdknarefnid, hver spurning hefur ad geyma undirlidi sem
@tlad er ad stydja vid samradur innan hopsins (Séley S.Bender, 2003). Samradurnar
beindust fyrst og fremst ad atridum vidtalsrammanns en reynt var ad dypka spurningar
vidtalsrammanns og fylgja peim pannig eftir, frekar en ad reett hafi verid um personuleg
malefni hjukrunarfreedinganna.

Vidtali vid rynih6p er styrt af tveimur rannsakendum sem deila med sér hlutverki
stjérnanda og adstodarmanns. Hlutverk stjornanda i vidtali vio rynihdp er ad; bjoda
patttakendur velkomna, kynna sig, greina fra tilgangi og avinningi med rannsokn,
utskyra framkvemd vidtals og timalengd pess og mikilveagi pess ad taka vidtalid upp &
upptokutaeki, greina fra reglum auk pess sem stjornandi bidur patttakendur ad kynna sig.
Medan 4 vidtali stendur er stjérnandi vakandi fyrir 6skyrum upplysingum, til ad mynda

ef patttakandi skiptir um skodun eftir a0 hafa heyrt skodun annarra i hopnum. Ef slikt
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kemur upp getur stjérnandi purft ad gripa inni samradurnar svo skodun og sjonarhorn
hvers patttakanda komi rétt fram. A9 vidtali vid rynihdp loknu tekur stjérnandi saman
megin atridi vidtalsins, spyr hvort patttakendur vilji baeta einhverju vid eda hvort peir
hafi einhverjar spurningar og pakkar peim fyrir patttokuna (Soley S. Bender, 2003).

Hlutverk adstodamanns fyrir vidtalid vid rynihop er ad; skipuleggja stad og stund
vidtalsins, sja um veitingar og ad patttakendum 1idi vel. Hlutverk hans 4 medan &
vidtalinu stendur er; ad skra nidur mikilveeg atridi sem koma fram i samraedum
patttakenda, vera adstodarmadur stjornanda, hafa umsjoén med upptokutaeki, teikna upp
adstedur, skra kennileiti vid hvern patttakanda sem audveldar gagnagreiningu, taka
00ru hvoru patt i umraedum og fylgjast med pvi sem ekki er sagt med ordum. Um leid
og gagna er aflad skrifar adstodarmadurinn hja sér athugasemdir og hugleidingar um allt
sem snyr ad rannsokninni. Ad vidtalinu loknu skrair adstodarmadur hja sér hugmyndir
um vidtalid og atridi sem hann telur mikilveeg likt og stjornandi (Séley S. Bender,
2003).

Adur en lagt er af stad med rannsokn sem fer fram med vidtolum vid rynihdpa er
naudsynlegt ad rannsakendur atti sig &4 mikilvaegi peirra krafta sem myndast i vidtali vid
hop. Kraftur innan héps skapar opnar samraedur og hvetur patttakendur til ad lata i 1j6s
vidhorf sin og reynslu. Sa kraftur sem myndast innan hops getur hjalpad rannsakendum
ad greina pad sem fram kemur i vidtali og hvert var upphatfid af samraedum (Catterall og
Maclaran, 1997).

Rannsakendur 16gou mikid uppur pvi ad skapa pagilegt andrumsloft i godu og
afsloppudu umhverfi svo ad markmid med samradunum naedust. bess var gett ad
patttakendum stafadi ekki ,,06gn* af stjornanda og adstodarmanni i vidtali vid rynihopinn

en slikt getur haft dhrif 4 svor patttakenda til pess ad poknast rannsakendum. (Séley S.
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Bender, 2003). Rannsakendur reyndu pvi ad ,,stjorna* umraedunum sem minnst og lada
fram fleedi i umraedum 4 milli patttakenda sem gerdi peim kleift ad lysa og skyra
sjonarhorn sitt. Rannsakendur vaentu pess af patttakendum ad pad myndu skapast gédar
og innihaldsrikar samradur um rannsoknarefnid og ad einlaeg vidhorf patttakenda til

liffeeraflutninga keemu sem best fram.

Sidferdileg alitamal

Gagnasofnun og gagnaurvinnsla hofst eftir ad tilskilin leyfi hofou verid fengin til
framkvaemdar 4 rannsokninni fra Helgu Kristinu Einarsdottur svidstjora svefingar-,
gjorgaeslu- og skurdstofusvidi (sja vidauka 3), sidanefnd stjornsyslurannsokna a
Landspitala (sja vidauka 4) auk stadfestingar 4 tilkynningu til persénuverndar (sja
vidauka 5). Rannsoknarferlid for af stad med pvi ad afla upplysts sampykkis (sja
vidauka 6) patttakenda um péatttdku peirra i ranns6kninni med undirritun peirra adur en
vidtalid hofst. Gagna var aflad med upptoku 4 samradum rynihopsins sem stodu yfir i
um eina og halfa klukkustund. Rannsdknargdgn sem fengust med samradum vid
rynihdpinn voru medhdndlud sem tranadarmal og persénugreinanlegum upplysingum
var eytt med oruggum haetti eftir greiningu gagnanna. Hugsanleg dhetta fyrir
hjikrunarfreedingana sem toku patt i rannsokninni var ad samradurnar i rynihopnum
gaetu vakid upp endurupplifun 4 6paegilegum tilfinningum. Til ad bregdast vid pvi var i
bodi faglegur studningur djakna fyrir patttakendur ef upp kaemi slik vanlidan hja peim.
Ekki kom p6 til pess ad patttakendur pyrftu & sérstokum studning ad halda eftir patttoku
i rynihépnum.

Tolvutekar upplysingar eftir innslatt gagna voru vardveittar i tolvu sem var laest

med adgangskoda og hofou rannsakendurnir einir adgang ad tolvunni. bess var 4 allan
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hatt geett ad ekki veri haegt ad rekja upplysingar til einstakra patttakenda eda annarra
persona. Fyllsta tranadar var gaett um umraedur patttakenda og vid alla medferd

rannsOknargagna.

Greining og urvinnsla gagna

[ eigindlegum rannséknum geta gogn verid afrit af vidtolum, skraning 4
hugleidingum og annad efni sem skrdd hefur verid nidur til aukins skilnings &
rannsoknarefninu (Bogdan og Biklen, 2003). Tilgangur med greiningu gagna ur
viotolum vid rynihopa er ad finna meginpatti 1 frasdgn patttakenda og greina pa i megin
pemu samradnanna greina pau svo i undirpemu. Rannsakendur skipta med sér verkum
vid greiningu gagna og bera saman pau atridi sem standa uppur i vidtalinu. Greining
gagna er ferli kerfisbundinnar leitar og nidurrédunar til ad finna peer upplysingar sem i
gdgnunum felast en med henni er midad ad pvi ad svara rannséknarspurningunni sem
sett var fram i upphafi. Greining gagna & sér stad jafn 60um og gagnaséfnun fer fram.
Rannsakendur punktudu nidur hja sér hugmyndir og hugleidingar en pad er upphaf
greiningar gagna (Bogdan og Biklen, 2003; Polit og Beck, 2006; Soéley S.Bender, 2003;
Strauss og Corbin, 1998). Naesta skref 1 greiningu gagna er kodun en pa er texti
skodadur og innihaldi hans gefid akvedin néfn, svokalladir kodar. Rannsakendurnir
finna tengsl milli hugmynda sinna og koda, tengsl k6danna leida svo til métunar &
pemum. Pema endurspeglar merkingu dkvedinnar reynslu eda vidhorfa sem hafa
sammerkt einkenni (Emerson, Fretz og Shaw, 1995; Bogdan og Biklen, 1998).

Gagnagreining i rannsékninni hofst 1 vidtali vio rynihdp med pvi ad ryna i og
hugleida ordin sem patttakendur notudu i vidtalinu og skilja merkingu peirra.

Rannsakendur voru medvitadir um ad hugsanlega pyrftu peir ad sleppa hluta af
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samredunum ef dvissa vaeri um merkingu ordanna sem patttakendur notudu. Ef upp
kom st stada ad stjérnandi vidtalsins upplifdi vafa um hvernig talka tti einhver atridi
ur samraedunum spurdi hann hopinn strax ati pau atridi. Stjérnandinn var vakandi fyrir
pvi hvort patttakendur t6ludu 1 fyrstu persénu eda i pridju personu og lagdi sig fram vid
ad beina umradum patttakenda 4 pann veg ad svor peirra yrdu i fyrstu personu og
myndu pannig endurspegla reynslu peirra og vidhorf (Sigridur Halldorsdottir og
Kristjan Kristjansson, 2003). Eftir ad vidtalinu lauk voru athugasemdir og hugleidingar
rannsakenda sem fram komu medan 4 vidtalinu stod punktadar nidur en par med hofst
fyrsta skref gagnagreiningarinnar. Viotolin voru vélritud upp ordrétt auk frekari
athugasemda. Addragandi vidtalsins og samskipti vid patttakendur fyrir pad voru einnig
skrad en pad gat haft ahrif & skyrleika og notkun gagna i rannsokninni og par med a
lokagreiningu peirra.

Vid greiningu gagna eftir vidtalid skodudu rannsakendur enn nénar ordin sem
notud voru i vidtalinu merkingu peirra og samhengi umradnanna i heild. Rannsakendur
lasu marg oft yfir innslatt 4 vidtalinu 1 heild sinni til pess ad tryggja ad ekki veeri farid &
mis vid mikilveegar upplysingar. Vid greiningu gagna leitudu rannsakendur eftir pvi ad
finna Ut hvort einhver atridi keemu oftar fyrir en 6nnur sem geetu pannig visad til
mikilvaegi peirra atrida fyrir rannsoknarefnid. Rannsakendurnir téldu mikilvagt ad
skoda styrkleika umradnanna en pannig gatu peir komist ad pvi hvada paetti
patttakendur t6ludu um af mikilli innlifun og akefd. I pvi samhengi var framkoma,
framburdur og ndkvamni patttakenda 1 svorum skodud. Adferd rannsakenda sem hér
kemur fram lysir greiningu einstakra hugtaka, orda og setninga sem greind voru utfra
vidtalinu en pad eru svokalladir kodar. Kodarnir voru flokkadir saman i nokkar hopa

eftir skyldleika og sameiginlegri merkingu peirra. Megin flokkum kodanna var &tlad ad
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lysa svipudum fyrirbaerum, hugmyndum og lidan patttakenda en pvi neaest voru ord
peirra tengd vio pann flokk sem pau 4ttu skyldleika vid.

Flokkunum var gefid lysandi heiti eda pemu. Pemun voru pérud saman eftir
skyldleika en pannig urdu til fjogur megin pemu auk undirpema en pemunum er a&tlad
a0 lysa reynslu og vidhorfi hjukrunarfraedinga til liffeeraflutninga hja heiladanum
einstaklingi. Unnid var ad gagnagreiningu i nokkrum lotum ad vidtalinu loknu, en med
pvi var hugsanlega hagt ad koma auga 4 ny pemu sem komu ekki fram 1 fyrstu

greiningarlotu.

Réttmeeti rannsoknarinnar

Sigurlin Davidsdottir (2003) bendir 4 ad til ad studla ad réttmeeti i
rannsOknarnidurstodum i eigindlegum rannsoknum skipti mali ad bera nidurstodur undir
patttakendur rannsoknarinnar og fa sampykki peirra fyrir pvi ad vidkomandi nidurstodur
séu réttur skilningur rannsakandans 4 upplifun patttakendanna. I rannsékn pessari voru
prir patttakendur upplystir um nidurstodur ad lokinni Urvinnslu gagna og voru peir
sampykkir nidurstodum rannsakenda. Pad skal tekid fram ad urtak i eigindlegum
rannsoknum er litid og er pvi ekki haegt ad alhafa um nidurstodurnar eda yfirfera paer 4

pydi (Bryman og Bell, 2003).



35

Nidurstdodur

Hér verdur gerd grein fyrir nidurstddum rannsoknarinnar en tilgangur hennar var
a0 kanna reynslu og vidhorf hjikrunarfraedinga sem starfa a gjorgaesludeildum
Landspitala til liffeeraflutninga hja einstaklingum sem hafa verid urskurdadir heiladanir.
f rannsékninni var leitad svara vid rannsoknarspurningunni: Hver er reynsla og vidhorf
hjukrunarfraedinga sem starfa & gjorgasludeildum Landspitala til liffeeragjafar og
liffeeraflutnings hja einstaklingum sem hafa verid trskurdadir heiladanir? Byrjad verdur
a pvi ad greina fra patttakendum i rannsdkninni og par a eftir gerd grein fyrir

nidurstodum ur vidtali vid patttakendur 1 rynihop.

batttakendur

Gagnasofnun med vidtali vio rynihdp for fram i kennslustofu 1 Eirbergi husi
hjukrunarfraedideildar Haskola {slands i kennslustofu en rannsakendur hofdu undirbuid hana
med pad ad markmidi ad hafa umhverfid afslappandi. Patttakendur voru 16 talsins, allir konur &
aldrinum 30 til 67 &ra. Samradur rynihopsins voru hljodritadar med tveimur upptokutaekjum.
Adur en vidtalid vid rynihépinn hofst gaeeddu patttakendurnir sér 4 veitingum og hofu samraedur
sin 4 milli en pannig skapadist pagilegt andrimsloft innan hopsins.

Vid ritun og greiningu vidtalsins nefndu rannsakendur patttakendurna
hjikrunarfreedingur 1, hjikrunarfreedingur 2 og svo framvegis auk pess var notast vid ordid
patttakandi. St adferd var notud til ad gaeta pess ad persénugreinanlegar upplysingar keemu

ekki fram og jafnframt til ad adgreina patttakendur.
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Flokkun nidurstadna

[ samradum hjukrunarfraedinganna i vidtalinu reeddu peir um reynslu sina af pvi ad
annast heiladana einstaklinga og fjolskyldur peirra. Auk pess reeddu hjikrunarfraedingarnir um
vidhorf sin gagnvart lifferagjof og liffeerflutningum. Ut fra samraedum hjikrunarfreedinganna
matti greina hugtok, ord og setningar sem voru lysandi fyrir reynslu og vidhorf patttakenda til
liffeeragjafar hja einstaklingum sem hafa verio urskurdadir heiladanir. Vid greiningu gagna
komu fram fjogur megin pemu og peim fylgja nokkur undirpemu (sjé to6flu 1). Nidurstodur
vidtalsins sem komu fram i pemunum dypka skilning og varpa 1j6si & reynslu og vidhorf

hjukrunarfraedinganna og svara par med rannsoknarspurningunni sem 16g0 var fram i upphafi.

