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Utdrattur

Aldradir ibuar hjukrunarheimila eru mjog farnir ad heilsu og andlat eru tio.
Misbrestur virdist 4 ad mjog hrumum ibuum hjikrunarheimila sé bodin
liknarmedferd par sem horft er heildrent a sjuklinginn og adstandendur hans
pratt fyrir ad slik medferd sé talin askileg vid lifslok.

Tilgangur pessarar rannsdknar var ad kanna hvernig stadid er ad medferd
vid lifslok aldradra & islensku hjikrunarheimili og var eigindlegu
rannsOknaradferdinni vettvangsathugun beitt. Gagnaséfnun for fram med viotali
vid fjora hopa hjukrunarfreedinga heimilisins (11 einstaklinga), fjogurra manada
athugun a4 vettvangi og skodun opinberra gagna heimilisins. Tulkandi
fyrirbeerafreedi var beitt vid gagnagreiningu og nidurstodur settar fram i tveimur
meginpemum sem hvort um sig hafdi prji undirpemu. I fyrra meginpemanu,
Liknin sett i ondvegi, kom fram ad s6kum pess ad iblarnir voru farnir ad heilsu
toldu hjukrunarfraedingarnir askilegast ad hafa hugmyndafraoi liknarmedferdar
ad leidarljosi vido umonnun ibuanna — allt frd komu peirra & hjikrunarheimilid par
til yfir lauk. Nidurstodur fyrra meginpemans benda jafnframt til ad mikilveegt sé
ad efla umraedu folks um liknarmedferd aldradra 4 islenskum hjikrunarheimilum.
[ seinna meginpemanu, Hjikrunarfredingar eru burdards lifslokamedferdar d
hjukrunarheimili, kom 1 1j6s ad kunnatta og farni hjikrunarfredinga heimilisins
skiptu miklu mali vid ad greina yfirvofandi lifslok og vinna ad vidhlitandi
radstofunum. Nidurstodur rannsoknarinnar benda til pess ad margt sé likt med
asigkomulagi og lidan ibua hjukrunarheimila og sjuklinga liknardeilda og svipad
sé¢ komid fyrir peim heilsufarslega. bPessar nidurstodur beina sjonum ad pvi ad
mikilvaegt sé ad taka mid af peirri fagpekkingu, moénnun og adbunadi, sem er vid

1ydi 4 liknardeildum, vid skipulagningu allrar pjonustu & hjukrunarheimilum.
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Abstract

Elders in nursing homes suffer from poor health, and deaths are frequent.
Apparently it is common that very frail residents of nursing homes are not
offered palliative care. However, palliative care, which offers a holistic approach
to the person and his or her family, has been found to be preferable to the dying
person.

The purpose of this study was to examine the end-of-life treatment of the
elderly in an Icelandic nursing home using the method of ethnography. Data
collection consisted of interviews with four groups of registered nurses (RNs)
working in the nursing home (eleven individuals), observation for four months
and an examination of the official records in the home. Data was analyzed with
interpretative phenomenology. The findings are presented in two main themes
each of which has three subthemes. The first main theme, Palliative care is most
important, presents the findings that the RNs believed that due to the residents’
poor health it was best to follow the ideology of palliative care in their care
approaches — from the residents' arrival at the nursing home to their death. This
theme also suggested that public awareness of palliative care of the elderly in
Icelandic nursing homes should be encouraged. The second main theme, RNs are
the pillars of palliative care in a nursing home, shows that the knowledge and
skills of the nurses in the institution played a crucial role in the analysis of
impending deaths and proper responses to them. The findings of the study
suggest that there are many parallels between the condition and feelings of
residents of nursing homes and patients in palliative care wards. These findings
draw attention to the importance of taking into consideration the professional
knowledge, staffing and circumstances offered in palliative care wards when it

comes to the organization of all services offered in nursing homes.




Key concepts of the study: Elderly, end-of-life care, ethnography,

interpretative phenomenology, nursing homes and palliative care
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bakkir

Margrét Gustafsdottir leidbeinandi minn feer hjartans pakkir fyrir dmetanlegan
studning og dbendingar vid gerd pessa lokaverkefnis sem og 1 meistaranaminu
Ollu. Joni Eyjolfi Jonssyni, Julionu Sigurveigu Gudjonsdottur og Porbjorgu
Gudmundsdottur i meistaranamsnefndinni pakka ég innilega fyrir peirra
mikilvaega innlegg.

Starfsfolk, ibtiar og adstandendur hjukrunarheimilisins, sem rannsoknin
for fram 4, fa bestu pakkir fyrir einstaklega goda samvinnu.
Hjukrunarfreedingunum, sem toku patt i hopviotolunum, pakka ég sérstaklega
fyrir peirra framlag.

Ad lokum langar mig ad pakka Fagdeild oldrunarhjukrunarfredinga og
Feélagi ahugafolks og adstandenda Alzheimerssjuklinga og annarra skyldra
sjukdoma (FAAS) fyrir a0 styrkja pessa rannsokn med fjarframlagi.
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Inngangur

Lokaverkefni petta er afrakstur meistarandms mins i Oldrunarhjokrun vid
hjukrunarfreedideild Haskéla Islands undir leidsogn dr. Margrétar Gustafsdottur
dosents. Umfjollunarefnid er lifslok aldradra & hjukrunarheimilum og til ad varpa
1josi & fyrirbaerid var framkvemd vettvangsathugun & islensku hjukrunarheimili
par sem hjukrunarfreedingar voru meginpatttakendur. I pessum inngangi verdur
greint fra tilgangi rannsoknarinnar sem og astedum fyrir vali minu &
rannsoknarefni. Pvi naest verdur rannsokninni lyst i hnotskurn og sagt fra
lesefnisleit og meginhugtokum. I lok inngangskaflans verdur ratt um visindalegt

gildi rannsoknarinnar.

Tilgangur rannsoknar og val a rannsoknarefni

Tilgangur pessarar rannsoknar var ad fa innsyn i pad hvernig stadid er ad
medferd vid lifslok aldradra & islensku hjukrunarheimili. Astazdan ad betta
vidfangsefni vard fyrir valinu er su ad ég hef 1 moérg ar hjukrad deyjandi eldri
borgurum a ymsum vettvangi, par & medal & hjikrunarheimilum og & sérheafori
liknardeild fyrir aldrada. St reynsla hefur synt mér ad peettir eins og fagpekking,
moénnun og adbunadur geta torveldad ad deyjandi ibuar hjukrunarheimila og
adstandendur peirra njoti jafn faglegrar medferdar og unnt er ad veita vid
kjoradstedur 4 liknardeild. Gagnaleit i freedilegum heimildum leiddi i 1jos ad
skortur er 4 rannséknum um hvernig buid er ad Oldrudum vid lifslok &
hjukrunarheimilum hér 4 landi. Pad hvatti mig enn frekar til ad radast i pessa
rannsokn. bPad er min 6sk ad nidurstéour rannséknarinnar muni yta undir umraedu
um medferd vio lifslok aldradra 4 islenskum hjikrunarheimilum og i framhaldinu

studla ad pvi ad auka gadi slikrar medferdar 4 hjukrunarheimilum.




Lysing rannsoknar i hnotskurn

Eigindlega rannsoknaradferdin vettvangsathugun (etnografia) var valin til ad
varpa 1j6si 4 lifslok aldradra 4 islensku hjikrunarheimili. Vettvangsathugun hefur
verid skilgreind sem: ,,grein félagsvisinda, tengd mannfraedi, sem beinir sjonum
a0 menningarhopum folks med pad fyrir augum ad 6dlast skilning & heimssyn
peirra sem rannsdknin beinist ad*“ (Polit og Beck, 2008, bls. 753, pyding Annyjar
Laru Emilsdottur). Vidurkennd leid er ad lita & hjikrunarheimili sem
menningarheim og beita par vettvangsathugun sem rannsdknaradferd (Foner,
1994; Gubrium, 1975; Gustafsdottir, 1999; Kayser-Jones, 1981; Savishinsky,
1991; Shield, 1988). I rannsokninni beindi ég sjonum ad pvi hvernig starfsfolk
hjukrunarheimilis ber sig ad pegar andlat er yfirvofandi og daudsfall & sér stad og
reyndi ad atta mig & pvi hvada merkingu danardegur og daudi hafoi & heimilinu.

Eg heimsotti vidkomandi hjikrunarheimili 4 ymsum timum
solarhringsins um fjogurra manada skeid arid 2010. Lita ma svo a ad allir &
vettvangi séu patttakendur i vettvangsathugun en par sem telja ma ad
hjukrunarfreedingar séu lykiladilar i starfsemi hjikrunarheimila valdi ég pa til ad
vera beina patttakendur. Eg tok vidtol vid hjukrunarfradingana i littum hépum og
skodadi jafnframt gogn heimilisins sem vordudu lifslok (ekki tranadargdgn).
Greining 4 hopvidtdlunum for fram med adferd tulkandi fyrirbarafraedi og
nidurstdédurnar voru settar fram i pemaformi.

Eftirfarandi rannsoknarspurningar voru lagdar til grundvallar: Hvada
merkingu hafa lifslok a hjukrunarheimili fra sjonarholi hjukrunarfreedinga sem
par starfa? Hvernig er stadio ad lifslokamedferd aldradra a hjikrunarheimili?
Hverjir eiga hlutdeild i lifslokamedferd aldradra G hjikrunarheimili? A hvada
Dbekkingu, pad er kunnattu og feerni, byggist adferdin sem notud er?

Lesefnisleit og meginhugtok rannsoknar
Helstu erlendu leitarordin vid lesefnisleit voru death, elderly, end of life care,

ethnography, geriatric, nursing home, palliative care og terminal care. Helstu




islensku leitarordin voru aldradir, daudi, etnografia, hjukrunarheimili,
liknarmedferd, tilkandi fyrirbeerafireedi og vettvangsathugun. Eg notadi rafreenu
gagnagrunnana Cinahl, Gegni, Google, Hirslu, Ovid, PubMed, Proquest og
Scopus og auk pess praeddi ég heimildalista, fletti ymsum fraediritum og raeddi
vid sérfreedinga 4 svidi liknar og dldrunar. Par sem islenskar heimildir voru af
skornum skammti studdist ég talsvert vid erlendar heimildir. Eg leitadist vid ad
nota einungis heimildir fra vestrenum I6ndum par sem menningin er talin
samberileg peirri sem hér rikir. Nokkrar heimildir, sem ég visa til, eru komnar
talsvert til 4ra sinna en pykja enn fullgildar.

Meginhugtok  rannsoknarinnar  eru  aldradir,  hjukrunarheimili,
lifslokamedferd, liknarmedferd, tulkandi fyrirbeerafreedi og vettvangsathugun.
Hvad hugtakid aldradir vardar var misjafnt hvort heimildir, sem notadar voru,
midudu vid eldri einstaklinga en 65 4ra eda 67 ara. Eg tel ekki skipta mali fyrir
pessa rannsokn hvor vidmidunin er notud og tek pad pvi ekki fram sérstaklega 1
hvert sinn. begar raett er um hjukrunarheimili i rannsdkninni er verid ad visa til
hjukrunarryma 4 slikum heimilum en ekki att vio dvalarrymi 6ldrunarheimila né
hjukrunarrymi etlud 6ldrudum a sjukrahtsum. Hvad vardar hugtakid /ikn pa
hefur pad mismunandi blee i almennri sem og fraedilegri umraedu (Landspitali,
2009a; Pastrana, Jiinger, Ostgathe, Elsner og Radbruch, 2008) og mun ég pvi fara
itarlega yfir skilgreiningar sem tengjast likn i sidari freedilega kaflanum. Daemi
um hugtok, sem notud eru i pessu sambandi erlendis, eru palliative care, hospice
care, terminal care, comfort care og end of life care (Pastrana o.fl., 2008).
Hérlendis eru medal annars notud hugtokin liknarmedferd, lifslokamedferd,
lifsgeedamedferd, studningsmedferd og einkennamedferd (Landspitali, 2009a). |
pessari rannsokn var farid eftir skilgreiningum liknarradgjafateymis Landspitala-
haskolasjukrahtiss og ordid [liknarmedfero (LM) notad til ad wvisa til
medferdarinnar i vioum skilningi og pvi ekki einungis att vid sidustu daga
@vinnar. { klinisku leidbeiningunum er litid svo 4 ad liknarmedferd eigi alltaf vid

hja peim sem eru med lifshattuleg mein af voldum sjuikdoma og sé 6had pvi a




hvada stigi sjakdémurinn er. Vagi liknarmedferdarinnar eykst svo med versnandi
sjukdomsastandi. Hafi engar takmarkanir verio settar 4 medferd er talad um fulla
medferd (FM) en pegar medferdin er takmorkunum had er talad um fulla medfero
ad  endurlifgun med eda dn annarra takmarkana (FME)'. Lokastig
liknarmedferdar kallast /ifslokamedferd (LLM) og er hin veitt pegar fyrirséd er
a0 skjolstedingurinn eigi mjog skammt eftir 6lifad. Néanar verdur fario i hvad

tulkandi fyrirbeerafircedi og vettvangsathugun felur 1 sér 1 adferdarfraedikaflanum.

Visindalegt gildi rannsoknar

Edli malsins samkvemt eru andlat tid 4 hjukrunarheimilum aldradra og pvi
mikilveegt ad huga ad pvi hvernig ratt er um daudann og stadid er ad medferd
deyjandi & slikum stofnunum. Liknarmedferd er su medferd sem nytur mests
trausts 1 nutimaheilbrigdiskerfi pegar kemur ad sjuklingum med lifshattuleg
mein af voldum sjukdoéma en par er horft heildrent & sjuklingana og fjélskyldur
peirra (Doyle, Hanks, Cherny og Calman, 2005; Vilhjalmur Arnason, 1997;
WHO, 2002). Erlendar rannséknarnidurstodur gefa visbendingar um ad vida sé
misbrestur 4 ad deyjandi ibuum hjukrunarheimila sé bodid upp & liknarmedferd
(Duffy og Woodland, 2006; Forbes, 2001; Whittaker, Kernohan, Hasson,
Howard og McLaughlin, 2006). Skortur er 4 rannsdknum um medferd deyjandi &
islenskum hjukrunarheimilum og ur pvi parf ad bata pvi brynt er ad
heilbrigdisstarfsfolk standi vord um liknarmedferd aldradra og geeti pess ad hun
verdi ekki undir i forgangsréduninni um fjarmuni islenska heilbrigdiskerfisins.
Lidur i pvi er ad efla fagpekkingu um malefnid & vettvangi hjukrunarfraedi og er

petta lokaverkefni vidleitni til pess.

' Full medferd ad endurlifgun med eda dn annarra takmarkana er skilgreind: , Pegar
endurlifgun pjonar ekki hagsmunum sjiuklings er ad 6llu jofnu veitt full medferd ad
endurlifgun. Tekid er mid af sjukdomsastandi og velferd sjuklings vid akvardanir a
00rum takmorkunum 4 medferd sem eru pa sérstaklega skradar, s.s. ekki
gjorgaesluvistun, ekki dndunarvél o.s.frv.” (Landspitali, 2009a, bls 14).




Eg stefni ad pvi ad birta nidurstodur rannsdknarinnar a faglegum
vettvangi i formi fredigreina og fyrirlestra. Einnig er hugsanlegt ad ég noti par

sem grunn ad umbdtaverkefnum um medferd vio lifslok & hjukrunarheimilum.




Hjukrunarheimili — sidasta heimilid a lifsleidinni

A hjikrunarheimilum bua einstaklingar sem eru mjog farnir ad heilsu og ner
undantekningalaust eyda par sidustu @vidogunum (Helga Hansdottir og Jon
Eyjolfur Jénsson, 2009; Gustafsdottir, 1999; Landleknisembettid, 2008a;
Rikisendurskodun, 2005). I 16gum um mélefni aldradra 125/1999 segir i 14.
grein, 2. tolulid:

Hjtkrunarheimili eda hjukrunarrymi 4 6ldrunarstofnunum [eru] etlud 6ldrudum
einstaklingum sem eru of lasburda til ad dveljast 4 dvalarheimilum, sambylum
eda i sérhonnudum ibudum, sbr. 1. tolul. Par skal veitt hjukrunar- og
laeknispjonusta og vera endurheefing. Sérstok adstada skal vera fyrir aldrada med
heilabilunareinkenni. Pjonusta skal byggd & einstaklingsbundnu mati &
heilsufarslegum og félagslegum porfum hins aldrada. Moguleiki skal vera a ad
einstaklingar geti komid par til skammtimavistunar, sé pess porf. Vid honnun
skal pess sérstaklega gaett ad stofnunin sé heimilisleg og ad sem flestir ibuar hafi

eigid herbergi (L6g um malefni aldradra nr. 125/1999).

Med aukinni hagsald a Vesturlondum og framférum i leknisfredi hefur
hlutfall aldradra vaxid 6rt og par med hefur porf peirra fyrir hjukrunarrymi aukist
(Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytid, 2001). Arid 2009 var hlutfall aldradra,
sem dvoldu i hjukrunarrymi & dvalar- og hjukrunarheimilum, 1,0 i aldurshopnum
65-71 ars; 5,9 1 hopnum 75-84 ara og fjordungur hja 85 ara og eldri. Petta
endurspeglar ad heilsu hrakar med hakkandi aldri (Hagstofa fslands, 2010b).
Fjo6ldi hjukrunarryma fyrir aldrada & islenskum dvalar- og hjokrunarheimilum var
2315 4rid 2009 og vid pad beetast 278 hjukrunarrymi & sjukrahtisum sem etlud
eru 6ldrudum (Hagstofa fslands, 2010c). Fjoldi aldradra (65 ara og eldri) &
Islandi i arsbyrjun 2010 var rimlega 38 pusund manns og eru pad teplega 12%

af ibuafjolda landsins (Hagstofa {slands, 2010a).




[ skyrslu Rikisendurskodunar (2005) kemur fram ad islensk stjornvold
hafi ekki gert lagmarkskréfur um magn og geedi pjénustu og adbltinad ibua a
6ldrunarheimilum og heilbrigdisstofnunum (ef fra er talinn samningur vid
hjtkrunarheimilid Séltun). Gadavidmid, sem sett hafi verid fram, svo sem af
gaedaradi Landleknisembeettisins i 6ldrunarhjukrun (Landleeknisembeettid, 2001),
séu ekki bindandi fyrir stofnanirnar. A9 mati Rikisendurskodunar er astaedan
fyrir pvi ad ekki hafa verid gerdar bindandi lagmarkskrofur um pjénustu og
adbunad medal annars st ad stjornvold hafa talio ad slikt myndi auka kostnad vid
rekstur 6ldrunarheimila (Rikisendurskodun, 2005).

[ pessum kafla verdur fjallad um bagborid heilsufar ibta
hjokrunarheimila  og  hatt  déanarhlutfall par. Reett verdur um
medferdartakmarkanir vid versnandi heilsufar og 1 seinni hluta kaflans verdur
afstada til dauda aldradra & hjukrunarheimilum skodud fra sjonarhorni helstu

hlutadeigandi adila.  lok kaflans verdur samantekt og umraeda.

Bagborio heilsufar og ha danartioni

Stefna heilbrigdisyfirvalda nu til dags er ad gera 6ldrudum kleift ad dvelja sem
lengst 4 eigin heimili. Pad hefur haft i for med sér ad aldradir einstaklingar eru
eldri og veikari pegar peir flytja 4 hjukrunarheimili heldur en adur var (Arsell
Jonsson, Ingibjorg Bernhoft, Karin Bernhardsson og Palmi V. Jonsson, 2005).
Medalaldur ibta i hjukrunarrymi & hjukrunarheimilum 4 Islandi var 84,6 ar 4rid
2007 og  hlutfall kvenna var 65% (Ingibjorg Hjaltadottir, 2008).
Medalpyngdarstudull samkvamt Resident Assessment Instrument mati (RAI)* i
hjtkrunarrymum haustid 2009 var 1,02 4 landsvisu (1,05 4 hofudborgarsvadinu
og 0,99 utan pess). Pad sem bendir til pess ad umoénnun & hjukrunarheimilum sé
umfangsmikil (Sigridur Egilsdottir, munnleg heimild 10. mars 2010). Arsverk

(vinna 1 klukkustundum hja einum starfsmanni i eitt ar) & hvern ibua i

2 RAI (4 islensku kallad Raunverulegur adbinadur ibiia) er matskerfi sem malir
hjokrunarparfir ~ og  heilsufar iba 4  Oldrunarstofnunum.  Sja  nanar
http://www.landlaeknir.is/Pages/339




hjukrunarrymi O6ldrunarheimila arid 2003 voru 0,8 i umonnun, 0,019 i
endurhefingu og 0,011 i leeknispjonustu. Ef litid er nanar 4 umonnunarpattinn
sést ad hver ibai i hjukrunarrymi 6ldrunarheimila & Islandi fékk uménnun ad
medaltali i 4,8  hjukrunarklukkustundir’ 4  sélarhring  4rid 2003
(Rikisendurskodun, 2005). Gaedarad Landleknisembattisins i 6ldrunarhjiukrun
telur mikilvegt ad monnunarlikon hjikrunarryma gangi ut fra 4,8-5,5
hjikrunarklukkustundum & ibua 4 solarhring. Ef tekid er mid af pvi eru
fyrrnefndar nidurstodur Rikisendurskodunar (2005) vio nedri mork.

Heilsufar aldradra 4 hjokrunarheimilum er bagborid (Gustafsdottir,
1999). Algengustu sjukdéomsgreiningar 385 ibtia vid flutning & hjukrunarheimilid
Droplaugarstadi’ 4  arunum  1983-2002  voru  heilabilun  (56%),
kransedasjukdomar (46%), beinbrot (35%) og heilaafoll (27%). Algengustu
heilsufarsafoll 4  dvalartimanum  voru  pvagferasykingar  (145%),
ondunarfarasykingar (37%) og kvidverkir (36%) (Arszll Jonsson o.fl., 2005).
RAI-matsnidurstoour fra arinu 2007 (Ingibjorg Hjaltadottir, 2008) gefa mynd af
pvi hversu farnir ad heilsu ibuar i hjikrunarrymi islenskra hjikrunarheimila eru
(sja toflu 1). Nidurstodur pess mats & heilsufari ibtia arétta nidurstoour
vistunarmats en i pvi er litid til svipadra hlida heilsufars og faerni pegar porf fyrir

vistun er metin (Landlaeknisembettid, 2010b).

* Hjiikrunarklukkustund er malieining sem gefur til kynna hversu mikla uménnun i
klukkutimum hver ibui faer ad medaltali & solarhring. Vid Tttreikninga a
hjokrunarklukkustundum er notadur heildarfjoldi stoougilda hjukrunardeildarstjora,
hjikrunarfraedinga og sjikralida vid adhlynningu (Landlaeknisembaettid, 2010a).

* Pess ber ad geta ad fram til arsins 1996 voru Droplaugarstadir einnig med dvalarrymi.




Astand ibuia Hlutfall (%)
Voru med skert minni 77
Voru 6attadir 4 stad 43
Syndu érasargirni i ordum 28
Syndu érasargirni i verki 12
Syndu 6seemilega hegdun 19
Voru med vidvarandi dapurleika og kvida 44
Gatu gengid um a eigin herbergi an adstodar 25
Purftu mikla adstod eda voru algerlega 6faerir um ad 43
hreyfa sig i rami

burftu mikla adstod eda voru algerlega 6faerir um ad klada sig 66
burftu mjog mikla adstod til ad komast & salerni 60
Voru fullferir um ad matast 19
burftu eftirlit eda adstod vid ad matast 55
Gatu ekki matast sjalf 26

Tafla 1. Heilsufar ibia i hjukrunarrymum islenskra hjiukrunarheimila ario 2007.
Heimild: Ingibjorg  Hjaltadottir.  (2008). Heilsufar ibta 4
hjikrunarheimilum. i Margrét Gustafsdéttir (ritstjori), Hjikrunarheimili:
Leidbeiningar og frodleikur fyrir fjolskyldur da timamotum (bls. 53-55).
Reykjavik: Haskodlatdtgafan.

Danartionin er ha medal ibua hjukrunarheimila eins og gefur ad skilja
pegar um svo veikan hop er ad reda (Whittaker o.fl., 2006; Arszll Jonsson o.fl.,
2005). Dregid hefur Gr pvi ad daudvona ibuar hjukrunarheimila séu sendir a
sjukrahus og syndi adurnefnd rannsokn a Droplaugarstodum ad arin 1983-1986
1étust 64% ibuanna a sjukrahusi en ekki nema 2% arin 1999-2002. bessi breyting
4 danarstad var ad mati Arsels Jonssonar og félaga (2005) medal annars vegna

bess ad a timabilinu voru gefnar ut leidbeiningar um medferd vid lifslok.




Medaldvalartimi i hjukrunarrymi 4 islenskum hjukrunarheimilum ario
2007 var 3,4 ar (Ingibjorg Hjaltadottir, 2008) og hefur farid lekkandi eftir ad
breytt fyrirkomulag vid vistunarmat tok gildi i arsbyrjun 2008 par sem eingdngu
peir komast & bidlista fyrir vistun i hjukrunarrymi sem fullreynt hafa Snnur
urredi (Jon Eyjolfur Jonsson, munnleg heimild 6. mai 2010). Erlendar
nidurstoour hafa synt ad um 30% ibuahopsins & hjukrunarheimilum fellur fra ad
medaltali 4 ari hverju (Hodgson, 2006) og er pad i takt vid nidurstodur
rannsoknarinnar a Droplaugarstdoum sem syndu ad danartionin var 29% a ari a
tveggja aratuga timabili (Arsell Jénsson o.fl, 2005). [ yfirliti
Landleknisembeattisins um  rimafjolda og adsokn ad islenskum
hjtikrunarheimilum 4arid 2006 mé reikna ut danartidni’. Midgildi og medaltal
déanartioni var um 20% petta ar og var sponnin fra 0%-40%. bar sem gognin na
einungis yfir eitt & og morg hjukrunarheimilanna eru famenn ber ad taka pessum
nidurstodum med varad par sem hver einstaklingur vegur pungt i prosentum. i
yfirlitinu er ekki gerdur greinamunur 4 dvalar- og hjikrunarrymi en pad pyoir
sennilega a0 danartionin hefdi reiknast heerri ef unnt hefdi verid ao reikna hana ut
sérstaklega fyrir iba i hjokrunarrymum (Landleeknisembeettid, 2008b).

Algengustu  danarorsakir ibta 4 hjukrunarheimilum samkvaemt
bandariskri rannsékn voru kransedasjikdémar og hjartabilun (19%),
lungnabolga (19%) og krabbamein (17%) (Reynolds, Henderson, Schulman og
Hanson, 2002). Helstu dénarorsakir ibia Droplaugarstada & arunum 1996-2002
voru sjukdémar i blodrasarkerfi (46%). Axli voru orsék 6% daudsfalla en pad er
mun lzegra hlutfall en medal aldradra almennt. Hugsanleg skyring ad mati Arszls
Jonssonar (2004) er ad krabbamein leidi sjaldan til pad langvinnrar

feerniskerdingar ad sjuklingurinn fari & hjikrunarheimili. Sterkar visbendingar

> Danartidnin var reiknud Gt med pvi ad leggja saman fjélda ibia um aramét 2005-2006
vid pa sem komu & arinu 2006 og draga fra pa sem yfirgafu hjukrunarheimilid vegna
annarra asteedna en andlats & pvi ari. Sidan var tekid hlutfall peirra sem létust & arinu a
moti fjoldanum sem fékkst ar fyrri lidnum.
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voru um i rannsokninni ad heilabilun vari verulega vanskrdd dénarmein a

hjakrunarheimilum (Arszll Jonsson, 2004).

Medferdartakmarkanir vio versnandi heilsufar
Umraedan um til hvada leknisfredilegu urreda skuli gripa vid versnandi
heilsufar ibta 4 hjukrunarheimilum kann ad vera vidkvem pott um sé ad raeda
hruma aldrada einstaklinga. { kliniskum leidbeiningum Landspitalans um
liknarmedferd kemur fram ad leekni beri lagaleg skylda til ad reda vid sjuklinga
og/eda adstandendur ef taka eigi dkvardanir um medferd, nema sjuklingur 6ski
annars. Laknirinn skuli ekki takmarka meodferd nema i samradi vid adra
medferdaradila. I leidbeiningunum segir jafnframt ad pott slik tillaga geti komid
fra sjuklingi, adstandendum eda medferdaradila sé¢ pad leknir sjuklingsins sem
beri abyrgd a akvoroun um medferdina og hann taki lokadkvordunina. Talid er
@®skilegt ad leknir, sem pekkir vel til sjuklings, redi timanlega um
medferdartakmarkanir til ad fordast ad taka purfi akvordun vid bradaadstadur.
Fyrirmaeli um medferdarstig eru sidan endurskodud ef astand sjuklings breytist
verulega (Landspitali, 2009a). Eitt af verksvidum laeckna & hjukrunarheimilum er
a0 reda um medferdartakmarkanir vid komu ibta i varanlega dvol (Helga
Hansdéttir og Jon Eyjolfur Jonsson, 2009). I eigindlegri vidtalsrannsokn Hov,
Athlin og Hedelin (2009), par sem patttakendur voru hjukrunarfredingar &
tveimur norskum hjikrunarheimilum, kom fram ad pad kom mjdg illa vid
hjikrunarfredingana pegar pvi var slegid a frest ad taka akvordun um
medferdarform og pegar dvist var hvert skyldi stefna i medferdardetlun ibuanna.
[ peim tilfellum fannst hjukrunarfredingunum peir vera ad veita sama
skjolstaedingi lifslengjandi medferd og liknarmedferd samtimis.

Jon Eyjolfur Jonsson (2009) bendir 4 ad litid hafi farid fyrir umradunni
um liknarmedferd hérlendis og hvetur til aukinnar umredu i pessum efnum.
Reynsla hans er ad folki finnist frekar ad pvi vegid pegar rett er um

liknarmeoferd vid pad vegna pess ad pad aliti ad pess hattar medferd eigi ekki vid
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fyrr en alveg undir lokin (Jon Eyjdlfur Jonsson, 2009). Rannsoknarnidurstodur
greina fra pvi hversu vidkvem umradan um medferdartakmarkanir er &
hjukrunarheimilum. 1 tveimur mannfredirannsoknum 4  bandariskum
hjukrunarheimilum frd niunda aratug sidustu aldar er pvi lyst hversu umraedan
um medferdartakmarkanir var eldfim medal starfsfolksins og skipti pvi jafnvel i
fylkingar. Peir starfsmenn, sem voru fylgjandi medferdartakmorkunum, litu svo a
a0 med peim veri verid ad hamarka gadi umdénnunar. beir sem hins vegar voru &
moéti slikum fyrirmalum litu svo 4 ad um nokkurs konar sjalfsmord veeri ad raeda
og slikt veri 1 algerri motségn vio edli hjikrunar og laeknisfraedi (Savishinsky,
1991; Shield, 1988). [ bandariskri vidtalsrannsokn Touhy, Brown og Smith
(2005) vid hjukrunar- eda leknismenntada starfsmenn hjukrunarheimila kom {i
1j6s ad margir peirra h6fou kynnst af eigin raun 4tdkum og erfidleikum pegar peir
adstodudu ibta og adstandendur vid ad taka dkvardanir um
medferdartakmarkanir. I bandariskri rannsokn Reynolds og félaga (2002), par
sem patttakendur voru 66 hjukrunarfraedingar, 54 sjikralidar og 56 adstandendur,
voru 36% adstandenda og fjordungur starfsfolks peirrar skodunar ad porf veeri a
a0 bata samskiptin pegar kaemi ad pvi ad taka akvardanir um
medferdartakmarkanir & hjukrunarheimilum.