Tafla 1. bemu sem greind voru ut frd samradum i rynihdp

bemu Undirpemu

Jakveed upplifun a) ,,Margir njota gods af og mikilvaegi uppgjors*
b) Mikilvaegt ad virda vidhorf adstandenda

a) ,,A0 hjukra lifferum*

b) Bidtiminn par til 6skad er eftir liffeeragjof, ,,Ad
laumupukast*

Erfitt og krefjandi

a) Personulegt vidhorf og vilji

Vishorf og pekking fagfolks b) Umraeda um lifferagjof i hjokrunarfraedindmi

¢) Umrada um liffeeragjof 4 Landspitalanum

d) Togstreita milli eigin vidhorfa og pess ad vera
fagmadur

a) Umraeda um lifferagjof innan fjolskyldna

Vidhorf og pekking 1 samfélagi ] .
b) Umraeda um lifferagjof medal almennings

c) Islensk 16ggjof sem snertir lifferagjof
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Hér 4 eftir verdur gerd grein fyrir pemum og undirpemum auk pess sem samhlida verdur
vitnad beint i ord patttakenda en pad er gert til pess ad stydja nidurstddurnar og syna fram 4 ad
par endurspegli 4 triverdugan hatt reynslu og vidhorf patttakenda. Nidurstddum
rannsoknarinnar verdur skipt i fjora hluta eftir megin pemunum en pad er gert til ad fa skyrari

mynd af pvi sem rannsakendur komust ad med vidtalinu vid rynihopinn.

Jakveeo upplifun

[ rannsokninni kom fram ad upplifun flestra hjukrunarfreedinganna af pvi ad annast
heiladana einstaklinga og af pvi a0 hafa tekid patt i liffeeraflutningsferlinu veeri tvibent pad er
jakvad en um leid erfid og krefjandi. Hér verdur gerd grein fyrir fyrsta pemanu sem greint var
Gt fra vidtali vid hjukrunarfreedingana en pad endurspeglar jakvaeda upplifun patttakendanna. Ut
fra pemanu voru sidan greind tvo undirpemu a) ,,margir njota gods af og mikilvagi uppgjors“og
b) ,,mikilveegt ad virda vidhorf adstandenda* (sja toflu 1). Hjikrunarfredingarnir nefndu ad
pettir eins og pekking, reynsla, vidhorf, undirbiningur og préun lifferaflutningsferlisins,
studningur vid fagfolk og samskipti vid adstandendur hefou ahrif 4 upplifun og reynslu

hjikrunarfreedinga vid ad annast heiladana og patttoku peirra i liffeeraflutningsferlinu.

,,Margir njota gods af og mikilveegi uppgjors “

begar hjikrunarfraedingar lystu reynslu sinni i starfi vid a0 annast heiladana
einstaklinga voru peim ofarlega i huga peir jadkvedu pattir sem ferlid leidir af sér. Einn
hjukrunarfraedingur lysti jakvadri reynslu sinni af pvi ad hafa annast heiladdinn
einstakling og patttdku sinni i liffeeraflutningsferlinu & pann hatt ad pratt fyrir ad

hjakrunarfraedingarnir upplifou ferlid mjog erfitt veeri pad naudsynlegt.
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~Meér finnst petta jakveett, en um leio mjog erfitt pangad til pao er buid
ao taka akvoroun, pegar buio er ad taka akvoroun finnst mér svolitio, pa kemur
eitthvao gott ur pvi sem er hreedilegt™.
(Hjukrunarfraedingur 13)

Flestir patttakendurnir toku undir ord hjikrunarfraedingsins. Tveir

patttakendanna nefndu i pvi samhengi ad margir nytu gods af lifferagjof og upplifou

peir umdénnunina og patttdkuna i ferlinu frekar vera skrytna en erfida eins og hér kemur

fram:

»IV0 eru pad svo margir sem njota goos af, mér finnst ekki erfitt ad taka
patt i umonnun heiladainna“.
(Hjukrunarfraedingurl6)

,»Paod er ekki erfitt petta er bara svolitio skrytid ferli, pad er svo gott ad fa
ad vita pad eftir a hvad verour um liffeerin pu veist, pa finnur madur svona ..ohh

hvao petta var frabeert skilurou, alveg pess virdi*.
(Hjukrunarfraedingur 1)

Annar patttakandi sagdi a0 sér peetti einnig mikilvaegt ad vita hvad yrdi um

liffeerin sem varu gefin en jafnframt ad fara yfir allt ferlio 1 heild sinni med fj6lskyldu

einstaklings sem geaefi liffeeri sin. A9 s6gn hjukrunarfraedinganna hafa baedi

adstandendur og fagfolk porf fyrir uppgjor og vidurkenningu a patttdku sinni i jafn

mikilvaegu ferli og liffeeraflutningsferlid er en pannig ma tryggja ad pvi ljuki a farsalan

hatt eins og hér segir:

»Mikilveegt ad fara yfir ferlio meod adstandendum, allavega ég hef tvisvar
tekio patt i sliku ferli og 1 beedi skiptin hafa adstandendur komid og fengio ad
vita hversu gamlir einstaklingarnir voru, og hvernig gengur og pad fannst folki
gridarlega mikilveegt og pad var i raun og veru fyrir mig var pad mest svona
hérna andlega krefjandi og svona erfitt, pu veist pessi svona lending, petta var
mikil og erfid lending og svona ja pad var pa sem ég fékk svona kokk i halsinn,
pegar pad var allt buid, pvi ad madur er i svo miklu svona rissi og pu veist ad
reyna ad gera petta vel og ad madur hefur ekki tima til ad vinna ur sinu, petta
var svona lendingin og mér fannst pad mjog erfitt".

(Hjukrunarfraedingur 6)
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bétttakendur toku fram hve mikilveegt vaeri ad fagfolk hafi pad 1 huga vid
umonnun heiladdinn og fjolskyldna peirra ad p6 svo ad fagfolk sé ad gera sitt besta
getur upplifun adstandenda verid onnur.

.- pao var svona upplifun eitthvad svona sem folki fannst vera neikveett
sem kom okkar starfsfolki sem hafoi komid ad pvi tilfelli a ovart.”
(Hjokrunarfraedingur 13)
A0 sdgn hjukrunarfraedinganna upplifou peir ekki vanlidan og 66ryggi vio ad
annast heiladana einstaklinga og a0 taka patt i liffeeraflutningsferlinu heldur lita peir &
hjikrunina sem hluta af pvi starfi sem peir gegna. Hjukrunarfraedingarnir nefndu ad
stigsmunur veri 4 1idan sinni til hins betra eftir ad spurningin hafdi verid borin upp og
eftir ad adstandendur hefdu verid upplystir um astand fj6lskyldumedlims sins pratt fyrir
ad hafa ekki upplifad beina vanlidan, pa toku allir hjukrunarfredingarnir undir ord
hjakrunarfraedings 14 ,,allir dansi sama dansinn®.
,»INei mér finnst pad ekkert 60ryggi petta er bara svo edlilegt, pad er
kannski bara svona meira eins og pegar madur er sjalfur kominn fram ur

cettingjunum upplifir madur sig kannski svolitio falsakan eins og einhver sagdi
hérna adan sko ,i einhvern tima, en pegar ad sjuklingur er urskurdadur

heiladdainn og pegar pad er komio sampykki fyrir liffeeragjof pa finnst mer pao
ekki‘.
(Hjukrunarfraedingur 13)
,Bara samskiptin vio adstandendur verda svo miklu opnari og

hreinskilnari pegar allir vita hvernig i malinu liggur®.
(Hjukrunarfraedingur 11)

Mikilveegt ad virda viohorf adstandenda

A0 mati hjukrunarfreedinganna breytast samskipti vid fjolskyldur heiladdinna
einstaklinga ekki sama hver akvordun fjolskyldna um liffeeragjof sé og einkennist af
oryggi, virdingu, hlyhug og hreinskilni. Ut fr4 umradum i rynihépnum er haegt ad

greina ad mikilvaegt veri ad hjukrunarfraedingar hafi gert upp hug sinn hvad vardar
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eigin vidhorf og vilja gagnvart liffaeragjof og virdingu fyrir skodun annarra. ,,Eg hugsa
ad madur verdi ad finna pad ad pad er hvorugt svario rétt” nefnir hjikrunarfraedingur 1 i
pvi samhengi. b6 svo ad vidhorf peirra s¢ annad en fj6lskyldna heiladdinna muni pad
ekki hafa ahrif 4 hjikrun sem peir veittu skjolstedingum sinum og virtu peir med 6llu
akvoroun fjolskyldna. batttakendur toku fram ad mikilvaegt veeri ad hjukrunarfreedingar
hefdu i huga ad framkoma peirra og umgengni vid heiladdinn einstakling geeti haft
veruleg ahrif 4 upplifun fjolskyldna. I pessu samhengi so6gdu nokkrir patttakendanna:
seeeo. @angvart adstandendum af pvi ad maour er kannsi buinn ad upplifa
petta nokkrum sinnum og madur er bara buinn ad gera pad upp vio sig ad pad
er sko ad spyrja spurningarinnar og folk segir annad hvort ja eda nei, ef ad folk
segir ja pa hjukra ég svona, ef pad segir nei pa hjukra ég svona en ég hugsa ad
pad taki kannski einhver tima pangad til ad madur er buinn ad finna pad med

sjalfum sér hvernig®.
(HjOkrunarfraedingur 13)

,Mer finnst pad svo mikio atridi ad virda neitun og ekki prysta a folk pvi
pad er svo edlilegt ad neita og ekkert vera med nein svona hint eda yja ad pvi ad
Dbt cettir nu ad segja ja, mikilveegt ad vanda sig™.

(Hjtkrunarfraedingur 3)

Jd svario er rétt fyrir pau og pa einhvernveginn, ef madur hugsar pao
pannig pa er petta”.
(Hjokrunarfraedingur 13)
»~Maour verour bara ad geta verio sdttur vio pad hvort sem svario er og
ekki lata pad koma fram hvad manni sjalfum finnst*.
(Hjukrunarfreedingur 15)
batttakendur voru sammala um ad viohorf hjikrunarfredinga hefdi dhrif 4
akvordun adstandenda um liffeeragjof pegar talid barst ad pvi hvort vidhorf

hjakrunarfraeedinga hefou ahrif 4 lifferaflutningsferlid med einhverjum hetti eins og

patttakendur nefna hér:
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Eg held pad ja jakveett vidhorf af pvi ad oft lita adstandendur kannski til
manns og spyrja hvad myndir pu gera?, hvaod finnst pér?*.
(Hjokrunarfraedingur 3)
»Pad skiptir rosalega miklu mali ad vita hvar madur hefur sjalfan sig
pad audveldar svona vinnu, pa lika bara skin pad i gegnum alla leidina, ef
madur er ekki alveg svona sattur vid petta sko pa a madur ekki ad hjukra slikum
einstaklingum, heldur lata einhvern annan gera pad*.
(Hjokrunarfraedingur 10)
»Eg held pad myndi alltaf skina [ gegn ef madur veeri neikveedur

gagnvart liffeeragjof.
(Hjokrunarfraedingur 11)

., Erfitt og krefjandi ferli“

Annad pemad sem greint var Ut fra vidtali vid rynihop var ,.erfitt og krefjandi
ferli, en ut fra pvi voru greind undirpemun a) bidtimi par til 6skad er eftir liffeeragjof,
,»a0 laumupukast™ og b) ,,ad hjukra lifferum®. Hjukrunarfredingarnir téludu um ad
liffeeraflutningsferliod sé sioferdislegt viofangsefni og voru peir allir sammala um ad
ferlio veeri ,.krefjandi og erfitt”, en pad stafadi af pvi ad ferlid fzli i sér andlat sjuklings
og umdnnun syrgjandi fjolskyldu. Patttakendur s6gdu einnig ad ferlid veeri erfitt pvi
heiladauda einstaklinga beri oftast ad med skjotum heetti i kjolfar alvarlegs dverka &
hofoi eda vegna heilabledingar og oft er um ad reeda unga og hrausta einstaklinga.
Hlutverk hjikrunarfredinga i liffeeraflutningsferlinu er ad peirra ségn vidamikid og
felur medal annars i sér umonnun heiladéins einstaklings, vidhald 4 starfsemi liffeera og
umonnun syrgjandi fjolskyldu. Hjikrunarfraedingunum fannst hjakrunin krefjandi pvi
hin fer fram vid erfidar adstedur vegna pess ad fjolskyldan feer tilkynningu um tGrskurd
um heiladauda og skommu eftir pad er 6skad eftir sampykki fyrir liffeeragjof og parf
akvordun fjolskyldunnar ad liggja fljott fyrir. A slikri 6gurstundu er mikilvagt ad

hjakrunarfraedingar geti uppfyllt parfir fjolskyldunnar fyrir studning og narveru.
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,, A0 hjukra liffeerum *