Sa pattur, sem hafdi mestu fylgni vid anaegju lifslokamedferdar, ad mati
148 forradamanna ibtia med heilabilun 4 bandariskum hjikrunarheimilum, var ad
hafa vid komu & hjikrunarheimilid reett i ad minnsta kosti stundarfjéordung vio
heilbrigdisstarfsmann um medferdararredi vid versnandi heilsufar og hafoi
ramur helmingur adstandendanna att slikt samtal (Engel, Kiely og Mitchell,
2006). Ekki eru po6 allir adstandendur sattir vio ad fara i umraedu um
medferdartakmarkanir strax vid innlogn. [ rannsékn Jalionu Sigurveigar
Gudjonsdottur  (2005) 4 detrum ibua med heilabilun 4  islenskum
hjikrunarheimilum kom fram pad sjonarmid hjad adstandanda ad pad veeri

»asnalegt ad reda slik mal pegar hinn aldradi hefoi enn heilmikid ad lifa fyrir.
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Badi innlendar og erlendar heimildir fra sidastlionum aratug syna ad hja
meirihluta ~ ibua  hjikrunarheimila ~ voru  teknar  4kvardanir  um
medferdartakmarkanir. Vid lok rannsdknartimabilsins & Droplaugarstodum, arin
1999-2002, voru langflestir ibuar med skradar medferdartakmarkanir en i upphafi
timabilsins, arin 1983-1986, voru 40% ibua ekki skradir med slikar takmarkanir
og gengid Ut fra pvi ad peir vaeru 4 fullri medferd (Arszll Jonsson o.fl., 2005).
Ekki fundust nylegri télur um hversu stort hlutfall ibua a islenskum
hjtkrunarheimilum eru med skradar medferdartakmarkanir en ef tekid er mid af
aukinni umredu um liknarmedferd i heilbrigdiskerfinu ma gera rad fyrir ad
hlutfallio  hafi  heekkad. Nyrri upplysingar um  hlutfall  skradra
meodferdartakmarkana fundust hins vegar i erlendum heimildum. Reynolds og
félaga (2002) syndu fram & ad flestir iblar hjukrunarheimila héfou hafnad
endurlifgun og 40% ibtia hofou tilmeeli um ad ekki yrdi gripid til annars konar
rotteekra adgerda vid versnandi astand, svo sem sjukrahusinnldogn eda neringu i
gegnum slongu. Mitchell, Kiely og Hamel (2004) gerdu afturvirka rannsokn a
matsskyrslum 1609 ibua med heilabilun og 883 krabbameinssjukra ibua
bandariskra hjukrunarheimila. Su skodun leiddi i 1j6s ad langflestir ibuar eda
forradamenn peirra sem létust ur krabbameini h6fou bedist undan endurlifgun og
ramur helmingur ibua med langt gengna heilabilun hafdi gert hid sama.
Bandarisk rannsékn sem Sloane, Zimmerman, Williams og Hanson (2008) st6du
fyrir syndi ad af 581 ibuum, sem hofou latist & hjokrunarheimilum, hafdi verid
gerd lifsskra® hja langflestum peirra eda pa ad adstandendur téldu sig vita hvad
vidkomandi hefdi viljad i pessum efnum. Pad eru pvi visbendingar um ad

umraedan um medferdartakmarkanir 4 hjukrunarheimilum sé talsverd nu til dags.

6 Lifsskra er skjal sem greinir fra 6skum folks um medferd vid lifslok, geti pad ekki sjalft
tekid patt 1 akvorounum um pa medferd vegna andlegs eda likamlegs astands. Sja nanar
http://www.landlaeknir.is/Pages/316
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Afstada til daudans a hjukrunarheimilum

[ umraedu Ebersole og Hess (2001) um 6ldrunarhjikrun kemur fram ad gjarnan sé
litid 4 dauda aldradra sem blessun — endalok 4 innihaldsriku og gefandi lifi.
Ebersole og Hess benda hins vegar a ad slik alyktun sé litud fordomum pvi
margir aldradir hafi ekki nad settu marki né séu tilbunir til ad deyja. Shield
(1988) segir ad lita megi svo 4 ad buseta aldradra a hjukrunarheimili s¢ milli
tveggja heima — annars vegar er heimur lifenda i samfélaginu og hins vegar
heimur deyjenda. { nasta hluta pessa kafla verdur greint fra pvi hvad fraedilegar
heimildir gefa til kynna um afstoou til lifsloka aldradra ibtia hjukrunarheimila fra

sjonarhorni ibua, starfsfolks, adstandenda og opinberra adila.

Sjonarhorn ibua.

Afstada aldrads folks a hjikrunarheimilum, sem nalgast daudann, er varla synileg
ef marka ma nidurstodur greiningar a ymiss konar skriflegu efni sem gefid var ut
i Danmorku & arunum 2000-2009 (Nielsen, 2009). Rannséknir, par sem kannadur
er hugur aldradra sjalfra, benda hins vegar til pess ad ibtar hjukrunarheimila geri
sér grein fyrir ad daudinn sé nalegur og séu tilbunir ad reeda hann hafi peir getu
til. 1 athugun Gubrium (1975) i Bandarikjunum t6ldu sumir ibdar
hjokrunarheimilisins ad daudinn veeri lausn undan pvi ad vera byrdi & 6drum.
bott daudinn veeri lausn litu peir 4 andlatsferlid sem pjaningarfulla reynslu og var
pvi ekki vel vid ad vera i navist ibua sem attu skammt eftir 6lifad pvi pad minnti
pé & pjaninguna. I vettvangsathugun Savishinsky (1991) i Bandarikjunum t6ludu
ibuarnir & hjukrunarheimilinu gjarnan um dauda astvina og sinn eigin daudleika
pegar peir voru innan um geludyr sem sjalfbodalidar komu reglulega med i
heimsokn & heimilid. Einn ibuinn taldi ad margir aldradir vaeru hreddir vio ad
deyja hvort sem peir byggju 4 hjukrunarheimili eda utan stofnunar. Hann taldi ad
slikt hefdi mjog slem ahrif 4 pad sem veru pangad komnir & lifsleidinni og taldi
ad peir eydilegdu jafnvel lif sitt med pvi ad ottast daudann svo mjog. { rannsékn

Ingibjargar Hjaltadottur (Hjaltadottir, 2001) & islenskum hjikrunarheimilum var
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ljost ad ibuarnir, sem hun taladi vid, attudu sig 4 pvi ad daudinn veeri neerri og
voru tilbunir ad deyja en peir voru jafnframt dkvednir 1 pvi ad njéta lifsins par til
su stund kemi. Peir gerdu sér grein fyrir ad peir myndu ekki flytja aftur til sins
fyrra heimilis og 16gdu mikid upp Ur pvi ad ganga fra eigum sinum adur en peir

hyrfu 4 braut.

Sjonarhorn starfsfolks.

bratt fyrir visbendingar um ad aldradir ibtar & hjikrunarheimilum vidurkenni ad
daudinn sé ekki langt undan virdist tregda hja starfsfolki ad reda lifslok vid
ibiana og tilhneiging til ad leyna daudanum 4 hjikrunarheimilum. I rannsékn
Shield (1988) kom fram ad margt starfsfolk paggadi nidur i ibuum
hjtkrunarheimilisins sem sottust eftir pvi ad reda um lifslok. Pad fordadist
deyjandi ibua og lagdi kapp & ad koma likinu hljodlega og hratt i burtu eftir
andlat. Eftirlifandi ibtum var ekki tilkynnt um brotthvarf ibua og engin
minningarstund haldin. Einn ibuinn lysti 6anzgju sinni med pessa venju og
sarnadi ad starfsfolk 1éti likt og hinn latni hefdi aldrei verid til. Félagsradgjafarnir
voru Olikir hinum starfshépum hjukrunarheimilisins ad pessu leyti. beir litu &
hjokrunarheimili sem heimili en ekki sjukrastofnun og bordust fyrir aukinni
umradu um daudann og skapadi pad spennu milli peirra annars vegar og lekna
og hjukrunarfreedinga heimilisins hins vegar. I rannsékn Savishinsky (1991) var
einnig slik poggun um daudann & hjikrunarheimilinu og mikid lagt upp tr pvi ad
klara eftirleikinn eftir andlat iblia med hradi. Savishinsky alyktadi sem svo ad
stofnuninni hefdi ekki tekist ad finna fullnaegjandi leid til ad takast a vid daudann
pratt fyrir ad annars veri um fyrirmyndarhjukrunarheimili ad reda.
Framkvamdastjori pess heimilis attadi sig hins vegar vel 4 ad eitthvad veeri
athugavert vid pad hvernig nutimasamfélagio teki 4 dauda aldradra. Hér kemur

tilvitnun 1 ord hans:

Vido baum i undarlegu samfélagi ad minu mati. Samfélagid er ekki

umhyggjusamt. Petta er teeknisamfélag. Ol tekin skyla okkur fyrir tilfinningum.
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bu kveikir 4 leknabunadinum ... og pa hefur pt unnid pitt verk. Svo gengur pu i
burtu an samviskubits, likt og visindamenn Descartes, og hugsar sem svo ad
veran 4 hinum endanum finni ekkert til. Pad er syndsamlegt ad nuna er skrambi
audvelt ad hegda sér svona, miklu audveldara en ad halda i hondina 4 deyjandi
manneskju. Vid spyrjum folk ekki einu sinni hvort petta er pad sem pad vill. Vio
bara tengjum pad vid vél, setjum i gang og pad finnst okkur ad vid séum
abyrgdarfull. I gudfraedi okkar hofum vid drepid Gud og svo tekid vid hlutverki
hans i lifinu. En pad sem vid héfum i raun gert er ad taka burt rétt hinna 6ldrudu
til ad akveda hvernig peir vilji lifa og HVORT peir vilji lifa. Pad er engin reisn
yfir pessu. Vid berum ekki einu sinni nega virdingu fyrir folki til ad spyrja
hvernig pvi lidur og hvad pad vill. Vid erum ekki ad baeta 1ifid. Vid erum bara ad
framlengja daudann (bls. 174, i islenskri pydingu Annyjar Laru Emilsdoéttur).

Gubrium (1975) kannadi sérstaklega hugmyndir og hegdun tengda
daudanum 1 rannsokn sinni. Starfsstilka 1 adhlynningu tjadi honum ad
starfsfolkid reeddi ekki daudann vid ibta sem veru vel attadir pvi slikt tal myndi
skapa otta hja ibuunum og pad feli i sér aukid vinnudlag fyrir starfsfolkio.
Gubrium tok eftir pvi ad starfsfolkio taladi hins vegar opinskatt um daudann i
kringum ibua sem bpeir toldu ad hefou ekki vitreena getu til ad skilja samraedur
peirra. Hann hjo eftir pvi ad & heimilinu var ekki pad sama ad vera daudvona og
ad vera dainn. Umonnun deyjandi ibua var a verksvioi starfsfolksins sem sinnti
iboum dagsdaglega en pegar vidkomandi var dainn toku stjornendur heimilisins
voldin. I vidveru peirra haerra settu breyttist andramsloftid og starfsfolkid
skynjadi ad eitthvad merkilegt hefdi att sér stad og for ad haga sér i samraemi vid
padg, til demis med pvi ad hvisla sin & milli 1 stad pess ad tala edlilegum rémi 4
vettvangi eins og adur. Stjérnendunum fannst pad vera sitt hlutverk ad vernda
ibuana fyrir hugsuninni um daudann og 16gdu mikid 4 sig til ad leyna adra ibua
pvi sem hafdi gerst. Sumir stjérnendanna attudu sig & pvi ad petta veeri ekki rétta
leidin og @skilegra veeri ad lita & daudann sem sjalfsagdan hluta lifsins a
hjikrunarheimili og s6gdu ad pessi feluleikur vaeri ahrif fr4& menningu

sjukrahtisanna (Gubrium, 1975).
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Rannsoknirnar, sem studst var vid i pessum hluta kaflans, eru komnar
nokkud til 4ra sinna og pvi frodlegt ad sja hvad yngri heimildir segja. A tveimur
af premur islenskum hjikrunarheimilum i rannsékn Margrétar Gustafsdottur
(Gustafsdottir, 1999) var st vidtekna islenska venja ad flagga i halfa stong ekki
viohofo vid andlat ibua. Astaedan var st ad starfsfolkinu fannst oparfi ad vera ad
minna eftirlifandi ibtia 4 pad hversu nalaegur daudinn veeri 4 pessum vettvangi.
rannsokn Ersek, Kraybill og Hansberry (1999) sem for fram i Bandarikjunum
kom 1 ljos ad af 88 hjukrunarfredingum fannst 15% peirra erfitt ad tala vid
deyjandi ibua og fjolskyldur peirra um daudann. Af 136 sjukralidum var svo
astatt hja 30% peirra. Langflestir 1 hopi hjukrunarfreedinga og sjukralida toldu sig
hins vegar eiga audvelt med ad veita medferd vid andlatsstundina sjalfa.
Nidurstodur Whittaker og félaga (2006) 4 hjikrunarheimilum 4 Nordur-irlandi
leiddu 1 1jos ad flestir af 227 hjokrunarfredingum i rannsokninni toldu sig
nagilega undirbuna til ad tala vio @ttingja deyjandi ibua um hvad veeri i vaendum
(Whittaker o.fl., 2006). begar litid er yfir pessar rannsoknir, sem allar birtust a
undanférnum arum, er ymislegt sem bendir til pess ad likt og i eldri heimildum sé

daudinn viokvemt umraduefni 4 hjukrunarheimilum aldradra nu til dags.

Sjonarhorn adstandenda.

Ymis demi eru um ad adstandendur geri sér grein fyrir pvi ad hjukrunarheimili
séu lokavidverustadur aldrads folks sem par byr. Sonur aldradrar konu i rannsokn
Margrétar Gustafsdottur (Gustafsdottir, 1999) komst svo ad ordi i umredu um

daudann 4 hjukrunarheimili:

Madur sér pad nu a flagginu hérna, pegar pad er i halfa stong, folk nattarlega fer
hédan. bad er reiknad med pvi. betta er sidasti dvalarstadurinn ... Nei, i raun og
veru kemur pad ekki vid mig, nei. b6 petta s¢ vodalega gdédur stadur, & minum
aldri i dag pa hugsar madur med sér ad helst vildi madur nu vera farinn 4dur en
madur lendir & svona stad. Pad er ekki pad ad hér sé ekki gott ad vera, eins og ég

segi, pad er vel um folk hugsad, en svona, petta er gamalmennaheli og folk
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meira og minna kannski at ar heiminum og situr og muldrar. Eg hugsa med mér,
ja, jeeja pa bara versnar henni, pa er hun bara biin ad fa hvildina, parf ekkert ad
vera parna lengur. Petta er nattarlega enginn skemmtistadur! En folkinu sem er
hérna, ég held pvi lidi vel og eflaust breytist hugsunarhatturinn ad pad sattir sig
mjog vel vid petta, pad pekkir ordid ekkert annad. Eg hef séd konur sem ég hef
kannast vid og sem hafa daid, eins og ma segja ad til hafi stadid (bls. 108,

islenskur texti 0r frumgdgnum Margrétar Gustafsdottur).

Adstandandi i kanadiskri ranndkn Thompson, Menec, Chochinov og
McClement (2008) var gattadur & feluleiknum sem hann vard var vid &
hjtkrunarheimili i tengslum vid daudann. Hann taldi ad flestir sem flyttust a
hjtkrunarheimili attudu sig 4 pvi ad peir attu skammt eftir 6lifad og furdadi sig a
pvi ad daudinn veeri ekki opinber pattur i starfsemi hjukrunarheimila, likt og hja
utfararstofum. Hann 6skadi pess ad hjukrunarheimilin legdu jafnmikid upp ur pvi
a0 steera sig af goori lifslokamedferd likt og pad gerdi af pvi ad bjoda upp 4 heitar

maltioir.

Sjonarhorn opinberra adila.

Ohett er ad fullyrda ad umradan um lifslok 4 hjukrunarheimilum sé af skornum
skammti i gégnum opinberra adila sem malid vardar hérlendis. Ein nyjasta
heimildin fra opinberum adila um islensk hjukrunarheimili er skyrsla
Landlaeknisembettisins fra 2008 sem fjallar um aherslur i heilbrigdispjonustu &
hjakrunarheimilum. [ upphafi skyrslunnar er ad visu tekid fram ad dkvedinn
hopur aldradra verji sidustu eviarunum 4 hjukrunarheimilum en ekki er gagngert
fjallad um medferd vid lifslok, likt og gert er um adra pjonustupetti, svo sem
endurhzfingu, lyfjamal og f=di (Landleknisembattid, 2008a). I endurskodadri
utgafu Landleknisembettisins (2008c) um leidbeiningar vid andlat segir
eftirfarandi i kaflanum um flutning latinna einstaklinga & sjukrahusum og
heilbrigdisstofnunum: ,,AEskilegt er ad flutningur eigi sér stad pegar fair eru a

ferli, svo sem seint 4 kvoldin eda & nottunni® (bls. 9).
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Samantekt og umreda

Aldradir a hjukrunarheimilum eru illa farnir ad heilsu og danartionin er par af
leidandi mjog ha, eda um 30% &r hvert. Pott heilsufar iblia sé bagborid og
daudinn tidur gestur er umraedan um medferdartakmarkanir vidkvem & pessum
vettvangi. Visbendingar eru um ad hinir 6ldrudu eigi audveldara med ad
vidurkenna daudann sem hluta af lifinu heldur en starfsfélk og ad menning
hjtkrunarheimila yti ekki undir umraedu um lifslok.

Umhugsunarvert er ad lifslok skuli vera feimnismal 4 vettvangi par sem
daudinn er sifellt nalegur og um edlilegt ferli nattrunnar ad reda.
Stofnanaveeding og breyttar danarorsakir 4 Vesturlondum 4 sidastlidinni 6ld eru
taldir mikilveegir ahrifavaldar pess ad daudinn skuli vera faboo 1 vestrenum
natimasamfélogum og verdur nanar fjallad um pad i naesta kafla. Slik feimni eda
hredsla vid daudann er til pess fallin ad draga ur umredu um lifslok &
hjukrunarheimilum. bad er midur pvi sterk rok eru fyrir pvi ad opinska umrada
um daudann og lifslokamedferd sjuklinga sé til pess fallin ad draga ur andlegu
alagi og gera eftirleikinn audveldari fyrir syrgjendur (Hauksdottir, 2009;
Landspitali, 2009a). Rannsoknir hafa gefid til kynna ad aldradir ibuar
hjukrunarheimila séu fusir ad raeda lifslokin og adstandendur peirra kjosi ad eiga
samraedur vio heilbrigdisstarfsmenn um medferdartakmarkanir. Peer nidurstodur
®ttu ad hvetja til aukinnar umredu um daudann og medferd vid lifslok a
hjukrunarheimilum. Vissulega eru demi um aldrada og adstandendur sem vilja
ekki reeda pessi mal. begar svo er astatt fer pad sjaldnast 4 milli méla og sjalfsagt
a0 starfsmenn hjikrunarheimila virdi rétt folks til ad leida hja sér slika umraou.
Moguleikarnir a0 efla umreduna um lifslok & hjikrunarheimilum er ekki
eingdbngu 1 hondum starfsfolks heimilanna. Pad er ekki sidur i verkahring
stefnumotunaradila heilbrigdiskerfisins og hjukrunarheimilanna, til deemis med
pvi ad gefa umfjollun um lifslok jafn mikid vaegi og endurhefingu eda

feedismalum 1 opinberum skyrslum og i kynningarefni hjikrunarheimila.
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[ naesta kafla verdur sjonum beint ad pvi hvad fraedilegar heimildir hafa

ad geyma um liknarmedferd og umonnun deyjandi ibua & hjukrunarheimilum.
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Liknarmedfero og lifslok aldradra a hjukrunarheimilum

[ fyrri fredilega kaflanum var dregid fram ad aldradir 4 hjikrunarheimilum eru
heilsuveill hopur og daudinn pvi tidur gestur. I pessum seinni kafla freedilegu
umraedunnar verdur athyglinni beint ad pvi 4 hvada hatt faglegast s¢ talid ad
sinna sjuklingum med lifshettulega sjukdéoma en slik medferd kallast
llknarmedferd. Efnistok um liknarmedferd og lifslok taka mjog mid af kliniskum
leidbeiningum liknarrddgjafateymis Landspitalans (Landspitali, 2009a). Sérstok
ahersla verdur 16g0 4 lifslokamedferd sem er lokastig liknarmedferdar og beitt er
pegar talid er ad vidkomandi eigi mjog skammt eftir 6lifad. I kaflanum er einnig
fjallad um greiningu yfrvofandi andlats, gefin verdur innsyn i hvernig stadid er
ad medferd vid lifslok aldradra & hjukrunarheimilum og teept & hvenzaer videigandi
sé a0 hefja slika lokamedferd.

Greint verdur fra nidurstdodum fraedilegra heimilda um likamlega
umonnun aldradra 4 hjukrunarheimilum sidustu stundirnar og rett um studning
vid deyjandi ibua og adstandendur peirra. Fjallad verdur um paetti sem geta
dregid Gr gedum lifslokamedferdar & hjukrunarheimilum og reifud sértek trraedi
sem eru til pess fallin a0 auka gedi umodnnunar vid deyjandi ibia og

adstandendur 4 pessum vettvangi. [ lokin er samantekt kaflans og umrada.

Liknarmedfero

[ pessum hluta kaflans verdur ratt um liknarmedferd. Farid verdur yfir
skilgreiningu og markmid hugtaksins og hvener slik medferd er videigandi.
Greint verdur fra hugmyndafraedi liknarmeoferdar og sagt frd peim jardvegi sem
medferdin spratt Ur. Fjallad verdur um ranghugmyndir um aldrada og likn og i
lok pessa hluta kaflans verdur fjallad um lifslokamedferd sem er lokastig

liknarmedferdar.
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Skilgreining og markmid liknarmedferdar.
Kliniskar leidbeiningar Landspitala um liknarmedferd byggjast 4 endurbeettri
skilgreiningu  Alpjodaheilbrigdismalastofnunarinnar (WHO) fra 2002
(Landspitali, 2009a; WHO, 2002) en skilgreining WHO hefur notid mikillar
vidurkenningar i heilbrigdisfreedum fra pvi hin kom fyrst fram arid 1990.
Skilgreining WHO 4 liknarmedferd fra 2002 hefur vidari skirskotun en st sem
WHO haf@i 40ur sett fram. Samkvamt peirri frd 2002 getur liknarmedferd att vid
allt frd pvi a0 sjuklingurinn greinist med lifshattuleg mein af voldum sjukdéms
og getur liknarmedferd pvi hafist snemma i sjudomsferlinu. 1 eldri
skilgreiningunni var midad vid ad liknarmedferd heefist pegar lekningu yrdi ekki
lengur komid vid og var sjonum pvi einkum beint ad sjiklingum sem attu
skammt eftir 6lifad (Sepulveda, Marlin, Yoshida og Ullrich, 2002).

[ Kkliniskum leidbeiningum Landspitalans (2009a) er liknarmedferd
skilgreind og markmid hennar sett fram:

[ fyrsta lagi kemur fram:

[ skilgreiningu alpjédaheilbrigdismalastofnunarinnar  (WHO, 2002) er
liknarmedferd (e. palliative care) medferd sem midar ad pvi ad baeta lifsgaedi
sjuklinga sem eru med lifshettulega sjukdoma (life-threatening) og fjolskyldna
peirra og felst medferdin i ad fyrirbyggja og draga ur likamlegri, salfélagslegri
og andlegri pjaningu. Liknarmedferd getur att vid snemma & veikindatimabilinu

samhlida laeknandi medferd (bls. 11).
ba segir:

Liknarmedferd midar ad vardveislu lifsins, en jafnframt er litid 4 daudann sem
edlileg pattaskil. Markmid liknarmedferdar er hvorki ad lengja lif né flyta dauda.
[ liknarmedferd er ekki litid 4 sjukdominn sem afmarkada truflun & starfsemi
likamans, heldur horft til peirrar pjdningar sem sjukdoémurinn veldur og ahrifum
hennar 4 fj6lskyldu sjuklings. Fjolskyldan tilheyrir pannig medferdareiningunni

asamt sjuklingi og er hvott til pess ad taka virkan patt { uménnun hans (bls. 11).
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[ klinisku leidbeiningunum er enn fremur 16gd ahersla 4 ad:

Liknarmedferd krefst pverfaglegrar teymisvinnu. { liknarmedferd er 16gd ahersla
4 meoferd einkenna og ad tengja saman umonnun likamlegra, salrenna,
félagslegra og andlegra patta. [ pessu felst ad hjalpa markvisst peim sjika til ad
lifa eins innihaldsriku lifi og unnt er fram i andlatid og stydja fjolskylduna til
sjalfshjalpar i sjukdoémsferlinu og sorginni. Fylgd vid syrgjendur er hluti af
liknarmedferd (bls. 11).

Eiginleikar medferdarazetlunar eru einnig utlistadir med pessu moti:

A0 setja upp medferdardztlun felur 1 sér ad meta adstedur og parfir sjuklings &
heildreenan hatt og beita videigandi medferd vid pjaningu sem orsakast af
verkjum eda 6drum likamlegum einkennum, salreenum og andlegum pattum og
félagslegum adsteedum. Einnig parf ad taka mid af menningarbundnum pattum
sem og si0ferdilegum og lagalegum atrioum. Medferdaraatlun 4 einnig ad na til

fjolskyldu og 4 ad vera byggo 4 pverfaglegri nalgun (bls. 11).

Lokastig medferdarinnar er aréttad i leidbeiningunum med eftirfarandi

malsgreinum:

Lokastig liknarmedferdar er medferd vid lifslok. Lifslokamedferd (LLM) er ad
morgu leyti frabrugdin liknarmedferd hvad vardar astand og einkenni sjuklings
og medferdarurraedi. Mikilvaegt er ad greina pa sjuklinga sem eru deyjandi en

hagt er ad bera kennsl a dkvedin skilmerki og einkenni sem gefa pad til kynna

(Landspitali, 2009a, bls. 11).

Ekki er skilyrdi ad liknarmedferd sé beitt samhlida leeknandi medferd
heldur getur meodferdin lika stadid ein og sér og verid eini tilgangurinn
(Landspitali, 2009a). Liknarmedferd ma veita & ymsum vettvangi, svo sem a
sjukrahusum, liknarheimilum, gongudeildum, langlegustofnunum og {
heimahtsum (Fridriksdottir, Sigurdardottir og Gunnarsdottir, 2006; Tabloski,
2000).
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Hvencer er liknarmedferd videigandi?

Upphaflega beindu forsvarsmenn liknarmedferdar adallega sjonum sinum ad
illvigum sjikdéomum eins og krabbameini og var almennt ekki farid ad beita
pessari medferd hja 6drum sjuklingahépum fyrr en 4 seinni hluta tiunda aratugar
sidustu aldar (Bryndis Gestsdottir, 2009). Arid 2004 vakti WHO sérstaklega
athygli & medferd vid lifslok hja 6ldrudum par sem dhersla var 16gd 4 ad pessi
hépur atti kost a liknarmedferd (WHO, 2004). Eftir pvi sem heilsu sjuklingsins
hrakar eykst veegi liknarmedferdar og dregid er Ur laknandi og lifslengjandi

medferd eins og sja ma & mynd 1.

) %
Ahersla
medferdar

Timi | : + I;\ >
Andlat

Greining Stodugur eda leknanlegur Versnandi Sjuklingur er deyjandi
sjukdomur (FM) sjukdomur (FME) Lifslokamedferd (LLM)

Mynd 1. Ahersla medferdar i sjikdémsferlinu skv. ICSI, 2008, i islenskri pydingu
liknarraogjafateymis Landspitala. Heimild: Landspitali. (2009a).
Liknarmedferd: Leidbeiningar um akvérdoun medferdar og medferdarirrreedi
hja sjuklingum med lifsheettulega og/eda versnandi langvinna sjukdoma.
Kliniskar leiobeiningar. Sétt 27. januaar 2010 af
http://landspitali.is/Kliniskar-leidbeiningar
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A hjikrunarheimilinu  Droplaugarstodum hofou 42% ibua  fengid
liknarmedferd vid upphaf rannsoknartimabilsins arin 1983-1986. Notkun pessa
medferdarforms jokst svo jafnt og pétt og vid lok timabilsins arin 1999-2002
fengu 72% ibtanna liknarmedferd (Arszll Jonsson o.fl., 2005).

Greindar hafa verid adstedur hjd dkvednum sjuklingahdopum par sem
liknarmedferd feer aukid veegi og ma finna paer i téflu 2. Slik viomid er gott ad
styOjast vi0 pegar meirihluti sjiklingahdpsins hefur flékna og langt gengna
sjukdoéma likt og hja 6ldrudum a hjukrunarheimilum pegar oft er ekki audséd

hvert skuli stefha 1 medferdinni.
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Hrumir fjolveikir aldradir sjukl.

* 3 langvinn vandamal hja > 75 ara.

* Fernitap.

* byngdartap/megrun.

* Sjuklingur/fj6lskylda dska eftir
fullri medferd ad endurlifgun med
eda an annarra takmarkana a
medferd.

¢ Tidar innlagnir eda komur &
gongudeildir og bradamattoku.

Sjuklingar med krabbamein
* Einkenni vegna sjukdoms eda
medferdar sem ekki tekst ad lina.
¢ Sjukdoémur er 6leeknandi vid
greiningu.
¢ Sjukdomur versnar pratt fyrir
medfero.

Sjuklingar med hjartasjukdoma

* Hjartabilun 4 stigi III eda IV pratt
fyrir fulla medferd.

* Hjartadng sem svarar illa medferd.

* Tidar innlagnir/komur &
bradamottoku.

* Tid inngrip bjargrads pratt fyrir
hamarkslyfjamedfero.

Sjuklingar med lungnasjikdéma

¢ Surefnishadur, mettun < 88% an
surefnis.

* Osjalfratt pyngdartap.

* Medi/ondunarerfidleikar vid
litio/midlungsalag.

¢ Langvinnir lungnasjukdomar, t.d.
lungnateppa, lungnafibrosa,
lungnahaprystingur.

Sjuklingar med heilabilun (dementia)

* Vidvarandi erfidar atferlistruflanir.

* Erfidleikar vio ad nerast —
pyngdartap.

e Osjalfbjarga med bodun, hreyfingu
og kladnad.

* Stjornar ekki pvagi/haegdum.

e Alag 4 adstandendur.

* Tidar komur & bradamottoku.

* Vaxandi ahyggjur af 6ryggi
sjuklings.

Sjuklingar med lifrarsjukdoma

* Tidar aftappanir & kvidarholsvokva.

* Vaxandi rugl/6rad (hepatic
encephalopathy).

* Vaxandi dhyggjur af 6ryggi
sjuklings.

* Mikil sjukdémseinkenni, s.s. gula,
vann&ring og vodvaryrnun.

Sjuklingar med nyrnasjukdéma
* Skilun.
* Nyrnasjukdomur 4 stigi IV eda V.
* Ekki heefur i skilun pratt fyrir porf.

Sjuklingar meo taugasjukdoma

* Heilaslag.

* Parkinsonsjukdomur.

¢ Hreyfitaugahrérnun (MND/ALS).

* Heila- og menusigg (MS).

* Tidar komur & bradamottoku.

* Mikil sjukdémseinkenni, s.s.
osjalfratt pyngdartap, legusar og
sjuklingur er ramfastur.

Tafla 2. Adstaedur par sem liknarmedferd hefur aukio veegi skv. ICSI, 2008, i
islenskri pyodingu liknarradgjafateymis Landspitala. Heimild: Landspitali.
(2009a). Liknarmedferd: Leidbeiningar um dakvoroun medferdar og
medferdarurreedi hja sjuklingum med lifsheettulega og/eda versnandi
langvinna sjukdoma. Kliniskar leidbeiningar. So6tt 27. jantar 2010 af

http://landspitali.is/Kliniskar-leidbeiningar
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Hugmyndafreedi liknarmedferdar.