hjukrunarfraedinga a skilgreiningu og skilmerkjum heiladauda upplifou peir togstreitu
vid a0 annast latinn einstakling par sem lifedlisfreedileg merki um lif veeru enn til stadar,
pad er ad segja hjartslattur og blodprystingur eru enn til stadar auk pess sem hud
einstaklinga er heit viokomu. Einn patttakenda sagoi ad upplifunina af pvi ad hjukra
heiladanum einstaklingi veeri skrytin pvi pa veeri hun ,,ad hjikra liffeerum®. 1 pvi
samhengi voru ummeli hjikrunarfredinganna:
wjuklingnum er lika heitt og med roda i kinnunum og svo erum vid ad
segja peim ad hann sé dainn svolitio svona einkennilegt®.
(Hjukrunarfraedingur 5)
»Petta er natturulega svolitio asnalegt ad hugsa um svona sjuklinga,
madur veit ad hann er dainn, en samt er pad naudsynlegt*.
(Hjukrunarfraedingur 8)
~Madur er natturulega mikio ad hugsa um adstandendur og svo liffeeri,
eda madur er ekki ad hjukra honum til heilbrigds lifs, bata, heldur er madur ad
hjukra liffeerum®.
(Hjokrunarfraedingur 12)
Hjukrunarfredingarnir 1 vidtalinu t6ludu um ad hlutverk peirra i
liffeeraflutningsferlinu veeri afar mikilveegt og vidamikid, pess vegna téludu paer margar
um ad undirbiningur og pad hvernig stadid veri ad vendipunktum i ferlinu eins og
pegar 6skad er eftir sampykki fjolskyldu fyrir liffeeragjof skipti skopum fyrir framvindu
ferlisins og upplifun adstandenda 4 erfidum tima. Hjtkrunarfreedingarnir nefndu ad
fagfolk hefdi mikinn metnad fyrir pvi ad gera hlutina vel, 1 pvi samhengi voru nefndir
nokkrir peettir:
wMer finnst lika svolitio pao skipta mali hvernig petta er borio upp,

spurningin, ad pad sé vel undirbuid, gert a réttan hatt og af fagmennsku pao
skiptir gridarlega miklu mali hvernig umgjordin er utan um pad, ad pad sé gert
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d réttum staod og réttum tima og réttir einstaklingar sem gera pad, pad skiptir
rosa miklu mali*.
(Hjokrunarfraedingur 6)
»Petta er natturulega alltaf sart og vio verdum ad spyrja pessarar
spurningar.
(Hjokrunarfraedingur 11)
Fram kom i vidtalinu ad hjukrunarfraedingar veeru mikilvagir studningsadilar
fyrir fjolskyldur heiladdinna einstaklinga i ferlinu 6llu og fannst patttakendum skipta
hvad mestu mali i pvi samhengi ad upplysa adstandendur, veita peim narveru og ad peir
upplifou ad vel veri hugsad um astvin peirra. Margar fagstéttir vinna saman ad pvi ad
veita fjolskyldum heiladdinna studning ad sogn patttakenda og ma par nefna presta,
djékna, salfreedinga, hjukrunarfredinga og lekna. Patttakendum fannst skipta mestu
mali & dgurstundu eins og 1 dkvordunarferli fjolskyldunnar ad studningsadilar veru til
stadar eins og einn hjukrunarfredingur nefnir hér:
LYAllir stuoningsadilar séu 1 kring sko, pu veist ad pad sé, ao peir sem
geta komio ad svona komi ad pvi, en ad pad séu i rauninni ekki prennt af
starfsfolki sjukrahussins og svo kannski bara einn adstandandi ekki hafa pao

pannig, ad pad sé haft svolitio jafnreedi i pessu.
(Hjukrunarfraedingur 9)

Bidtiminn par til 6skad er eftir liffeeragjof, ,, A0 laumupukast

A0 mati hjikrunarfreedinganna pykir peim s timi pegar rannsoknir standa yfir
sem skera Ur um pad hvort einstaklingurinn sé heiladainn einna erfidastur. Bidtiminn
sem skapast er ad sogn hjukrunarfreedinganna erfidur vegna pess ad peir upplifa ad med
vidhaldi sinu 4 starfsemi liffeera einstaklingsins 40ur en fj6lskyldan hefur fengid
upplysingar um astand hans séu peir a0 fara a bak vid fjolskylduna og brjota i baga vid

rétt sjuklings og fjolskyldu. P4 kom fram i vidtalinu vid hjukrunarfreedingana ad peim
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patti sa timi pegar fagfolk 6skadi eftir sampykki fjolskyldu fyrir liffaeragjof peirra
nanasta hvad erfidastur i liffeeraflutningsferlinu eins og peir nefna hér:

Ja pad er pessi spurning, ad spyrja adstandendur pao er pad sem er
erfioast i
Dpessu feril. begar madur veit ad sjuklingurinn er heiladainn og pao hefur ekki
verid borinn upp pessi spurning og madur er samt ad reyna ad halda
blooprystingnum og ollu sko og madur er svona, pu veist ad laumupuikast i
kringum adstandendur og peir vita ekki, ju kannski vita ad sjuklingurinn er
heiladainn en ekki hvaod stendur til, pessi  spurning sem a eftir ad spyrja, pao
getur stundum verid svolitio erfitt finnst mér madur er alveg pinulitio falskur
einhvernveginn.

(Hjukrunarfraedingur 11)

»Petta er svona eins og i gamladaga pegar sjuklingar voru med
krabbamein og madur matti aldrei segja madur sagoi alltaf nei, nei pu ert med
magasar svo vissu allir hvad var nema sjuklingurinn®.

(Hjtkrunarfraedingur 16)

.Eg man lika eftir einu pé var madur ad bida svona pangad til ad
cettingjarnir komu erlendis fra, pad var verid ad bida, en mér fannst pad svolitio,
svo pegar pau komu purftum vio ndtturulega adeins ad bida lengur ekki bara
demba spurningunni a pau strax®.

(Hjtkrunarfraedingur 12)

»vo er astand liffeeragjafa bara svo misjafnt sumir eru stabilir a medan
pessari bio stendur en sumir eru rosalega ostabilir og bara rétt komast { adgero
pannig ad pessi biotimi er alltaf erfiour.

(Hjukrunarfraedingur 14)
Hjukrunarfreedingarnir i vidtalinu nefndu ad akvordunarferlio reyndist fjolskyldum
mjog erfitt en fjolmargir peettir geta haft ahrif & akvordun og upplifun fjolskyldna. ba
kom einnig fram i vidtalinu ad liffeeragjof fjolskyldumedlims hafi ekki einungis sleem
ahrif heldur gaeti verid jakvad likt og hjukrunarfredingur 9 nefndi pa getur ferlid
,hjalpad fjolskyldum i sorgarferlinu®.

»Petta er nu ekki skynsamlegar adstedur, folk tekur ekki skynsamlegar

akvardanir i svona adstedum, pu segir kannski nei en svo eftir nokkur ar hefoi

folk vel geta hugsad sér ad veita sampykki fyrir liffceragjof*.
(Hjukrunarfraedingur 3)
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»Pessar adsteedur og timinn d medan da ferlinu stendur er bara svo sar
fyrir adstandendur, og fer yfirfeerslan a sarindunum i pad hvernig gardinurnar
voru d litinn, eda pu veist ad pad hafi verio dokkhcerdur madur sem spurdi ad
Dpessu, pess vegna er svo brynt ad vio vondum okkur*.
(Hjokrunarfraedingur 13)

Viohorf og pekking fagfolks

bridja pemad sem greint var ut frad vidtali vid hjukrunarfredinganna var vidhorf og
pekking fagfolks. Ut fra pemanu voru greind fjégur undirpemu a) persénulegt vidhorf
og vilji,b) umrada um liffeeragjof i hjukrunarfreedinami, ¢) umraeda um lifferagjof a
Landspitalanum og d) togstreita milli eigin vidhorfa og pess ad vera fagmadur. Innan
rynihopsins skapadist mikil umraeda um mikilvagi pess ad fagfolk hafi leitt hugann ad
liffeeragjof og pvi hvert vidhorf peirra vaeri. A9 mati hjukrunarfreedinganna er forsenda
pess ad viohorf fagfolks motist st ad umraeda og fraedsla eigi sér stad baedi i ndmi
hjukrunarfraedinga jafnt sem 4 starfsvettvangi pess. Ut fra umraedum
hjikrunarfreedinganna kom 1 1j6s ad med reynslu sinni af pvi ad annast heiladanna
einstaklinga hefou peir leert ad keemi upp togstreita milli vidhorfa peirra og pess ad vera

fagmadur meetti hun ekki hafa ahrif 4 pa pjonustu sem peir veittu.

Personulegt viohorf og vilji

Fram kom i vidtali vid hjakrunarfredingana ad mikilvaegt vaeri ad
hjikrunarfreedingar hafi hugleitt og motad sin eigin vidhorf og vilja gagnvart liffeeragjof
en ad mati hjukrunarfredinganna eykur pad hafni peirra vid ad annast heiladana
einstaklinga og fjolskyldur peirra. Pegar raett var um vidhorf og personulegan vilja
patttakenda 1 samradum rynihopsins matti tilka pad svo 1t fra tjaningu peirra og

samraedunum ad vidhorf hjikrunarfreedinganna veeri jakvett og fram kom ad peir vaeru
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allir fylgjandi eigin liffeeragjof. Einn hjukrunarfraedingur sagdi i pvi samhengi ad: ,,sér
findist liffeeragjof hid besta mal* (hjukrunarfredingur 11). batttakendur reeddu um pad
hvad hafdi haft dhrif & hugmyndir peirra um eigin vilja til liffeeragjafar likt og
hjukrunarfreedingur segir hér:
wMeér finnst sko lika pegar folk er ad tala um sko nei ég get ekki hugsao
meér petta, ad snua spurningunni vid til demis getur pu hugsao pér aod piggja
liffeeri fyrir pig eda pina nanustu*.
(Hjukrunarfraedingur 14)
batttakendur voru allir sammala pessu sjonarmidi og hjukrunarfraedingur 11
nefndi ad petta veri: ,,Punktur sem atti ad ganga ut fra“.
»Jd pao eiginlega snéri minni hugsun ég hugsadi pa, ju allt i lagi ur mér
og manninum minum en ekki bérnunum minum pegar pau voru litil en svo for ég
ad hugsa ad myndi ég vilja piggja pa natturulega kemur pad ad sjalfu sér ad

vilja gefa eigin liffceri.
(HjOkrunarfraedingur 3)

.Eg held ad petta sé lika eigingirni ég man ad adur en mér fannst petta
Jakveett pa setti ég svolitid fyrir mig pegar ég var ad hugsa ef petta veeri
adstandandi minn hvernig cetti kvedjustundin ad vera, ég held ad folk imyndi sér
petta einhvernveginn svolitio ofsafengio eda pu veist ég var einu sinni med
sjukling sem vid fengum aod fylgja niour a skurdstofu, pad var mjog mikil virding
og allt svona 1 kringum petta, gengio mjog vel fra honum a eftir®.

(Hjokrunarfraedingur 13)

Umrceeda um liffeeragjof i hjukrunarfredinami

Fram kom i vidtalinu vid hjikrunarfreedingana ad vidhorf og reynsla fagfolks sem
annast heiladdna einstaklinga og tekur patt i lifferaflutningsferlinu getur radist af peim
undirblningi sem pad faer baedi i nami sinu og starfi. Samkvemt mati vidmelenda xttu
hjikrunarfredinemendur tvimalalaust ad fa freedslu um liffeeragjof i ndmi sinu eins og
hjakrunarfraedingur 2 sagoi ,,fredsla um liffeeragjof etti ad vera hluti af ndminu®. Ad

sogn patttakendanna hefur ordid mikil framfor i freedslu og undirbuningi fagfolks &
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spitalanum en st framfor hefur skilad sér i aukinni faerni fagfolks vio ad takast 4 vid
liffeeraflutningsferlid. Pad er af sem adur var eins og einn patttakendanna lysir hér:

~En hérna petta er samt erfitt ég man oskaplega vel eftir pessu fyrsta
skipti minu ég atti [ rosa vandredum med bara ad kyngja pessu hreinlega og
hérna pad var kannski lika ut af pvi ad ég hafoi engan undirbuning fengio, ég
vissi varla ad petta veeri til og hérna pad er natturulega svolitio stort skref og
hafoi alls ekki verid undirbuin i pessu { naminu, madur fékk pinu umfjéllun um
petta d kjordri. Eg var alveg bara mér fannst petta svo fardnleg hugmynd sko,
alveg bara ekki sénsinn ad madur feeri ad gefa ur sér liffeerin nei takk! Og pao
bara tok mig nokkur ar ad sko bara melta petta og svo bara fljotlega eftir ad ég
byrja a gjorgeeslunni ad pa bara er ég vitni ad pessu og svo skommu eftir pao pa
tek ég patt og petta var bara, ja pannig ad pad er gott ef pad er heegt ad
undirbua folk*.

(Hjukrunarfraedingur 10)

LUmreedan parf ad byrja hja fagfolki, petta var reett i hopi sem ég er i
par sem var reett um ad petta pyrfti bara ad koma hreinlega inni namio hja
hjukrunarfredinemum og leeknanemum af pvi ad ef ad vio sem fagfolk hugsum
ekki um pessa hluti, vio natturulega erum folkio sem breioum petta ut til
almennings. Pannig ad pad parf ad byrja strax, byrja medan folk er nemar og
halda pessari umrcedu svo gangandi*.

(Hjukrunarfraedingur 6)

Jd meér finnst ekki spurning um eins og allavega i skolanum skilgreining
d andlati, skiluro pu petta er bara nakvemlega sami hluturinn hjukrunarnemar
purfa ad leera pad eins og leeknanemar. En ég held ad svona eins og pessi pattur
petta kemur natturulega fra heilbrigdisstarfsfolki og petta natturulega vekur
umreedu’.
(Hjukrunarfraedingur 1)

Umreeda um liffeeragjof a Landspitalanum

Ad mati patttakenda attu hjukrunarfraedingar sem starfa 4 gjorgaesludeild a0 fa
fredslu a Landspitalanum vegna pess ad freedslan er mikilveeg pvi pekking og pjalfun
hjikrunarfreedinga er naudsynlegur undirbuningur og forsenda pess ad peir geti tekid
patt i liffeeraflutningsferli. Ad sogn hjukrunarfreedinganna i rynihdpnum er vel haldid
utan um fradslu fyrir hjukrunarfredinga sem starfa a gjorgaesludeildum Landspitalans

og til ad mynda hafi verid freedsla um lifferaflutninga fyrir skdmmu. Regluleg fraedsla
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er einnig naudsynleg ad mati hjikrunarfredinganna vegna pess ad stundum lidur langur
timi 4 milli tilfella mégulegra liffeeragjata. Hjikrunarfreedingar eru mikilveegir hlekkir
liffeeraflutningsferli pvi samkvamt viomelendunum eru hjukrunarfraedingar i lykilstéou
til pess ad hefja umredu og freeda um lifferagjof og liffeeraflutning medal almennings
og innan fj6lskyldna sinna, pvi er naudsynlegt ad peir hafi géda innsyn og pekkingu.