Eins og fram kom 1 skilgreiningunni um liknarmedferd sem birt var hér a4 undan
er meginmarkmid medferdarinnar ad hamarka lifsgadi sjuklings, sem er med
lifshattuleg mein af voldum sjukdoms, og fjolskyldu hans. Hvad felst i pessum
eftirsottu lifsgedum er ekki audsvarad og sjaldnast skilgreint i umraedunni um
liknarmeoferd. Til ad gefa einhverja hugmynd ma nefna vinsala skilgreiningu i
krabbameinsfredum par sem lifsgaedi eru s6gd vera: ,,mat sjuklinga & og dnaegju
peirra med nuverandi starfsgetu peirra samanborid vid pad sem peir telja
mogulegt eda dkjésanlegt™ (Cella og Cherin, 1988, bls. 70, 1 islenskri pydingu
Annyjar Laru Emilsdéttur).

Til ad skilja hvada hugmyndafraedi er naudsynleg til ad geta sinnt
sjuklingum sem eiga skammt eftir 6lifad a fullnaegjandi hatt parf ad atta sig 4 pvi
hversu viotek ahrif pad hefur ad lifa med lifshettuleg mein af véldum sjikdoms.
Ferrell og Coyle (2002) lysa pvi i skrifum sinum ad auk likamlegra einkenna,
sem oft eru sarsaukafull og heftandi, geti pad haft ymsar neikvadar andlegar og
féelagslegar afleidingar fyrir sjukling ad vera med lifshattuleg mein af voldum
sjukdoms. Verkir eru algengasta likamlega einkenni lifshettulegra sjikdoma eda
medferdar vid peim. Onnur algeng likamleg einkenni eru andnaud,
meltingartruflanir, 6rad, 6eird, preyta og mikid pyngdartap. Liknarmedferd midar
ad pvi ad draga ur eda aflétta pessum einkennum og vidhalda eins mikilli getu og
sjalfsteedi og haegt er midad vid adstedur. Tilfinningaleg vanlidan, svo sem kvidi,
punglyndi, dapurleiki, einmanaleiki, vonleysi og reidi, er algengur fylgifiskur
pess ad vera med lifshattulegan sjikdom. Liknarmedferd midar ad pvi ad
vidurkenna pessar tilfinningar, vinna med par og beina sjonum ad jakvaou
pattunum 1 lifi sjuklingsins (Ferrell og Coyle, 2002).

Adstandendur eru mikilvaegir skjolstedingar liknarmedferdar. Ymsir
fredimenn hafa synt fram & ad pad hefur umtalsverd ahrif 4 adstandendur pegar
astvinur lidur fyrir lifshaettuleg mein af voldum sjukdoms. Breytingar geta ordid

4 tengslum innan fjolskyldunnar og breyting 4 gerd hennar er yfirvofandi. Alagid
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a fjolskylduna eykst tilfinningalega, félagslega og efnahagslega og hefur 4hrif a
daglegt lif allra i henni. Hlutverk liknarmedferdar er pvi ad adstoda fj6lskylduna
vid ad draga ar neikveedum ahrifum sem geta skapast vid slikar adstaedur (Ferrell
og Coyle, 2002; Fridriksdottir o.fl., 2006; Juarez, Ferrell, Uman, Podnos og
Wagman, 2008).

Ekki er unnt a0 taka a svo fjolpattum vanda sem hér var lyst an pess ad
hafa vitt sjonarhorn & sjuklinginn og reynslu hans. Eins og fram kom i
skilgreiningunni a liknarmedferd er tekid mid af pvi hversu margraedur vandinn
er og byggist medferdin 4 heildreenni hugmyndafraedi. I skrifum Newman fra
arinu 1997 segir ad heildarhyggjan gangi ut fra pvi ad til ad hegt sé¢ ad skilja
manninn verdi ad lita 4 hann sem samspil fjolmargra samverkandi patta sem
myndi heild. Heildin er talin sterri og meiri en hlutarnir samanlagdir og til ad
haegt s¢ ad koma til mots vid einstaklinginn verdi ad liggja fyrir heildren pekking
4 pvi hver hann er (Kristin Bjornsdéttir, 2005). [ umfjollun um heildarhyggjuna
segir: ,,Me0 slika hugmyndafraeoi til hlidsjonar midar medferd eda umoénnun ekki
einungis ad pvi ad lekna veikan likamshluta heldur ad pvi ad hjalpa hverjum
peim, sem 4 vid vanheilsu ad strida, ad lifa merkingarberu lifi og 06dlast
vellidan.” (Kristin Bjornsdottir, 2005, bls. 188). Mikill samhljomur er med
hugmyndafredi liknarmedferdar og hjikrunar. I sidareglum Félags islenskra

hjtkrunarfredinga (e.d.) ma greina pennan samhljom en par segir medal annars:

Kjarni hjokrunar er umhyggja fyrir skjolsteedingnum og virding fyrir 1ifi hans og
mannhelgi. Hlutverk hjukrunarfredings er ad efla heilbrigdi, bata lidan og lina
pjaningar. Hjukrunarfredingur sinnir likamlegum, andlegum, félagslegum og

triarlegum porfum skjolstedings i samvinnu vid hann.

Jardvegurinn sem liknarmedferd spratt ur.
begar forsaga liknarmedferdar er konnud kemur &4 6vart hversu nyleg sérgreinin
um umonnun deyjandi er innan heilbrigdiskerfisins pratt fyrir ad deyjandi

sjuklingar ~ hafi  avallt wverid hluti  skjolstedingahdpsins.  Fyrsta
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nutimaliknarheimilid var sett 4 fot af Cicely Saunders arid 1967 i Bretlandi en
hiin var menntud hjukrunarkona, heilbrigdisfélagsradgafi og leknir (Cicely
Saunders International, e.d.). Pad var ekki fyrr en um 1990 sem liknarmedferd
hlaut vidurkenningu sem fraedigrein og liknarmedferd ruddi sér til rams, medal
annars fyrir tilstilli skilgreiningar WHO a liknarmeoferd (Sepulveda o.fl., 2002).
A Islandi var hugmyndafredi liknarmedferdar kynnt i fyrsta sinn & opinni
radstefau um sorg og medferd daudvona sjuklinga arid 1986. Ari sidar hof
Heimahlynning Krabbameinsfélags Islands starfsemi og vard mikil vakning i
liknarmedferd hérlendis upp tr pvi (Bryndis Gestsdottir, 2009).

Saunders (2005) og Zimmermann og Rodin (2004) telja ad rikjandi
afstada til daudans s¢é veigamikil asteeda pess ad sjuklingar, sem eigi skammt eftir
olifad, hafi svo lengi fengid  Ofullnegjandi  pjonustu  innan
nutimaheilbrigdiskerfis. Pau halda pvi fram ad daudinn sé feimnismal i
vestrenum nutimasamfélogum og honum sé jafnvel afneitad. Daudinn sé ekki
vidurkennt umraduefni og samfélagid telji ekki eeskilegt ad folk beri sorg sina a
torg. Hin forna hugmynd um ad 6rlog sérhvers manns séu fyrir fram radin er ekki
lengur vid 1ydi og framfarir i leeknavisindum & sidastlidinni 6ld hafi gert pad ad
verkum ad daudinn er ordinn ad leknisfraedilegu hugtaki sem finna parf Grraedi
vid. Pau segja ad vid pessar kringumstedur hafi daudinn verid stofnanavaeddur
og 1 stad pess ad deyja heima i fadmi fjélskyldunnar eins og adur tidkadist hafi
deyjandi folk andast & stofnunum. Pessi breyting 4 afstodu hafdi ad mati
Saunders og Zimmermann og Rodin i for med sér lakari umoénnun deyjandi
sjuklinga. Pad birtist medal annars 1 peirri afstodu heilbrigdisstarfsfolks ad leyna
pa alvarleika sjukddmsins, veita peim 6videigandi medferd sem jafnvel eykur a
bjaningar peirra og i tilhneigingu til ad vanrakja deyjandi sjuklinga pegar engin
leekning er tilteek. Pessir hofundar segja ad liknarmedferd hafi komid fram og
proast i sérgrein sem andsvar gegn pessari afstodu og venjum sem riktu i gard
sjuklinga 1 heilbrigdiskerfinu sem attu skammt eftir 6lifad. beim finnst ad mikid

hafi dunnist med tilkomu liknarmedferdar og pad megi medal annars merkja &
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ahrifarikari einkennamedferd deyjandi sjuklinga og jafnframt hafi dregid ur
einangrun pessa skjolstedingahops 1 heilbrigdiskerfinu (Saunders, 2005;
Zimmermann og Rodin, 2004).

Annar mikilvaegur dhrifavaldur pess hvernig medferd deyjandi sjuklingar
hafa  fengid innan heilbrigdiskerfisins eru  breyttar  adstedur i
heilbrigdispjonustunni a sidastlidinni 61d. Fram eftir 20. 6ldinni voru farsoéttir og
smitsjukddémar helstu danarorsakirnar og folk var tiltdlulega hraust par til pad lést
skyndilega af pessum voldum. Med breyttum lifshattum, battum adbtnadi og
framforum 1 leknavisindum hefur petta gerbreyst (Heilbrigdis- og
tryggingamalaraduneytid, 2001; Old og Swagerty, 2007). Nu lifa sjuklingar &
Vesturlondum ad medaltali 1 30 manudi fra pvi peir greinast med lifshettuleg
mein af voldum sjukdoms og par til peir deyja (Old og Swagerty, 2007). Hlutfall
aldradra i samfélaginu hefur aukist verulega og langvinnir sjukdémar eru helsti
heilsufarsvandinn i vestrenum samfélogum (Heilbrigdis- og
tryggingamélaraduneytid, 2001; Old og Swagerty, 2007). A Islandi ni til dags
ma rekja rimlega 60% daudsfalla til langvinnra sjukdéoma (Heilbrigdis- og
tryggingamalaraduneytio, 2001) en eins og fram kom hér 4 undan latast flestir

aldradir & hjukrunarheimilum af slikum orsékum.

Ranghugmyndir um aldrada og liknarmedfero.
Duggleby og Raudonis (2006) framkvemdu uttekt & freedigreinum i rafreenum
gagnagrunnum til ad skoda hvort par veru til stadar algengar ranghugmyndir um
aldrada og liknarmedferd. Farid var i saumana & eftirfarandi ranghugmyndum:
aldradir og yngra folk hafa somu parfir pegar kemur ad liknarmedferd; aldradir
eru einsleitur hopur; 6ldrudum er ekki kappsmal ad vidhalda hamarksfaerni sinni;
og umradan um lifsgaedi er ekki videigandi pegar aldradir i liknarpjonustu eiga i
hlut.

Nidurstddur uttektarinnar syndu ad allar pessar ranghugmyndir voru til
stadar i freedilegri umraedu. [ ner 6llum rannséknum um liknarmedferd var

aldursbil patttakenda mjog vitt og gengio ut fra pvi ad aldradir sem hopur veeri
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ekki frabrugdinn yngra folki. Petta birtist medal annars i pvi ad somu
verkjakvardar voru notadir fyrir alla aldurshdpa préatt fyrir ad pekkt sé ad aldradir
tjai sig 4 annan hatt um verki en peir yngri. I peim fau rannsoknum, par sem
aldradir voru skodadir sérstaklega, var algengast ad skipta peim 1 hopa
samkveemt lifaldri en ekki tekid tillit til hversu o6likir aldradir eru innbyrdis, til
demis med tilliti til starfreennar getu. I rannséknum um aldrada og likn var
umradan um mikilvagi pess ad viohalda hamarksfarni litid dberandi pratt fyrir
a0 aldradir i liknarpjonustu leggi mikid upp ar pvi sjalfir. Rannsoknir, sem
beindust ad 6ldrudum i liknarpjonustu, beindust ekki ad lifsgeedum pratt fyrir ad
sa pattur skipti aldrada sjalfa og fjolskyldur peirra miklu. Hugsanleg astaeda pess
a0 mati hofunda var skortur & melitekjum sem mela lifsgedi aldradra

sérstaklega (Duggleby og Raudonis, 2006).

Lifslokamedferd — lokastig liknarmedferdar.

[ skilgreiningunni 4 liknarmedferd i kliniskum leidbeiningum Landspitalans
(Landspitali, 2009a), sem vitnad var til fyrr i kaflanum, kom fram ad lokastig
liknarmedferdar kallast lifslokamedferd og var peim patti medferdarinnar lyst. 1

nanari Utlistingu 4 lifslokamedferd segir i leidbeiningunum:

Lifslokamedferd (LLM) & vid pegar sjuklingur er deyjandi. Mikilvaegt er ad
greina skilmerki yfirvofandi andlats. Ahersla medferdar er eingongu ad draga Gr
einkennum og pjaningu og tryggja ad sjuklingur geti daid med reisn. Ekki er
beitt endurlifgun eda gjorgesluvistun eda 60rum ipyngjandi inngripum. Ef
sjuklingur er i gjorgaesluvistun pegar akvordun um lifslokamedferd er tekin,
kemur til alita ad flytja hann 4 almenna deild. Malt er med pvi ad Medferdarferli

fyrir deyjandi (Liverpool Care Pathway) sé fylgt vid lok lifs (bls. 14).

[ leidbeiningunum er 160 ahersla 4 samradu um daudann sem allir adilar

koma ad og par segir:

7 Fjallad verdur um Liverpool Care Pathway, medferdarferli fyrir deyjandi, sidar i
verkefninu.
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Umoénnun deyjandi er krefjandi fyrir beadi sjukling, fjolskyldu hans og
medferdaradila. Fyrsta skrefid i meodferdaraztlun fyrir deyjandi er ad hefja
umradur vid sjukling og fjolskyldu hans. Samtalid opnar fyrir umraedur um
horfur, markmid, o6skir og forgangsréoun einstaklings vid lifslok. Logd skal
ahersla 4 pad sem heegt er ad gera en ekki pad sem ekki er hagt ad gera. bessi
umraeda verdur audveldari hafi pessir hlutir verid reddir adur, p.m.t. hvar

sjuklingur vill deyja (bls. 45).
Eins er visad til umraedu starfsfolks og tekid fram ad mikilvegt er:

a0 halda umradu opinni medal heilbrigdisstarfsmanna um astand sjuklings pegar
hann er deyjandi. Eins og avallt er mikilvaegt ad teymid sem sinnir sjiklingi sé
sammala um markmid medferdar og medferdarazetlunar. Fordast ber ad gefa
tvibent skilabod par sem pau geta leitt til pess ad sjuklingur og fjélskylda hans

missi traust & medferdaradilum (bls. 45).
Hlutverk medferdarazetlunar er enn aréttad med pessum ordum:

Umonnun deyjandi krefst itarlegrar meodferdaraztlunar. Samstada medal
umonnunaradila um ad sjuklingur sé deyjandi og samtalid vio sjukling og
fjolskyldu hans auka moguleika & satt og skapar traust. Sjuklingar og
adstandendur peirra purfa ad fa skyrar upplysingar um likamleg og salran
einkenni sem fylgja banalegunni. Beeklingurinn A9 leidarlokum er gagnlegur vid
pessa umradu en hann er &tladur badi adstandendum og sjuklingum (faanlegur

hja ritara liknardeildar i Kopavogi s: 543 6360) (bls. 45).
Gildi medferdardatlunar er einnig utlistad enn frekar:

ftarleg medferdaraztlun parf ad byggja 4 traustum laeeknisfreedilegum grunni og
taka tillit til 6ska og gildismats sjuklings. Sérstok ahersla skal 16gd & medferd
einkenna en géd einkennamedferd minnkar 6tta og bzetir lidan. Aztlunin parf ad
spanna likamlega, salreena, félagslega og andlega umoénnun. Hreinskiptin
umrada er grundvollur ad arangri. Samhaefd fyrirmaeli um lifslokamedferd geta

verid godur kostur fyrir sjiklinga og umonnunaradila. Liknarpjonustan &
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Landspitala meaelir med Meoferdarferli fyrir deyjandi (Liverpool Care Pathway).
Leitid radgjafar liknarradgjafateymis (Landspitali, 2009a, bls. 45).

Eins og fram kom i umfj6lluninni um medferdartakmarkanir vid
versnandi heilsufar i fyrri freedilega kaflanum getur tillaga um lifslokamedferd
komid fra medferdaradila, sjuklingi sjalfum eda adstandendum. Pad er hins vegar
laeknir sjuklings sem ber abyrgd 4 akvordun um medferdina ad hofou samradi vid
adra medferdaradila. S¢ akvoroun tekin um ad hefja lifslokamedferd ber ad
rokstydja hana vel 4 faglegum grunni og skré tryggilega i sjukraskréd sjuklings
(Landspitali, 2009a).

Greining yfirvofandi andlats

bydingarmikid er ad greina andlat med eins 16ngum fyrirvara og kostur er. Med
pvi moti er haegt ad veita hinum deyjandi lifslokamedferd og jafnfamt gefst
sjuklingnum og adstandendum moguleiki 4 ad undirbua sig fyrir andlatid pvi pad
getur létt sorgarferlid peim sem eftir standa (Hauksdottir, 2009; Landspitali,
2009a; Thompson o.fl., 2008). Ljoést er ad ibuar hjukrunarheimila eru almennt
verulega farnir ad heilsu og hja pessum hopi getur verid sérlega erfitt ad greina a
milli einkenna langt gengins sjukdoms eda hroérnunar annars vegar og teikna um
yfirvofandi andlat hins vegar (Ebersole og Hess, 2001; Forbes, 2001;
Gustafsdottir, 1999; Watson, Hockley og Dewar, 2006). Misjafnt er hvernig
demigerdur gangur tiltekins sjukdoms er og pad getur haft ahrif 4 hversu skyr
pessi mork eru. Ad oOllu jofnu er audveldara ad greina yfirvofandi andlat
krabbameinssjuklings heldur en yfirvofandi andlat sjuklinga sem pjast af hjarta-
og lungnasjukdomum eda almennum hrumleika og heilabilun. Hja sidarnefndu
hépunum hrakar sjuklingum jafnan verulega en peir na sér svo a strik, jafnvel
nokkrum sinnum adur en sidasta nidursveiflan kemur og vidkomandi deyr. A
mynd 2 ma sja olikan sjukdomsgang myndrent eftir pvi hvort um er ad rada
sjukling sem pjaist adallega af krabbameini; hjarta- og lungnasjukdéomi; eda

hrumleika og heilabilun.
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Mynd 2. Sjukdémsgangur olikra sjukdéma hja 6ldrudum. Heimild: Lynn, J. og
Adamson, D. M. (2003). Living well at the end of life: Adapting health care
to serious chronic illness in old age. Sétt 10. desember 2010 af
http://www.rand.org/pubs/white papers/WP137

bott erfitt geti verid ad atta sig 4 pvi ad hrumir og fjolveikir einstaklingar
eigi skammt eftir 6lifad eru einkenni sem geta gefid pad til kynna og sum peirra
geta komid fram jafnvel nokkrum vikum fyrir andlatid. Teikn og einkenni, sem
geta gefid til kynna yfirvofandi andlat sjuklinga med langt gengna versnandi

sjukdoma, ma sja i toflu 3. Allra sidustu solarhringana fyrir andlat eru akvedin
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einkenni mjog algeng og eru forsenda pess ad sjuklingur sé greindur deyjandi.
bau algengustu eru ad vidkomandi treysti sér ekki eda sé ekki treyst fram ur
rami, hann sé renulitill, geti adeins dreypt 4 vokva eda geti ekki kyngt toflum
(Landspitali, 2009a). Mikilveegt er ad atta sig & pvi, pegar reynt er ad greina hvort
stefni 1 danarstund, ad ekki er um eitthvert eitt einkenni ad rada heldur parf ad
lita til samsafns einkenna sem setja parf i samhengi vid fyrra &stand sjuklings.
Marklaust veri til demis ad mida vid pad teikn ad geta ekki kyngt toflum hja
ibta sem hefur verid med kyngingarérdugleika i1 lengri tima. Starfsfolk
hjtkrunarheimilis i Bandarikjunum pekkti, samkvaemt rannsokn Waldrop og
Kirkendall (2009), yfirbragd ibua sem attu skammt eftir 6lifad og sdgou ad pad
veri gjarnan samspil patta sem gerdi pvi vidvart ad endalokin nalgudust hja
ibuum. Flest einkennanna, sem starfsfolkid nefndi, koma fram i t6flu 3 en auk
peirra nefndu patttakendur ad pegar daudinn veeri yfirvofandi fyndu peir stundum

sérstaka lykt af iblum og sumir ibuar fengju akvedinn fjarreenan svip.
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Aukin svefnporf

Minnkadur pvagutskilnadur og pvag verdur dokkt, rautt eda brunt

Y firpyrmandi magnleysi

Sjuklingur getur ekki lengur kyngt vokva né fastri fadu

Stodugt minni virkni, Karnovski <20

Kélnandi utlimir

Minnkud inntaka 4 faedu og vokva

Hiti

Sar groa ekki og sykingar lata ekki undan medferd

Sjuklingur andar stédugt i gegnum galopinn munn og getur ekki talad p6 ad
hann sé med medvitund

Aukin bjigmyndun annad hvort 4 Gitlimum eda 6llum likamanum

Vaxandi blami (cyanosa) a utlimum, sérstaklega & hondum og fotum
(marmorering)

Aukin vokvasofnun i lungum og maedi

Ekki haegt ad vekja sjukling (coma) eda mjog erfitt og sjuklingur dettur fljott Git
aftur (semicoma)

Mikil leekkun 4 bl6dprystingi fra pvi sem adur hefur verid. Efri mork
blodprystings undir 70. Nedri mork blodprystings undir 50

Orad/rugl (delirium) lysir sér oft med miklum 6réleika, ofskynjunum og/eda
@singi, astand sem er mjog 6likt venjulegu astandi sjuklings

Sjuklingur getur ekki verid lengi kyrr eda er stodugt ad bidja um ad skipta um
stellingu (hyperactive). Sjuklingur er alveg ovirkur, ofurrélegur (hypoactive eda
inactive)

Timabil med pognum (apnea) i onduninni, badi i voku og svefni. Mjog hréod
ondun eda sveiflur i 5ndunarmynstri. Onnur 6edlileg dndunarmynstur
Sjuklingur bidur fjolskyldu sina um ad ganga fra 6fragengnum malum og hnyta
lausa enda

Sjuklingur kvartar undan pvi ad feetur séu dofnir eda ad hann finni ekki fyrir
peim

Sjuklingur tekur ekki lengur patt i samskiptum eda hefur minna frumkvaedi ad
samskiptum vid adra

Sjuklingur er stirdur og & erfitt med ad breyta um stellingar

Sjuklingur segist sja folk sem er 14tid eda sér synir

bvag- og haegoaleki hja sjuklingi sem adur hefur haft fulla stjorn

Sjuklingur segist vera deyjandi

Tafla

3. Teikn og einkenni sem geta gefid til kynna yfirvofandi andlat hja

sjuklingum med versnandi langt gengna sjukdoma skv. ICSI, 2008, i
islenskri pyodingu liknarraogjafateymis Landspitala. Heimild: Landspitali.
(2009a). Liknarmedferd: Leidbeiningar um dkvoroun medferdar og
medferdarurrcedi hja sjuklingum meod lifsheettulega og/eda versnandi
langvinna sjukdoma. Kliniskar leidbeiningar. Sott 27. jantar 2010 af
http://landspitali.is/Kliniskar-leidbeiningar
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Hluti adstandenda i rannsékn Thompson og félaga (2008) kvartadi yfir
pvi ad starfsfolk hjukrunarheimilanna hefdi ekki attad sig 4 ad astvinur peirra
veeri ad deyja og pvi var ekki gripid til videigandi radstafana i tima. betta olli pvi
ad adstandendur misstu trina & ad starfsfolkid vaeri feert um ad veita astvinum
peirra faglega medferd vid lifslok. Mitchell og félagar (2004) framkvaemdu
afturvirka skodun 4 matsskyrslum aldradra ibtla 4 bandariskum
hjtkrunarheimilum sem ho6fou latist innan ars fra innldgn. bar kom i 1j6s ad hja
hépnum, sem var med langt gengna heilabilun, var adeins 1% hopsins talid eiga
innan vid sex manudi olifada vid innlogn en pegar pvi timabili lauk héfou ram
70% hopsins latist (Mitchell o.fl., 2004). RAI-matid, sem adur hefur verid visad
til 1 pessu verkefni, er framkvemt Aarspridjungslega & islenskum
hjokrunarheimilum og er 1 pvi ferli merkt vid pa ibua sem taldir eru eiga minna
en sex manudi eftir olifada. Ut fra nidurstodum Mitchell og félaga (2004) um
hversu illa heilbrigdisstarfsfolk getur spad fyrir um andlat ibua hjukrunarheimila

veeri ahugavert ad kanna hversu areidanlegur pessi hluti matsins er hérlendis.

Likamleg uménnun deyjandi ibua

Allur gangur virdist vera 4 pvi hversu vel er stadio ad likamlega pattinum pegar
6ldrudum er veitt lifslokamedferd 4 hjukrunarheimilum. { pessum hluta kaflans
verdur fjallad almennt um likamlega umoénnun deyjandi ibta 4
hjikrunarheimilum og sidar fjallad sérstaklega um hversu vel var stadid ad

medferd algengustu einkenna vid lifslok.

Hvernig er stadid ad likamlegri uménnun vid lifslok?

Nidurstodur eru badi jakvadar og neikvadar pegar skodadar eru heimildir sem
beinast a0 likamlegri umonnun deyjandi ibta & hjukrunarheimilum. Mdérg daemi
eru um ad vel sé stadid ad pessum Detti. Hjukrunarfredingar, starfsfolk i
umonnun og adstandendur i rannsékn Goodridge, Bond, Cameron og McKean
(2005) 16gdu & pad rika aherslu ad likamlegri uménnun veeri vel sinnt vid lifslok

aldrada ibua 4 kanadisku hjukrunarheimili. I pvi sambandi nefndi starfsfolk
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sérstaklega ad veita dhrifarika einkennamedferd, finna gdéda legustellingu,
framkvama reglulega munnhreinsun og hreinsun vegna pvag- og haegdaleka og
jafnframt ad hirda hud vel. A0 sinna pessum pattum 4 faglegan hatt var talid
adalsmerki godrar lifslokamedferdar og stor hluti starfsfolks sagdi ad petta veeri
pad sem gafi pvi mest i starfinu. Faglert starfsfolk i rannsokn Touhy og félaga
(2005) taldi likt og 1 rannsokn Goodrige og félaga ad pad veri mikilvaegt ad sinna
likamlegum porfum ibua vid lifslok, par & medal ad vel fari um pa, peir vaeru
avallt snyrtilegir og einkenni vaeru medhondlud a ahrifarikan hatt. Thompson og
félagar (2008) raeddu vid hop adstandenda sem voru 4dnagdir med
lifslokamedferdina sem astvinir peirra hofou fengid og var pad alit hopsins ad
starfsfolkid hefoi fyllilega sinnt porfum hins deyjandi og peirra eigin porfum a
pessari stundu. Meirihluti starfsfolks og adstandenda i rannsékn Reynolds og
félaga (2002) toldu ad ibuar hefou att gdédan dauddaga og i flestum tilfellum
toldu patttakendur ad medferdin hefdi verid i samraemi vid pad sem hinn deyjandi
hefdi 6skad. I rannsokn Sloane og félaga (2008) voru adstandendur bednir um ad
meta hversu goda peir toldu medferd vid lifslok hafa verid i heildina &
hjokrunarheimilunum. Patttakendur téldu ad medferdin hefdi i langflestum
tilfellum verid mjog g60 eda god. I rimlega 60% tilfella hofdu deyjandi ibhar
haft fridsalt yfirbragd vid lifslok ad mati starfsfoélks og adstandenda.

Ymsar rannsoknir benda hins vegar til ad vida sé pottur brotinn
hjikrunarheimilum pegar kemur ad likamlegri umoénnun i lifslokamedferd.
Nidurstodur Shield, Wetle, Teno, Miller og Welch (2005) syndu ad sumir
adstandendur o6ttudust jafnvel um oOryggi og velferd hins deyjandi astvinar vegna
skorts 4 pekkingu starfsfolks og yfirpyrmandi vinnuéalags 4 hjukrunarheimilum. {
rannsokn Thompson og félaga (2008) kom gloggt i ljos ad pegar ekki var
nagilega vel stadid ad medferd deyjandi ibua kom pad ekki einungis nidur &
hinum deyjandi heldur hafoi pad einnig verulega neikvaed ahrif 4 adstandendur.
batttakendur i rannsokninni, sem tilheyrdu hopi osattra adstandenda, fundu til

mikillar eftirsjar, reidi og pirrings vegna peirrar sloku pjonustu sem ibuar fengu
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vid lifslok. Einnig fannst peim ad peir hefdu sjalfir brugdist dstvinum sinum med
pvi ad hafa ekki tryggt peim betri medferd. Vid lifslok ibua toéldu pessir
adstandendur sig knuna til ad vera 4 hjikrunarheimilunum 6llum stundum til ad
tryggja ad astvinurinn veeri ekki vanraektur.

Mitchell, Kiely og Hamel (2004) og Sloane og félagar (2008) benda 4 ad
ymiss konar hlidarmedferd, svo sem naeringargjof med slongu, hja deyjandi
iboum telst 6askileg samkvaemt hugmyndafredi liknarmedferdar, nema pa i
undantekningartilfellum. Peir konnudu hve oft slikri hlidarmedferd veeri beitt 4
hjakrunarheimilum og i 1jés kom ad pad gerdist alloft. I rannsokn Mitchell og
félaga kom 1 1j6s ad naringagjof med slongu var beitt hja fjordungi deyjandi ibta
med mikla heilabilun. I helmingi tilvika gengu ibuar med heilabilun i gegnum
synatoku innan manadar fyrir andlat og pad var einnig gert hja pridjungi
krabbameinssjuklinga. Medferd med @dalegg var veitt um 10% deyjandi ibua.
Samkvemt nidurstodum Sloane og félaga fengu einnig um 10% ibua
hjokrunarheimila vokva i @0 og alika margir voru nardir med slongu sidasta
manudinn sem peir lifdu. Um helmingur ibuanna i rannsokn Sloane og félaga
hafdi fengid syklalyf undir lokin og sidasta manudinn sem beir lifdu hafdi
fjoroungur iblia med heilabilun og pridjungur annarra ibua verid fluttur af
hjtkrunarheimilinu & sjukrahus (Mitchell o.fl., 2004; Sloane o.fl., 2008).
Rannsékn Hov og félaga (2009) leiddi i 1lj6s ad i vissum tilvikum tdku
hjtkrunarfredingarnir mjog naerri sér ad framfylgja fyrirmaelum laekna um
teknileg inngrip hja deyjandi ibuum hjikrunarheimila. Pa fannst peim peir vera
kvalarar sem ynnu gegn dskum skjolstedinganna og veita medferd sem peir vissu
innst inni ad veri tilgangslaus og lengdi daudastrid  ibtianna.
Hjukrunarfreedingarnir hofou fundid leidir til ad réttleta pessar gjordir fyrir
sjalfum sér til ad geta haldid afram i starfi sinu vid pessar adstedur. bad gerdu
peir til deemis med pvi ad beita peim rokum ad hinn deyjandi hefoi ekki métmeelt
inngripinu, med pvi ad segja ad petta veeri bara venjan 4 hjukrunarheimilinu og

ad peir vaeru ad vernda ordspor stofnunarinnar. Annars konar varnahattur
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hjikrunarfredinganna var ad fordast ad sinna hinum deyjandi, ad senda
vidkomandi fra sér & sjukrahus eda med pvi ad lata hja lida ad reeda vid hann um

daudann (Hov o.fl., 2009).