~Freedslan cetti pess vegna einnig ad vera innan spitalans, lika pvi petta
er kannski bara hluti af mentaliteti spitalans ad einstaklingurinn sé odaudlegur
liggur vid, sem sagt umfjollun um medferdir og svona sem heegt er ad ganga
endalaust med. Petta er alls ekki pannig, einhverstadar verour ad stoppa og
leyfa folki ad deyja og kannski geta pau pa gefio liffceri*.
(Hjukrunarfraedingur 10)

Togstreita milli eigin viohorfa og pess ad vera fagmadur

Nokkrir hjukrunarfredinganna hofou upplifad togstreitu milli eigin vidhorfa og
tilfinninga og pess ad vera fagmadur innan liffeeraflutningsteymis og ad annast
heiladana einstaklinga. Til ad mynda lysti einn patttakenda pvi, pegar ekki var samraemi
milli vidhorfa hans og pess ad vera fagmadur eins og hér segir:

,Eg hef einu sinni upplifad pad af pvi ad adstandandi pess sem ad,
eiginmadur sem sagt peirrar sem atti ad gefa liffcerin ur var proskaskertur og
hérna pad var dkvedio ad segja honum ekki ad pao cetti ad gefa liffcerin mér
fannst pad rong akvoroun, mér fannsta pad rosalega erfitt, hann skyldi ekki,
hann skyldi alveg ad hun var ddain en hann skyldi ekki af hverju ég var samt
alltaf ao gefa vékva og skra skraninguna og eftir hverju er verid ad bida og
hann heyrdi eitthvad utan af sér sko ad pad veeri ad koma einhver flugvél og
svona, mér fannst petta vera rong akvoroun en petta voru foreldrar hans sem
oskudu eftir pvi ad honum yroi ekki sagt fra pvi og hann feer aldrei ad vita pad
sko, madur natturulega attar sig ekkert a pvi hvert hans kapasitet hefoi verio til
ad melta pessar upplysingar eda vinna ur peim en mér fannst petta rong
dakvordun ,mér fannst petta mjog erfitt, pvi ég natturulega gat ekkert utskyrt af
hverju ég hélt alltaf afram ad vinna pegar hun var dain®.

(Hjtkrunarfraedingr 6)

batttakendur s6gdu ad ekkert tilfelli par sem einstaklingur er mégulegur

liffeeragjafi veeri 60ru likt og pvi sé ekki haegt ad segja til um pad fyrirfram hvernig
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ferlid muni préast og hversu arangursrikt pad verdi. Fagadilar sem koma ad
liffeeraflutningsferli upplifa vanlidan fari eitthvad urskeidis eda ef undirbiningur,
skipulagning og samvinna hefdi matt fara betur. Patttakendur nefndu nokkur slik tilfelli
par sem peir h6fou reynslu af togstreitu milli eigin vidhorfa og pess ad vera fagmadur

en hin hafdi mikil dhrif & proun peirra sem hjukrunarfraedingar.

,»vona eins og pegar buio er ad gefa vilyrdi fyrir liffeeragjof folks og svo
er pad stoppad af yfirvéldum fyrir mistok pad var mjog erfitt, pa var madur

ordin gramur utaf svo morgu pu veist, madur hefdi getad bjargad svo mérgum
og cettingjarnir voru viljugir.
(Hjokrunarfraedingur 3)
»Pad er pad versta sem ég hef upplifa, petta var afall numer tvé fyrir
fiolskylduna, en petta kenndi meér allavega eitt petta atvik ég var einmitt med
pennan sjukling pegar petta gerdist og pad er ad vid sko barum upp pessa
spurningu ég og leeknirinn vio adstandendur adur en sko vio vorum buin ad fa
greent ljos hja logreglunni. Pannig ad ég mun aldrei vera med i pvi aftur ef pao
er eitthvad svona sakamdl. Adur en spurningin er borin upp pa vil ég hafa pad d
hreinu hvort légreglan leyfi paod pvi petta var trauma algjorlega numer tvo, i
fyrsta lagi er modir okkar dain og 1 60rulagi megum vio ekki einu sinn gefa
liffeerin®.
(Hjukrunarfraedingur 13)

Viohorf og pekking i samfélagi

{ pessum kafla verdur greint fra fjorda og sidasta megin pemanu sem greint var
ut fra vidtali vid rynihdp. Fjorda pemad er vidhorf og pekking i samfélagi en ut fra pvi
voru greind prji undirpbemu a) umrada um liffaeragjof innan fjolskyldna, b) umraeda um
liffeeragjof medal almennings og c) islensk 16ggj6f sem snertir liffaerag)of.

bétttakendur voru allir sammala um ad umrada um liffeeragjof innan fjélskyldna
og 1 samfélaginu veeri alltof litil. Flestir patttakenda sogdust hafa raett liffeeragjof innan
sinna fj6lskyldna og ad reynsla peirra i starfi hafi verid hvatinn af peirri umradu.

Samkvaemt hjikrunarfredingunum er pad peirra mat ad umradan um liffaeragjof i



50

samfélaginu fari p6 stigvaxandi eftir a0 dkvaedi laga um brottndm liffera og

skilgreiningu 4 heiladauda toku gildi 4rid 1991.

Umrceeda um liffeeragjof innan fjolskyldna

Hjukrunarfredingar rynihopsins toludu um ad mjog algengt veaeri ad lifferagjof
hefdi aldrei verid reedd innan fj6lskyldna. Ad s6gn hjukrunarfreedinganna er pad von
islensks heilbrigdisstarfsfolks ad aukin umraeda og vakning i pjodfélaginu & sidustu
arum geri pad ad verkum ad fjolskyldur taki umraduna frekar upp sin & milli. Pannig
verdi fjolskyldur betur i stakk bunar til ad taka akvordun ef til pess kemur auk pess sem
vilji sjuklingsins verdi oftar pekktur fyrirfram vid dkvoroun um liffeeragjof. Nokkrir
patttakendur so6gdu 1 pvi samhengi:

»Pao er oft miklu audveldara pegar folk hefur reett petta, og pa vita allir
hver afstada hins latna sé, en vilji sjuklingsins er numer 1, 2 og 3 pegar kemur
ad dkvordun um liffeeragiof held ég. Eg held ad umredan byrji oft hjd peim
fjolskyldum sem eru ad bida eftir liffeerum*.

(Hjukrunarfraedingur 11)

Mer finnst sérstaklega pegar pad hefur komio upp, ég man eftir
allavega einu svoleidis tilfelli, par sem var alveg klart fyrirfram hvao
viokomandi vildi og pad kom af fyrra bragdi fra adstandendum, pad purfti ekki
ad spyrja, hvad paod gerir allt miklu audveldara“.

(Hjukrunarfraedingur 15)

»Pao er ofsalega neikveett finnst mér ao upplifa ad i sumum fjolskyldum
hefur aldrei verio reett um liffeeragjof og pa hefur pao oft engin ahrif hversu vel
er stadid ad ferlinu, folk er alveg bara, nei ekki til umreedu og pa parf bara ad
virda pao“.

(Hjukrunarfraedingur 13)

»vo getur pad lika verio ad po folk sé kannski buid ad reeda liffeeragjof
pa getur pad ekki heldur hugsada sér ad gefa liffceri sin eda liffceri ndins
cettingja®.

(HjOkrunarfraedingur 5)

wPegar fjolskyldur hafa aldrei reett petta, pa parf ad byrja fra grunni meo
umreduna, pa byrja vangaveltur og pa lengist allt ferlio um a.m.k solarhring og

mjog flokid bara“.
(Hjukrunarfraedingur 10)
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Umradur hjukrunarfredinganna leiddu einnig til umhugsunar um umraedu innan
peirra eigin fjolskyldna. Patttakendur voru allir ssmmala um mikilvagi pess ad hefja
umradur um lifferagjof innan fjolskyldna sinna eftir ad hafa upplifad skort & umraedu
um liffeeragjof innan fjolskyldna i starfi sinu. Hjukrunarfraedingur lysti pvi 4 pann veg:

»Paod var reyndar fyrsta sem ég gerdi, pegar ég fyrst hjukradi

einstaklingi sem var méglulegur liffeeragjafi, for ég i apotek og nadi i

liffeeragjafakort og settist niour med minni fjolskyldu og sagdi: ég vil bara ad

pio hugsio petta og hérna skrifio hvad pio viljio pvi petta er svona svolitio erfitt
ferli, ég vildi fa petta a hreint og ég hugsadi strax nu cetla ég ad lata mina

fjolskyldu akveda hvao pau vilja sko, af pvi ad pad vantar svo mikla umrcedu,

petta kemur oft svo mikio aftan ad folki*.
(Hjukrunarfraedingur 6)

Umrceeda um liffeeragjof medal almennings

Eins og segir hér fyrr 1 kaflanum matti greina ut fra vidtalinu vio
hjakrunarfraedingana ad skortur vaeri & umredu um liffeeragjof i samfélaginu. Pa voru
hjakrunarfreedingarnir sammala um ad liklega stafi skortur 4 umradu um liffeeragjof i
samfélaginu af peirri menningu sem rikir um liffeeragjof og liffeeraflutning i islensku
samfélagi og vegna pess hve nalifferaflutningur er nytt fyrirbaeri hér & landi. Einn
hjakrunarfraedinganna nefndi ad astaedan fyrir skorti & umraeedu um lifferagjof vaeri ad
,»daudinn s¢ svo mikid tapt & [slandi“. Patttakendum potti midur hvad umraedan veeri
litil i samfélaginu og s6gdu ad hun etti ad eiga sér stad 4 6llum heimilum eins og hér
kemur fram:

»Madur er adallega svektur yfir pvi hvao pad er litil umrceeda i gangi,
manni finnnst petta svo rosalega skritio, hun dettur alltaf niour*.
(Hjakrunarfraedingur 6)
Folki finnst erfitt og opcegilegt ad reeda um liffeeragjof og treystir sér

ekki til ad reeda hana af pvi ad umredan er svo litil*.
(Hjukrunarfraedingur 5)
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Petta er umreeda sem parf ad eiga sér stad bara vio eldhusbordio hja
fiolskyldum bara yfir kvoldmatnum®.
(Hjokrunarfraedingur 9)
batttakendur nefndu ad Island nyti peirra forréttinda ad pjodin sé sméa og fremur
einsleit auk pess sem porri pjodfélagspegna adhyllast somu tra, pvi sé tiltolulega audvelt
ad innleida umraeduna um liffaeragjof hér & landi eins og hjukrunarfraedingur nefnir hér:
.. VIO hérna a Islandi, pad er til demis miklu einfaldara med triiarhdpa,
ég meina i ameriku, madur er sko ad heyra allskonar, ma ekki jarda pig nema pu
sert meod 6ll liffeerin og allskonar ritual og venjur sem pu verdur ad virda, en vio

eigum pa tiltélulega audvelt med ad innleida svona pvi vio erum tiltolulega

einsleitur hopur®.
(Hjukrunarfraedingur 3)

Islensk 16ggjof sem snertir lifferagjof

{ vidtalinu raeddu hjikrunarfreedingarnir um islenska 16ggjof vardandi
skilgreiningu 4 heiladauda og brottndmi liffaera auk sidferdislegra patta tengdum
liffeeragjof. Umraedan hofst pegar einn hjukrunarfredinganna greindi fréd reynslu sinni af
umonnun heiladains einstaklings og peirri togstreitu sem hann upplifdi vid uménnun
hans eins og hér segir:

Eg hef upplifad pad i eitt skiptid par sem ad leeknirinn dkvad ad spyrja
ekki um liffeeragjof en samt uppfyllti pessi sjuklingur 61l skilyrdi, pa einmitt
spurdi ég hann, ber pér ekki lagaleg skylda til pess og hann segir nei, en ég hélt
ad pad veeri pannig, ég veit ekki*.

(Hjtkrunarfraedingur 6)
[ framhaldi af peirri umraedu reeddu hjukrunarfradingarnir um lagalega abyrgd
og skyldur sinar. Eins og fram kemur hér voru patttakendurnir ekki 4 einu mali um pad

hver akvaoi laga séu. Hjukrunarfraedingur 13 sagdi til ad mynda ,,okkur ber

sioferdislega skylda til pess*
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~En er pad lagaleg skylda? Hvernig er pad hérna d Islandi? Er pad, sko
ef pu ert meod einstakling sem er heiladdinn eru heilbrigdisstarfsmenn skyldugir
lagalega til ad spurja?*.
(Hjukrunarfraedingur 6)
Ja, ef hann uppfyllir skilyrdin og er innan rammans pvi pao eru
natturulega akvedin skilyrdi sem pu parft ao uppfylla“.
(Hjukrunarfradingur 9)
{ vidtalinu vid rynihopinn matti greina anzegju hjukrunarfreedinganna med akvadi
laga um brottnam liffaera sem toku gildi 1991 en pa vard fslendingum kleift ad gefa
liffeeri sin, eins og hjukrunarfraedingur 11 sagoi: ,,vid getum ekki bara verid
piggjendur®. I framhaldi af gildistoku laganna hefur mikid verid ratt um pad hvernig sé
best ad haga vitundarvakningu innan pjédarinnar. Hjtkrunarfredingarnir nefndu ad
fslendingar hefdu i pvi samhengi horft til annarra pjéda en adferdir sem notadar eru par
stangist & vid islenska 16ggjof um sjalfreedisaldur. Vangaveltur hjikrunarfreedinganna
um pad hvernig megi leysa pann vanda leiddu til umreedna um breytingu 4 islenskri
16ggjof sem snyr ad liffeeragjof og lifferaflutningum.
»V0 er spurning hvort pad purfi ekki bara ad breyta loggjofinni a
Islandi, eins og er gert i mogum 60rum londum pa er gert rad fyrir pvi ad pu
viljir gefa liffceri pin nema pu neitir en hér er ekki gert rao fyrir pvi ad pu viljir
gefa liffeeri pin nema ad pu segir ja ég held ad petta standi okkur fyrir prifum
hér a islandi pad parf ad breyta pessari loggjof og pegar og ef henni verdur
breytt pa verour pessi umrceeda miklu audveldari, miklu audveldara ad byrja
pessa umraedu medal almennings*.