Medhondlun algengra lifslokaeinkenna.
Meier og Monias (2005) benda 4 1 yfirlitsriti Oxforditgafunnar um liknarmedferd
a0 samanborid vid yngra folk sé verkjagreiningu oftar abotavant pegar aldradir
sjuklingar eiga i hlut. Pessir hofundar taka fram ad pessi hépur fai lakari
verkjamedhondlun, hvort sem um redir langvinna eda brada verki (Meier og
Monias, 2005). Ymsir kvillar, sem eru algengari hja 6ldrudum en yngra folki,
auka hettu 4 bodskiptadrdugleikum, svo sem malstol vegna heilabilunar og
heilablodfalls, og auk pess hafa aldradir rikari tilhneigingu til ad greina ekki fra
eigin vanlidan (Ebersole og Hess, 2001). Pad er pvi margt sem parf sérstaklega
a0 hafa i huga vid mat og medhondlun verkja hja 6ldrudum. Verkir eru almennt
algengir hja ibtum hjokrunarheimila (Higgins, Madjar og Walton, 2004;
Zwakhalen, Hamers, Peijnenburg og Berger, 2007). RA/-matsnidurstodur fra
haustinu 2009 syndu ad 34% ibua 1 islensku hjukrunarrymi h6fou verki sjaldnar
en daglega og 47% ibua fundu daglega fyrir verk (Sigridur Egilsdottir, munnleg
heimild 10. mars 2010). Ranns6kn Gudrtinar Déru Gudmannsdoéttur og Sigridar
Halldorsdottur (Gudmannsdottir og Halldorsdottir, 2009) gefur goéda innsyn i
heim aldradra ibua & islenskum hjukrunarheimilum sem pjast af langvinnum
verkjum.

Rannsoknir hafa synt ad margir aldradir & hjikrunarheimilum hafa verki
vid lifslok. I rannsokn Reynolds og félaga (2002) voru tekin vidtdl vid
hjokrunarfreedinga, sjukralida og adstandendur sem sinnt h6fou deyjandi iblium
hjukrunarheimila til ad kanna hvernig pau matu gedi verkjastillingu hja ibtium
sidustu prjd manudi fyrir andlat. Nidurstédur voru ad langflestir iblianna voru
med verki, par af ramur helmingur med midlungsverk og upp i verulegan verk.
Athygli vekur ad pratt fyrir svo hatt hlutfall tdldu einungis 19% starfsfolks og
a0standenda a0 ibuinn hefdi purft & kroftugri verkjamedferd ad halda 4 pessu
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timabili. I rannsokn Thompson og félaga (2008) kvortudu sumir adstandendur
yfir pvi ad pad hefdi verid veruleg baratta vid starfsfolkio ad fa fullnaegjandi
verkjamedferd fyrir deyjandi astvin. Mitchell og félagar (2004) syndu fram 4 ad
57% aldradra ibua hjukrunarheimila sem létust ur krabbameini voru greindir med
verki daglega sidustu prja manudina sem peir lifou en hopurinn sem 1ést i kjolfar
mikillar heilabilunar var skrddur med daglega verki i 12% tilfella & pessu
timabili. { rannsokn Sloane og félaga (2008) voru starfsfolk og adstandendur
ibua, sem hofou nylega latist 4 hjukrunarheimilum, bednir ad meta geedi
verkjameoferdarinnar sidasta manudinn sem vidkomandi lifdi. Nidurstadan var
st a0 medferdin var talin fullneegjandi 1 56% tilfella hja ibtum med heilabilun og
i 68% tilfella hja ibaum sem ekki voru med heilabilun. Verkir voru ekki taldir
hafa verid til stadar hja 39% ibta med heilabilun og hja 28% hins hopsins. Fair 1
hopi starfsfolks og adstandenda toldu verkjamedferd hinna 6ldrudu hafa verid
o6fullneegjandi undir lokin.

Andpyngsli eru einnig algengt einkenni sem fylgt getur lifslokum.
Andpyngsli voru greind hja 75% deyjandi ibua hja Reynolds og félogum (2002).
[ ranns6kn Mitchell og félaga (2004) reyndust 28% krabbameinssjiku ibianna
hafa andpyngsli vio lifslok og 8% ibua med langt gengna heilabilun. Starfsfolk
og adstandendur i rannsékn Sloane og félaga (2008) téldu ad medferd vegna
andpyngsla i banalegu hefdi verid fullnaegjandi hja tepum helmingi ibltianna,
ekki til stadar hja tepum helmingi og fair taldir hafa fengid ofullnegjandi
medhdndlun ad pessu leyti. Onnur algeng einkenni en verkir og andpyngsli, sem
hrjadu deyjandi ibtia i ranns6kn Reynolds og félaga (2002), voru sipreyta og

lausheldni pvags eda haegda en svo var astatt hja ramlega helmingi ibianna.

Stuoningur vio ibua og adstandendur
Studningur vid og eftir andlat er mikilvegur pattur i pvi ad veita goda

lifslokamedferd og getur skipt skdpum um framhald sorgarferlis adstandenda

(Hauksdottir, 2009; Landspitali, 2009a). Hja Reynolds og félogum (2002) kom
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fram ad tepur helmingur adstandenda taldi sig mjog leidan eda punglyndan a
medan a banalegu aldrads 4stvinar & hjikrunarheimili st6d, pridjungur
adstandenda sagdist hafa verid kvidinn eda uppstokkur og fimmtungur mjog
einmana 4 pessu timabili. Pegar manneskjan, sem liggur fyrir daudanum er
6ldrud og verulega farin ad heilsu geta tilfinningar peirra sem standa henni neest
verid blendnar gagnvart endalokunum. Faglaert heilbrigdisstarfsfolk 1 rannsokn
Touhy og félaga (2005) lysti pvi hvernig pad fann bzdi til sorgar og gledi a
pessum timamoé6tum. Hjukrunarfredingarnir i rannsékn Goodridge og félaga
(2005) attudu sig a pvi ad 4 sama tima og adstandendur veeru daprir yfir pvi ad
astvinur veeri ad deyja fyndu peir einnig fyrir 1étti ad viokomandi fengi lausn fra
pjaningum sinum.

Rannsoknir hafa stadfest ad starfsfolk hjukrunarheimila attar sig a
mikilveegi pess ad veita deyjandi ibium og adstandendum studning vid lifslok
(Goodrigde o.fl., 2005; Touhy o.fl., 2005; Waldrop og Kirkendall, 2009).
Starfsfolk og adstandendur i rannsékn Goodridge og félaga (2005) t6ludu um
mikilveegan patt lifslokamedferdar sem hofundar gafu heitid notalegheit
(nurturance). Deemi um notalegheit var a0 fara adstandendum eitt og annad, eins
og matarbita og pagilega stola, og ad veita peim studning og hlyju. bad gaf
starfsfolkinu mikid ad veita pess hattar pjonustu. Adstandendur 16gdu upp ar pvi
ad astvinur veeri ekki einn 4 danarstund og 1étti mjog pegar starfsfolk gaf loford
um ad lita oft til hins deyjandi. I rannsékn Waldrop og Kirkendall (2009) bar
einnig 4 géma ad deyja ekki einsamall. Starfsfolk lysti mikilveegi pess ad dvelja
hja hinum deyjandi til ad draga tr 6tta hans ad deyja einn og lagdi sig sérstaklega
fram vid petta hja ibuum sem voru einstedingar. Faglert starfsfolk i rannsokn
Touhy og félaga (2005) lagdi mikid upp ur studningi vid deyjandi ibua
hjikrunarheimila og adstandendur peirra. Vid lifslok veitti pad pjonustu sem
hoéfundar nefndu félagsiega umonnun en hun folst medal annars 1 pvi ad vera til
stadar, hlusta, snerta og veita deyjandi ibllum og adstandendum peirra almennan

studning. Vid lifslok ibua taldi starfsfolk einnig mikilvaegt ad veita pad sem
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hofundar kolludu truarlega umonnun. Pad folst 1 pvi ad tala vid deyjandi ibua,
raeda Otta peirra, stadfesta ad lif peirra hefoi ekki verid til einskis og ad gera peim
1jost ad peirra yrdi minnst eftir brotthvarf peirra. Starfsfokio taldi mikilvaegt ad
skapa rolegt andrumsloft vid danarbed, bidja med hinum deyjandi og bidja fyrir
honum og fi adstod prests pegar porf vari 4 (Touhy o.fl., 2005). I ranndkn
Ingibjargar Hjaltadottur (Hjaltadottir, 2001) er tilvitnun i aldrada konu & islensku
hjtkrunarheimili sem treystir 4 studning hjukrunarfraedinga vio lifslok:

Eg held ad pad sé vodalega gott ef hjikrunarfraedingur ... sem er menntadur og
skilur eitthvad gamalt folk geti tekid af manni 6ttann eda svoleidis... ég segi fyrir
mitt leyti ad ég vil gjarnan fara ad deyja ... ég held undir eins og ég finn pad ad
ég veeri ad deyja... pa myndi koma yfir mig angist ... en pad er abyggilegt ad pad
parf ad styrkja gamalt folk engu sidur en annad folk (bls. 79).

Ekki eru nidurstodur allra rannsokna jafn jakvaedar og hér var lyst hvad
vardar studning vi0 deyjandi aldrada og adstandendur peirra &
hjakrunarheimilum. [ rannsokn Forbes (2001) sogdu ibuar og starfsfolk ad
andlatsferli a bandarisku hjikrunarheimili veri kaldranaleg og einmanaleg
lifsreynsla. Pad kom fram 1 rannsokn Hodgson (2006) ad ibuar a
hjukrunarheimilinu, sem hun kannadi, virtust pjast tilfinningalega og trtiarlega
vio lifslok, oftast &n narveru astvina. Deyjandi ibuar og adstandendur i
rannsOknum Forbes (2001) og Shield og félagar (2005) greindu fra hvernig
ymsum porfum peirra var ekki fullnegt vio lifslok & hjukrunarheimilum og
hvernig peir satu uppi med dsvaradar spurningar og angist vegna ovissu yfir pvi
hvers matti vaenta. Adstandendur og starfsfolk i rannsékn Reynolds og félaga
(2002) toldu ad um pridjungur ibta hefdi purft meiri andlegan og traarlegan
studning en peir fengu i banalegunni.

Wowchuk, McClement og Bond (2006) visa til skrifa Wilson og Dayley
fra arinu 1998 og Wilson fra arinu 2001 par sem fram kemur ad auk pess ad

stydja ibua, sem eiga skammt eftir 6lifad og adstandendur peirra, parf starfsfolk
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a0 atta sig 4 pvi ad pegar ibui & hjukrunarheimili deyr getur pad reynt verulega &
ibuana sem eftir lifa og jafnvel einnig adstandendur peirra. bvi er mikilvaegt ad

starfsfolk veiti pessum hopi studning pegar daudsfall verdur 4 hjukrunarheimili.

bcettir sem draga ur geedum lifslokamedferdar

bao er flokid ferli ad veita markvissa lifslokamedferd og ymsir paettir sem hafa
ahrif & hver nidurstadan verdur. Hér 4 undan var fjallad um afstéou til daudans og
hvernig nutimasamfélagio virdist ekki tilbtid til ad lita & daudann sem
sjalfsagdan hluta af lifinu, jafnvel ekki & hjukrunarheimili par sem ibuar eru
aldradir og heilsuveilir og daudsfoll tid. I pessum hluta kaflans verdur fjallad um
fleiri petti sem geta dregid Gr gadum lifslokamedferdar & hjukrunarheimilum.
pvi samhengi verdur reett um skort 4 kunnattu og ferni starfsfolks i
einkennastjornun vid lifslok. bvi naest verdur fjallad um skort & kunnattu og feerni
starfsfolks til ad stydja deyjandi ibua og adstandendur peirra & vidhlitandi hatt.
bridja umfjdllunarefnid hvad vardar skort a kunnattu og faerni starfsfolks snyr ad
pvi pegar starfsfolk attar sig ekki a lidan og birtingarmynd hennar hja einstokum
iblum og pegar samfellu i medferd er abotavant. ba verdur fjallad um
ofullnegjandi samskipti og samvinnu og skort a studningi vid starfsfolk
hjukrunarheimila. Neest tekur vid umfjéllun um tid mannaskipti og 6fullnegjandi
moénnun 4 hjikrunarheimilum. Ad endingu verdur fjallad um skort 4 nadi 4
hjtkrunarheimilum. Allir pessir pattir hafa ahrif 4 gadi lifslokamedferdarinnar

sem veitt er & hjokrunarheimilum.

Skortur a kunnattu og feerni starfsfolks i einkennastjornun vio lifslok.

Moguleikinn ad veita markvissa umonnun redst ad storum hluta af kunnattu og
ferni starfsfolks sem sinnir meodferdinni. Pad er athyglisvert ad meirihluti
hjukrunarfredinga & hjukrunarheimilum i ranns6kn Whittaker og félaga (2006)
taldi sig skorta kunnattu, feerni og formlega pjalfun i liknarmedferd. Pad stod i
vegi fyrir pvi ad peir geetu veitt iblium urvalspjénustu vid lifslok ad peirra eigin

mati (Whittaker o.fl., 2006). Sumir starfsmenn hjikrunarheimila i Stéra-Bretlandi
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i ranns6kn Hockley, Dewar og Watson (2005) h6fdu svo litla tra 4 eigin getu ad
peir vonudust til ad ibuar skildu ekki vio & peirra vakt. St hafdi einnig verid
raunin hja hjokrunarfredingum i rannsokn Hov og félaga (2009) pegar peir
minntust pess tima pegar peir voru nyutskrifadir tr hjikrunarndminu og kom 1
peirra hlut ad sinna einstaklingum sem lagu fyrir daudanum.

Talid er ad vanpekking & verkjalyfinu morfin medal almennings og innan
heilbrigdisstéttarinnar eigi mikinn patt i pvi ad deyjandi sjuklingar fai
ofullnegjandi verkjamedferd. Daemi um slika vanpekkingu er tra folks um ykta
haettu 4 dndunarslevingu og vanabindingu vid notkun morfins sem og ad morfin
stytti 1ifid (Jon Eyjolfur Jonsson, 2009; Quigley, 2005; Sykes og Thorns, 2003).
Ef litid er til feerni 1 medhondlun verkja vid lifslok syndi rannsokn Ersek og
félaga (1999) ad langflestir hjukrunarfreedingar toldu sig vel feera eda mjog fera i
verkjamati og verkjastjornun. Hins vegar tdldu 28% sjukralidanna sig illfeera um
a0 meta aukaverkanir verkjalyfja sem tilkynna pyrfti hjukrunarfreedingi (Ersek
o.fl.,, 1999). Eigin mat a farni, pegar kemur ad verkjastjornun, ber p6 ad taka
med varad pvi synt hefur verid fram 4 ad pekking starfsfolks hjukrunarheimila &
verkjastjornun sé abotavant pratt fyrir ad pad telji vel stadid ad mati og
meodhondlun verkja 4 eigin starfsvettvangi (Zwakhalen o.11., 2007).

Ahrifarikt  Grraedi i einkennastjornun  vid  lifslok  samkvaemt
liknarfredunum eru svokalladar sprautudelur (Centre for Palliative Care
Research and Education, 2009; Whittaker o.fl., 2006). A liknardeild 6ldrunar &
Landakoti eru sprautudeelur notadar i vissum tilvikum (sj& mynd 3). Dalan er
tengd vio nal sem sett er undir hud og er skammti blandad i hana sem dugar i
solarhring. Kostir slikra dela eru medal annars ad lyfjadhrifin eru j6fn og haegt er
ad blanda fleiri en einu lyfi i hana, til a0 mynda verkja-, 6gledi- eda rdandi
lyfjum (Asta B. Pétursdéttir og Bryndis Gestsdottir, munnleg heimild, 29. mars
2010). Rannsokn Whittaker og félaga (2006) syndi ad um 60%
hjokrunarfredinga 4 hjokrunarheimili téldu sig ekki fera um ad nota

sprautudelur og adgengi ad slikri delu var dbdtavant og par af leidandi voru
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sprautudzlur sjaldan notadar vid pessar adstedur. Kinley og Hockley (2010)
birtu nyverid nidurstddur breskrar rannsoknar sem beindust ad notkun
sprautudela 4 hjikrunarheimilum i lifslokamedferd. Hofundar hofou vitneskju
um ad slikar deelur voru mikid notadar &4 sérhefoum liknarstofnunum en litio a
hjikrunarheimilum. Gagna var annars vegar aflad med afturvirkri skodun
sjukraskraa latinna ibua par sem lyfjanotkun var konnud sidasta manudinn sem
vidkomandi lifdi og hins vegar med pvi ad leggja spurningalista fyrir
hjikrunarforstjora heimilanna og hjokrunarfreedinga sem par storfudu.
Meginnidurstadan var su ad 1 langflestum tilvikum nadist fullnegjandi
einkennastilling med lyfjagjof undir hud eda med stilum. I pau fau skipti sem
sprautudelur voru taldar heppilegar var pad adeins i mjog skamman tima.
Hofundar benda 4 fair latast ur krabbameini & hjikrunarheimilum o6likt pvi sem er
a liknardeildum en krabbameini fylgja gjarnan miklir verkir undir lokin. Notkun
sprautudelu krefst faerni og reglulegrar @fingar og spurning hvort heppilegt er ad
nota slikt teki & vettvangi hjikrunarheimila par sem mikil mannaskipti eru

(Kinley og Hockley, 2010).

Mynd 3. Sprautudzla sem getur verid hentugur kostur i liknarmedferd. Heimild:
Centre for Palliative Care Research and Education. (2009). Syringe driver
management in palliative care: Online self-directed learning package. Sétt
25. mars 2010 af http://www.health.qld.gov.au/cpcre/sdlearning.asp
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Hvad vidkemur kunnattu og faerni i medferd annars konar einkenna en
verkja sem geta verid vandamal vid lifslok syndi rannsékn Ersek og félaga
(1999) ad langflestir hjukrunarfredinganna ségdust mjog faerir eda feerir { mati 4
annars konar einkennum en verkjum. b4 téldu 18% sjukralida sig illfeera ad meta
og greina hjukrunarfreedingum fra annars konar einkennum en verkjum sem eru
algeng vid lifslok. I rannsokn Hockley og félaga (2005) var pekking starfsfolks
hjukrunarheimila 4 videigandi notkun réandi lyfja i banalegu abotavant. A breska
hjtkrunarheimilinu, sem Duffy og Woodland (2006) kénnudu, virtist starfsfolk
eiga 1 erfidleikum med ad greina & milli hvort esingur hja deyjandi ibua stafadi af
verkjum eda andlegri vanlidan og gaf verkjalyf pegar gedlyf hefou hugsanlega
verid askilegri.

Ljost er ad pad hefur mikil ahrif 4 gadi lifslokamedferdar hvernig
medferdaradilum tekst til vid einkennastjornun. Studningur starfsfolks vid pann
sem liggur fyrir daudanum og adstandendur hans er annar mikilvaegur pattur i

pessu sambandi. Nesti hluta kaflans snyr ad peirri hlid lifslokameodferdar.

Skortur a kunndttu og feerni starfsfolks til ad veita deyjandi ibuum og
adstandendum stuoning.

Geta starfsfolks til a0 veita deyjandi sjiklingum og adstandendum peirra
studning er ahrifamikill pattur i pvi hvernig til tekst ad veita lifslokameoferd.
Rannsokn Ernu Haraldsdottur (Haraldsdottir, 2006), sem hun framkvaemdi a
skosku liknarheimili, syndi ad pad vafdist fyrir hjikrunarfredingum heimilisins
ad bregdast vid spurningum deyjandi folks um daudann. A9 mati Ermu er pad
mikilveegur pattur i fari peirra sem sinna liknarmedferd ad veita slikan studning.
Nidurstodur pessar voktu hana til umhugsunar um hvernig starfsfolk, sem sinnir
deyjandi folki, er i stakk buid til ad takast & vid petta krefjandi verkefni.

{ rannsokn Ersek og félaga (1999) tldu 16% hjukrunarfreedinga sig ekki
naegilega feera um ad hjalpa adstandendum i sorgarferlinu og pad sama gilti um

18% sjukralida. Nidurstodur syndu ad tep 60% hjokrunarfredinga a
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hjukrunarheimili 1 rannsékn Whittaker og félaga (2006) attudu sig ekki a pvi ad
samkvemt hugmyndafraedi liknarmedferdar veari fjolskyldan ekki sidur
mikilvaegur skjolstedingur en hinn deyjandi. Tep 30% hjikrunarfredinganna
hofou fengid formlega kennslu i pvi ad stydja vid adstandendur. Meirihluti
hjtkrunarfraedinga i rannsokninni vissi ekki hvort til veeru skriflegar upplysingar
um sorg og sorgarviobrogo 4 peirra hjukrunarheimili og fimmtungur sagdist veita
adstandendum munnlegar upplysingar um hvert szkja matti studning vid
sorginni. [ ranns6kn Margrétar Gustafsdottur (Gustafsdottir, 1999) Iysti starfsfolk
hjtkrunarheimilanna undrun sinni & pvi pegar adstandendur, sem litid sem ekkert
hofou sinnt ibuanum, komu 1 heimsokn vid lifslok. Liklegt ma telja ad starfsfolk
eigi audveldara med ad veita peim adstandendum studning sem hafa verid
fastagestir 4 hjukrunarheimilinu heldur en peim sem birtast skyndilega &
danarbeoi ibtia.

[ naesta hluta kaflans verdur fjallad um enn adra hlid skorts 4 kunnattu og
ferni starfsfolks sem hefur ahrif & gaedi lifslokamedferdar sem veitt er a
hjukrunarheimilum. Par er um ad raeda pegar starfsfolk pekkir ekki lidan og
birtingarmynd hennar hja einstdkum ibtum og pegar skortur er 4 samfellu i

medferdinni sem veitt er.

Ad pekkja ekki lidan og birtingarmynd hennar hja einstékum ibuum og skortur a
samfellu i medfera.

Veigamikill hluti pess ad veita goda umdnnun & hjikrunarheimili er ad atta sig &
lidan og birtingarmynd hennar hja einstokum ibuum og vidhafa samfellu i
medferd (Bowers, Esmond og Jacobson, 2000; Gustafsdottir, 1999; Savishinsky,
1991). Tanner, Benner, Chesla og Gordon (1993) hafa rannsakad hvad
hjokrunarfreedingar eiga vid med pvi ad pekkja sjukling i uménnun. Nidurstadan
var su ad pad ad pekkja mynstur viobragda hja sjuklingi felur medal annars 1 sér
ad pekkja viobrogd vid medferdarformum; daglegan gang og venjur; bjargrad til
pess ad takast 4 vid astand og adstedur; likamlegt bolmagn og tuthald; og

likamsgerd og sérkenni. Ad pekkja sjukling sem personu felur meodal annars i sér
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ad taka virka afstoou — afskipti eda hlutdeild; ad vera mélsvari i uménnun; ad
vera reidubuin/n ad standa vord um sjukling pegar viokomandi er varnarlaus og
tryggja reisn hans. bad ad pekkja sjukling i umdnnun gerir hjikrunarfredinginn
medal annars ferari { ad taka afstodu og leggja mat 4 sjuklinginn og gefur honum
moguleika 4 studningi eda tala mali hans (advocacy) (Tanner o.fl., 1993,
urvinnsla Margrétar Gustafsdottur). Samhljémur er med pessari umraedu Tanner
og félaga og nidurstadna rannsoknar Hov og félaga (2009) en par kom fram ad
hjtkrunarfredingarnir 4 hjukrunarheimilinu téldu sig pekkja adstedur ibuanna
einna best og pvi @skilegt ad peir veeru malsvarar ibllanna i umraedunni um
lifslok. Pessa pekkingu & adstedum vidkomandi hofou hjukrunarfredingarnir
00last vid fagmenntun sina, reynslu af hjokrun og st6dugu, nanu og oft mjog
16ngu sambandi vid ibuana. beir t6ldu sig pvi 60rum fremri 1 ad meta astand
ibuanna og atta sig 4 breytingum & peirra astandi en pad er mikilvaegur eiginleiki
i umdnnun deyjandi einstaklinga (Hov o.fl., 2009). Starfsfolk fer einnig akvedna
mynd af tilteknum ibua i samtélum sinum vid adstandendur, sérstaklega vid pa
sem koma reglulega i heimsokn. Adstandendur visa gjarnan i sameiginlega sdgu
sina og ibuans og eins segir patttaka peirra i umdénnun sina ségu um hinn aldrada
ibua og tengsl peirra 4 milli (Gustafsdottir, 1999).

A0 pekkja vel til ibla og hafa samfellu i medferd peirra er eitt af
ahersluatrioum 1 heilbrigdispjonustu & hjikrunarheimilum ad mati gaedarads
Landleknisembattisins um éldrunarhjukrun en i skyrslu pess segir medal annars:
,»Skapa parf starfsumhverfi sem studlar ad stodugleika i ménnun. Brynt er ad
sami hopur starfsfolks sinni sem mest somu ibium svo ad starfsmadur geti
myndad tengsl vid ibua, pekki getu hans, venjur og hetti. Tryggja parf samfellu i
hjikrun med faglegum vinnubrégdum og kerfisbundinni hjikrunarskraningu®
(Landlzknisembzttid, 2008a, bls. 4). Oldrud kona 4 islensku hjukrunarheimili
greindi fra pvi i ranns6kn ad henni fyndist best ad fa umoénnun hja starfsfolki sem
pekkti hana vel og ad sama ,,temp6id* veri vidhaft i umonnuninni (Ingibjorg

Hjaltadottir og Sigran Gunnarsdottir, 2002). Adstandandi i rannsokn Jalionu
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Sigurveigar Gudjonsdottur (2005) lysti pvi hvernig starfsmadur, sem ekki pekkti
venjur aldrads fodur hennar kom honum ur jafnvegi, med pvi ad leyfa honum
ekki ad sofa i lopabol og buxum eins og hann var vanur. Starfsfolk, sem hins
vegar pekkti til mannsins, attadi sig a4 pvi hversu mikilvaegt petta var fyrir hann
og reyndi pvi ekki ad telja honum hughvarf. I rannsékn Gibson og Gorman
(2010), par sem reett var vid hdopa adstandenda aldradra a4 kanadiskum
hjtkrunarheimilum, var adstandendum mikid i mun ad umonnun astvinarins vid
lifslok keemi i beinu framhaldi af venjubundinni uménnun hans & heimilinu.
Adstandendur toldu ad med pvi ad taka sem mest mid af fyrri uménnun meetti
draga ur synileika pess hve mikid astvininum hrakadi og yfirvofandi dauda hans
(Gibson og Gorman, 2010). betta kemur heim og saman Vvid
rannsOknarnidurstodur a hjukrunarheimilum hérlendis (Gustafsdottir, 1999).

[ moérgum rannsoknum hefur verid fjallad um hvernig vanpekking 4
einstokum porfum ibtla og skortur 4 samfellu hefur neikved ahrif a
lifslokamedferd a hjukrunarheimilum. Hjukrunarfraedingar, sem unnu eingdéngu a
naturvoktum 1 rannsokn Whittaker og félaga (2006), toldu sig eiga erfidara
heldur en dagvinnustarfsfolkid med ad veita goda medferd vid lifslok pvi peir
hefou ekki haft sama tekiferi til ad tengjast ibuum og adstandendum.
Hjukrunarfreedingar i rannsékn Goodrigde og félaga (2005) greindu fra pvi
hvernig starfsfélk og adstandendur fyndu fyrir hnékrum & pjoénustunni pegar
misbrestur vard & samhaefingu vid lifslokamedferd og Happ, Capezuti, Strumpf,
Wagner, Cunningham, Evans o.fl. (2002) téldu skort 4 samfellu i lifslokamedferd
4 hjikrunarheimilum ahyggjuefni. Sumir adstandendur i rannsékn Thompson og
félaga (2008) kvortudu yfir pvi ad ekki vaeri samraemi i einkennamedferd eftir pvi
hvada starfsmenn varu & vakt. Slikur skortur 4 samfellu potti sérlega aberandi
pegar starfsfolkio, sem vann alla jafna & heimilunum, var ekki til stadar, til deemis
a helgidogum og pegar starfsmenn fra starfsmannaleigum voru 4 vakt.

Hér lykur umfjollun um petti tengda skorti 4 kunnattu og ferni

starfsfolks sem dregid geta Ur gedum lifslokamedferdar & hjukrunarheimili.
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naesta hluta kaflans verdur rett um ahrif pess pegar samskiptum og samvinnu er

abotavant vid lifslok 4 hjukrunarheimili.

Ofullncegjandi samskipti og samvinna.

Teymisvinna er talin hornsteinn pess ad veita goda lifslokamedferd. Mikilvaegur
pattur i vidleitni til pess ad na hamarksarangi { uménnun deyjandi er ad samskipti
starfsfolks séu skyr og samstarfido milli peirra naid (Jiinger, Pestinger, Elsner,
Krumm og Radbruch, 2007; Waldrop og Kirkendall, 2009). Nidurstodur i
bandariskri rannsékn, par sem 2636 sjukralidar og 107 hjukrunarforstjorar toku
patt, syndi marktekt samband 4 milli gédra samskipta sjukralida vid
samstarfsfolk sitt annars vegar og g6ds arangurs vid mat og medferd deyjandi
ibua hjukrunarheimila hins vegar (Zheng og Temkin-Greener, 2010). Rannsoknir
hafa synt ad pegar samvinnu starfsfolks virdist abdtavant & hjukrunarheimilum
kemur pad nidur 4 lifslokamedferdinni sem ibuarnir fa. Nidurstodur pessara
rannsokna lysa pvi hvernig samskiptin eru 6fullnaegjandi og hlutverkaskiptingin
0lj6s (Forbes, 2001; Watson o.fl., 2006).

Hjukrunarfreedingarnir sem voru patttakendur 1 rannsékn Hov og félaga
(2009) voru tilbunir ad takast 4 vid pa miklu abyrgd sem hvildi & peirra herdum
pegar lifslokamedferd var veitt 4 hjikrunarheimilinu. Peim fannst p6 stundum ad
peir veeru ad taka 4 sig abyrgd sem veeri & verksvidi leknanna. Jafnframt for pad
eftir pvi hvada leknar attu 1 hlut hversu mikid mark tekid var & pvi sem
hjukrunarfreedingarnir h6fou fram ad fera i umreedu um lifslokamedferd. Munur
var 4 leknunum sem unnu 4 hjikrunarheimilinu. Deemi voru um leekna sem virtu
a0 vettugi upplysingar sem hjukrunarfreedingarnir toldu veigamiklar og einnig
deemi um lekna sem gafu formleg fyrirmaeli um ad hefja lifslokamedferd eftir ad
hjtkrunarfredingar h6fou nefnt pad sem moguleika, an pess svo mikid sem raeda
vid ibliann sjalfan eda framkvama sjalfstett mat 4 honum (Hov o.fl., 2009). Eins
og fyrr segir voru patttakendur i rannsokn Hov og félaga hjukrunarfraedingar.
Frodlegt hefoi verid ad heyra hlid leknanna hvad vardar samskipti og samvinnu

pessara starfsstétta.
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Rannsoknir hafa einnig synt ad stundum vantar upp 4 ad stjornunarheettir
hjtkrunarheimila yti undir gefandi samskipti og lausnir vandamala en slikt hefur
neikveed ahrif 4 lifslokamedferdina sem veitt er 4 heimilunum (Forbes, 2001;
Thompson o.f1., 2008).

Anzgja adstandenda med lifslokamedferd raedst medal annars af
samskiptum vid starfsfolk og hversu gott upplysingafledid er a
hjtkrunarheimilunum. Adstandendur i rannsékn Thompson og félaga (2008),
sem toldu 4stvin sinn hafa fengid fullnaegjandi medfero vid lifslok, alitu ad gott
upplysingafledi i banalegunni hefdi att par storan hlut ad mali, sem og ad
starfsfolkid hefdi verid synilegt og viljugt ad bjoda fram adstod sina. Odnagdir
adstandendur 1 rannsokninni lystu pvi hins vegar hvernig samskiptin hefou verid
ofullnzegjandi og pad leitt til pess ad peir toldu sig ekki hafa haft rétta mynd af
astandinu og ekki vitad hvers metti venta pegar leid ad andlati astvinarins. Bedi
anaegdi og 6anagdi hopurinn taldi ad samskipti vid leekna hjukrunarheimilanna
hefou verid ofullnagjandi & pessu timabili. Adstandendur sogdust hafa att mjog
erfitt med ad na tali af laeknunum og alitu ad peir pekktu ibtiana ekki nagilega
vel til a0 geta sinnt porfum peirra vid lifslok. Badir hoparnir voru einnig sammala
um ad ekki hefdi verid naegilega vel stadid ad upplysingagjof ad andlati loknu.
beir toldu sig ekki hafa fengio allar paer upplysingar sem peir purftu og fannst
starfsfolk ekki nogu nergaetid, medal annars pegar kom ad pvi ad ganga fra
persénulegum munum og reda um fyrirkomulag vid skil & herbergi hins latna
(Thompson o.fl., 2008). I rannsokn Goodrigde og félaga (2005) kom fram ad peir
a0standendur, sem fengu fredslu um andlatsferlio sjalft, toldu freedsluporf sinni
um hvad teki vid eftir andlatid ekki fullnegt. Nidurstodur Reynolds og félaga
(2002) benda einnig til 6fullnaegjandi upplysingagjafar og samskipta en par kom i
lj6s a0 37% adstandenda vissu ekki nafn leknisins sem var abyrgur fyrir
lifslokamedferd astvinarins og 55% gatu ekki nafngreint hjukrunarfreeding eda

sjukralida sem sinnti honum undir lokin.
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Hér hefur verid fjallad um hvernig misbrestur i samskiptum og samvinnu
geta dregid ur gedum peirrar lifslokamedferdar sem veitt er 4
hjukrunarheimilum. I nesta hluta kaflans verdur reett um mikilvegi pess ad hlua
vel ad starfsfolki hjukrunarheimila og hvernig misbrestur 4 pvi getur dregid ur

gaedum peirrar pjonustu sem veitt er vid lifslok 4 pessum vettvangi.

Skortur a studningi vio starfsfolk.

Navistin vid hrérnun og dauda er krefjandi fyrir starfsfoélk hjukrunarheimila.
Konnun Vinnueftirlitsins & starfsfolki oldrunarstofnana og 6ldrunardeilda
sjikrahusa 4 Islandi syndi ad riflega helmingur peirra 1515 starfsmanna, sem
svorudu spurningalistunum, taldi starf sitt andlega krefjandi og meirihlutinn
sagdist oft eda stundum andlega Urvinda eftir vinnuvaktina (Vinnueftirlitio,
2001). Jenull og Brunner (2008) framkvemdu spurningakonnun par sem gild
svor fengust fra 670 starfsménnum, sem veittu beina umoénnun, og fra 224 manns
sem veittu annars konar pjonustu a austurriskum hjukrunarheimilum (unnu til
deemis vid rastingu eda i eldhusi). { 1j6s kom ad hja badum pessum starfshopum
voru um 60% péatttakenda frekar eda mjog sammala pvi ad naleegdin vid daudann
4 hjikrunarheimilum ytti undir streitu. Meirihluti starfsmanna & heimilunum
leitadist pvi vid ad adskilja vinnuna fra einkalifinu pegar kom ad malefnum
tengdum daudanum (Jenull og Brunner, 2008).

Vido svo krefjandi adstedur er mikilvegt ad starfsfolk &
hjtikrunarheimilum hafi greidan adgang ad studningi. I rannsokn Touhy og félaga
(2005) wvirtist vera skortur & studningi fyrir starfsfélk vid andlat ibua og
studningurinn, sem veittur var, reyndist 6formlegur. I rannsékn Savishinsky
(1991) fékk starfsfolk hjukrunarheimilisins einnig Ofullnegjandi studning a
vinnustadnum til ad takast & vid pad miklu hrérnun og dauda sem einkenndi
starfsvettvang peirra. Afleidingarnar voru medal annars kulnun i starfi sem gat
leitt til pess ad starfsfolkid sagdi starfinu lausu. Gjarnan hafdi myndast naid
samband & milli starfsfolks og ibua & heimilinu og syrgdi pvi starfsfolkid ibua

pegar peir skildu vid. Sorg starfsfolks vid andlat ibua kom einnig fyrir i rannsokn
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Whittaker (2006) og hafdi pad stundum i for med sér ad starfsfolkid var illa fyrir
kallad til ad stydja adstandendur hins latna.

Ljost er ad studningur vid starfsfolk er naudsynlegur svo unnt sé ad bjoda
markvissa lifslokamedferd & hjukrunarheimilum. Nestu tveir hlutar kaflans luta
einnig ad mannaudi hjukrunarheimila en par verdur fjallad um hvernig tid
mannaskipti og 6fullneegjandi ménnun geta dregid ur geedum lifslokamedferdar &

hjtkrunarheimilum.

Ti0 mannaskipti.

Tid mannaskipti hafa neikvaed ahrif 4 pjonustuna sem veitt er 4
hjtkrunarheimilum og slikt er sérlega bagalegt 4 vidkvemum timabilum eins og
pegar lifslokamedferd er veitt. Mikil starfsmannavelta er eitt af pvi sem hefur
truflandi ahrif & myndun medferdarsambands milli starfsfolks annars vegar og
ibua og adstandenda hins vegar og dregur r samfellu i meodferd. Eftirfarandi ord
aldradrar konu 4 islensku hjikrunarheimili voru: ,,betta er ageetis starfsfolk margt
af pessu en pad er bara verst med pad ad pegar madur fer ad kynnast pvi ad pa er
pad fario“ (Hjaltadottir, 2001, bls. 80). Starfsmannavelta & hjokrunarheimilum er
mikil (Asta R. Johannesdottir, 2006; Forbes, 2001; Johanna Sigurdardottir, e.d.;
Savishinsky, 1991).

Bandarisk rannsokn, par sem konnud var starfsmannavelta rimlega 8000
hjukrunarheimila, syndi ad starfsmannaveltan var eftirfarandi 4 arstimabili: 46%
hja  hjokrunarfredingum med BS-prof (registered nurse), 43% hja
hjukrunarfredingum med takmarkad hjukrunarleyfi (licensed practical nurse),
64% hja adstodarfolki i uménnun og 40% hja yfirstjornendum (Castle, 2008).

Upplysingar um starfsmannaveltu islenskra hjukrunarheimila 4 landsvisu
eru ekki tiltekar en tolur fr4 eftirfarandi  hjokrunarheimilum &
hofudborgarsvaedinu ettu ad gefa einhverja visbendingu um hvernig stadan er
hérlendis. Med breyttri starfsmannastefnu Hrafnistuheimilanna i kringum sidustu
aldamot for starfsmannavelta Hrafnistu i Reykjavik ur 60% 1 teplega 30%

(Hjordis Geirsdottir, Linda Gustafson og Hanna Sigurjonsdottir, 2003).  agist
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2008 var starfsmannavelta Hrafnistuheimilanna 40% en pad segir ekki alla
sOguna pvi i sumum stérfum eru tid starfsmannaskipti og fyrrverandi starfsmenn
snua til baka ad s6gn starfsmannastjora heimilanna, Luciu Lund. Ef fra er talid
sumarafleysingafolk er ramlega helmingur starfsmanna med meira en priggja ara
starfsaldur og meira en 80% starfsmanna hafa unnid 4 Hrafnistuheimilunum 1 eitt
ar eda lengur. Starfsmannastjorinn telur ad midad vido pa versnandi stodu
atvinnumala & [slandi, sem nt 4 sér stad, megi ®tla ad starfsmannaveltan muni
minnka 4 nastunni (Lucia Lund, 2008). A hjikrunarheimilinu Skogarba var
heildarstarfsmannavelta 46% arid 2006, 40% arid 2007, 29% arid 2008 og 15%
ario 2009 (Jonbjorg Sigurjonsdottir, munnleg heimild, 26. april 2010).
Starfsmannavelta 4 hjikrunarheimilinu Soltini var 9,6% arid 2008 (Soltin
hjokrunarheimili, e.d.) og 8,7% arid 2009 (Anna Birna Jensdottir, munnleg
heimild 10. mars 2010). Af pessum télum sést ad starfsmannaveltan er ekki bara
olik eftir pvi hvada hjukrunarheimili eiga i hlut heldur ekki sidur breytileg 4 milli

ara.

Ofullncegjandi monnun.
Gaedarad Landleknisembeettisins 1 6ldrunarhjukrun telur ad fullneegjandi hjukrun
4 hjukrunarheimili verdi fyrst og fremst tryggd med videigandi monnun.
Gaedaradid setur fram aztlun um monnun hjukrunarfreedinga og sjukralida fyrir
prjar steerdir af hjukrunardeildum 6ldrunarstofnana. A 12 ryma deild er gert rad
fyrir 4,6 stodugildum hjikrunarfraedinga og 8 stodugildum sjikralida. A 18 ryma
deild eru hjukrunarfraedingar med 5,2 stodugildi og sjikralidar 10,8. A 24 ryma
deild er axtlad ad porf sé fyrir 7,5 stodugildi hjukrunarfredinga og 13,6
stoougildi sjukralida. Ekki er gert rad fyrir 6faglaerdu starfsfolki vid umoénnun i
pessu viomidi og tekid fram ad ef porf reynist 4 ad manna stéran hluta stoougilda
med ofaglerdum purfi ad gera rdd fyrir meiri moénnun (Landleknisembattio,
2001).

Félag islenskra hjukrunarfreedinga (2007) gerdi konnun 4 manneklu i

hjikrun. Par var fjoldi stoougilda hjikrunarfredinga a islenskum
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oldrunarstofnunum® 4rid 2006 kannadur og tolurnar svo uppreiknadar fyrir allt
landid. Nidurstadan var si ad heimilud stodugildi hjikrunarfredinga & pessum
stofnunum voru 318 talsins, setnar stodur voru 279 og af peim voru 15 stodugildi
ekki virk vegna veikinda-, barnsburdar- og namsleyfa. Hjikrunarforstjérar voru
bednir ad 4xtla hversu morg stodugildi hjikrunarfredinga peir teldu
Oldrunarstofnanirnar purfa og var su tala 352 stodugildi fyrir landiod allt sem pyoir
a0 ef mida atti fjolgun stodugilda vid ntverandi heimilud gildi pyrfti fjélgunin
ad vera um 11%. Spurning er ad hve miklu leyti hjukrunarforstjorarnir hafa tekid
mid af gaedavidomiodi gedarads Landleknisembettisins (2001) 1 mati sinu. Til ad
endurspegla raunverulegar adstedur veri @skilegra ad mida frekar vid setnar
stodur heldur en heimiladar og med slikt viomid pyrfti ad fjolga stodugildum
hjokrunarfreedinga 4 6ldrunarstofnunum um fjérdung og er pa ekki tekid tillit til
pess ad raim 5% setinna stoougilda voru ekki virk vegna leyfa. Langur vegur er a
milli raunverulegrar ~ monnunar  hjikrunarfredinga a islenskum
hjukrunarheimilum og pess fjolda stodugilda sem hjikrunarforstjorarnir telja porf
a.

Gzdarad Landleknisembeettisins telur ad almennt skuli mida vid ad
hlutfall hjukrunarfraedinga sé um pad bil 30% af heildarfjolda stodugilda en gefur
ekki upp @skilegt hlutfall sjukralida (Landleknisembattio, 2001).
Raunveruleikinn er hins vegar langt frd pessum viomidunum gadaradsins eins og
greinargerdir Rikisendurskodunar (2005) og Landleknisembeettisins (2010a)
syna um hlutfall hjokrunarfélks & islenskum hjukrunarheimilum. Skyrsla
Rikisendurskodunar syndi ad arid 2003 nadi ekkert islenskt hjukrunarheimili
vidmidum gaedarads Landleknisembettisins og hlutfall hjukrunarfraedinga i

hjikrunarrymum 6ldrunarstofnana var ad medaltali einungis 15,6% og ndoi allt

¥ 1 rannsokninni var stofnunum skipt nidur i heilbrigdisstofnanir (stofnanir sem hafa
sjukrahtis, heilsugaslustodvar og/eda oOldrunarstofnanir/hjikrunarheimili i einni
stofnun) og sjukrahus, heilsugaslustodvar og dldrunarstofnanir. Hér er eingéngu sagt
fra nidurstodum vardandi oOldrunarstofnanir en ekki var gerdur greinarmunur i
rannsokninni & pvi hvort um dvalar- eda hjikrunarrymi veeri ad rada.
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nidur 1 1,2% & sumum deildum. Hlutfall sjukralida var 19,5% en 6faglerdir voru
stersti hopurinn sem sinnti uménnun ibuanna, eda 62%. Adrar faglerdar
starfsstéttir  voru 2,9%  starfsmannahopsins  (Rikisendurskodun, 2005).
Upplysingar fra 46 islenskum hjukrunarheimilum, sem Landlaeknisembeettio
(2010a) safnadi haustido 2009, syndu likt og skyrsla Rikisendurskodunar ad o6ll
heimilin voru undir 30% geedavidmidinu. Flest heimilin (19 talsins) voru med 10-
29 rymi og hja peim voru hjukrunarfraedingar 4,4%-21,2% af heildarménnun og
hlutfall sjukralida 0,0%-65,9%. A sterstu heimilunum, sem hfou 100 rymi eda
fleiri (6 talsins), var hlutfall hjikrunarfredinga 8,0%-15,1% af heildarménnun og
sjukralidar voru 13,7%-34,7%. 1 pessari greinargerd Landleknisembzttisins
kemur fram a0 embetti0 muni ekki halda til streitu adurnefndum
vidmidunartdlum gadarads Landleknisembettisins fra 2001 um eskilega
ménnun 4 hjukrunarheimilum i ljosi bags efnahagsastands a fslandi. Embeettid
telur ad vidmid reiknilikans Heilbrigdisraduneytisins um hlutfallslega skiptingu
sé¢ raunheft en raduneytid stydst vid pad til a0 akveda fjarmagn. Vid gerd
umraedds reiknilikans var tekid medaltal af vissum hjukrunarheimilum par sem
monnun var einna best og var nidurstadan & peim heimilum eftirfarandi: 18%
starfsmanna voru hjukrunarfreedingar, 21% sjukralidar og oOfaglerdir 55%.
Sjukrapjalfarar, idjupjalfar, leknar og annad fagfolk voru samanlagt 6,5% af
heildarstarfsmannahdépnum a pessum hjukrunarheimilum sem
Heilbrigdisraduneytio notar til vidmidunar (Landlaeknisembettid, 2010a).

Engar reglur eru til um leknisménnun & islenskum hjukrunarheimilium
og er heimilunum 1 sjéalfsvald sett hversu mikla leeknispjonustu pau kaupa (Jon
Eyjolfur Jonsson, munnleg heimild 11. desember 2010). Mat Félags islenskra
Oldrunarlekna er ad hver ibui i langtimadvdl skuli njota ad minnsta kosti 1% af
tima laknis, eda 0,4 klst. a viku. Gert er rad fyrir ad allt ad fimmtungi tima
leknisins s¢ varid til stjornunarstarfa (Helga Hansdéttir og Jon Eyjolfur Jonsson,
2009). Eins og fram hefur komid var arsverk (vinna i klukkustundum hja einum

starfsmanni 1 eitt ar) & hvern ibta i hjukrunarrymi 6ldrunarheimila arid 2003
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0,011 i laknispjonustu (Rikisendurskodun, 2005). { fyrmefndri athugun
Heilbrigdismalaraduneytisins vid gerd reiknilikansins reyndist medalhlutfall
lekna 4 vidkomandi hjukrunarheimilum vera 0,35% (Landleknisembeettio,
2010a).

begar litid er 4 raunverulegar monnunartolur og tekid er tillit til hversu
krefjandi sjuklingahopurinn & hjikrunarheimilum aldradra er kemur ekki 4 dvart
a0 konnun Vinnueftirlitsins a starfsfolki islenskra Oldrunarstofnana og
6ldrunardeilda sjukrahusa syndi ad mannekla og timaskortur var mikid vandamal
4 peim vettvangi. [ rannsokninni toldu 74% starfsfolksins starf sitt likamlega
erfitt og meirihlutinn var oft eda stundum likamlega trvinda eftir vinnuvaktina
(Vinnueftirlitid, 2001). Aldradir ibtar & islenskum hjukrunarheimilum i rannsékn
Ingibjargar Hjaltadottur (Hjaltadottir, 2001) hofou ord 4 pvi hvad mikid
vinnualag veeri & starfsfolkinu.

Nidurstodur rannsdkna a erlendum hjukrunarheimilum segja somu sdgu
og per innlendu og hafa synt hvernig yfirpyrmandi alag & starfsfolk
hjukrunarheimila hefur neikvaed ahrif &4 gaedi pjonustunnar sem veitt er — par med
talid 4 pjonustu vid deyjandi ibta og adstandendur peirra. I rannsékn Jenull og
Brunner (2008) taldi rimlega helmingur hjukrunarfélksins sig hafa frekar mikla
eda mjog mikla porf fyrir meiri adstod pegar kemi ad pvi ad sinna deyjandi
iboum. Hjukrunarfredingur hjikrunarheimilisins i rannsokn Savishinsky (1991)
sagdi vinnualagid medal annars hafa pad i for med sér ad huan vissi ekki hvad
leegi skjolstedingum sinum 4 hjarta pvi hjikrunarfredingur, sem kaemi i
myflugumynd til ad sinna ibua, gaefi ekki pau skilabod ad hann hefdi tima til ad
hlusta!

Adur hefur verid fjallad um mikilvaegi pess fyrir gadi umonnunar ad
pekkja lidan og asigkomulag skjolstedinga sinna vel. Slikt getur reynst erfitt
pegar moénnun er 6fullnzegjandi. Faglert heilbrigdisstarfsfolk i rannsokn Touhy
og félaga (2005) gerdu sér grein fyrir pvi ad lidan og asigkomulag ibua, sem lagu

fyrir daudanum, og adstandenda peirra veeri margred og taldi mikilvegt ad
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pekkja sérhvern skjolsteding og sinna honum 4 danarbedinum med skodanir
hans, lidan og asigkomulag 1 huga. Starfsfolkio taldi sig hins vegar ekki geta veitt
slika pjonustu vegna timaskorts og skorts 4 starfsfolki og slikt 6samraemi milli
vaentinga og gjorda hafdi i for med sér neikvaedar tilfinningar hja starfsfolkinu og
pvi fannst pad vanmattugt.

Umhugsunarvert er hversu fjarri raunverulegt hlutfall hjuokrunarfreedinga
4 islenskum hjikrunarheimilum er gedavidmidum Landleknisembattising
(2001) og mati hjiokrunarforstjora samkvaemt konnun Félags islenskra
hjtkrunarfredinga (2007). Einnig er umhugsunarvert ad Landlaeknisembattid
hafi nyverid slakad 4 gaedakréfum um hlutfall hjukrunarfreedinga a4 pessum
vettvangi Ur 30% 1 tep 18% 4a sama tima og heilsufar sjuklingahopsins fer
versnandi og krofurnar fyrir umonnun fagfolks aukast. Varasamt er p6 ad falla 1
pa gryfju ad einblina bara 4 fjolda starfsfolks midad vid fjolda ibua pvi til pess ad
veita gadapjonustu & hjukrunarheimilum er samsetning mannaflans ekki sidur
mikilveg en fjoldinn. Eins og fram hefur komid er sjuklingahdpurinn &
hjukrunarheimilum nu til dags mjog heilsuveill og par er veitt margs konar flokin
medferd, likt og lifslokamedferd. Pvi er naudsynlegt ad hlutfall fagmenntadra
starfsmanna sé hatt 4 pessum vettvangi.

Hér lykur umraedunni um tid mannaskipti og 6fullneegjandi ménnun &
hjukrunarheimilum. Sidasti patturinn i umfjéllun um peetti, sem dregid geta ur
gedum lifslokamedferdar sem veitt er & hjikrunarheimilum, snyr ad adbunadi, en

na0di skortir 4 pessum vettvangi.

Skortur a needi.

Umhverfio hefur ahrif 4 geedi lifs 4 hjukrunarheimilum (Gustafsdottir, 1999;
Margrét Gustafsdottir, 2008). Ymsar rannsoknir hafa fjallad um skort & nadi 4
hjikrunarheimilum par sem ibtar purfa medal annars ad deila herbergi med
60rum ibtium, verda fyrir Opaegindum fra ordljotum og rafandi ibuum, geta ekki

farid hjalparlaust 4 salerni og geta ekki leest ad sér (Hjaltadottir, 2001; Juliana
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Sigurveig Gudjonsdottir, 2005; Savishinsky, 1991; Shield, 1988). Ohagstaett
umhverfi hjukrunarheimila getur haft neikvaed ahrif & medferd og studning vid
deyjandi ibua og adstandendur peirra (Kayser-Jones o.fl., 2003; Wowchuk,
McClement og Bond, 2007). A jafn vidkvemum stundum er sérlega mikilveegt
a0 hinn deyjandi og adstandendur hans verdi fyrir lagmarks utanadkomandi areiti
og purfi ekki ad ganga 1 gegnum pessa perséonulegu reynslu innan um adra sem
eru henni o6vidkomandi. Pess ma geta ad 4arid 2003 bjuggu 43% ibua i
hjikrunarrymi a islenskum hjikrunarheimilum i fjolbyli (Rikisendurskodun,

2005) en stefnan hérlendis er ad fjolga einbylum.

Serteek urrcedi i lifslokamedferd

Ljost er ad medferd deyjandi og adstandenda peirra er flokin og vidfedm. Hér &
undan voru nefndir nokkrir pettir sem geta haft neikveed ahrif a lifslokamedferd
4 hjukrunarheimilum. I pessum hluta kaflans verda hins vegar kynnt til ségunnar
prju sérteek trredi sem eru til pess fallin ad auka gedi lifslokamedferdar a
hjukrunarheimilum. Moguleg trreedi eru i fyrsta lagi ad starfsmenn stofni sérstakt
teymi utan um liknarpjonustu heimilisins, 1 60ru lagi ad samstarf sé vid sérhefoa
liknarpjonustu utan stofnunar og i pridja lagi a0 komid sé a fot sérstoku

medferdarferli fyrir deyjandi & heimilinu.

Liknarteymi innan hjukrunarheimilis.

Gagnlegt er ad starfsmenn hjukrunarheimila komi & fot teymi sem hefur pad ad
leidarljosi ad baeta pjonustu vid deyjandi ibua og adstandendur peirra. I niverandi
liknarradgjafateymi Landspitala eru fulltraar leeknastéttarinnar,
hjikrunarfreedinga, presta og félagsradgjafa (Landspitali, 2009b). A
hjukrunarheimilum eru feerri fagstéttir starfandi en a sjukrahisum og parf pvi ad
taka mid af adsteedum 4 hverju heimili fyrir sig vid skipan i teymi. Dami um
teymi fyrir deyjandi ibua hjukrunarheimilis og adstandendur peirra, sem hefur
gefid gdda raun hérlendis, er liknarteymid & hjukrunarheimilinu Séltani. Pad

hefur verid starfandi fra stofnun heimilisins arid 2002 og eru medlimir pess tveir
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hjtkrunarfredingar og laeknir. Teymid hefur medal annars sett fram gaedastadal
um liknarmedferd sem veitt er a stofnuninni, tbid vinnuskema vid medferd
deyjandi, unnid i ndinni samvinnu vid djdkna heimilisins, gefid ut baekling til
ibia og adstandenda um liknarmedferd og stadid fyrir fredslufundum fyrir

starfsfolk um malefnid (Marta Jonsdéttir, munnleg heimild 3. mars 2010).

Samstarf vio sérheefoa liknarpjonustu.

Annar kostur, sem hjukrunarheimili hafa til ad beeta gaedi pjonustu vid pa sem
eiga skammt eftir olifad og adstandendur peirra, er ad eiga samstarf vid
sérfreedinga i liknarmedferd utan stofnunar. Morg hjukrunarheimila i rannsékn
Whittaker og félaga (2006) h6fou adgang ad pess hattar utanadkomandi adilum,
svo sem liknarheimilateymum og liknarhjukrunarfreedingum. Pad kom hins vegar
i 1j6s a0 tep 40% hjukrunarfreedinga heimilanna vissu ekki hvernig peir @ttu ad
bera sig ad vid ad sxkja um pessa studningspjonustu. I rannsékn Reynolds og
féelaga (2002) hofou 17% deyjandi ibua notid adstodar fra sérhaefori
liknarpjonustu og i1 rannsokn Sloane og félaga (2008) hofou 55% latinna ibua
med heilabilun og 45% annarra ibua fengid slika sérpjonustu. Starfsfolk i
rannsokn Waldrop og Kirkendall (2009) sagdist nyta sér adstod sérheforar
liknarpjonustu vid dkvednar kringumstaedur, pad er pegar fjolskylda 6skadi pess,
pegar einkenni hins deyjandi ibua veru illvidradanleg og til pess ad fa pjalfun
fyrir starfsfolk hjokrunarheimilanna & pessu svidi. Hérlendis eru starfandi
nokkrar sérhafdar liknardeildir og heimapjonusta (Bryndis Gestsdottir, 2009). Ef
til vill geeti samrad vid fagfolkid par, sem hefur mikla reynslu af pvi ad veita

lifslokamedferd, verid heppilegur kostur fyrir islensk hjikrunarheimili.

Medferdarferli fyrir deyjandi.
Til ad na pvi takmarki ad veita goda lifslokamedferd vid jafn krefjandi adstedur

og geta verid & hjukrunarheimilum kann ad vera gagnlegt ad til stadar s¢ umgjérd
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utan um medferdarferlid. Liverpool Care Pathway (LCP)’ er demi um
medferdarferli fyrir deyjandi sem gefid hefur gdéda raun 4 ymsum vettvangi, par &
medal & hjukrunarheimilum, og melir liknarradgjafateymi Landspitalans med ad
pvi ferli sé fylgt vid umdénnun deyjandi (Landspitali, 2009a). LCP byggist & starfi
breska laeknisins Ellershaw og félaga hans tur heilbrigdisgeiranum og er
gaumgefilega fjallad um medferdarferlid 1 bok peirra, Care of the dying: A
pathway to excellence (Ellershaw og Wilkinson, 2003). LCP var utbuid til ad
feera hugmyndafraedi og verkferla liknardeilda & onnur svid og er notad pegar
sjuklingurinn er talinn eiga mjog skammt eftir 6lifad (The Maire Curie Palliative
Care Institute, 2009).

Arangur LCP 4 hjikrunarheimilum hefur talsvert verid rannsakadur
erlendis. Rannsokn Dufty og Woodland (2006) & notkun LCP 4 hjukrunarheimili
syndi ad starfsfolk var betur i stakk buid ad veita ibtum og adstandendum
studning eftir ad farid var ad vinna samkvemt medferdarferlinu. bPad 60ladist
aukid sjalfstraust ad raeda lifslokamedferd og notadi leidbeiningarnar mali sinu til
studnings. Feerri ibtar voru fluttir & sjukrahGs i banalegunni en adur en
meoferdarferlid var tekid upp. Rannsokn Hockley og félaga (2005) syndi ad eftir
a0 farid var ad vinna eftir LCP 4 hjukrunarheimili jokst umreeda starfsfolks um
lifslok og pad ték aukna 4byrgd 4 medferd vid lifslok. Pad syndi meiri dhuga 4 ad
taka patt i umdénnun deyjandi ibua og dvaldi lengur hja peim, taldi sig veita
personulegri umonnun og geefi meira af sér en adur til ibuans. Hvad vardar gaeoi
einkennamedferdar syndi rannsoknin ad med aukinni reynslu af LCP vard
starfsfolk feerara ad meta hvenar stefndi i andlat ibua. Deyjandi ibuar fengu betri
einkennastillingu en adur og meira var um ad starfsfolk tilkynnti einkenni
deyjandi ibua til vakthafandi hjukrunarfreedings. Starfsfélk 60ladist aukna

pekkingu 4 lyfjum sem notud eru i einkennastillingu og morgum

® A heimasidu LCP http://www.mepcil.org.uk/liverpool-care-pathway/index.htm mé
finna umfjéllun um meodferdarferlid og par er einnig synishorn af utferslu fyrir
hjikrunarheimili.
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hjukrunarfredingum létti ad hafa 6dlast aukna pekkingu 4 lifslokaferlinu og
fannst peir vinna faglegar en 40ur. LCP gerdi pad ad verkum ad starfsfolki fannst
pvi hafa tekist ad halda utan um lifslokaferlid. Par sem umradan um daudann
jokst og meiri pekking var til stadar urdu samskiptin vid adstandendur og ibtia
dypri og merkingarberari. Starfsfolk taldi sig skilja betur hvad deyjandi ibuar
vaeru ad ganga i gegnum og atti audveldara med ad reda pessi mal vid pa og
hlusta. Starfsfolk skynjadi betur mikilvagi pess ad gefa ibuum fzri 4 ad taka patt
i dkvordunum sem vordudu lifslokamedferd peirra. Einnig fengu adstandendur
tekifzeri til ad taka patt i lifslokamedferdinni og starfsfolk tok ad leida pa i
gegnum ferlid. Adstandendur hofou adgang ad gognum um LCP og gatu pvi séd
svart a hvitu ad ymislegt var gert &4 hjukrunarheimilinu til ad létta 4stvinum bpeirra
lifslokin. Pessi rannsokn Hockley og félaga syndi einnig fram 4 ad samskipti og
samvinna starfsfolk breyttust til batnadar med tilkomu LCP-medferdarferlisins.
Teymisvinna i lifslokamedferd jokst, meiri virding var borin fyrir hlutverkum
samstarfsfélaga og samskiptin peirra & milli pottu meira gefandi ad mati
starfsfolks. Olikar starfsstéttir stefndu ad sama markmidi og pad veitti starfsfolki
Oryggi ad vita ad pad var ad veita gadalifslokamedferd. Starfsfolk i umonnun
taldi a0 framlag pess veri meira metid eftir ad ferlio var innleitt. bvi hafdi adur
fundist ad pad veri haft Gt undan i lifslokamedferd ibtia pratt fyrir ad pad hefdi
annast ibuann i lengri tima. bad 4tti audveldara med ad setja sig inn i ferlid pvi
pad hafdi adgang ad skraningunni og var skraningin 6ll 4 einum stad. Aukin
samvinna var mest aberandi medal starfsfolks sem vann & hjukrunarheimilinu
dagsdaglega en pad voru einnig visbendingar um ad samstarfid vid leeknana hefoi
batnad. Hlutverk hjukrunarfraedinga sem lykiladila i skipulagningu umoénnunar
fyrir deyjandi ibta vard synilegra og vidurkenndara heldur en fyrir pann tima
sem medferdaferlid var tekid i gagnid a hjukrunarheimilinu. Hjtkrunarfredingar
4 heimilinu virtust pvi eflast i faghlutverki sinu med LCP-medferdarferlio sér til

studnings (Hockley o.1l., 2005).
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bad krefst mikillar vinnu ad taka upp medferdarferli fyrir deyjandi &
hjukrunarheimili. Watson og félagar (2006) konnudu hvada pettir hefou ahrif 4
ad innleida LCP-medferdarferli 4 atta hjukrunarheimilum i Stéra-Bretlandi.
Hamlandi ahrif reyndust medal annars vera tima- og orkuskortur starfsfolks ad
takast 4 vid pa vinnu sem fylgdi pvi ad taka upp nytt fyrirkomulag, tregda laekna
a0 taka patt 1 sliku verkefni og tregda hjukrunarheimila til ad taka upp nyjar
aoferdir. battir, sem audveldudu hins vegar innleidingu 4 ferlinu, voru medal
annars ad hjukrunarheimilin hefou tengilido sem veaeri sérfrodur i LCP, ad
starfsfolk fengi pjalfun i notkun ferlisins og radgjof og studningur fré sérfreedingi
medferdarferlisins héldi afram eftir ad leidbeiningarnar veeru komnar i gagnid a
hjokrunarheimilinu (Watson o.fl., 2006). Hérlendis er komin nokkur reynsla af
notkun LCP 4 nokkrum deildum Landspitala (Svandis fris Halfdanardottir,
munnleg heimild 26. febraar 2010). Fyrsta islenska hjukrunarheimilid, sem
innleiddi LCP, er Eir og ad mati Kristinar Hognadottur, verkefnastjora hjukrunar
a Eir, er ymislegt sem bendir til pess ad LCP-medferdarferlid sé til pess fallid ad
auka gedi lifslokamedferdar 4 heimilinu en pegar bpetta er skrifad er
innleidingarferlinu ekki lokid (Kristin Hognadottir, munnleg heimild 27. febraar
2010). Fleiri hjukrunarheimili hérlendis stefna 4 a0 taka upp LCP-medferdarferli

1 nainni framtio.