(Hjukrunarfraedingur 6)

»Vegna pess ad pu parft ad reeda pad ef pu cetlar ad segja nei*.
(Hjokrunarfraedingur 5)

[ vidtalinu kom einnig fram ad eftir ad dkvaedi laga um skilgreiningu 4
heiladauda toku gildi 1991 upplifdu hjukrunarfraedingar mikinn 1étti og leid betur vegna

pess ad pa gatu einstaklingar gefio liffaeri sin, adur purfti fagfolk ad tja adstandendum
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a0 sa moguleiki veri ekki fyrir hendi hafi peir 6skad eftir liffeeragjof. Einn
hjikrunarfraedingur sagdi:
~Manni bara lidur betur ég meina pad er heegt ad gera goodverk, ég lenti i
einu tilfelli aour en pessi loggjof kom par sem adstandendur vildu gefa liffceri en
pad var ekki heegt en pau voru osatt vio pad, pannig ad petta er held ég bara hio

besta mal vio getum ekki bara verid piggjendur.
(Hjokrunarfraedingur 11)

Samantekt a niourstéoum allra pemanna

[ pessum kafla eru nidurstodur dregnar saman til ad varpa skyrara 1josi 4 par og
hvernig nidurstodurnar geti svarad rannsoknarspurningunni sem sett var fram i upphafi
um reynslu og vidhorf hjukrunarfreedinga & gjorgesludeild til lifferaflutninga hja
einstaklingum sem hafa verid urskurdadir heiladénir.

begar hjukrunarfredingarnir reeddu um reynslu sina af pvi ad annast heiladana
einstaklinga og fj6lskyldur peirra kom jakvaed upplifun greinilega i 1j6s. Jakvaed
upplifun hjukrunarfreedinganna lysti sér einna helst i anagju peirra af pvi ad vita til pess
a0 lifi margra einstaklinga yrdi bjargad med liffeeragjof eins einstaklings.
Hjukrunarfredingarnir toludu um pad hve jakvett og mikilvagt pad vari pegar fagfolk
hefdi motad vidhorf sin og gert upp hug sinn pvi pad hjalpi peim ad virda akvordun
fjolskyldna sama hver hun veeri. Aberandi var hve reynsla hjikrunarfradinganna af pvi
a0 annast heiladana einstaklinga var tvibent pvi um leid og hjikrunarfraedingar upplifou
ferlid jakvaett var pad peim erfitt og krefjandi. Hugsanlegt er ad upplifun
hjikrunarfreedinganna sé tvibent vegna pess ad sogn hjukrunarfredinganna einkennist
hjikrun heiladainna af pvi ad hjukra lifferum og syrgjandi fjolskyldu og er pvi 6lik

hefdbundinni hjukrun. Hjakrunarfraedingarnir telja ad fraedsla eigi ad eiga sér stad badi
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i ndmi hjukrunarfredinga og innan Landspitalans pvi mikilveegt s¢ ad fagfolk hafi

pekkingu til ad midla, vekja upp og vidhalda umraedu um liffeeragjof medal almennings.
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Umraedur

[ pessum kafla verda nidurstodur rannsoknarinnar skodadar med hlidsjon af
nidurstodum fyrri rannsdékna sem kynntar hafa verid i freedilega hluta ritgerdarinnar.
Umradan midar ad pvi ad varpa 1josi & og svara rannsoknarspurningunni, tilgangi og
markmidum rannsoknarinnar sem sett voru fram i upphafi. Rannséknarspurningin er
eins og adur hefur komiod fram; hver er reynsla og vidhorf hjukrunarfreedinga sem starfa
a gjorgaesludeildum Landspitalans til liffeeraflutninga hjé einstaklingum sem hafa verid
urskurdadir heiladanir? Markmid rannsoknarinnar eru ad hun verdi innlegg i proun
pekkingar 4 liffaeragjof og lifferaflutningum 4 fslandi og ad hin hvetji til frekari
umradna um malefni lifferaflutninga. I lok kaflans verdur gerd grein fyrir
takmorkunum og styrkleikum rannsoknarinnar, ratt um gildi hennar fyrir hjakrun, settar

fram tillogur ad framtidarrannséknum og adgerdum til urbota.

Viohorf hjukrunarfreedinga a gjorgeesludeild til liffceraflutninga

Rannsdknin leiddi i [jos ad flestir hjukrunarfraedinganna hafa jakveett vidhorf til
liffeeraflutninga. Jakvaett vidhorf peirra kom ekki einungis fram med beinum heetti
heldur einkenndust samradur peirra af jdkvaedu vidhorfi gagnvart lifferaflutningum.
Svipadar nidurstodur komu fram i rannsékn Gaber (1990) par sem skodad var vidhorf
hjukrunarfraedinga en hun leiddi 1 [jos ad 90% patttakenda hofou jakveett viohorf til
liffeeraflutninga.

bad sem std0 upp ur i rannsdkninni var mikilvagi pess ad fagfolk hafi leitt
hugann ad og gert upp hug sinn hvad vardar eigin liffeeragjof. Patttakendum potti afar

mikilvaegt ad fagfolk sem og adrir greini fjolskyldum sinum og vinum fré afstédu sinni
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til eigin liffeeragjafar en pad geti komid i veg fyrir ad vandamenn purfi ad taka pa erfidu
avordun fra grunni, heldur liggi fyrir einlaegur vilji einstaklingsins. I vidtalinu vid
hjikrunarfreedingana kom fram ad peir veru flestir viljugir til ad gefa liffeeri sin og ad
peir hefdu greint fjolskyldum fra vilja sinum. Pad sem var 6likt med rannsokn okkar og
Gaber (1990) var ad i rannsokn okkar var aberandi vilji fyrir eigin liffeeragjof en nokkrir
hjakrunarfraedingar i rannsokn Gaber (1990) gatu hugsad sér ad gefa eigin lifferi. Pess
ma geta eins og fram kom i freedilegri samantekt ad fjoldi peirra sem vilja gefa lifferi
sin eru breytilegur milli ranns6kna. A9 mati hjukrunarfredinganna i rannsdékninni sem
hér um radir er ekki adeins hagt ad vera piggjandi heldur sé einnig mikilvegt ad leggja
sitt af morkum med liffeeragjof og telja peir pad sjonarhorn hafa ahrif & vidhorf. Slik
hugsun er einn af utgangspunktum vid métun 4 vidhorfi gagnvart liffeeragjof. Adur en
hjikrunarfreedingarnir hofou attad sig a mikilveegi pess ad lita 4 liffeergjof ut fra pvi
sjonarhorni gatu peir vart hugsad sér a0 veita sampykki fyrir liffeeragjof nains
fjolskyldumedlims likt og fram kom i ranns6kn Kim (2006) par sem 25% patttakenda
gatu hugsad sér ad veita sampykki fyrir liffeeragjof nains fjolskyldumedlims.

bad sem rannsokn okkar leiddi i 1j6s en var 6likt pvi sem fram kom i 6drum
rannsoknum var ad flestir hjikrunarfreedinganna hofou jakveett vidhorf gagnvart
liffeeraflutningum, hofou vilja til eigin liffeeragjafar og hofou greint fjolskyldum sinum
fra eigin vilja. Fyrri rannséknir 4 vidhorfum hjukrunarfredinga til liffeeraflutninga hafa
hins vegar leitt 1 [j6s ad p6 flestir hjukrunarfraedinga i rannsoknunum hofou jakveett
vidhorf til lifferaflutninga voru peir ekki viljugir ad gefa eigin lifferi og fair hofou
greint fjolskyldu sinni fra personulegum vilja.

[ rannsokninni kom fram ad hjukrunarfreedingunum pyki afar mikilvagt ad

vitundarvakning verdi i samfélaginu, ad umrada aukist og pa sérstaklega innan
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fjolskyldna. AQ peirra mati er pad neikvett og algengt ad liffaeragjof hafi aldrei verid
redd innan fjélskyldna en umrada innan fjélskyldna getur audveldad dkvordunartoku
hennar um liffeeragjof dstvinar. Athygli vakti ad fyrri rannsoknir 4 vidhorfum
hjukrunarfraedinga til liffeeraflutninga voru flestar framkvaemdar med megindlegri
rannsoknaradferd par sem patttakendur svérudu spurningarlistum med lokudum

fengu til samraedna i pessari rannsokn hafi gefid peim kost 4 ad koma & framfaeri pattum
sem hafi motad vidhorf peirra til liffeeraflutninga til a0 mynda upplifun
hjikrunarfreedinganna af patttoku i liffeeraflutningsferlinu.

A0 mati hjukrunarfredinganna etti freedsla og pjalfun um lifferagjof og
liffeeraflutninga ad hefjast strax i nami hjukrunarfreedinga vegna pess ad naudsynlegt er
a0 allir hjukrunarfreedingar hafi akvedna pekkingu til ad geta fraett almenning um
liffeeragjot og hafid umradu i samfélaginu. baer nidurstodur eru likar peim sem fyrri
rannsoknir 4 vidhorfum hjukrunarfraedinga hafa leitt i 1j6s ad pekking sé einn margra
patta sem motar vidhorf til liffeeraflutninga, en nidurstédur fyrri rannsdékna syndu fram &
a0 porf sé 4 frekari fraedslu og pjalfun medal hjukrunarfredinga (Jones-Riffell og
Stoeckle, 1998; Kim, Elliott, og Hyde, 2004; Matten og fl., 1991; Orzel-Nowak, Talaga,
og Bulawska, 2005). ba kom einnig fram i samraedum hjikrunarfreedinganna ad pjalfun
og undirbuningur i starfi skiptir mali til ad auka feerni og 6ryggi fagfolks vid umdénnun
heiladainna. Slikt hid sama kom fram i rannsdkn Siminoff og Caplan (1995) sem syndi
ad pjalfun og fraedsla til heilbrigdisstarfsfolks um lifferaflutningsferlid myndi auka
feerni peirra og O6ryggi vid ad annast mogulega liffeeragjafa til muna.

Samrami er milli nidurstadna rannsoknar pessarar og nidurstadna Radhawa

(1998) en hjukrunarfreedingarnir nefndu ad mikil framfor hafi ordid hvad vardar fredslu
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og pjalfun fyrir fagfolk innan Landspitlans pa sérstaklega fyrir fagfolk &
gjorgaesludeildunum en naudsynlegt veri ad freedsla fari fram med reglulegu millibili
med pad ad markmidi ad auka og vidhalda ferni og pekkingu. Samkvamt rannsokn
Radhawa (1998) er mikilveegt ad proa sérstakt pjalfunar- og adldogunarferli fyrir
hjikrunarfraedinga a gjoérgaesludeildum pvi hjikrun mogulegra liffeeragjafa sé¢
yfirgripsmikil og krefjandi og pvi naudsynlegt ad hjukrunarfreedingar hafi goda
pekkingu.

Nidurstédur rannsdknarinnar benda til pess ad jakveatt vidhorf
hjikrunarfreedinganna endurspegladist i upplifun peirra af uménnun heiladainna pratt
fyrir ad hiin sé tvibent pad er jakveaed og um leid erfid og krefjandi. Jakvad upplifun
patttakenda af pvi ad annast heiladainn einstakling og ad taka patt i
liffeeraflutningsferlinu kom fram med peim hatti ad hjukrunarfraedingunum potti
jakveaett ad sorglegur atburdur eins og heiladaudi leiddi af sér ad allt ad sex mannslifum
yrdi bjargad og lifsgaedi peirra yrou aukin. Nidurstodurnar leiddu ennfremur 1 1jos ad
uppgjor og vidurkenning a lifferaflutningsferlinu veeri afar mikilveeg fyrir fagfolk og
adstandendur. Pessar nidurstodur eiga sér einnig stod i rannsokn Hibbert (1995) par sem
kom fram ad pratt fyrir ad umonnun heiladéainna liffeeragjafa sé aldrei audveld s6gdu
hjikrunarfreedingarnir ad hin veitti peim samtimis mikla anaegju, daudi sjuklings veari
polanlegri pegar eitthvad gott kaemi i kjolfar andlats. Jafnframt kom fram ad
patttakendum pétti uppgjor a eigin tilfinningum mikilvagt. Sérstaka athygli vakti ad
nidurstodur rannsodknar Hibberts (1995) voru ad nar 6llu leyti peer somu og nidurstodur
pessarar rannsoknar hvad vardar upplifun hjikrunarfreedinganna af patttoku i

liffeeraflutningsferlinu.
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Hjukrunarfreedingarnir kunnu ad meta samhljém innan hépsins hvad vardar
virdingu fyrir akvordun fjolskyldna um liffeeragjof astvinar pvi akvordunin sé rétt fyrir
hverja fjolskyldu fyrir sig. I pessu samhengi nefndu paer mikilvagi pess ad hafa gert upp
hug sinn og virda pa akvordun sem adstandendur taka og gaeta pess ad sé peirra
personulega skodun onnur en fjélskyldna hafi hiin ekki dhrif & pa pjonustu sem peir
veita. Hjukrunarfredingarnir i rannsokn Hibbert (1995) 1étu i jos samskonar sjonarmid
um virdingu fyrir akvordun fjolskyldna um liffeeragjof sem tekin er 4 erfioum timum en
peim fannst erfitt pegar fjolskyldur neita liffeeragjof likt og nidurstodur pessarar
rannsoknar leiddu 1 1j6s. Patttakendum i rannsokn Hibbert (1995) fannst einnig
mikilvaegt ad virda akvordun fj6lskyldna, pvi dkvérdunin sé rétt fyrir peer.