Samantekt og umreda

[ kaflanum var sjonum beint ad liknarmedferd og lifslokum aldradra &
hjikrunarheimilum. Par kom i meginatridum fram ad liknarmedferd er tlud
einstaklingum sem greinst hafa med lifsdgnandi mein af voldum sjukdoms og
fjolskyldum peirra og er markmidio ad hdmarka lifsgadi peirra vid pessar erfidu
a0stedur. Liknarmedferd ruddi sér til rams 1 heilbrigdiskerfi Vesturlanda a
sidasta pridjungi 20. aldar og var hugsud sem andsvar vio peirri 6fullnegjandi
medferd sem langt leiddir sjuklingar fengu idulega 4 sjukrastofnunum.

Ofullnagjndi medferd var ad miklu leyti afleiding stofnanavadingar og breyttra
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danarorsaka 4 sidastlidinni 6ld. [ kaflanum var vakin athygli & lifseigum
ranghugmyndum um aldrada og liknarmedferd. Mikilvegt er ad
heilbrigdisstarfsfolk leggi sig fram um ad leidrétta paer svo paer dragi ekki ur
gedum peirrar pjonustu sem veitt er Oldrudum med mein af voldum
lifsheettulegra sjukdéma.

Lifslokameoferd er lokastig liknarmedferdar og 4 vid pegar ljost er ad
sjuklingurinn 4 einungis nokkra daga eda vikur eftir 6lifadar. bar sem ibtiar
hjtkrunarheimila eru almennt haaldradir og verulega farnir ad heilsu getur verid
6ljost hvenzr timabart er ad hefja lifslokamedferd. [ kaflanum var bent 4
faglegar leidbeiningar sem gagnast vi0 slikt mat. Skortur er 4 heimildum um
hvernig stadid er ad lifslokamedferd 4 hjukrunarheimilum hérlendis og var pvi
mestmegnis studst vid heimildir fra Iondum sem talin eru sambzrileg vid Island.
St skodun leiddi 1 [jos ad misvel er stadid ad likamlegri uménnun deyjandi eftir
pvi hvada hjikrunarheimili eiga i hlut. Ymislegt bendir til pess ad
einkennamedferd vid lifslok & hjikrunarheimilum sé¢ i moérgum tilfellum ekki
fullnaegjandi. Studningur vid deyjandi og adstandendur er mikilvaegur hluti
liknarmeoferdar og getur skipt skdpum vid eftirleikinn hja adstandendum.
Y firlitid um rannsoknanidurstéour syndi ad likt og med likamlega pattinn virdist
misvel stadid ad studningi vid hlutadeigandi eftir hjikrunarheimilum.

Hér ad framan voru nokkrum skyringum 4 pvi ad lifslokamedferd
aldradra er 6fullnaegjandi 4 hjukrunarheimilum gerd skil. I pvi samhengi var rett
um skort 4 kunnéttu og faerni starfsfolks i einkennastjornun vid lifslok og pegar
starfsfolk skorti kunnattu og ferni til ad stydja deyjandi ibua og adstandendur
peirra & viohlitandi hatt. bridja umfjéllunaretnid, sem vardar skort & kunnattu og
feerni starfsfolks, sneri ad pvi pegar starfsfolk attar sig ekki a lidan og
birtingarmynd hennar hja einstokum ibuum og pegar samfellu i medferd er
abotavant. b4 var fjallad um ofullnaegjandi samskipti og samvinnu og skort a

studningi vid starfsfolk hjukrunarheimila. Neaest tok vid umfjollun um tid
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mannaskipti og 6fullnegjandi ménnun & hjukrunarheimilum. Ad endingu var
fjallad um skort & n2di 4 hjukrunarheimilum.

Einstakir starfsmenn hafa teplega burdi til ad halda uppi gedapjonustu &
hjukrunarheimilum. { kaflanum kom fram ad moguleiki, sem hefur gefid g6da
raun i pvi sambandi, er ad innleida medferdarferli sem heldur utan um medferd
deyjandi ibua 4 hjukrunarheimilum, svo sem Liverpool Care Pathway (LCP).
Forsenda Dpess ad slik innleiding auki ga&di lifslokamedferdar &
hjikrunarheimilum er ad stadid sé ad henni med markvissu moti. Slikt krefst
tima, vinnu og fjdrmagns, auk vilja peirra sem styra stofnuninni til ad breytast.
Hér & eftir verdur sagt fra vettvangsathugun & islensku hjukrunarheimili.
Nidurstodur peirrar athugunar geta gefid til kynna hvernig malum er hattad i
pessum efnum hérlendis og aukid skilning & peim jardvegi sem fyrir hendi er til

pess ad innleida slikt ferli.
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Aofero

[ pessum kafla verdur greint fra peirri vettvangsathugun sem pessi rannsokn
byggist 4 og framkvaemd var 4 islensku hjukrunarheimili. [ upphafi verdur fjallad
um adferdafredina sem rannsOknin byggist 4. Pvi nast verda markmid og
meginspurningar rannsoknarinnar settar fram, greint fra forskilningi
rannsakandans, rannsoknarvettvanginum lyst og sagt fra pvi hvernig adgengi
fékkst ad honum. Greint verdur fra patttakendum og gagnasdfnun og sagt fréa
greiningu rannsOknargagnanna. Fjallad verdur um sioferdileg alitamal tengd

rannsOkninni og ad lokum fjallad um réttmaeti rannsdknarinnar.

Vettvangsathugun (etnografia)

[ pessum hluta kaflans verdur sagt fra rannsoknaradferdinni vettvangsathugun.
Fjallad verdur um meginhugtok, tilgang og e0li rannsdknarspurninga
vettvangsathugun. Pvi nast verdur raett um adgengi, patttakendur, gagnasdéfnun
og gagnagreiningu adferdarinnar sem slika. Greint verdur frd bakgrunni
vettvangsathugunar, leitad svara vid spurningunni hvort um visindalega
rannsOknaradferd sé ad reda og sagt fra vettvangsathugun sem rannsdknaradferd

1 hjukrun.

Meginhugtok, tilgangur og rannsoknarspurningar i vettvangsathugun.

Vettvangsathugun hefur verid skilgreind sem: ,grein félagsvisinda, tengd
mannfraedi, sem beinir sjonum ad menningarhopum félks med pad fyrir augum
ad o0last skilning & heimssyn peirra sem rannsoknin beinist ad*“ (Polit og Beck,
2008, bls. 753, 1 islenskri pydingu Annyjar Laru Emilsdottur). Heitid etnografia
kemur ur grisku en ethnos merkir f0lk og graphein pydir ad skrifa og er visad til
pess ad um er ad reda lysingu & folki. Vettvangsathugun tilheyrir eigindlegum

rannsOknaradferdum sem eiga pad sameiginlegt ad kanna fyrirbaeri a djipan og
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heildrenan hatt med pvi ad vinna, med Onidurnjéorvudum adferdum, ut fra
lysingum félks 4 fyrirberum (Polit og Beck, 2008). Menning er meginhugtak i
vettvangsathugun. Um menninguna segir Van Maanen (1988, i islenskri pydingu

Margrétar Gustafsdottur):

... menning visar til peirrar pekkingar sem talid er ad medlimir i akvednum hop
(innfzeddra) deili ad meira eda minna leyti; pekkingar af peirri tegund sem sagt er
ad upplysi, festi, moti, og standi fyrir venjubundinni og sidur venjubundinni
virkni/idju menningarmedlima. ... Menning kemur eingdngu fram (eda er gerd
af) ordum og gjordoum medlima hennar og athugandi 4 vettvangi verdur ad tilka

hana en ekki ad fa hana gefins eda feerda sér (bls. 3).

Grundvallarforsenda vettvangsathugunar er ad 1 timans rds proist
menning hja 6llum hopum folks og st menning radi um afstédu og talkun
medlimanna (Polit og Beck, 2008). Onnur lykilhugtdk i vettvangsathugun eru
emic og etic. Emic-sjonarhorn visar til eigin sjonarhorns menningarhopsins og
felur 1 sér tungumalid, hugmyndirnar og tjaningarformid sem einkennir hann.
Etic-sjonarhorn er hins vegar tilkun utanadkomandi adila & menningunni sem
skodud er. Keppikefli rannsakandans i vettvangsathugun er ad &0last emic-
sjonarhornid og reyna i framhaldi af pvi ad upplysa dulda (tacit) pekkingu en pad
eru peettir i menningunni sem eru henni svo samofnir ad medlimir minnast ekki a
pa eda eru peim jafnvel 6medvitadir (Polit og Beck, 2008).

Tilgangur og rannsdknarspurningar 1 vettvangsathugun visa til
menningarinnar. Tilgangurinn er oftast sa ad lysa hvernig menningarleg 6f1 hafa
ahrif 4 hegdun folks og ad uppgodtva merkingu i menningunni. Enn fremur er
tilgangurinn ad skilja menningarhdpa, einkum peetti sem litid er vitad um. Med
samanburdi 4 6likum menningarheimum ma svo syna fram 4 sammannlega paetti
(Polit og Beck, 2008; Wolf, 2007). Rannsoknarspurningar i vettvangsathugun eru
oftast lysandi spurningar um menninguna. Par eru sveigjanlegar og prdast og

ao0lagast eftir pvi sem nyjar upplysingar koma 1 ljés og sjonarhorn
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rannsoknarinnar skerpist (Polit og Beck, 2008). Wolf (2007) ordar petta svo ad

rannsakandinn verdi ad fylgja ranns6kninni pangad sem hun leidir hann.

Adgengi og patttakendur i vettvangsathugun.

Adgengi er veigamikill pattur i rannsoknarferlinu. Einn hinna hamlandi patta
vettvangsathugana er hversu langan tima pad getur tekid rannsakandann ad fa
adgang a0 vettvangi. Einnig getur rannsakandi purft ad dvelja i marga manudi a
vettvangi til ad 60last vidurkenningu samfélagsins sem er forsenda pess ad hann
geti framkvamt rannsdknina 6hindrad (Green og Thorogood, 2004; Hammersley
og Atkinson, 2007). { vettvangsathugun eru i raun allir 4 vettvangi patttakendur.
Um leid leitar rannsakandi sérstaklega eftir viomelendum sem gjorpekkja
menninguna, svokolludum lykiladilum (key informants) (Green og Thorogood,

2004; Polit og Beck, 2008).

Gagnasofnun og gagnagreining i vettvangsathugun.
Adalmarkmid gagnas6fnunar er ad halda 4fram par til rannsakandi alitur ad hann
hafi ndd mertun (saturation), pad er ad engar nyjar upplysingar komi fré urtakinu
og par upplysingar, sem komi fram, hafi engu vid nidurstéOurnar ad beaeta
(redundancy) (Polit og Beck, 2008). Gagnas6fnun i rannsoékn, sem byggist a
vettvangsathugun, er timafrek og krefst mikillar vinnu af halfu rannsakanda. baer
upplysingar, sem rannsakendur leita eftir, eru i meginatrioum prenns konar:
menningarleg hegdun (hvad meolimir menningarhopsins gera), menningarleg
umrceda (hvad folkid segir) og menningarlegir munir (hvad medlimir framleida
og nota) (Polit og Beck, 2008). Til ad afla sér pess konar upplysinga er gognum
safnad eftir prenns konar leidum: med langtimaathugunum & vettvangi, med
vidtolum og med skodun & gdégnum — allt i peim tilgangi ad varpa ljosi a
menninguna (Genzuk, 2003).

batttokurannsokn (participant observation) er algengasta adferdin sem
rannsakandi 1 vettvangsathugun notar til ad komast 1 nalegd vid

menningarhdpinn og framkvama athuganir sinar (Genzuk, 2003; Hammersley og

69



Atkinson, 2007; Polit og Beck, 2008). bad er bundid adstedum, edli
rannsoOknarvidfangsins og afstddu rannsakandans til patttokurannsdkna sem
gagnasOfnunaradferdar ad hve miklu leyti rannsakandinn tekur patt f
menningarheiminum. betta getur verid allt frd pvi ad rannsakandinn taki patt af
Ollum meetti i samfélaginu yfir 1 ad hann skilji sig fra hopnum og fylgist einungis
med utan fra. Viofangsefnid er ad sameina patttoku og athugun 4 pann mata ad
rannsakandinn nai ad skilja upplifunina eins og medlimur hopsins en geti 4 sama
tima Iyst reynslunni fyrir peim sem standa utan vid (Genzuk, 2003).
Rannsakandinn skrair hja sér vettvangsglosur (fieldnotes) sem hann svo vinnur
nanar pegar hann er kominn af vettvangi. I upphafi rannsoknar eru slikar
vettvangsglosur omarkvissir punktar um adstedur, hlutverk og hverjir veru
hentugir vidmelendur en eftir pvi sem rannsokninni midar afram verda peer
markvissari (Wolf, 2007).

Engin ein leid er talin su rétta pegar kemur ad pvi ad byggja upp og taka
viotol i vettvangsathugun. Adstedur hverju sinni, parfir vidmalanda og
personulegur still rannsakandans motar sérhvert vidtal. Rannsakandinn parf ad
kunna ad bregdast vid adsteedum og vera eftirtektarsamur til ad fa sem best gogn
ut ur vidtalinu (Genzuk, 2003). Vidtolin proast, likt og vettvangsglosurnar, eftir
pvi sem rannsokninni midar afram og gleggri syn fest & rannsdknina
(Hammersley og Atkinson, 2007).

Margs konar gégn onnur geta varpad 1josi 4 menningarhép og eru pvi
notud i vettvangsathugun. Demi um slik gdgn eru vinnulysingar, samningar, bréf
og kennsluefni (Genzuk, 2003). [ vettvangsathugun er talid mikilvaegt ad
rannsakandinn hefji rannsdknina med Omoétadan huga en talid er jafnframt
gagnlegt ad hann lesi sér til um menningarlega pattinn sem a ad skoda adur en
fario er 4 vettvang (Polit og Beck, 2008). Munhall leggur til i skrifum sinum fra
2007 ad rannsakandinn fari i heimildaleitina med pa afstoou ad hann sé ad kynna
sér hugmyndir um vidfangsefnid i stad pess ad lita svo 4 ad um eiginlega

upplysingas6fnun sé ad reeda (Polit og Beck, 2008).
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[ vettvangsathugun er gagnagreining ekki adskilid stig i rannsokninni
heldur 4 hun sér stad allt rannsoknarferlid og er samofin rannsakandanum. Vinna
parf skipulega Gr gognunum svo afraksturinn verdi vidfedm og heildreen lysing
peirrar menningar sem skodud var (Hammersley og Atkinson, 2007; Polit og
Beck, 2008; Wolf, 2007). i pessu sambandi talar Geertz arid 1973 um rikulega
lysingu (thick description) og 4 pa vid ad rannsoknarskyrslan sé listilega skrifud
frasogn, likt og um sdgu sé ad reda. Frasdgnin sé tri sjonarhorni peirra sem
rannsakadir voru og textinn svo margslunginn og lysandi ad lesandinn sjai fyrir
sér félagslega starfsemi menningarhopsins i samhengi hans (Wolf, 2007).
Hammersley og Atkinson (2007) telja pad grundvallaratridi gagnagreiningar ad
rannsakandi pekki gégnin sin, skodi pau nakvaemlega aftur og aftur. Pannig opni
gdgnin rannsakandanum syn. Rannsakandinn eigi ad byrja 4 pvi ad finna hugtok
til ad f4 einhver botn 1 pad hvad gognin segi honum, finna mynstur og greina
hvad standi upp ur eda sé oljost. Wolf (2007) leggur aherslu 4 ad alla talkun
gagna skuli byggja 4 merkingunni sem gjordirnar og vidburdirnir hafi fyrir
medlimi menningarhopsins. Slikt sé¢ ekki haegt nema i gdori samvinnu vid

lykiladila rannsoknarinnar.

Bakgrunnur vettvangsathugunar.

Uppruni vettvangsathugunar sem rannsoknaradferdar er i mannfraedi 19. aldar.
ber heimspekilegu og félagslegu hugmyndir, sem hafa haft hvad mest ahrif 4
a0ferdina, ganga sameiginlega undir heitinu tilkunarfredi (interpretivism).
Tulkunarfraedi gengur ut fra pvi ad mannlegar gjordir verdi fyrir miklum ahrifum
af félagslegri og menningarlegri merkingu, svo sem skodunum, reglum og
gildum (Hammersley og Atkinson, 2007).

Verufredin, sem vettvangsathugun gengur Ut frd, er ad hattsemi manna
sé einstok og ekki sé haegt ad likja henni vid hegdun annarra lifvera og jafnvel
ekki vid hegOun annarra dyra. Kenningunni um ad akvedid areiti leidi til
fyrirframékvedins vidbragds er hafnad og i stad pess er gengid ut fra pvi ad

madurinn fulki areitin sem hann verdur fyrir og pau hafi svo ahrif 4 vidbrogd
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hans. Menningin hefur 4hrif & tilkunina og pvi getur sams konar areiti verid
tulkad 4 mismunandi hatt eftir pvi hvada menningarheimi vidkomandi tilheyrir.
Til ad skilja mannlega hegdun verdur pvi ad skilja sjdnarmidin sem vidkomandi
menning byggist & og rannsakandinn er ekki fer um ad koma med gildar
utskyringar 4 hegdun medlimanna fyrr en hann hefur 60last pekkingu a
menningunni (Genzuk, 2003; Hammersley og Atkinson, 2007).

Fraeoileg pekking motast af peim forsendum og hugmyndum sem henni
eru lagdar til grundvallar (Kristin Bjornsdottir, 2005). bekkingarfredi
vettvangsathugunar byggist & naturalisma. Hid naturalistiska sjonarhorn gerir
tilraun til ad fanga mannlega hegdun i sinu nattirulega umhverfi og er talid
askilegt ad rannsakandinn leitist vid ad takmarka sem mest ahrif sin 4 umhverfio.
Ekki er litid 4 veruleikann sem stadlada einingu heldur sé um ad reda eitthvad
sem patttakendur skdpudu. bar sem naturalistar lita svo 4 ad veruleikinn sé hluti
af akvednu samhengi er einungis heaegt ad draga upp mynd af pvi sem fyrir augu
ber og er ad gerast — ekki er gerlegt fyrir rannsakandann ad finna hinn algilda
sannleika pvi tilkunin er svo margvisleg hja mannfélkinu. bekkingin, sem
myndast i rannsokn, er talin sameiginlegur afrakstur rannsakanda og patttakanda

(Genzuk, 2003; Hammersley og Atkinson, 2007; Polit og Beck, 2008).

Er vettvangsathugun visindaleg rannsoknaradferd?

Ein helsta gagnrynin, sem vettvangsathugun hefur fengio 4 sig, er hvort um sé ad
raeda visindalega rannsdknaradferd. Pessari spurningu svarar Garson (2008) sem
hefur sérheeft sig i eigindlegri og megindlegri adferdafraedi. Hann er pess fullviss
a0 vettvangsathugun sé visindalegs edlis og adferdin feli i sér miklu meira heldur
en ad fylgjast med umhverfinu eins og madur gerir i daglegu lifi. Um akvedna
rannsdknaradferd sé a0 raeda par sem viss tilgangur er avallt fyrir hendi. Gognum
s¢ safnad, nidurstodur skradar, gégnin greind og afraksturinn borinn saman vid
fyrri rannsoknarnidurstodur med pad fyrir augum ad varpa ljosi & akvednar
rannsoknarspurningar sem eru afmarkadar vid dkvedna hlid daglegs lifs. Garson

bendir 4 ad peir sem veiti upplysingarnar séu ekki valdir samkvamt personulegu
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mati rannsakanda heldur sé¢ studst vid dbendingar adila sem tilheyra hépnum og
gjorpekki menningarheiminn. Par alyktanir, sem dregnar eru um menningarlegan
skilning & fyrirbaerinu, byggist ekki & personulegri syn rannsakanda eda
akvedinna medlima hdpsins. Rannsakandinn stadfesti par skodanir sem fram
koma & ymsan hatt. Hann gerir pad til deemis med pvi ad taka margsinnis vidtal
vid breidan hop peirra sem menningarhopnum tilheyra, med hefobundinni
heimildadflun, med stadfestingu fra medlimum hopsins og med pvi ad radfaera

sig vi0 sérfredinga (Garson, 2008).

Vettvangsathugun sem rannsoknaradferd i hjukrun.

Vettvangsathugun er hentug leid til ad skoda heilbrigdisvidhorf og
heilbrigdisastundun menningarhépa og audveldar utanadkomandi ad skilja
hvernig samfélog bregdast vid sjukdomum og kvillum (Polit og Beck, 2008).
Vettvangsathugun var vinsal rannsoknaradferd innan hjikrunar 4 sjéunda og
attunda 4ratug sidustu aldar. [ kjolfar pess komu fram ahrifamiklir
hjtkrunarrannsakendur, svo sem Sally Thorne. bessir rannsakendur voktu athygli
4 hversu mikid erindi adferdin etti i hjukrun og syndu fram a hvernig fredast
metti um heilsu og veikindi med pvi ad skoda fyrirberid i samhengi vid
menninguna (Wolf, 2007).

Feera ma rok fyrir pvi ad 4 hjuokrunarheimilum sé um ad reda tiltekinn
heim ut af fyrir sig par sem akvedin menning riki sem hafi ahrif 4 ibta, starfsfolk,
adstandendur og starfsemina alla. I vettvangsathugun Savishinsky (1991) 4
hjukrunarheimili lysir adstandandi, dottir sem var af griskum uppruna en alin upp
i bandariska porpinu par sem hjukrunarheimilid var stadsett, pvi hvernig reynsla
pad var pegar fadir hennar flutti & hjukrunarheimilid (i islenskri pydingu): ,,Fyrir
okkur fedginin var petta likt og ad flytja aftur til annars lands, en i petta sinn var
landid hér (bls. 79, 1 islenskri pydingu Annyjar Laru Emilsdéttur). Auk
Savishinsky  hafa  margir fredimenn beitt vettvangsathugun sem

rannsdknaradferd 4 samberilegum vettvangi og mé par nefna Ernu Haraldsdottur
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(Haraldsdottir, 2006), Foner (1994), Gubrium (1975), Margréti Gustafsdottur
(Gustafsdottir, 1999), Kayser-Jones (1981) og Shield (1988).

Markmio og meginspurningar
Markmid pessarar rannsoknar var ad f4 mynd af pvi hvernig stadio er ad medferd
vid lifslok aldradra 4 islensku hjukrunarheimilin og var i peim tilgangi medal

annars leitad svara vi0 eftirfarandi spurningum:

* Hvada merkingu hafa lifslok 4 hjokrunarheimili frd sjonarholi
hjukrunarfreedinga sem par starfa?

* Hvernig er stadid ad lifslokamedferd aldradra 4 hjukrunarheimili?

* Hverjir eiga hlutdeild i lifslokamedferd aldradra & hjukrunarheimili?

* A hvada pekkingu, pad er kunnattu og farni, byggist adferdin sem notud

er?

Forskilningur rannsakanda

Reynsla min af hjikrunarstorfum, pekking & fraedilegri umredu og
rannsOknaradferdin  motadi par hugmyndir sem ég gerdi mér um
rannsoknarfyrirbzrid adur en ég hof gagnasofnun 4 hjikrunarheimilinu. Eg hef
mikla reynslu af lifslokamedferd aldradra i minu starfi sem hjukrunarfredingur a
hjtkrunarheimilum, { heimahtisum, 4 sjukrahusdeildum og & sérhafori liknardeild
fyrir aldrada. Pannig var heimur sjikra aldradra og hjukrunarheimila mér ekki
framandi p6 svo ég hafi i upphafi verid 6kunnug menningu hjukrunarheimilisins
sem rannsoknin var framkvaemd 4. Eg hafdi kynnt mér rxkilega fradilega
umraedu um malefnid adur en ég hof gagnasdfnun 4 hjukrunarheimilinu og pad
audveldadi mér ad greina ad hverju ég etti ad beina sjonum minum. bar sem ég
vann rannsoknina ut fra vettvangsathugun motadi veru- og pekkingarfradi peirrar

adferdar einnig mitt sjonarhorn.
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Vettvangur

Leidbeinandi minn hefur b2di kennt og stundad rannsoknir & ymsum islenskum
hjtkrunarheimilum og var pvi i stakk btin til ad koma med tillogur ad hentugu
hjikrunarheimili til rannséknarinnar. Nokkrar hjukrunardeildir eru a
hjtkrunarheimilinu sem vard fyrir valinu og var hjukrunarpyngd samkvaemt RAI-
mati mikil & pvi timabili sem rannsoknin for fram. Hjikrunarheimilid er &
hoéfudborgarsvaedinu og fer gott ordspor af pjonustu pess og talid ad rodd
faglegrar hjukrunar sé par talsvert radandi. Eg gef ekki néanari Iysingu 4
vettvanginum par sem pad veldur haettu & ad tranadur vid patttakendur verdi

rofinn.

Adgengi

Audvelt reyndist a0 f4 adgengi ad vettvanginum og veitti forsvarsadili
hjokrunarheimilisins fuslega leyfi til ad framkvema rannsoknina Dar.
Visindasidanefnd veitti leyfi til rannsoknarinnar snemma ars 2010 og eins var
framkvaemd hennar tilkynnt til Personuverndar um pad leyti. Adur en
gagnasofnun hofst & hjukrunarheimilinu snemma vors 2010 var rannsoknin kynnt
a fundi par sem saman voru komnir hjukrunarfredingar i stjérnunarstooum a
heimilinu. { framhaldi af peim fundi var rannséknin kynnt fyrir starfsfolki a
einstokum deildum hjukrunarheimilisins adur en gagnaséfnun hofst a4 hverri
deild. Viomoétid til  okkar leidbeinandans var einstaklega gott 4

hjtkrunarheimilinu og greinilega var mikill 4hugi fyrir verkefninu.

batttakendur

Segja ma ad allir peir sem rannsakandi hitti fyrir 4 vettvangi hafi med beinum eda
obeinum hetti ordid patttakandur i rannsdkninni. Lykiladilar rannséknarinnar
samkvaemt hugmyndafredi vettvangsathugunar voru hjikrunarfredingarnir a
heimilinu. Fyrirhugad var ad bjoda peim hjukrunarfredingum, sem ég taldi ad

byggju yfir reynslu sem varpad geeti ljosi 4 vidfangsefnid, ad taka Datt i
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hopvidtali. Einnig purftu peir ad eiga audvelt med ad tja sig og geta séd af tima
sinum en slikt ferli kallast tilgangsurtak (purposive sampling) (Morse, 2007).
Akvedid var ad setja ekki adrar takmarkanir en par ad vidmelendurnir hefou
lokid hjukrunarpréfi og hefdu par til gerd leyfi til ad starfa sem
hjikrunarfredingar hérlendis. Pad var gert i 1josi pess ad stoougildi
hjtkrunarfredinga & hjukrunarheimilum voru ekki svo morg og ekki 61l skipud
fullgildum hjokrunarfredingum. Alls toku 11 hjokrunarfredingar patt 1
vidtdlunum i fjéorum hépum en peir voru allir mjég fusir til patttdku. Peir voru
allir kvenkyns og spannadi starfsreynsla peirra i hjukrun allt frd nokkrum arum til
margra aratuga. I 6llum hépunum voru hjukrunarfradingar sem unnu badi 4

morgunvakt og kvoldvakt og sumir peirra toku einnig naetuvaktir.

Gagnasofnun

Gognum var safnad eftir premur leidum & fjogurra manada timabili & arinu 2010,
pad er med vidveru a vettvangi, med skodun opinberra gagna heimilisins og med
hopviotolum vid hjikrunarfredinga. Lokid var vid gagnaséfnun & hverri
hjukrunardeild adur en farid var 4 pa nastu par sem pad potti heppilegra baedi
fyrir deildirnar og mig.

Vidvera & vettvangi for pannig fram ad ég dvaldi nokkra klukkutima i
senn 4 hjiikrunarheimilinu 4 mismunandi timum sélarhringsins. Eg kom mér fyrir
4 ymsum stodum & hverri deild og reyndi ad lata 1itid fyrir mér fara. bar fylgdist
¢g med ibuum, gestum og starfsfolki vid daglegan gang og raeddi vid pa sem gafu
sig a tal vid mig af fyrra bragdi. Leidbeinandi minn var med mér i upphafi &
vettvangi og gaf mér godar abendingar hvernig ég @tti ad bera mig ad. Med
vidverunni soéttist ég eftir ad atta mig a hvernig hlutirnir gengu fyrir sig og
hvernig tekid vaeri 4 peim 4 heimilinu med pvi ad kanna adstedur par. Demi um
upplysingar, sem &g sottist eftir, var hvernig vinnuskipulag og samsetning
starfsmannahopsins réd adferdum vid umonnun og hvort gert veeri rad fyrir ad

sami hopur starfsmanna sinnti sama ibtiahdépnum i samfelldan tima um eitthvert
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skeid. Jafnframt kannadi ég hver fjoldi og samsetning starfsmanna veri i hiisinu
4 mismunandi timum pvi slikt er talid hafa ahrif 4 gadi umonnunar. Eg
grennsladist fyrir um gogn (p6 ekki tranadargdgn) sem luta ad danardegri og
dauda, svo sem baklinga til adstandenda og muni sem notadir eru til ad skreyta
danarbed. Pegar daudsfall var yfirvofandi a hjukrunarheimilinu reyndi ég ad
dvelja sem mest & vettvangi. Eg skradi vettvangsglosur jafn6dum og vann betur
ur peim vid fyrsta teekifzeri pegar heim var komid.

Hvad hopvidtolin vardar voru deildarstjérarnir bednir ad athenda
hjikrunarfredingum kynningarbréf (sja fylgiskjal A) par sem 6skad var eftir
patttoku vidkomandi og hann bedinn um segja af eda & um hugsanlega patttoku a
medfylgjandi svarkorti (sja fylgiskjal B). Eg hafdi svo samband vid pa
hjokrunarfredinga sem hofou gefid vilyrdi fyrir patttoku og kynnti peim
fyrirkomulagid nénar og fann i samvinnu vid pa hentugan stad og stund fyrir
vidtal. Viotolin foru fram a hjukrunarheimilinu og var leitast vid ad velja daga
pegar flestir patttakendur voru skradir i vinnu og pann tima vaktarinnar sem
rolegast var a deildunum. Allir patttakendur skrifudu undir upplyst sampykki (sja
fylgiskjal C).