Nidurstédur samraedna hjukrunarfredinganna i rynihopnum draga fram ad
vidhorf hjukrunarfraedinga til liffeeraflutninga geti haft ahrif & akvordun fjolskyldna um
liffeeragjot pvi 1 60ryggi sinu 1 dkvordunartoku leiti adstandendur gjarnan eftir
radleggingum fra fagfolki. SOmu nidurstédur komi fyrir 1 fyrri rannséknum par sem
fram kom a0 sjalfstraust hjukrunarfreedinga i starfi og jakveett vidhorf peirra leidir til
pess ad fjolskyldur heiladainna einstaklinga verdi viljugri til ad veita sampykki fyrir
liffeeragjot fjolskyldumedlims (Cohen, 2008; Kim, 2004; Siminoff, 2001; Sque, 2000).

Nidurstodur rannsdknarinnar leiddu einnig 1 1j6s ad hjukrunarfreedingarnir
upplifdu lifferaflutningsferlio erfitt og krefjandi vegna pess ad heiladaudi einstaklings
beri ad med skjotum hatti og ad ferli liffaeraflutninga feli i sér andlat og umoénnun
syrgjandi fjolskyldu. Pa kom fram i samradum patttakenda ad eitt af pvi sem peim potti
erfidast vid patttoku i liffeeraflutningsferli veeri ad aherslur i hjukrun breyttust vid
urskurd um heiladauda, fra pvi ad hjikra einstaklingnum til bata i pad ad hjukra

liffeerum. Nidurstodurnar eru i samrami vid rannsoknir Meyer og Bjork (2008) og
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Hibbert (1995) par sem fram kom ad hjukrunarfredingum pyki dherslubreytingar sem
verda a hjikrun einstaklings pegar trskurdur um heiladauda liggur fyrir vera erfidar og
vera helsti vendipunktur i umoénnun heiladainna sjiklinga pvi peir fundu fyrir vanlidan
vid ad vidhalda starfsemi liffzera pangad til pau yrdu brottnumin. Aherslubreytingar sem
verda 1 hjukrun eftir ad einstaklingur hefur verid trskurdadur heiladainn reynast
hjukrunarfreedingum erfidar pvi breytingarnar eiga sér gjarnan stad adur en fjolskyldu
hefur verid tilkynnt endanlega um 4stand sjuklingsins og hafi attad sig 4 alvarleika
malsins.

batttakendur voru allir sammala um ad upplifa 6paegindi og ad finna fyrir
00ryggi & timabilinu fra pvi ad fagfolk geri sér grein fyrir ad astand sjuklings sé¢ mjog
alvarlegt og ad ovist sé¢ hvort einstaklingurinn komist til medvitundar par til rskurdur
um heiladauda liggur fyrir. Hjokrunarfraedingarnir upplifdu a4 peim tima likt og peir
veeru ad fara 4 bak vid fjolskylduna eda ad ,,Jaumupukast™ adur en fjélskylda hefur verid
upplyst um astand sjuklings. Samraemi er & milli nidurstadna ar vidtalinu og pvi sem
rannsokn Hibbert (1995) leiddi 1 1j6s en hjukrunarfraedingum peirrar rannsoknar fannst
timabilid fram ad urskurdi um heiladauda einnig vera krefjandi. Einnig kom pad fram i
rannsokn Hibbert (1995) ad patttakendum potti timabilid sem um raedir erfitt pvi pad
skapadist akvedinn bidtimi a medan framkvemd rannsdkna st6d yfir sem skera attu ar
um heiladaud einstklings. Slikt hid sama kom fram i rannsokn okkar & vidhorfum
hjikrunarfreedinga en patttakendum potti bidtiminn einnig vera erfidur. Atla ma ad
upplifun hjukrunarfreedinganna af erfidum bidtima geti einnig stafad af sérstodu fslands
hvad vardar hnattstodu pvi hér 4 landi skapast oft annar langur bidtimi par til

liffeeraflutningsteymi hefur komid til landsins og brottnam liffaera getur att sér stad.
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Atla ma ut fré nidurstddum rannsoknarinnar ad vidhorf hjukurnarfraedinga &
gjorgaesludeildum til liffeeraflutninga sé i flestum tilfellum jakvaett og ad upplifun
hjikrunarfreedinga af umonnun heiladdinna sé jakvaed en um leid erfid og krefjandi.
Nidurstodurnar svara pvi rannsoknarspurningunni sem sett var fram i upphafi.
Nidurstodur rannsodknarinnar gefa til kynna visbendingar um ad skortur sé 4 fraedslu til
hjikrunarfreedinemenda auk pess sem skortur er 4 umradu um lifferaflutninga i
samfélaginu. Rannsoknin syndi fram 4 ad pegar reett var um vidhorf
hjikrunarfreedinganna var upplifun peirra af pvi ad annast heiladdna einstaklinga peim
ofarlega i huga sem gefur visbendingar um ad mogulega purfi ad endurskoda
vinnuumhverfi og p4 mannaudspjonustu sem er til stadar a Landspitalanum, til demis

vardandi studning og handleidslu i starfi.

Takmarkanir og styrkur rannsoknarinnar

Styrkur rannsdknarinnar er hve patttakendur undirbjuggu sig vel og syndu
rannsOkninni mikinn dhuga en pad leiddi til jdkvaeds andrimslofts. Greidur adgangur
var a0 patttakendum og viobrogo deildarstjora gjorgesludeilda Landspitalans voru
jékvaed gagnvart rannsokninni. Allir hjuokrunarfraedingarnir fengu teekifaeri til ad taka
patt i umraedunum, hjukrunarfredingarnir h6fou mikla reynslu af uménnun heiladdinna
og 1étu skodanir sinar i 1j6s. Jafnframt hafdi pad jakvaed ahrif 4 rannsdknarferlid ad
annar rannsakendanna hafoi innsei 1 vidfangsefnid. Einnig er val 4 rannsdknaradferd
styrkur par sem eigindlegar rannsdknaradferdir henta vel til ad fa djapa og ohefta
nalgun 4 vidfangsefnid. Studlad var ad réttmeeti nidurstadna med pvi ad bera ord

patttakenda undir prjé peirra og f& med pvi sampykki fyrir tulkun orda peirra og ad
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nidurstodurnar veru réttur skilningur rannsakenda og skodast petta sem styrkur
rannsOknarinnar.

Rannsoknin hafdi akvednar takmarkanir og ma par nefna staerd verkefnisins og
umfang rannsoknarinnar par sem tekid var eitt vidtal vid einn rynih6p. Nidurstodurnar
varda reynslu og vidhorf farra einstaklinga hér 4 landi 4 einum timapunkti og takmarkar
pad yfirferslugildi nidurstadnanna. Samrami milli nidurstadna pessarar rannsoknar og

fyrri rannsdkna veitir innsyn 1 gildi nidurstadna pessarar rannsoknar.

Gildi fyrir hjukrun

Sambarileg rannsokn hefur ekki verid framkvamd hér 4 landi en rannsoknin
eykur skilning og varpar 1josi 4 pad hver reynsla og vidhorf hjikrunarfraedinga a
gjorgasludeild séu til liffeeraflutninga hja heiladanum einstaklingum. Ranns6knin er
framlag til pekkingarprounar 4 hjukrun heiladdinna og i tengslum vid liffeeraflutninga.
Atla mé ad proun pekkingar leidi til betri pjonustu vid heiladana einstaklinga og
adstandendur peirra 4 pann hatt ad hefni og 6ryggi fagfolks 1 starfi aukist eftir pvi sem
pekking og vidhort fagfolks moétast. A9 mati rannsakenda getur rannsoknin gagnast
Landspitalanum til endurboéta 4 verkferlum, vinnuumhverfi og mannaudspjonustu til
deemis 1 peim tilgangi ad adstoda fagfolk vid ad vinna med peer tilfinningar sem vaknad
geta vid patttoku i liffeeraflutningsferli. Einnig gaeti Landspitalinn nytt nidurstodur
rannsOknarinnar vid gerd fraedsluetnis fyrir starfsfolk spitalans. Vid teljum rannsdknina
geta nyst hjukrunarfreedingum a pann hatt ad han vekji upp umradu badi medal

hjikrunarfreedinemanda og utskrifadra hjukrunarfraedinga.
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Tillogur ad framtioar rannsoknum

Ahugavert veeri til ad fa betri vitneskju um vidhorf hjukrunarfradinga 4
gjorgaesludeild til lifferaflutninga. Til greina keemi ad framkvema eigindlega rannsokn
a ny par sem rynihdpar veeru fleiri og keemu oftar saman. Einnig vari dhugavert ad
framkvaema rannsokn & vidhorfum og pekkingu hjukrunarfraeedinemenda. I rannsokninni
kom skyrt 1 1j6s ad patttakendur voru almennt 4 einu mali hvad vardar upplifun
hjikrunarfreedinganna af liffeeraflutningsferlinu sem virtist hafa mikil dhrif 4 lidan
peirra, métun vidhorfa og préun peirra sem hjukrunarfraedinga. I 1josi pessa vaeri
ahugavert ad kanna frekar upplifun hjuokrunarfraedinga af patttoku i liffeeraflutningsferli.
Somuleidis veri dhugavert ad komast ad og varpa 1josi 4 pekkingu og vidhorf

hjikrunarfreedinga 4 hinum ymsu svidum Landspitalans gagnvart lifferaflutningum.
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Lokaord

Nidurstoour rannsodknarinnar & viohorfum og reynslu hjukrunarfreedinga a
gjorgaesludeildum Landspitala til liffeeraflutninga hja heiladanum einstaklingum liggja
nu fyrir. Helstu nidurstodur rannsoknarinnar eru ad vidhorf hjukrunarfraedinga a
gjorgaesludeild eru jakvaed og hofou flestir patttakenda métad personulegan vilja til
liffeeragjafar. Samradur hjikrunarfreedinganna i rannsdkninni einkenndust af tvibendri
upplifun af pvi ad annast heiladainna einstaklinga og syrgjandi fjolskyldur peirra, pad er
var jakvaed en um leid erfid og krefjandi. Ahugavert var ad f4 innsyn i upplifun
hjakrunarfraedinga af lifferaflutningsferlinu pvi pad syndi okkur ad ferlid hafi ahrif a
alla sem ad pvi koma. St stadreynd stadfestir mikilvagi pess ad vel sé stadio ad hverju
tilfelli fyrir sig og ad fagmennska sé avallt hofo 1 fyrirrami. Ad mati patttakenda 1
rannsOkninni er skortur 4 umraedu um liffeeragjof og liffeeraflutninga i samfélaginu.

A peim tima sem vid unnum ad rannsokninni urdum vid margsvisari um reynslu
og vidhorf hjukrunarfreedinga til liffeeraflutninga og pydingu pess ad hver
hjakrunarfraeedingur leidi hugann ad vidhorfum sinum. Rannséknin syndi fram a
naudsyn pess ad freedsla um liffeeraflutninga verdi hluti af nami hjukrunarfraedinga auk
pess sem efla purfi freedslu og pjalfun i tengslum vid liffeeraflutninga 4 Landspitalanum.
Lita ma 4 rannsdknina sem framlag til pekkingarpréunar i hjukrun auk pess sem hun

geti nyst Landspitlanum til gedaumbota.
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Vidauki
Vidauki 1- Kynningarbréf
F LY
HASKOLI iSLANDS ‘.'
-t il

Reykjavik, I1. mars 2009
Kynningarbréf um visindarannsoknina:

Reynsla og vidhorf hjlikrunarfraedinga 4 gjérgasludeildum Landspitala
til liffzeraflutninga hji einstaklingum sem hafa verid Grskurdadir heilad4dnir

Kari hjokrunarfradingur

Vid undirritadir nemendur vid hjikrunarfreedideild Haskola islands 6skum eftir patttoku hj tkrunarfreedinga i
rannsokn lokaverkefnis til B.S. gradu i hjikrunarfreedi. Etlunin er ad rannsoknin fari fram 4 timabilinu mars til mai
2009. Tilgangur rannsoknarinnar er ad kanna reynslu og vidhorf hjikrunarfredinga 4 gjorgzsludeildum Landspitala
til liffeeraflutninga hj4 einstaklingum sem hafa verid Grskurdadir heiladanir. Patttakendur i rannsékninni verda 8-12
hjikrunarfreedingar sem starfa 4 gjorgeesludeildum Landspitala (12B og E6) sem hafa verid patttakendur i ferli
lifferaflutninga og um leid haft reynslu af pvi ad annast einstaklinga sem hafa verdid Grskurdadir heiladénir.
Rannséknin verdur framkvamd med vidtali vid rynihép og munu rannsakendur stydjast vid vidtalsramma sem
byggdur er & opnum spurningum sem rannsakendur hafa sett fram eftir lestur 4 fredilegu efni. Vidtalid verdur tekid
upp & upptékuteki og sidan skrad ordrétt. Ut fra peim gOgnum sem safmad verdur med vidtalinu verda greind pemu
sem wtlad er ad Iysa reynslu og vithorfi hjikrunarfraedinga sem stafa 4 gjorgesludeild 4 lifferaflutningum. Vio
Grvinnslu verdur ekki unnid med personugreinanlegar upplysingar. Unnid verdur med nidurstddur rannsoknarinnar
og peim skilad i formi lokaverkefhis til B.S. profs i hjikrunarfreedi auk pess sem verkefnid verdur kynnt 4
Visindadegi hjikrunarfreedideildar.

Nafnleyndar verdur geett og farid verdur med 611 gbgn sem trinadarmdl og upptdkum og 63rum gdgnum
eytt ad lokinni arvinnslu. Ollum batttakendum verdur gefinn kostur 4 ad hlusta 4 uppt8kuna og lesa skrémngu
Pbétttakendum er heimilt ad haetta patttéku i rannsékninni hvenzr sem er éski beir bess og hafa peir einnig fullan rétt
til ad svara ekki peim spurningum sem pér finnst 6pagilegar eda 6videigandi. begar drvinnslu gagna og kynningu &
nidurstddum er lokid verdur upptdkum cytt med Sruggum haetti til ad tryggja persénuvernd pétttakandanna i
rannsokninni. Pess verdur vandlega gatt ad enginn 6vidkomandi komist yfir innihald upptokunnar og munu gognin
vera geymd { l&estum hirslum sem rannsakendur munu adeins hafa adgang ad. Hér er um persénuupplysingar a3
reda og verda per medhondladar sem slikar og fyllsta trinadar heitid. Péatttaka hjokrunarfredinganna {
rannsokninni hata hverfandi dhattu { for med sér og i nidurstddum rannsdknarinnar verdur ekki haegt ad rekja
upplysingarnar til pétttakenda. Ef upp koma vandamal 4 medan vidtalinu stendur eda { kjolfar pess verdur { bodi
studningur djdkna fyrir patttakendur sem bess 6ska. Mogulega mun vera grundvéllur fyrir pvi ad rannsakendur
kynni nidurstddur rannsoknarinnar opinberlega og skrifi fredigrein.

Leidbeinendur okkar vid gerd lokaritgerdar til B.S. gradu vid hjikrunarfredideild Haiskéla fslands og um
leid dbyrgdarmenn rannséknarinnar eru Porsteinn Jénsson, adjlnkt { brdda- og gjoérgesluhjikrun og Sigrin
Gunnarsdéttir, lektor vid hjikrunarfredideild Haskéla fslands. Sidanefnd st_]ornsys]urannsokna 4 Landsspitala og
Helga Kristin Einarsdéttir svidsstjori svafingu- gjdrgaslu og skurdstofusvids hafa veitt leyfi fyrir rannsékninni auk
pess sem rannséknin hefur verid tilkynnt Lil Personuverndar. Oski patttakendur eftir frekari upplysingum um
rannséknina b4 er hagt ad hafa samband vid okkur eda leidbeinendur okkar. Oski patttakendur eftir frekari
upplysingum um rétt sinn eda vilji haetta patttdku i rannsékninni geta peir sntid sér til sidanefndar
stjornsyslurannsokna a LSH, Eiriksgotu 5, 101 Reykjavik, simi 543-1334, netfang karolins@landspitali.is
Stefnt er ad pvi ad rynihépur komi saman fimmtudaginn 19. mars nzstkomandi, rannsakendur munu hafa
samband og éska eftir patttoku og um leid veita frekari upplysingar um stadsetningu vidtalsins.Rannsakendur
hafa haft samband vid deildastjéra gjdrgzsludeildanna og hafa beir gefid til kynna ad sveigjanleiki verdi vid
hjlikrunarfreedingana svo ad peir hafi maguleika 4 patttoku i rannsékninni.

Virdingarfyllst,

Lilja Porgeirsdéttir nemandi i hjukrunarfradi GSM: 8692039 lth3@hi.is

Marija Hrénn Bjdrgvinsdottir nemandi { hjukrunarfraedi GSM: 8692998 mhb2@hi.is

Sigriin Gunnarsdéttir lektor vid hjikrunarfraedideild Hi vinnusimi: 5254919 sigrungu@hi.is
Porsteinn Jonsson adjinkt { bréda-og gjérgaesluhjikrun GSM: 6618290 thorsj@rhi.is
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Vidauki 2- Viotalsrammi

Viotalsrammi

Reynsla og vidhorf hjukrunarfredinga sem starfa 4 gjérgzsludeildum Landspitala til lifferaflutninga

L.

hja einstaklingum sem hafa verid trskurdadir heiladanir

Mig langar ad bidja ykkur ad byrja 4 pvi ad lysa reynslu ykkar af ferli lifferagjafar fré heiladinum
einstaklingi midad vid reynslu ykkar sem hjikrunarfreedingar 4 gjérgzsludeild?

Ykkar reynsla af ferlinu eda hluta pess (lysa reynslunni).
Ykkar hlutverk par

Hjikrun sjiklinga

Hjikrun adstandenda

bekking ykkar 4 pvi sem tengist ferlinu

Orygei ykkar { hjikruninni

* * 8 s s

Getid pid lyst vidhorf ykkar til lifferagjafar Gtfra skilgreiningunni um heiladauda?

bekking 4 skilgreiningu heiladauda

Upplifun af pvi ad taka pétt { framkvaemd rannsokna til ad stadfesta heiladauda

Freosla til adstandenda

Otti um mismunagreiningu

samkvaemt akvaedum 2. gr. laga um dkvordun 4 dauda sem segir ad madur telst vera latinn pegar 611
heilastarfsemi hans er hatt og engin r4d eru til 23 heilinn starfi 4 ny. { 3.gr. laga um akv5rdun dauda
kemur einnig fram ad [....hafi 6ndun og hjartastarfsemi verid haldid vid med vélreenum hetti skal
akvsrdun um dauda byggjast 4 pvi ad skodun leidi i 1j6s ad 611 heilastarfsemi sé hatt]

.« & & & @

Hver er upplifun ykkur ad pvi a0 hjikra heiladdnum einstaklingi sem er mdgulegur lifferagjafi

Hversu marga heiladéna einstaklinga

Eitt sérstakt tilfelli eftirminnilegt

Fj6lskylda einstaklingsins

Lidan ykkar

Framkoma vid heiladdin einstakling

Studningur vid starfsfolk

Persénulega skodun/upplifun 4 heiladauda og liffzargjof
Breyting 4 vidhorfi

. " " * * 8 w0

Hvada petti teljid pid ad hafi ahrif 4 &kvordun adstandenda heiladdinna einstaklinga hvad vardar lifferagj61?
Dekking

Vidhorf

Reynsla

Oryggi

Lidan hjikrunarfredings

Tri, menning

Hver er skodun ykkur vardandi hugsanlega eigin lifferagjo{?

. Liffeeragjof fjolskyldumedlima ykkar
. Liffeeragjafakort
. Frazdsla/menntun

Hver er upplifun ykkar af togstreitu milli eigi vidhorfs/ tilfinninga og bess ad vera fagmadur pegar kemur ad
liffeeragjo{?

e Neikvatt vidhorf/jakvatt

»  Ahrif 4 ferlid

*  Framkoma vid sjikling og fjélskyldu

Hvernig teljid bid ad oryggi/ 66ryggi ykkar vid umdnnun og patttoku i liffragjafarferlinu hafi dhrif & vidhorf
ykkar og/eda dkvordun fjvlskyldu um lifferagjof fjolskyldumedlims?
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Vidauki 3- Leyfi fra svidstjora sveefingar-, gjorgeeslu- og skurdstofusvioi

Ay

ot
LANDSPATALI

HASKOLASIIKRANIS

Sigrin Gunnarsdéttir, lektor

Porsteinn Jénsson, adjinkt i brada- og gjdrgeslu hjikrun
Hjikrunarfredideild

Hiskoli fslands

Reykjavik, 25. febriiar 2009
Efni: Rannsékn til BSc. préfs i hjakrunarfreedi; Vidhorf hjikrunarfreedinga til lifferaflutninga

Visad er til bréfs ykkar fra 22. febriar 2009, par sem 6skad er leyfis il ad hafa samband vid
hjikrunarfredinga 4 gjorgasludeildum, Landspitala (LSH) med pad ad markmidi ad fé fram
vidhorf peirra til lifferaflutninga hjé einstaklingum sem hafa verid trskurdadir heiladanir.

Verkefnid er hluti af lokaverkefni peirra Lilju Porgeirsdéttur og Mariu Hrannar
Bj6rgvinsdéttur til BSc profs i hjikrunarfreedi vid Haskola islands.

Adferd sem beitt verdur er samkvemt hugmyndafredi eigindlegra rannsoknaradferda og
vidtol verda tekin f rynihdpum.

Undirritud veitir hér med fyrir sitt leyti heimild til ofangreindrar rannséknar, i samremi vid
framkomna lysingu i bréfi ykkar og ad veittu leyfi framkvemdastjora hjikrunar og

sidanefndar Landspitala.

Med bestu 6skum um gott gengi.

Virdingarfyllst,
>0z [
. CC ¢ gg_,.A.»-..-zdﬁf

Helga Kristin Einarsdéttir

sylésl.]m hjikrunar 4 svefingu-gjorgaslu og skurdstofusvidi Landspitala

Afrit;

Lilja Porgeirsdottir, nemandi § hjikrunarfredi

Maria Hronn Bjorgvinsdéttir, nemandi { hjikrunarfredi

Kristin Gunnarsdéttir, deildarstjéri 4 gjorgzsludeild, E-6 Fossvogi
Marianne Holm Bjamadéttir, deildarstjri 4 gjorgeestudeild 12B Hringbraut



Vidauki 4- Leyfi sidarnefndar stjornsyslurannsokna a LSH

AN
AT 4

LANDSPITALI
HASKOLASIUKRAHUS
Sigriin Gunnarsdéttir
Hjukrunarfradideild HI — Eirbergi
Eiriksgotu 34

101 Reykjavik

Reykjavik, 6. mars 2009
Tilvisun 16 EE/ks

Vardar: Erindi 10/2009 til sidanefndar stjérnsyslurannsokna 4 LSH
"Reynsla og vibhorf hjikrunarfreedinga & gjorgesludeildum Landspitala til
lifferaflutninga hja einstaklingum sem hafa verid urskurdadir heiladanir (vinnuheiti)”

Fjallad hefur veri® um innsendar vidbotarupplysingar dags 5. mars og svara par fyrirvara
nefndarinnar fra 3. mars s.l. med fullnegjandi heetti.

Sidanefnd stjérnsyslurannsékna éskar eftir pvi fyrir hond LSH ad fa aftrit af nidurstédum
ur rannsdkninni ad henni lokinni.

Virdingarfyllst fyrir hond sidanefndar stjérnsyslurannsékna 4 LSH,

/%_\ 4;2 rJ//O/é /

aEm dottir, formadur

Afrit:
Lilja Porgeirsdottir, Birtingakvisl 66,
Maria Hrénn Bjorgvinsdottir, Hihaed 17,

Sidanefnd stjérnsyslurannsékna, Formadur: Ema Einarsdéttir, svidsstjori
Skrifstofu mannaudsmala Netfang: erna@landspitali.is
Eiriksgttu 5, LSH Ritari: Karélina Sveinsdéttir

Netfang: karolins@landspitali.is
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Vidauki 5- Leyfi fra Personuvernd

L
Sigran Gunnarsdéttit
Aflagranda 34
107 Reykjavik

Personuvernd

Raudurirstig 10 105 Reykjavik
simi: 5109600 brefasiimi: 510 9606
neifang: postur@personuvemnilis

veffang: persomuvernd.is

Reykjavik 9. mars 2009

Tilvisun: S4298/2009/ LSL/—
Hér med stadfestist a0 Persénuvernd hefur méttekid tilkynningu i ydar nafni um vinnslu persénuupplysinga.
Tilkynningin er nr. S4298/2009 og fylgir afrit hennar hjilagt.

Allar tilkynningar sem berast Petsénuvernd birtast sjalfktafa 4 heimasi®u stofnunarinnar.
Tekid skal fram ad med méttoku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu
Persénuverndar um efni peirra.

Virdingarfyllst,

S50MN

Hjal.: - Tilkynning nr. $4298/2009 um vinnslu persénuupplysinga.



Tilkynning um vinnslu
personuupplysinga

Er um ad raeda nyja tilkynningu eda
breytingu & eldri tilkynningu?

Eldra tilkynningantimer sé um breytta
tilkynningu ad reeda:

Kennitala abyrgdaradila:

Nafn forsvarsmanns (s.s. forstjora) ef
abyrgdéaradili er
fyrirtaeki/stofnun:

Nafn pess sem fyllir tilkynninguna (t:
Nafn:

Heimilisfang:

Péstniimer:

Stadur:

Simandmer tengilids :

Titill verkefnis
(ss. nafn a skra eda heiti rannsdknar)

Tilgangur vinnslunnar?

Hvada upplysingar verdur unnid med?
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Tilkynning mottekin:
Numer S4298

@ Ny tilkynning
() Tilkynning um breytingu

1605603479
Sigrun Gunnarsdottir

Lilja borgeirsdéttir

Sigran Gunnarsdottir
Aflagranda 34

107

Reykjavik

8692039

Reysla og viéhorf hjiukrunarfraedinga a gjérgaesludeildum
Landspitala til liffeeraflutninga hja einstaklingum sem hafa verid
urskurdadir heiladanir (vinnuheiti)

Tilgangur med rannsdkninni er ad kanna vidhorf hjlikrunarfraedinga
sem starfa & gjorgaesludeildum Landspitala il liffeeraflutninga hja
heiladanum einstaklingum. Synt hefur verid fram a ad vidhorf
hjukrunarfraedinga til liffaerafluttninga geti haft ahrif & akvéréun
adstandenda heiladains einstaklings um lifferagj6f (Jung Ran Kim,
Fisher, og Elliott, 2006). Rannséknin hefur mikilveegan tilgang
vegna pess ad skortur er 4 sambeerilegum rannséknum & vidhorfum
hjukrunarfreedinga sem starfa a gjérgaeslu. £tla ma ad med
rannsokninni faist mikilvaegar upplysingar um reynslu og vidhorf
hjukrunarfreedinga sem starfa a gjorgaesludeildum Landspitala i
tengslum vid liffaeragjafir og lifferaflutninga. Slikar upplysingar eru
mikilveegar fyrir heilbrigdisstéttir og stjornendur
heilbrigdispjonustunnar par sem um er ad reeda vaxandi svid innan
pjénustunnar. Vonast er til ad rannsoknin geti vakia
hjukrunarfraedinga til umhugsunar um viéhorf sin til liffeeraflutninga
og veki ahuga peirra & ad auka pekkingu sina og faerni sem i
framhaldinu getur leitt til aukinnar sérhaefingar & pessu svidi.
Nidurstédur rannséknarinnar geta hvatid til frekari umraedna um
malefni liffeeraflutninga. Einnig geta nidurstddur rannsoknarinnar
aukid skilning hjukrunarfraedinga & mikilvaegi pess ad virda fyrir sér
hver sin eigin vidhorf séu gagnvart liffeeraflutningum.