[ hépvidtolunum voru hugmyndir Benner (1994) hafdar ad vidmidi pegar
hjtkrunarfredingarnir voru hvattir til ad segja fra reynslu sinni af lifslokum a
hjukrunarheimilinu. Akvedid spurningavidmid var samid fyrir vidtolin (sja
fylgiskjal D). Benner visar i Rubin pegar hun leggur aherslu & ad hvetja
viomalendur til ad segja frd raunverulegum adstedum sinum (narratives) en
frasdgn er frabrugdin pvi ad spyrja pa um skodanir, hugmyndir eda pad sem peir

geri venjulega

... vegna pess ad sa sem talar er nidursokkin/n i a0 muna hvad skedi vid pessar
a0stadur. Pad ad segja fra gefur viokomandi feeri 4 ad fara Ut i smaatridi og taka
med pad sem skiptir mali og ihuganir sem mota reynslu viokomandi og upplifun
hans af atburdinum. Folk man sogu af atburdi med tilliti til pess hvad skipti

vidkomandi mali vid pessar adstedur og skilnings hans eda hennar 4 adsteedum.
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1j6si pessa eru frasagnir merkingarbaerar frasdgur sem benda til pess hvad
vidkomandi sdgumadur upplifdi, hvad var pess virdi ad taka eftir og hvad skipti

mali (Benner, 1994, bls. 110, i islenskri pydingu Margrétar Gustafsdottur).

Benner telur ad vidtal vid litinn hop sé: ,,arangursrik leid til pess ad koma
4 samredum a kunnuglegum nétum® (bls. 108, 1 islenskri pydingu Margrétar

Gustafsdottur). Um tilgang slikra vidtala segir Benner:
Viotol i litlum hopum [hjukrunarfraedinga] pjona margs konar tilgangi:

1. bau skapa edlilegt samhengi fyrir samraedur til pess ad segja sdgur Ur starfinu,
gefa samstarfsfolki taekifaeri til pess ad tala hvert vid annad eins og pad talar
venjulega saman fremur en ad kliniskur veruleiki pess sé snidinn ad

rannsoknaradilum.

2. Med peim verdur til grundvollur fyrir virka hlustun pegar fleiri en einn

aheyrandi er ad reyna ad skilja frasognina.

3. Merkingar frasagnanna geta ordid yfirgripsmeiri med sdgum, sem verda til, i
pvi skyni ad vega upp & moti, skapa motvegi eda ad syna fram a hvad er 60ru
likt. [ rannsokn okkar voru tengslin milli frasagna oft dbein og komu 4 évart. bad
sem frasdgnin minnti einhvern annan 4 — syndi fram 4 mismunandi hlidar &

frasdgninni og varpadi ljosi a skilning patttakanda 4 ségunni.

4. Litill hopur endurspeglar starfsumhverfid. Med pvi ad heyra ségur annarra
hjukrunarfredinga vard til pallbord i rannsokninni okkar par sem hagt var ad
velta vongum yfir adsteedum 1 starfinu og tala um paer (Benner, 1994, bls. 109-

110, i islenskri pydingu Margrétar Gustafsdottur).

Ymist tveir eda prir hjukrunarfraedingar voru i hverjum hépi auk min og
Margrétar. I vidtolunum var leitast vid ad skapa grundvoll fyrir frasagnir og
samraedur og ad tryggja ad allir patttakendur hefdu sitt fram a0 faera. betta gekk

jafnvel betur i minni hopunum en sterri. Athyglisvert var i pessum vidtolum
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hvernig frdségn eins hjikrunarfredings vard kveikja annarra ad frekari

umradum.

Gagnagreining
Vid greiningu gagnanna, sem ég safnadi 4 vettvangi, tok ég mid af talkandi
fyrirbaerafredi (interpretive phonomenology) sem er vidurkennd og mikid notud
adferd i eigindlegum rannsoknum. I riti Zahavi (2008) um fyrirbaerafradi kemur
fram ad peir sem adhyllast fyrirbaerafraedi hafi ekki tra 4 pvi ad med visindalegri
adferd megi fa fram algilda lysingu 4 raunveruleikanum sem sé 6had hugtaka- og
reynslubundnu sjonarhorni. Hyggilegra sé ad rannsakandinn lati reynslu sina
akvarda kenninguna sem sett er fram i stad pess ad lata vidteknar kenningar
akvarda reynslu hans fyrir fram. ,,Vi0 verOum ad lata hlutina sjalfa eda fyrirbaerid
tala 1 stad pess ad tapa okkur i vangaveltum og skyjaborgum* (Zahavi, 2008, bls.
30). Zahavi visar 1 umfjollun Merleau-Ponty fra 1945 um fyrirbaerafredina par
sem hann segir: ,,S0 vidleitni ad beina sjonum ad hinu edlislaega sprettur af peirri
6sk ad koma héndum & pad rikidemi sem byr i stadreyndunum, en ekki af peirri
6sk a0 leida sértekningar af stadverunni® (Merleau-Ponty, sja i Zahavi, 2008, bls.
46).

[ umfjsllun Benner, Tanner og Chesla (1996) um tilkandi fyrirbarafraedi

segir:

Tulkandi fyrirbaerafraedi er akvedinn hattur (a practice) vid ad tulka/leggja ut af
og skilja pad sem mannfo6lkid elur énn fyrir eda ber fyrir brjosti og mannlega
heetti. bessi adferd leitast vid ad na yfir hversdagslega kunnattu, venjur og hetti
med pvi ad fa fram frasagnir af daglegum gangi og med pvi ad athuga eda kanna
pad sem folk er ad fast vid i merkingarbaru samhengi (bls. 351, i islenskri

pyodingu Margrétar Gustafsdottur).

begar texti er greindur med adferd tilkandi fyrirbaerafraedi eftir forsdgn
Benner er studst vid viomidunardemi (paradigm cases), pemu og demi i [josi

tilvitnana (exemplar). Viomiounardemi gefa til kynna hvernig hlutirnir geta
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gengid fyrir sig pegar folk tekst 4 vid tilteknar adstedur og pad sem skiptir
vidkomandi miklu mali vid paer. Vidmidunardemin eru svo grundvollur fyrir
samanburd a peim og ma pa alykta hvad sé sameiginlegt i reynslu folks og hvad
s¢ oOlikt. Med pemagreiningu eru dregin fram merkingarbaer mynstur i reynslu
folks vid dkvednar adstedur. Ljosi er pannig varpad 4 afstoou folksins og synt er
fram 4 hvad er likt og olikt med reynslu pess pegar samhlida er rynt i
vidomidunardemin. Deemi [ [josi tilvitnana eru samofin vidmidunardemum og
pemagreiningu og eru sett fram til pess ad syna fram 4 mismunandi hlidar
vidmidunardema eda pema. Hlutverk dema i 1josi tilvitnana er jafnframt ad
hnykkja a alyktunum sem settar eru fram (Benner, 1994; Benner o.fl., 1996,
Margrét Gustafsdottir, 2006).

Gagnagreiningin for pannig fram ad ég hlustadi 4 viotdlin og ryndi
itrekad 1 handritin sem vélritud hofou verid upp. Samantekt var gerd ur hverju
vidtali og unnid i peim sem vidmidunardeemum til ad audvelda samanburd. Eg
leitadist vi0 ad finna akvedid mynstur i vidtalsnidurstodunum sem syndi med
hvada hetti ndnd daudans og umdnnun i kringum lifslok setti svip sinn &
starfsemi hjukrunarheimilisins. Ut fra pessu mynstri i vidmidunardemunum velti
¢g vongum yfir pvi hvad stedi upp ar frasdgnum hjukrunarfraedinganna, hvad
vaeri sameiginlegt med peim og hvada hlidar samradnanna skearu sig r. Smam
saman gat ég alyktad um tvé meginpemu Ut fra vidmidunardemunum. Hvort
meginpema um sig hafdi prju undirpemu sem ég leiddi rok ad med beinum
tilvitnunum 1 viotélin (demi). Um tilgang undirpema hefur verid skrifad:
,,Undirpemum hvers meginpema er &tlad ad draga fram mismunandi hlidar eda
blaebrigdi pemans til ad varpa frekara ljosi & fyrirbeerid og skerpa sjonarhornid
sem pemad synir” (Juliana Sigurveig Gudjonsdottir og Margrét Gustafsdottir,
2007, bls. 53). Eg skodadi einnig skrifleg gogn hjikrunarheimilisins, svo sem
baeklinga og skyrslur sem ekki voru bundnar trinadi. Eg hafoi pau gogn asamt
vettvangsglosunum minum til hlidsjonar vid talkun & hopvidtolunum vid

hjukrunarfreedingana.
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Sidferdileg alitamal

Rannsakanda, sem stundar vettvangsathugun, ber ad syna vidfangsefni sinu
virdingu og kunna ad meta heiminn sem hann rannsakar (Genzuk, 2003;
Hammersley og Atkinson, 2007). Vidfangsefnid er vidkvemt og ibuahdpurinn
einnig. Eg lagdi pvi mikla aherslu 4 ad huga ad sidferdilegum alitamalum vid
framkvaeemd rannsoknarinnar. Studst var vid sidareglur Félags islenskra
hjukrunarfredinga (e.d.) og sidareglur félagsvisindadeildar Haskola fslands (Hf,
2006). Eg heimsotti ekki hjukrunarheimilid fyrr en leyfi hafdi fengist fra
forstoouadila pess sem og Visindasidanefnd og eftir ad Personuvernd hafdi
fengid tilkynningu um rannsoknina. Ekki var hafin gagnasofnun 4 deildum fyrr
en vidkomandi deildarstjori hafoi gefio leyfi fyrir pvi og timasetning vidveru
akvedin 1 samradi vid deildarstjora eda fulltraa hans.

Eins og fyrr segir fékkst 1 upphafi gagnastdfnunartimabilsins leyfi til ad
kynna rannsoknina a hjikrunardeildarstjorafundi heimilisins og var par fundio 1t
i hvada rod hentugast veeri a0 framkvama gagnasdfnunina. Vettvangsathugunum
fylgir mikil vidvera rannsakanda & stadnum og starfsfolki kann ad finnast slik
vidvera truflandi og dgna personufrelsi pess. Eg leitadist pvi vid ad koma i veg
fyrir slika tilfinningu. Adur en gagnasofnun hofst a4 hverri deild hélt ég dsamt
leidbeinanda minum kynningu fyrir starfsfolk vidkomandi deildar par sem
kynningarblad rannsoknarinnar var afhent (sja fylgiskjal A). Eg dreifdi vidveru
minni yfir sélarhringinn og dvaldi aldrei lengur en prjar klukkustundir hverju
sinni. Eins lagdi ég aherslu 4 pad vid starfsfolk ad ég myndi ekki reda vid
stjornendur heimilisins um pad sem fyrir augu bari eda gerdist vid athugunina.
Einnig myndi ég tryggja eftir bestu getu ad ekki yrdi hagt ad rekja neinar
nidurstodur til tiltekins ibua, adstandenda, starfsmanns né stadar. Vidveru minni
var tekid mjog vel og virtist starfsolk bodid og buid til pess ad greida gbétu mina
og kalladi mig til demis til ef talid var ad eitthvad vaeri um ad vera sem upplysti

rannsoknina.
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Deildarstjorar  hjukrunarheimilisins voru  milligdnguadilar  milli
hjukrunarfreedinga og min hvad vidkom patttoku i hopvidtolum. Eg hafoi pvi
einungis beint samband vegna vidtals vid pa hjukrunarfredinga sem synt hofou
ahuga & ad taka patt. Afstada patttakenda réd vali 4 stadi og stund vidtalanna.
Adur en vidtal hofst skrifudu hjukrunarfraedingarnir undir upplyst sampykki par
sem réttur peirra sem patttakanda i1 rannsokninni var aréttadur (sja fylgiskjal C).
Einungis leidbeinandi minn og ég hofdum adgang ad frumgdgnum, fyrir utan eitt
vidtal sem adstodarkona vélritadi upp en hiin var sérlega valin med mikilvaegi
trinadar 1 huga. Hljooupptokum ur vidtdlum var eytt eftir ad pau hofou verid
velritud upp og 60rum gognum eytt eftir ad nidurstédur lagu fyrir.

Ekki var talid ad framkvemd rannsoknarinnar skapadi patttakendum
heaettu. Sa moguleiki var po ekki utilokadur ad tal um danardegur og dauda kemi
vid hjukrunarfreedinga 1 hopviotali. Fyrir fram var dkvedid ad ef til pess kemi
yrdi vidkomandi bedinn um ad snua sér til leidbeinandans, abyrgdaradila
rannsOknarinnar, sem myndi pa meta hvort porf veri a4 adstod utanadkomandi
fagadila. Til allrar hamingju kom su stada ekki upp og eftir a lystu
hjokrunarfreedingarnir anagju sinni med patttokuna. Ekki var um beinan
avinning ad reda fyrir patttakendur en @tla ma ad vitundarvakning um lifslok
ibua hafi ordid 4 hjukrunarheimilinu i kjolfar rannsdknarinnar. Vonandi mun
sidan umfjollun um nidurstodur hennar leida til bettra vinnubragda vid
danardegur og lifslok 4 hjukrunarheimilum almennt.

bad er vissulega sidferdilegt alitamal hvort rannsakandi & ad rannsaka
vettvang sem er honum kunnur. Su hatta er avallt fyrir hendi ad rannsakandi
yfirferi sin eigin gildi & menningarheiminn sem hann er ad rannsaka — einkum
pegar hann rannsakar menningu sem er lik hans eigin (Garson, 2008; Genzuk,
2003). Rannsakandi, sem kannar sinn eigin starfsvettvang, parf ad geta sin 4 pvi
a0 halda jafnvaegi milli pess a0 tilheyra menningarheimi og vera utanadkomandi
adili. Hann parf ad lata hluti koma sér 4 Ovart og atta sig 4 pattum sem eru

sjalfgefnir. Kostir pess ad rannsaka eigin stafsvettvang er ad rannsakandinn byr
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yfir emic-sjonarhorni (sjonarhorn medlima menningarinnar). Hann byr yfir
gd0um rannsdknarspurningum og veit hvernig heppilegast er ad fa svor vid peim
(Green og Thorogood, 2004; Mulhall, 2003). Eg hafdi unnid 4 sambzrilegum
stodum og kannadist vid suma starfsmenn pott ég hafi ekki pekkt til pessa
tiltekna hjukrunarheimilis 48ur en gagnaséfnun héfst. Eg var medvitud um pau
ahrif sem pad gat haft 4 hegdun mina og vidbrogo 4 vettvangi og tulkun gagna.
Eg tel ad kostirnir, sem pvi fylgdu ad rannsaka vettvang sambzarilegan peim sem
ég pekkti vel til, hafi verid okostunum yfirsterkari. Eg er peirrar skodunar ad
bakgrunnur minn sem hjukrunarfreedingur & hjikrunarheimilum hafi gert mér

audveldara ad gera pessum heimi skil.

Reéttmeeti

Vidurkenndar leidir eigindlegrar adferdafreedi voru notadar i pessari rannsokn til
ad auka réttmeti hennar. I fyrsta lagi hafdi ég fyrr i meistaranaminu framkvamt
forrannsokn (pilot study) & 60ru hjukrunarheimili med sému adferd og notud var
i pessu lokaverkefni. I 68ru lagi var rannsoknin unnin samkvamt radleggingum
leiobeinanda sem  hefur mikla reynslu af vettvangsathugunum &
hjukrunarheimilum. Leidbeinandi minn hafdi hond i bagga med 6llum pattum
rannsoknarinnar. Hann benti mér & hvad metti betur fara i fredilega kaflanum,
vann spurningavidmidid med mér, dvaldi med mér 4 vettvangi fyrstu dagana, var
vidstaddur 611 hépvidtolin nema eitt og vann naid med mér i gagnatrvinnslunni. i
pridja lagi voru i pessari rannsokn notud fleiri en ein gagnauppspretta
(triangulation), pad er vidvera 4 vettvangi, gogn og vidtol, en slik leid er til pess
fallin ad auka réttmaetid (Hammersley og Atkinson, 2007). Eg tel einnig
mikilvaegt fyrir réttmaeti rannsoknarinnar ad ég hafoi einlegan vilja til ad gera
frasogn viomalenda og menningu heimilisins réttmat skil. Sidast en ekki sist
mun réttmeti rannsoknarinnar ventanlega koma fram pegar reynt verdur &

nidurstodur hennar 4 islenskum hjikrunarheimilum.
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Greining og tulkun gagna

[ pessum kafla verda nidurstddur vettvangsathugunarinnar settar fram i tveimur
meginpemum sem hvort um sig hafa prju undirpemu. Fyrra meginpemad kalla ég
Liknin sett i 6ndvegi og undirpemu pess bera heitin: 40 lita d daudann sem
sjalfsagoan patt i gangi lifsins, A0 reeda timanlega um medferdartakmarkanir og
A0 fa fridscelt andlat og skilja vio med reisn. Seinna meginpemad, sem ¢€g set
fram, heitir Hjukrunarfreedingar eru  burdards lifslokamedferdar a
hjukrunarheimili og undirpemu kalla ég Ad meta hvencer timabcert sé ad hefja
lifslokamedferd, A0 hlua ad deyjandi ibuum a vidhlitandi hatt og Ad stydja
adstandendur vid lifslok ibua.

Liknin sett { ondvegi

Ibuahépurinn, sem bjé & hjukrunarheimilinu pegar rannsoknin stod yfir, var mjog
farinn a0 heilsu. Hjukrunarfreedingarnir s6gou prounina vera a pa leid ad ibtarnir
veru hrumari vid flutning & heimilid en adur og pad hefdi haft ahrif a
menninguna a stofnuninni. Hjukrunarfreedingarnir litu svo 4 ad skjolstadingar
peirra hefou nad peim heilsufarslegu framforum sem mogulegt veeri ad na hja svo
veiku og 6ldrudu folki — heilsa ibuanna feeri dalandi og lif peirra stefndi i eina att.
Hjukrunarfraedingarnir 16gdu pvi kapp 4 ad draga r vanlidan hinna 6ldrudu, peir
settu gaedi en ekki lengd lifsins 4 oddinn og téldu 6askilegt ad reyna ad spyrna
gegn  edlilegri  framvindu  lifsins med  taknilegum  inngripum.
Hjukrunarfreedingarnir voru osattir vid hversu seint umradan um
medferdartakmarkanir vid versnandi heilsufar for fram &4 heimilinu og hofou
neikvada reynslu af afleidingum pess ad dskir um medferdarform vaeru 6skrad.
begar kom ad pvi ad veita lifslokamedferd a hjukrunarheimilinu tdldu

hjokrunarfredingarnir pad skipta hofudmali ad ibuinn fengi fridselt andlat og
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héldi reisn sinni og ad samstarf vid adstandendur veri gott. Lifslok a
hjikrunarheimilinu attu sér langan undanfara og lifslokamedferdin sidustu
dagana fyrir andlat var pvi ekki afmdrkud medferd heldur endapunktur 4 lengra
liknarferli. Liknin einkennir petta fyrra meginpema sem deilist 1 prju undirpemu
sem ¢€g hef kosio ad kalla 49 lita a daudann sem sjalfsagdan patt i gangi lifsins,
Ad reeda timanlega um medferdartakmarkanir og A0 fa fridscelt andlat og skilja

vid med reisn.

A0 lita d daudann sem sjalfsagdan pdtt i gangi lifsins.

fbuar hjakrunarheimilisins voru mjog heilsuveilir og porfnudust par af leidandi
mikillar umdnnunar og bar yfirbragd heimilisins pess merki. Langflestir ibliarnir
voru bundnir hjélastol eda studdu sig vid gongugrind, hjalpartaeki eins og lyftarar
og upphakkanir 4 stolsessum sdust vida 4 heimilinu og fair af peim ibuum, sem
¢g gaf mig 4 tal vid i setustofunum, voru feerir um ad taka patt i merkingarbaeru
samtali.

Hjukrunarfredingarnir sau lifslok sem sjalfsagdan patt lifsins a
hjokrunarheimilinu. Peir sem hofou samanburd s6gdu adstedurnar olikar pegar
daudinn knudi dyra & pessum vettvangi pvi sem veeri vid lifslok yngri
skjolsteedinga a sjukrahusdeildum. bad sést 4 eftirfarandi ordaskiptum tveggja

hjokrunarfredinga (A og B):

A: Sko, pad eru yfirleitt svona, svo MIKIL veikindi hja yngra folki og MIKLIR
verkir og natturlega angist og tilfinningar, petta er oft allt ordid miklu

lagstemmdara hér.
B: Ja petta er natturlega meira svona fyrirséd.

A: Fyrirséo, ja og mjog sjaldan er folk kvalid hérna. bad er bara ad deyja tr elli,
pad er ekki ad deyja ur einhverjum akut sjikdomi. Pad er bid ad hagja a allri

likamsfunksjon, smam saman lidur Gr [peim].
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Astand sumra ibuanna var pad bagborid ad einn hjukrunarfradingurinn
sagdist oft vera feginn fyrir hond pess ibua sem Iétist pvi svo mikid veri lagt &
suma peirra sidustu aviarin. Pessi ord ollu hjukrunarfredingnum pd einhverjum

heilabrotum pvi hann beetti svo vid:

.. audvitad veit madur aldrei hvernig lifsgedi eru upplifud, en pu veist, ég
svona, kannski lika med arunum [er ég] [ rauninni farin meira ad hugsa um pad
ad ég, meina petta eru dkvedin, hvencer eru lifsgeedi léleg fyrir pann sem er i
likamanum? Eg er ordin svona ihaldssamari, ég held pii veist ad hver d sitt eigid
lif og pad getur enginn annar metid hvada lifsgeeda hann nytur, eda pannig,
Dpratt fyrir allt mogulegt. Pannig ad mér finnst oft sko, pegar madur var yngri og
ad vinna med yngra folki a bradaspitolunum pa var oft hugsad: , Ja pessi er
ordinn svo gamall, er ekki bara gott ad hann fai ad deyja“? En mér finnst pad
svona eftir pvi sem madur vinnur lengur, pu veist, pa fer madur ad efast um ad

madur eigi nokkurn rétt a pvi ad hugsa svona.

bott litid vari a daudann sem nattirulegt framhald hja jafn 6ldrudu og
hrumu f6lki og bjo & hjukrunarheimilinu fol pad ekki i sér ad starfsfolk legdi arar
i bat og bedid veri adgerdalaust eftir ad daudinn vitjadi ibuanna. I 1josi adsteedna
16gdu hjtkrunarfredingarnir meginaherslu 4 likn og reyndu eftir megni ad draga
ur vanlidan ibtia, svo sem verkjum, kvida og svefnleysi. Hjukrunarfreedingarnir
voru ekki hlynntir teknilegum inngripum, eins og fedugjoéf i gegnum sléngur, og
vildu halda pess hattar adgerdum i algeru lagmarki. [ stadinn var leida leitad
innan marka sem talin voru skynsamleg, til demis med pvi ad pykkja drykki fyrir
pa sem svelgdist mikid & og utvega sérfaedi fyrir pa ibta sem attu i erfidleikum
med ad tyggja. Starfsfolk lagoi sig fram um ad skapa liflegt andramsloft, medal
annars med pvi ad spila 1étta tonlist i samveruryminu og skreyta umhverfid med
heimilislegum munum. Ahersla var 16gd 4 ad ibtarnir tzkju patt i daglegu lifi 4
heimilinu i samraemi vid getu. Horft var til pess ad peir fengju goéda neringu,
veru snyrtilegir til fara og gerdu sér dagamun, til deemis med pvi ad maeta a

skipulagdar uppédkomur 4 heimilinu eins og messu eda songstund. A vettvangi
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vard ég margsinnis vitni ad pvi ad starfsfolk lagdi mikid upp Gr pvi ad gera pessi
lok @viskeidsins sem anagjulegust fyrir ibua og adstandendur og fannst mér
alltaf notalegt ad koma a hjuikrunarheimilid.

Hjukrunarfredingarnir merktu ad afstada adstandenda hefdi breyst og
fleiri 1 peirra hopi settu sig nt vid ad nitimalaeknisfraedi veri um megn ad stédva
nattirulega framvindu lifsins hja astvinum peirra. Einn hjukrunarfreedingurinn
sagdi: ,,pad var meira um pad dadur ad, sko, pad atti ad fara ad senda folk a
spitala og LAKNA pad.* Eg fékk stadfestingu 4 pessari afstodu a vettvangi. Til
vitnis um pad sagdi sonur ibua sem 14 fyrir daudanum mér ad honum fyndist ad
folki0 parna metti stundum fa ad deyja fyrr. Sonur manns, sem 14 banaleguna a
annarri hjikrunardeild 4 medan ég dvaldi 4 heimilinu, hafdi slema reynslu af pvi
hvernig reynt hefdi verid ad halda lifi 1 6ldrudum astvini hans med teknilegum
inngripum og lagdi rika dherslu & ad st yroi ekki raunin med fodur hans. begar st
stada kom upp ad adstandendur 6skudu pess ad langt leiddir ibuar veru sendir a
sjukrahts reyndu hjukrunarfreedingarnir ad leida peim fyrir sjonir ad pad veeri
astvininum ekki i hag. Hjtkrunarfredingarnir tdldu ekkert athugavert vid pad ad
peir blondudu sér i slikar umraedur innan fjolskyldunnar. Pad gerdu peir vegna
pess ad peir hofou reynsluna af pvi hversu neikvaedar afleidingar gaetu fylgt pvi
ad senda aldrada skjolstedingana 4 sjukrahtis vid lifslok. Einn
hjukrunarfredingurinn komst svo ad ordi: ,, Madur hefur natturlega ymislegt ao
segja, og hérna, pd bara segir madur sina skooun og vid gerum pad. Oftar en
ekki féllust adstandendur 4 ad falla frad 6skum um sjukrahtisinnlogn pegar malin
hofdu verid redd.

bad var einrdma alit hjukrunarfreedinganna, sem hofdu unnid lengi a
heimilinu, ad ibuahdpurinn, sem hafoi flutt pangad inn undanfarin misseri, vari
almennt verr 4 sig kominn en 4dur fyrr. Einn hjukrunarfreedingurinn sagdi ad
deildin veeri ordin pad pung og erfid ad honum fyndist réttlatt vid slikar adstedur
ad 80% vinna sem hjukrunarfreedingur veri metin sem fullt starf. Daudsfoll voru

tidari og meira gegnumstreymi iblla og adstandenda var pvi &
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hjukrunarheimilinu. betta hafoi i for med sér breytingu 4 menningu
hjukrunardeildanna: Annars vegar voru tengsl hjikrunarfredinganna vid
skjolsteedinga sina af 60rum toga nu en pegar skjolstedingahdpurinn var betur &

sig kominn:

Eg hef ekki gert pad lengi [farid i jardarfor ibiia]. Pad var hérna fyrst pd var
folk kannski buid ad vera jafnmérg dar og ég og pa pekkti madur pad og
eettingjana. En svo nuna pa er folk miklu veikara pegar pad kemur inn ad madur
tengist pvi kannski 60ruvisi eda ekki jafnmikido svona og miklu meira um

daudsfoll pannig ad madur veeri pa ansi mikio i jardarforum.

Hins vegar hafdi menningin breyst 4 pann hatt ad i stad pess ad tilkynna
opinberlega i matsalnum ad ibti 4 vidkomandi deild hefdi kvatt pennan heim var
nu venjan ad greina ibaum personulega fra andlatinu. Astaedan var st ad svo fair

peirra baru skynbragd a ad skard vaeri komio i hopinn:

Nuna i seinni tid serstaklega, ég er natturlega buin ad vera svo lengi, mér fannst
fyrst pa var folkid kannski svona, ekki svona illa fario pannig ad pad var meira
vart vid ef pad vantadi einhvern eda einhver var buinn ad vera mikid veikur. ba
spurdi pad en nuna finnst mér pad bara litid verda vart vid pad, litio skynja pad
ef' bad, po pad vanti einn vid bordio.

Skiptar skodanir voru um hversu opinber daudinn etti ad vera &
hjtkrunarheimilinu. Sumir hjukrunarfreedingarnir vildu meina ad opinberlega
veeri daudinn feimnismal parna. Peir nefndu mali sinu til studnings ad ekki veeri
flaggad 1 halfa stong vid andlat ibta, likin veru sott pegar fair veeru a ferli og
ekki farid med likborurnar at Gr husi i gegnum adalinnganginn. Toluvert var um
pad ad starfsmenn kemu til min og s6gdust fagna pvi ad ég veari ad rannsaka
daudann og sogdu porf & ad efla umraeduna um lifslok & hjukrunarheimilum.
Adrir starfsmenn sogou edlilegt ad hlifa peim sem eftir lifdu vid dapurleikanum
sem daudanum fylgdi eda voru peirrar skodunar ad daudinn veri heildg stund og

einkamal hverrar fjolskyldu og ekki videigandi ad bjoda dviokomandi ad fylgjast
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med pvi ferli. Starfsfolk raeddi opinskatt um dauda ibtanna sin & milli og i pau
skipti, sem ibuar lagu fyrir daudanum 4 medan ég dvaldi 4 vettvangi, var ekki ad
sja ad nalegd daudans kemi starfsfolkinu ur jafnvaegi. bad pyddi po ekki ad
daudi skjolstedinganna kaemi ekki vid starfsfolkid. Pad var greinilegt ad um
lifsins gang var ad reda og engum til hagsbota ad reyna ad streitast gegn pvi
ferli. Starfsfolkid minntist hinna latnu og fann til samhygdar med adstandendum.

Alla jafna reddu ibuar og adstandendur ekki mikid um lifslok en
hjtkrunarfredingunum fannst pad po eitthvad hafa aukist i seinni tid. Peir t6ldu
a0 flestir adstandendur og peir ibuar, sem veeru skyrir, attudu sig & pvi ad

hjukrunarheimilid veeri sidasti bustadur hins aldrada 4 lifsleidinni:

En madur finnur pad stundum ad pad folk, sem er skyrt, ad pegar pad kemur, ad
petta er svolitio sjokk fyrir pad ad koma inn a svona hjukrunardeild pvi petta er
endastodin og pad tala sumir um pad ... Og pad er medal annars ein sem er
hérna nuna, ad pad var mjog erfitt fyrir fjélskylduna ad hugsa: ,,Nu er mamma

komin hingad d pennan stad og petta er hennar sidasta.

Hjukrunarfreedingunum fannst oneitanlega pagilegra pegar ibliarnir eda
adstandendur ettu frumkveedid ad umraedu um lifslok og pad gefur visbendingar
um ad pessi umraeda hafi verid talin viokvem. beir sogdu ekki marga ibtia geta
tjad sig um daudann jafnvel pott peir vildu og efudust jafnvel um ad sumir peirra
veru ferir um ad moéta svo flokna hugsun. Algengast var ad peir ibuar, sem 4
annad bord tjadu sig um daudann, gerdu pad med pvi ad segja eitthvad & pa leid
ad peir veeru saddir lifdaga og langadi ad fa ad kvedja. Einn ibti hafdi kvedid
sterkar ad ordi og bedid starfsmann um pillu svo hin geti sofnad svefninum
langa. Ibdi, sem var mjog skertur 4 vitsmunum, hotadi pvi idulega ad fremja
sjalfsmord og tok pad mjog 4 starfsfolkid pott ekki veri talin heaetta a ad
vidkomandi hefdi 1 hyggju ad framfylgja hotuninni. Demi voru um ad ibuar veru
bunir ad undirbua sina eigin brottfor, til demis med pvi ad tilgreina 1 hvada flik

peir vildu kladast eftir andlatio eda hofou 14tid 1 [jos oskir um hvada salma etti
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ad syngja vid peirra eigin utfor. I setustofunni kom einn daginn til min ibai sem
sagdi mér 1 6spurdum fréttum ad hann 6skadi pess ad fa ad deyja. Hann sagdist
vera gamall og lysti fyrir mér bagu heilsufari sinu og tok neerri sér ad purfa mikla
hjalp fra starfsfolkinu. Adur en hann kvaddi mig vildi hann lata mig, ungu
manneskjuna, vita ad pad veri ekki eftirsoknarvert ad verda haaldradur. begar ég
bad hjikrunarfredingana ad lysa vidbrogdum sinum pegar ibui bryddadi upp a
umradunni um eigin dauda voru ner allir peirra sem s6godust gefa sér tima til ad
hlusta og raeda malid. Einn hjukrunarfreedingur sagdist einungis janka vid slikar
adstaedur en ekki gefa faeri 4 sér til frekari umreedna um daudann.