Unnid verdur med upplysingar/gégn sem aflad verdur med rynihdp
og umraedum innan

hans. Samraedurnar verda teknar upp a upptokuteeki, gdgnin skrad
og vistud i

télvu og sidan veréa pemur greind (it fra gégnunum. bemunum er
aetlad ad

endurspegla a sem bestan hatt hver rynsla og vidhorf
hjukrunarfraedinga a



Hvert verda upplysingarnar sottar?

Heimild(ir) til vinnslu
persénuupplysinga, sbr. 8. gr. laga um
personuvernd og medferd
personuupplysinga:

Verdur unnid med vidkvaemar
persénuupplysingar, sbr 8. tl. 2. gr.
laganna?

Vidbotarskilyrdi um vinnslu vidkvaemra
persénuupplysinga, sbr. 9. gr. laganna:

Frekari skyringar @ peim heimildum
sem merkt er vid hér ad ofan (t.d.
lagaakveedi eda ef byggt er 4 sampykki
hins skrada skal hér greint fra efni
sambykkisyfirlysingar)
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gjorgeesludeildum LSH er til liffeeraflutninga hja einstaklingum sem
hafa verid
urskurdadir heiladanir.

Upplysingarnar verda sottar til umraedna i rynihop

X sampykki hins skr&da sbr. 1. tl.

LI naudsyn vegna samnings sbr. 2. tl.

(] naudsyn til ad fullnzegja lagaskyldu sbr. 3 1l.

(] naudsyn til ad vernda hagsmuni hins skrada sbr. 4. ti.
|| naudsyn vegna almannahagsmuna sbr. 5. 1.

[l naudsyn vid beitingu opinbers valds sbr. 6. .

["] naudsyn til ad gaeta Idgmaetra hagsmuna sbr. 7. 1.

Nei

X upplyst og skriflegt sampykki hins skrada sbr. 1.4,
L] sérstok lagaheimild sbr. 2. tl.
|| skylda skv. samningi adila vinnumarkadar sbr. 3. 1l.
LI naudsyn til ad vernda hagsmuni hins skrada sbr. 4 tl.
L] naudsyn vegna reglubundinnar starfsemi sbr. 5. tl.
[_| hinn skradi gerir upplysingar opinberar sbr.6. tl.

| vegna démsmadls eda annara laganaudsynja sbr. 7. tl.
L] naudsyn vegna leeknismedferdar/stjornsyslu sbr.8. tl.
[ | naudsyn vegna tolfraedi-/visindarannséknar sbr. 9. tl.
L] 16gmaet véktun skv. 2.mgr.

Oskad verdur eftir upplystu sampykki patttakenda i rannscékninni. |
sambykkisbrefi sem patttakendum verdur afhent er gert grein fyrir
megin pattum

rannsoknarinnar, umfangi rannséknarinnar, rétti patttakenda til pess
ad haetta

patttéku hvenaer sem er a rannsdknartimabilinu, rétti patttakenda a
pvi ad svara

og svara ekki peim spurningum

sem lagdar verda fyrir pa i vidtalinu og fleiri pattum er varda
rannséknina.

Greint

verdur fra i sampykkisbréfinu og i upphafi rynihépavinnunnar
naudsyn pess ad

taka

upp umrgedurnar og jafnframt verdur greint fra pvi ad upptékunum
verdi eytt med

Sruggum haetti pegar biid er ad vinna tr gégnunum og allar
personugreinanlegar

upplysingar verdi afmadar.

Pab skal itrekad ad fylista trinadar er heitid og nafnleyndar gaett i
medhondlun

personulegra gagna og pau geymd a éruggum stad. Vié vinnslu med
rannsoknargdgnin verdur pess geett ad ekki verdi haegt aé rekja
upplysingarnar

til patttakendanna og &llum frumgégnum eytt med éruggum haetti
eftir lok

Urvinnslu og skraningu skyrslu.

Rannsakendur einir hafa adgang ad rannsdknargégnum sem verda
vistadar i télvu

med adgangskodum.



Ef aflad er persénuupplysinga fra
66rum en hinum skrada, hvernig er pa
uppfylit vibvérunarskylda gagnvart
hinum skrada, sbr. 21. gr. laganna

Ef aflad er personuupplysinga fra
hinum skrada sjalfum, hvernig er pa
uppfyllt freedsluskylda, sbr. 20. gr.
laganna

Verdur persénuupplysingum safnad
med notkun eftirlitsmyndavéla eda
annars konar voktunarbanadar?

Verda upplysingarnar afhentar 68rum.
Hverjum?

Ver6a upplysingarnar fluttar ar landi?

Verda upplysingarnar birtar & Netinu /
Vefnum?

Hvada éryggisradstafanir verda
vidhafdar?

Nafn og/eda stoduheiti pess sem ber
abyrgd a framangreindum
oryggisradstéfunum

Verdur upplysingunum/audkennunum
eytt og pa hvenzer?
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A ekki via

Upplysingar fra rynihép

Nei

Einungis rannsakendur og leidbeinendur hafa aégang ad
upplysingum sem geymdar
verda i lzestri tblvu med adgangsordum.

Nei

Nei

X Adgangsord
>{ Dulkédun
X Afmaun persénuaudkenna

"] Annad
Ef annad. pa hvad?

Sigran Gunnarsdattir, lektor vid hjlukrunarfraedideild Haskéla [slands

Vandlega verdur farid med &ll rannsoknargdgn sem aflad verdur
med hépvidtali og

bau medhéndlud af virdingu. Gognunum verdur eytt & druggan hatt
eftir greiningu

gagnanna en pannig verdur persénuvernd patttakenda tryggd. Allar
upplysingar ur

vidtélunum verda medhondladar sem triunadarmal. Rannsakendur
hafa einir adgang

ad rannsoknargdgnum, mun pau verda geymd i lzestri hirslu og
munu adeins

tilteknir rannsakendur (Lilja borgeirsdéttir og Maria Hréinn
Bj6rgvinsdottir)

hafa adgang ad

peirri hirslu.

Rannsakendur fylgja meé &llu dkvasdum laga um pagnarskyldu
hjakrunarfreedinemenda, persénugreinanlegar upplysingar verda
afmadar og gognum

eytt ad vinnslu lokinni. Fyllsta trinadar er heitid og nafnleyndar gaett
i

medhdndlun persénulegra gagna og pau geymd a éruggum stad. Vi
vinnsiu

rannséknargagna

verdur pess gaett ad ekki verdi haegt ad rekja upplysingarnar til
batttakendanna

og

Ollum frumgégnum eytt eftir lok Grvinnslu og skraningu skyrslu.
Rannséknargégn

verda sleginn inn i tolvu og munu rannsakendur einir hafa aégang ad



Verdur 68rum adila (vinnsluadila) med
skriflegum samningi falin vinnsla
upplysinganna?

Kennitala vinnsluadila
Nafn vinnsluadila
Heimilisfang vinnsluadila
Péstnamer:

Stadur:

Hverjar eru skyldur vinnsluadila
samkvaemt pessum samningi?

Adrar athugasemdir tilkynnanda:
Sent til
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gégnunum

sem verda

vistud i lzestir télvu med adgangskodum.

Rannsoknarnidurstodur verba ekki persénugreinanlegar, hugsanlegt
erad

rannsoknarnidurstédur verdi kynntar opinberlega eda skrifud (it fra
pbeim

fraedigrein.

Nei



Vidauki 6- Upplyst sampykki

g on
@@ HASKOLI [SLANDS “,
LANDSPITALI

SEURTAL S

Reykjavik, 24. februar 2009
Upplyst sampykki fyrir patttéku i visindarannsékninni:

Reynsla og vidhorf hjikrunarfrzdinga a gjérgasludeildum Landspitala
til liffreraflutninga hj4 einstaklingum sem hafa verid virskurdadir heiladsnir

Keeri hjukrunarfraedingur

Vid undirritadir nemendur vid Hjukrunarfreedideild Haskola Islands 6skum eftir patttéku pinni i rannsékn lokaverkefnis til B. S.
gradu i hjukrunarfreedi. Atlunin er ad rannsoknin fari fram 4 timabilinu mars til mai 2009. Tilgangur rannséknarinnar er ad
kanna reynslu og vidhorf hjikrunarfredinga 4 gjorgesludeildum Landspitala til lifferaflutninga hja einstaklingum sem hafa
verid trskurdadir heiladanir, Patttakendur i rannsékninni verda 8-12 hjikrunarfreedingar sem starfa & gjérgaesludeildum
Landspitala (12B og E6) sem hafa verid patttakendur i ferli lifferaflutninga og um leid haft reynslu af pvi ad annast
einstaklinga sem hafa verdid rskurdadir heiladanir, Rannséknin verdur framkvaemd med vidtali vid rynihép og munu
rannsakendur stydjast vid vidtalsramma sem byggdur er 4 opnum spurningum sem rannsakendur hafa sett fram eftir lestur 4
fraedilegu efni. Vidtalid verdur tekid upp 4 upptokuteki og sidan skrad ordrétt. Ut fré peim gognum sem safnad verdur med
vidtalinu verda greind pbemu sem =tlad er ad Iysa reynslu og vidhorfi hjitkrunarfraedinga sem stafa 4 gj6rgzesludeild 4
lifferaflutningum. Vid arvinnslu verdur ekki unnié med persénugreinanlegar upplysingar. Unnid verdur med nidurstédur
rannsoknarinnar og peim skilad i formi lokaverkefnis til B.S. profs { hjikrunarfraedi auk pess sem verkefnid verdur kynnt 4
Visindadegi hjukrunarfreedideildar.

Nafnleyndar verdur geett og farid verdur med 611 gégn sem trinadarmal og upptokum og 63rum gégnum eytt ad
lokinni trvinnslu. Ollum pétttakendum verdur gefinn kostur 4 ad hlusta 4 upptékuna og lesa skraningu. Pér er heimilt ad heetta
batttoku { rannsékninni hvenar sem pu dskar og hefur pi fullan rétt til ad svara ekki beim spurningum sem pér finnst
6pazgilegar eda dvideigandi. Pegar urvinnslu gagna og kynningu & nidurstodum er lokid verdur upptékum eytt med druggum
heetti samkvaemt par til gerdum reglum til ad tryggja personuvernd patttakandanna i rannsdkninni. Pess verdur vandlega geett ad
enginn 6vidkomandi komist yfir innihald upptdkunnar og munu gégnin vera geymd i l&stum hirslum sem rannsakendur munu
adeins hafa adgang a0. Hér er um persénuupplysingar ad reda og verda par medhondladar sem slikar og fyllsta trinadar heitid.
Patttaka pin i rannsokninni hefur hverfandi ahaettu { for med sér og i nidurstddum rannsoknarinnar verdur ekki hagt ad rekja
upplysingarnar til pin. Ef upp koma vandamal 4 medan vidtalinu stendur eda i kjSlfar pess verdur i bodi studningur djékna fyrir
patttakendur sem pess 6ska. Vi3 trvinnslu verdur ekki unnid med personugreinanlegar upplysingar. Unnid verdur med
nidurstédur rannsoknarinnar og peim skilad i formi lokaverkefnis til B.S. profs { hjikrunarfraedi auk pess sem verkefnid verdur
kynnt 4 Visindadegi hjukrunarfredideildar. Mdgulega mun vera grundvéllur fyrir pvi ad rannsakendur kynni niurstidur
rannsoknarinnar opinberlega og skrifi fredigrein,

Leidbeinendur okkar i B.S. lokaritgerd og um leid dbyrgdarmenn rannséknarinnar eru Porsteinn Jénsson, adjinkt i
brada- og gj6rgaesluhjikrun og Sigrin Gunnarsdéttir, lektor vid hjtkrunarfreedideild Haskoéla Islands, Sidanefnd
stjornsyslurannsdkna 4 Landsspitala og svidsstjori svefingu- gjdrgeslu og skurdstofusvidi hafa veitt leyfi fyrir rannsdkninni og
rannsoknin hefur verid tillkynnt til Persnuverndar. Oskir pu eftir frekari upplysingum um rannséknina bé er haegt ad hafa
samband vid okkur eda leidbeinendur okkar. Oskir pit eftir frekari upplysingum um rétt pinn sem patttakandi i pessari rannsékn
eda vilt haetta pétttoku { henni getur bt snaid pér til sidanefndar stjérnsyslurannsékna 4 LSH, Eiriksgétu 5, 101 Reykjavik, simi
543-1334, netfang karolins(@landspitali.is
Eg hef kynnt mér ofangreindar upplysingar og fengit fullnzegjandi Gtskyringar 4 rannsékninni. Eg tel mig skilja
tilgang rannséknarinnar. Eg veiti hér med upplyst og 6pvingad sampykki fyrir pétttéku minni,

- Skjal petta er i tviriti, bar sem rannsakandi heldur eftir eintaki og patttakandi heldur eftir hinu eintakinu.

Undirskrift patitakanda

Reykjavik,

Virdingarfyllst,

Lilja borgeirsdottir nemandi i hjikrunarfraedi GSM: 8692039 1th3(@hi.is

Maria Hrénn Bjérgvinsdéttir nemandi { hjukrunarfraedi GSM: 8692998 mhb2(@hi.is

Sigrin Gunnarsdsttir lektor vid hjukrunarfredideild HI vinnusimi: 5254919 sigrungu@hi.is
Porsteinn Jénsson adjinkt { brada-og gjorgaesluhjukrun GSM: 6618290 thorsj@rhi.is
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