Adstandendum gafst yfirleitt ekki langur timi til ad teema herbergi ibtians
eftir andlatid. Hjukrunarfredingarnir sogou adstandendur oft nefna pad af fyrra
bragdi hvort ekki pyrfti a0 tema herbergid sem fyrst. Adstandendur virtust atta
sig & pvi mikla gegnumstreymi sem var & hjikrunarheimilum og hversu porfin
fyrir rymi veeri mikil. Enda hofou peir fengid ad kynnast pvi af eigin raun a
sinum tima pegar peir bidu eftir ad peirra astvinur keemist a4 hjukrunarheimili.
Feestir adstandendur virtust eiga i erfidleikum med ad tema herbergin og hefur
vafalaust hjalpad par til ad i flestum tilvikum hafdi fyrra heimili iblans verid
tekid upp pegar hann flutti & hjukrunarheimilid og umrétio, sem peirri athofn
fylgir, pegar att sér stad.

Umradan um daudann var pvi almennt takmérkud & hjukrunarheimilinu
en pegar versnun vard 4 heilsufari ibuanna var han tekin upp fyrir alvéru og
verdur greint frd& pvi 1 neesta undirbema, AJd rwda timanlega um

medferdartakmarkanir.

A0 reeda timanlega um medferdartakmarkanir.

Starfsfolkid var medvitad um ad préttur ibuanna faeri pverrandi og ad daudinn
veri aldrei langt undan a hjokrunarheimilinu. bratt fyrir pad atti umraedan um
lifslok vid adstandendur og ibuia, sem hofou vitrena faerni til ad tja sig med
merkingarbaerum hatti, sér alla jafna ekki stad fyrr en veruleg versnun vard &

astandi ibuans. P4 wvar einungis dagaspursmal hvenzr hann skildi vid.
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Hjukrunarfreedingarnir toldu eskilegra ad umraedan um medferdarform veeri
tekin fyrr upp vid ibua og adstandendur og 16gdu mikla dherslu 4 ad akvordunin
veeri skrdd i sjukraskra vidkomandi. Einn laeknirinn, sem unnid hafdi 4 heimilinu,
hafdi pann hattinn & ad vekja mals 4 medferdartakmorkunum a fjolskyldufundi
nokkrum vikum eftir komu peirra ibtia & heimilid sem tilheyrdu honum. Ad mati
hjikrunarfredinganna folst i pvi dkvedin vidurkenning & pvi ad andlat veeri
fyrirséd vid pessar adstedur. Lakninum forst pessi vidkvema umraeda
sérstaklega vel ur hendi og potti hjukrunarfreedingunum petta fyrirkomulag hafa

gefid goda raun:

[Hann] bara svona vekur mals a pessu, sem er voda gott, ad svona hugsa pessi
mdl og hérna, og svo stundum pa treystir folk ser ekki akkurat a pessum fundi til
pess ao segja: ,,Ja, pad a ekki ad gera neitt,” en pad er pa voda audvelt ad
spyria sko ef manneskjunni versnar .. bPa hefur pad fengid svona

umhugsunarfrest, pad er mjog gott.

baod gat komid sér mjog illa fyrir hjukrunarfreding a vakt ad hafa engin
skrad fyrirmeli um hvada stefnu skyldi taka ef iblanum hrakadi skyndilega. ba
skapadist haetta 4 ad gripid veeri til radstafana sem veru i andstoou vid oskir eda
vilja ibua. D@mi voru um ad iblar veru sendir 4 sjukrahus eda endurlifgun reynd
4 ibium sem voru motfallnir sliku par sem formleg umraeda og skraning hafdi
ekki farid fram af hendi leeknis. Hjikrunarfraedingur lysti fyrir mér atviki par sem
hann purfti ad taka akvordun i skyndi ad ibti yroi ekki endurlifgadur. Pott hann
vissi ad petta veri vilji ibllans var pad engu ad sidur erfitt ad vera settur i pessa
stodu. Eftirfarandi tilvitnun i ord tveggja hjukrunarfredinga (A og B) synir
hversu erfid stada getur komid upp:

A: Ja, mér fannst pad opagilegt. Eg hugsadi: N er ég farin ad taka dkvordun um

pad hvort hiin sé endurlifgud eda ekki. Eg meina, pad er ekki mitt, ha?
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B: Pbetta eru adstaedur sem madur vill ekki lenda i, madur for i hjukrun til ad vera
i hjukrun en ekki til ad leika laekni, taka laeknisdkvardanir ... Og petta er rosalega

lélegt!

A: Pvi pa er kannski einhver & vakt, kannski hjukrunarfredingur og leeknir sem
a0 pekkir ekki viokomandi pannig ad peir vita ekki hvad peir eiga ad gera [pegar

alvarleg versnun verdur 4 heilsufari ibua].
B: bvi pad gerist kannski ekki akkurat 4 timanum 4 milli 8 og 16 pegar

A (botnar setningu B): ... vid erum & vakt og vid erum oft, vid erum bunar ad

benda & petta oft ad vid séum ekki alltaf & vakt.
B: Og pad verdi ad skra, hafa petta adgengilegt svo allir geti sé0 oskir folksins.

Hér 4 eftir gefur hjikrunarfreedingur deemi um hvernig astand gat skapast

pegar ekki hafdi verid tekin formleg akvordun um medferdarform ibua:

Ja, ég hef nefniega oft, eda hef lent i pvi sko, ad sko kannski folki versnar hja
mér a kvéldvakt eda um helgi og pad er leeknir a vakt sem pekkir ekki folkio sko.
Og madur hringir natturlega og folkio kannski bara alveg farveikt og svona og
ba spyr hann alltaf, eda sa leknir sem er d vaktinni: , Hvernig er
medferdarformio? “ og ,, Er eitthvad skrad?* og pad er ekki skrad og pa verda
peir nu oft vodalega fulir bara: ,,Hvad er petta, pad a ad skra petta!“ og svona
og pd vakna spurningar, sko: ,,A ad gera eitthvad eda ekki?*“ og pd kannski er
farid ad tala vid eettingjana ... Og ja, og kannski viokomandi er segjum kannski
bara decompiseradur [med vékvasdfnun [ lungum] alvarlega eda bara alvarlega
akut [brad] veikur sko. Pad er svolitid erfitt ad fara ad taka pessa akvordoun og
cettingjar kannski, ja, pad er bara ekki sanngjarnt finnst manni gagnvart
cettingjum ad cetla ad fara ao taka pessa akvéroun svona allt i einu undir peim

kringumstedum. Eg hef oftar en einu sinni og oftar en tvisvar lent i pessu, sko.

Hjiakrunarfredingarnir voru peirrar skodunar ad boda etti til
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fjolskyldufundar ~ fljotlega eftir komu 4 heimilid. A  slikum
fjolskyldufundum veri reett & varferinn hatt um ad ibuinn veri a
lokaskeidi lifs sins og mikilvaegt vaeri ad medferdin teki mid af pvi. Ad
vidurkenna hina raunverulegu stodu veri iblanum, adstandendum og
medferdaradilum i hag pvi pannig veaeri dregid Gr éraunhefum vantingum
og sameiginlega hagt ad vinna ad pvi ad gera avikvold ibltians eins
anzgjulegt og unnt veri an meirihattar taeknilegra inngripa. bessi afstada

sést 1 ordum pessa hjukrunarfreedings:

Ja, ég myndi vilja ad pad [umrceedan um lifslokin] byrjadi fyrr, myndi vilja ad
cettingjar veeru svona fyrr inn i [henni] og veeru fyrr svona undir petta [bunir].
Eg meina pad fer nattirlega enginn hédan fyrr en pegar hann deyr pannig ad ef
folk veeri kannski strax fra upphafi svona pinulitid medvitad um ad petta muni
gerast. Og ég myndi segja pad ad pad veeri svona skemmtilegra ad vinna petta
Dpannig sko ... Og ég myndi bara halda lika ad petta veeri skemmtilegra fyrir
leeknana og petta yrdi meira svona goo mannleg samskipti sem myndu ... sem
sagt afleiding af pvi ad petta veeri betur undirbyggt ... Eg get imyndad mér pad
ad hérna, madur myndi svona eins og tryggja kannski ad i OLLUM tilfellum
myndi petta ganga vel og allir fengju orugglega pad sem peir pyrftu.

Hjukrunarfredingunum fannst vanta 4 ad pad veri vinnuregla a
hjtkrunarheimilinu ad hafa fj6lskyldufund skdmmu eftir komu par sem umradan
um meodferdarform veeri tekin upp. bPar sem akvordun um takmarkanir & medferd
vid versnandi heilsufar er leeknisfredileg fannst hjukrunarfraedingunum edlilega
a0 ekki vaeri haegt ad taka formlega 4 pessum malum an samvinnu vid laekni.

{ undirpemunum tveimur, sem fjallad hefur verid um, sést ad liknin var
mikilvaegur pattur menningarinnar 4 hjikrunarheimilinu allt frA komu ibtans.
naesta undirpema, AJ fa fridscelt andlat og skilja vio med reisn, verdur synt fram

hvernig liknin einkenndi sidustu stundirnar i lifi ibuans, pad er pegar

lifslokamedferd var veitt & hjukrunarheimilinu.
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Ad fa fridseelt andlat og skilja vid med reisn

AQ standa ad vandadri lifslokamedferd var mjog mikilvegur hluti starfsins ad
mati hjukrunarfreedinganna og sdgdust peir i langflestum tilvikum vera sattir med
arangurinn. Meginmarkmidid med pess hattar medferd var ad ibuinn fengi
frioseelt andlat og skildi vid med reisn. Pegar hjukrunarfraedingarnir voru bednir
a0 rifja upp atvik pegar hnokrar hefou verio a lifslokamedferd a4 heimilinu komu
upp i hugann uppdkomur sem oOgnudu fridseld og reisn, til demis pegar
adstandendur attu i deilum sin 4 milli i ndvist hins deyjandi eda pegar 6skad var
eftir teeknilegu inngripi, svo sem vokva i &0, vid lifslok. Litid var & pad sem
forgangsverkefni 4 hjikrunarheimilinu ad veita lifslokamedferd eins og
eftirfarandi ord hjukrunarfreedings endurspegla: ,,Mér finnst allir einhvern veginn
vera d tanum svona ad reyna ad vanda sig og passa upp a ad folki lidi orugglega
vel [pegar danarstundin er yfirvofandi]. "

Hjukrunarfredingarnir h6fou i morg horn ad lita pegar ibti 14 fyrir
daudanum. beirra verkefni var medal annars ad ldgmarka vanlidan hins deyjandi
me0 lyfjagjof og godri adhlynningu, skapa akjosanlegt umhverfi og andramsloft,
samhlida pvi ad stydja vid adstandendur & pessu vidokvema timabili 1 peirra lifi.
Hjtkrunarfreedingarnir gerdu ymsar breytingar & vinnuskipulagi til ad nd sem
bestum arangri. Sem demi méa nefna ad peir flyttu sér med reglubundnu
deildarverkin til ad geta gefid sér meiri tima i ad sinna peim sem la fyrir
daudanum og adstandendum hans. Stundum endurr6dudu beir starfsfolkinu a
vaktinni til ad tryggja ad viokomandi adilum veeri sinnt af peim sem kunnu vel til
verka vi0 pessar krefjandi adstaedur og pekktu einstaka hatti og sidi iblians og
adstandenda hans. A heimilinu tidkadist ad starfsmenn sinntu dkvednum ibaahopi
i lengri tima 1 senn, svo peir pekktu vel heatti ibua og adstandenda, og potti
hjukrunarfredingunum pad hafa jakveed ahrif pegar nalgadist lifslok. Sem daemi
um pad vard ég vitni ad pvi a vettvangi ad hjukrunarfreedingur fjarlegdi deyjandi
ibta ur hvitum bol sem tilheyrdi stofnuninni og kleeddi hann i uppahalds rauda

bolinn sinn. Jafnframt kom fram i einu vidtalinu ad hjukrunarfreedingarnir kunnu

94



betur vid ad ibuinn veeri feerdur i eigin fot vid umbunad eftir andlat i stad pess ad
vera 1 hvitum kyrtli. Petta synir ad hjukrunarfredingunum var mikid i mun ad
hjalpa einstaklingnum ad vidhalda sjalfi sinu og vera sjalfum sér likur pegar hann
var ekki feer um pad sjalfur. Til ad geta slikt parf ad pekkja vel venjur og heetti
vidkomandi.

Miklu mali skipti fyrir hjikrunarfredingana ad hafa reyndan starfsmann

sér vid hlid vid adhlynningu deyjandi iblia eins og sést 4 eftirfarandi tilvitnun:

bad er bara pegar madur fer med sjukralioa inn pa vita pcer ndkvemlega
hvernig vio gerum og hvad vid erum ad gera. Svona pessi virding og svona
pegar madur er parna inni sem ad kannski unga folkio, sérstaklega sem er oleert,
[skortir]. Pad er kannski mest pad hvort pii ert ungur eda gamall, sko lika af pvi

sumar eru oleerdar en samt ordnar svona [feerar].

Vid krefjandi adstadur, eins og pegar ibui 1a fyrir daudanum, skipti ekki
einungis mali fyrir hjukrunarfreedinginn ad hafa starfsmann & vaktinni til ad
adstoda vid pa aodhlynningu heldur purfti samtimis ad halda venjubundinni
starfsemi deildarinnar gangandi og minni timi var fyrir hjikrunarfredinginn ad
sinna peim hluta starfs sins. { ordum pessa hjukrunarfraeedings sést enn og aftur
hversu mikla dherslu hjukrunarfreedingarnir 16gdu & frioseld vid lifslok: ,.Jd, pad
skiptir miklu hver er ad vinna a vaktinni. Ekki bara til ad sja um adhlynningu og
sja um deyjandi manneskju heldur lika til ad sja um alla vaktina og alla hina og
halda r6 og gédu andrumslofti.

bjonustan vard omarkvissari pegar ibua var sinnt af starfsfolki sem var
okunnugt um venjur hans. Eftirfarandi lysing er demi um pad og sést par hve

hjtkrunarfredingurinn tok pad neerri sér ad ekki var komid til mots vid venjur

ibans & pessum timapunkti:

Mig langadi adeins ad segja fra einu atridi, atviki sem ad var, mer fannst mjég
leidinlegt og pad var kona sem ad do hérna hja okkur og hun hafdi, ofsalega
dkvedin og flott kona, hun hafdi mjog, vildi hafa allt svona eftir sinu héfdi og svo
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lamadist hin og gat ekki lengur talad. Og ég man eftir pvi ad seinustu nottina
sem hun lifdi, hun do parna undir morgun, svo erum vid ad tala vid stelpurnar
sem hofou verid a neeturvakt, pa ségdu peer pad ad hun hefdi alltaf verid ad
falma eitthvad svona upp 1 loftid og reyna ad benda eitthvad parna [ dttina ad
glugganum. bcer voru med gluggann opinn og pa vissi ég pad, petta var
leidinlegt, pvi ad hin vildi ALLTAF sofa med lokadan gluggann ... Eg man hvad
mér fannst petta erfitt ad ... og ég hugsa oft um petta pegar ég er ad koma i
vinnuna og horfi upp i pennan glugga ... ad peer skildu ekki fatta pad! ... betta er

bara eitt litio atridi ... Mér fannst, mér finnst mjég erfitt ad hugsa um petta.

Til ad svo meetti vera ad iblinn fengi fridsaelt andlat og héldi reisn sinni
fordudust hjukrunarfredingarnir ad beita teeknilegum inngripum. Vokvagjof i &d
var talin mjog oOskileg vid lifslok og pvagleggur var ekki settur upp nema
grunur 1éki 4 pvagstiflu. Eins og 4dur hefur komid fram reyndu
hjtkrunarfredingarnir eftir fremsta megni ad telja peim adstandendum hughvarf
sem komu med pess hattar o6skir, med pvi til demis ad greina peim fra
nidurstodum visindarannsékna um gagnsleysi og 6aeskilegar hlidarverkanir slikra
adgerda fyrir deyjandi folk. Einn hjukrunarfredingurinn taldi ad umraeda um
teeknileg inngrip atti ad vera fastur lidur i samtali laeknis vid adstandendur vid
upphaf lifslokamedferdar. Pad var reynsla vidkomandi hjukrunarfraedings ad ef
leeknir reeddi formlega vid adstandendur og legdi linurnar um hvad yrdi gert og
hvad ekki i lifslokamedferd & hjukrunarheimilinu, varu adstandendur mun sattari
og kaemu sidur med slikar oskir seinna meir 1 ferlinu.

Lidur i pvi ad deyja i fridseeld og med reisn sneri ad umhverfinu.
Starfsfolk lagdi mikid upp ur pvi ad umhverfid veri rolegt, notalegt, snyrtilegt og
ekki sist kunnuglegt fyrir hinn deyjandi og adstandendur hans. Einn vitnisburdur
pess er ad hjukrunarfraeedingarnir vildu frekar flytja herbergisfélaga i annad rymi
innan deildarinnar heldur en deyjandi ibtia ef um tvibyli var ad reda. Liklegt er
a0 pad hafi einnig verid pattur i pvi ad standa vord um sodgu ibuans og

tilfinningar hans fyrir sjalfum sér. bad kom pvi ekki & ovart ad
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hjikrunarfredingarnir voru mjog motfallnir pvi ad senda ibua fra
hjtkrunarheimilinu & sjikrahtis 1 banalegunni. Flutningur & sjukrahus vid lifslok
var ad mati hjukrunarfredinganna til pess fallinn ad skapa 606ryggi hja ibtanum
og adstandendum og hatt vid ad danarstundin yrdi kaldranaleg 1 6personulegu og
teekniveeddu umhverfi sjukrahtsanna. Jafnframt t61du peir slikan flutning éparfan
par sem hjukrunarheimilid geeti veitt alla pA medferd sem pyrfti vid lifslok, svo
framarlega sem medferdin vaeri innan skynsamlegra marka. AQ veita
lifslokamedferdina 4 heimilinu var {1 augum hjikrunarfredinganna
lokahnykkurinn & liknarferlinu sem hofst vido komu ibuans 4 heimilid og lauk
med andlati hans og eftirfylgd vio syrgjendur. bvi toldu hjukrunarfredingarnir
afar oheppilegt ad rjufa petta ferli med flutningi af heimilinu i endalokunum.
Eftirfarandi ord eru vitnisburdur um pessa afstodu hjukrunarfredinganna: ,,Hérna
Dbekkja allir folkid, buid ad hugsa um pad kannski lengi, veit hvernig handbrago a
ad nota vid pad. bid vitid, madur eiginlega, manni finnst eiginlega OMURLEGT
ef folk er sent d sjikrahis [i banalegunni].” { 6drum vidtalshopi hafdi

hjokrunarfreedingur eftirfarandi um slikar adsteedur ad segja:

Ja, og svo er bara lika umhverfid a sjukrahusunum ordid pannig ad pad er
ekkert svona, held ég, akjosanlegur stadur til ad skapa ro i kringum andlat og oft
sko, madur veit pad ordid ad pad er svo mikil harka ad senda folk til baka, sko,
ad pad er ekkert verid ad taka vid folki og veita pvi sem sagt rolegar adstedur
vio andlat sko. Nu er bara miskunnarlaust sent til baka og petta er bara, manni
finnst madur oft bara vera ad senda folk ut i einhvern pveeling, sem kannski
bidur a akutdeildinni frammi a gangi eda pu veist, ég upplifi petta pinu pannig

sko. Mér finnst betra bara ef hann fengi ad vera hér.

Fridseld og reisn voru afram meginmarkmidin eftir ad ibuinn hafoi skilid
vid. A vettvangi baud vakthafandi hjikrunarfredingur mér ad fylgjast med
umbunadi liks. Tveir reyndir starfsmenn sau um fraganginn i samvinnu vid
hjukrunarfredinginn sem tok ekki beinan patt par sem brad veikindi stedjudu ad

60rum ibGa 4 sama tima. A medan var adstandendum bodid upp a kaffisopa
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frammi. Vinnubrogd starfsmannanna voru fumlaus og 6ll framkoma peirra bar
vott um virdingu fyrir hinum latna. Peir t6ludu saman i halfum hljodum og
latbragdid bar vott um ad stundin veeri hatidleg. Eftir a0 umbunadi lauk fjarleegou
starfsmennirnir surefniskut, hjolastol hins latna og allt 1 herberginu sem tengdist
veikindum hans i addragandanum. A9 pessu loknu yfirgafu peir herbergio og
budu adstandendunum ad koma inn, peir slokktu loftljosin og kveiktu 4 nattlampa
og sogoust avallt gaeta pess ad ljostyra vari hja peim latnu. begar adstandendur
pessa ibua komu sidar um kvoldio inn & vaktherbergio til ad pakka starfsfolkinu
fyrir goda umdnnun fékk ég stadfestingu & pvi hversu mikilvaegt pad var fyrir
adstandendurna ad astvinurinn héldi reisn sinni pegar veikindin tekju sinn toll.
Tengdadottirin dro frekar feimin upp gamla [josmynd af iblanum upp Gr veskinu
sinu og sagdi: ,, Hérna sjaio pid hvernig hann var pegar hann var upp a sitt besta
— mig langadi bara ad pid scejud ad hann var ekki alltaf svona illa farinn. *
Verkpattur laeknisins, eftir ad ibui hafdi skilid vid, var ad stadfesta
andlati0 med formlegum heatti og skrifa danarvottord. Pad var reynsla
hjukrunarfreedinganna ad adstandendum peetti mikilvagt ad fa ad reda vid laekni
eftir andlatid. bad gaefi pessari stund aukid gildi ad leeknir veeri til stadar, feeri yfir
hvad 4 undan hefdi gengid og svaradi leknisfreedilegum spurningum, svo sem
um liklega ddnarorsok. Vid andlat hringdi hjukrunarfreedingur avallt 1 vaktleekni
en ef iblinn skildi vid ad nottu var pad ekki 6algengt ad hann kemi ekki fyrr en
morguninn eftir. Petta verklag voru sumir hjikrunarfredinganna afar ésattir vid

og litu 4 petta sem virdingarleysi vid hinn latna og adstandendur hans:

Ef einhver deyr klukkan tvo ad nottu pa ma leeknirinn ekki vera ad pvi ad koma
og kemur klukkan halfniu um morguninn eda eitthvad ... Mér finnst bara ad petta
cetti ekki ad eiga sér stad. Pad er hringt i hann og honum tilkynnt andlat, pa a

hann ad koma ... Oft bara, adstandendur half-bida eftir pvi svona, mér finnst

Dbad.
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Hjukrunarfredingarnir voru einnig O6sattir vid vinnulag starfsmanna
utfararstofnananna sem sdu um flutning latinna ibua frd4 hjikrunarheimilinu {
likhus. Astedan var ad peim fannst ovirdulegt ad bjoda hinum latnu ekki upp 4
neitt betra i sinni hinstu ferd heldur ad vera O6ladur nidur & mjéum
sjukraflutningabekk med punnt flisteppi yfir sér. Eg var vidstodd pegar
starfsmadur fra utfararpjonustu kom og soétti lik & hjukrunarheimilid. Tveir
starfsmenn deildarinnar adstodudu vid flutninginn og pegar komid var inn i
herbergid par sem likid la syndu starfsmenn hjukrunarheimilisins yfirvegad
latbragd og t6ludu 1 halfum hljodum. Starfsmadur utfarastofunnar for hins vegar
allt 60ruvisi ad. Hann gekk askvadandi inn 1 herbergid, leekkadi ekki rominn og
eyddi gédum tima 1 ad spjalla i farsimann inni i herberginu sem hringdi i pann
mund sem feera atti 1ikid yfir 4 borurnar. betta atvik stendur upp Ur sem eitt pad
eftirminnilegasta 4 vettvangi pvi pad stakk algerlega i staf vid menninguna sem
almennt var 4 hjukrunarheimilinu vid lifslok.

[ pessu fyrra meginpema hef ég leitast vid ad koma pvi til skila hversu
rikjandi hugmyndafraedi liknarmedferdar var i storfum hjukrunarfreedinganna a
heimilinu. Pessi hugsunarhattur rikti allt frd& komu ibuanna 4 heimilid og synir
hve veigamikid hlutverk hjikrunarfreedinganna var sidustu stundir ibuanna a
heimilinu. | seinna meginpemanu mun ég leitast vid ad gefa frekari innsyn i
hversu krefjandi og fjolbreytt hlutverk hjikrunarfredingar o6xludu pegar

lifslokamedferd var veitt 4 hjukrunarheimilinu.

Hjukrunarfreedingar eru  burdards lifslokamedferoar a
hjukrunarheimili

Eins og fram kom i fyrra meginpemanu var ad morgu ad hyggja hja
hjikrunarfredingunum pegar ibti 14 fyrir daudanum & hjukrunarheimilinu.
Hjukrunarfreedingarnir voru pungamidjan i lifslokaferlinu fra upphafi til enda og
reyndi 4 kunnattu peirra og faglega feerni 4 ymsum svidum. Peir attu frumkvaedi

ad pvi ad reda og leggja drog ad dkvorunum laeknis um ad hefja lifslokamedferd
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pvi hjukrunarfreedingarnir voru fyrstir til ad gera sér grein fyrir pvi pegar stefndi i
upphaf endaloka hja ibtium. bPegar 4kvordun um ad hefja lifslokamedferd hafoi
verid tekin, i samvinnu vid lekna heimilisins og adstandendur, kom pad i hlut
hjukrunarfredinganna ad veita medferdina. bar sem mat og medferd deyjandi
folks er flokin og fer fram vid vidkvemar adstedur voru krofurnar miklar a
hjikrunarfredingana ef vel atti ad takast. Auk pess var ekki sidur krefjandi ad
styOja vid adstandendur 4 pessum timamoétum.

Hjukrunarfredingarnir 4 heimilinu héfou mikinn dhuga & ad efla
kunnéttu sina og faerni i liknarmedferd og voru vakandi fyrir pvi hvernig maetti
baeta pennan patt pjonustunnar enn frekar. Sumir peirra hofou aflad sér frodleiks
um liknarmedferd eda farid a namskeid, svo sem hja Lifinu — samtokum um
liknarmedferd. Adspurdir gatu hjukrunarfreedingarnir vel hugsad sér ad bodid
veri upp 4 samvinnu vid utanadkomandi liknarrddgjafarteymi til radgjafar i
sérlega erfidum tilvikum. Peim fannst einnig koma til greina ad teknar yrdu upp
einhvers konar verklagsreglur vid lifslok 4 heimilinu, svo sem Liverpool Care
Pathway — medferdarferli fyrir deyjandi sem peir hofou heyrt um. beir sau po
ekki ad pad veeri neitt urslitaatridi fyrir peer adferdir, sem beitt var 4 heimilinu, ad
taka slikt ferli upp. Samt toldu peir hentugt ad taka upp slikt vinnuteeki,
sérstaklega ef reyndur hjukrunarfredingur veeri ekki 4 vakt, til ad halda utan um
medferdina og draga ur likum & pvi ad einhverjar hlidar medferdarinnar feeru
forgérdum.

[ pessu seinna meginpema mun ég syna fram 4 ad hjukrunarfraedingarnir
4 heimilinu voru burdaras lifslokamedferdarinnar. Eg skipti meginpemanu i prju
undirpemu sem ég kalla 40 meta hvencer timabcert sé ad hefja lifslokamedfero,
Ad hlua ad deyjandi ibuum a viohlitandi hatt og A0 stydja adstandendur vio
lifslok ibua.

A0 meta hvencer timabeert sé ad hefja lifslokamedfera.
Hjukrunarfredingarnir hoéfou kunnattu til ad greina og tilka kennimerki

yfirvofandi andlats. [ pvi sambandi nefndu peir fjolmérg teikn, svo sem aukna
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verki, aukinn oroleika, stunur, skort & preki til ad koma fram ad borda, aukna
erfidleika med ad nerast, dsvelgingu, merki um ad vera fjarraenni, aukna preytu,
a0 geta ekki lengur tekid lyfin, versnandi litarhatt, verri andlega lidan og akvedid
yfirbragd hins deyjandi manns. Par sem pessi einkenni voru apekk daglegum
vandamalum hjé moérgum ibium heimilisins litu hjikrunarfredingarnir a
einkennin sem 4kvedna visbendingu sem peir tilkudu i samhengi vid heilsufar

vidkomandi eins og sést 4 eftirfarandi oroum hjukrunarfraedings:

... folk er tekid alltaf fram ur pannig ad pegar folk heettir ad geta fario fram ur,
Dbegar fer ad minnka neceringin ... pad er svona dakvedin visbending og svona i
samhengi vido pad hvada sjukdoma folk er med og hvernig. Addragandinn
natturlega getur verid svo margs konar. En svona folk feer yfirleitt ekki ad liggja
[ ruminu nema pegar ad daudinn ndalgast og madur sér ad folk getur ekki lengur

fario fram ur.

Til ad hjukrunarfredingarnir hefou vidomid hvort dkvedin einkenni etti
ad tilka sem kennimerki um yfirvofandi andlat purfti vandad mat & lidan og
asigkomulagi ibuanna ad liggja fyrir. Slikt mat krafdist mikillar kunnattu og
feerni af halfu hjikrunarfraedinganna pvi krankleikar skjolsteedingahopsins voru
af ymsum toga og oft margs konar heilsufarsvandi ad hrja einn og sama
einstaklinginn. Astand sumra ibuanna var sibreytilegt og pvi ekki audvelt ad meta
til deemis hvort lystarleysi eda aukin preyta pennan daginn veri bara hluti af
lidan vidkomandi eda hvort einkennin veru visbendingar um ad eitthvad
alvarlegt vari i adsigi. Pess vegna hofou hjukrunarfredingarnir 4kvedinn vara a
greiningu sinni og vidurkenndu fuslega ad peir hefou ekki alltaf rétt fyrir sér
pegar pa grunadi ad andlat veri i adsigi. A vettvangi einn daginn minntist
hjtkrunarfraedingur 4 pad vid mig ad honum fyndist tveir ibuanna eitthvad olikir
sjalfum sér og hann grunadi ad petta vaeri upphafid ad endalokunum hja peim.

bessir ibuar 1étust badir nokkrum dégum sidar.
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begar hjukrunarfredingarnir h6fou greint og tulkad breytingarnar 4 lidan
og asigkomulagi ibuanna sem undanfara ad alvarlegri versnun 4 heilsufari var
leekni gert vidvart. Ef leknirinn var sammala mati hjikrunarfredinganna hafdi
hann samband vid adstandendur simleidis til ad tilkynna peim breytinguna og
heyra afstodu peirra til ad hefja lifslokamedferd. Stundum hofou
hjtkrunarfredingarnir samband vid adstandendurna i stad leeknisins, til demis ef
bodad var til formlegs fjolskyldufundar. Hjukrunarfredingarnir hefdu kosio ad
leeknar hjukrunarheimilisins veru betur ad sér um heilsufarslegt astand einstakra
ibia 4 hverjum tima og sau eina leid til ad bata ur pvi: ad hver leknir hefoi
yfirumsjon med afmoérkudum hopi ibua. Med pvi moti veri pad ekki alfarid i
verkahring hjukrunarfraedingsins ad meta og greina hvada ibtar veeru ef til vill ad
dauda komnir og setja lekninn inn 1 malid eftir ad pessi forvinna hefdi verid
unnin af hjokrunarfredingnum enda fannst peim su vinna ekki sidur vera &
verksvidi leknis. Um petta hafdi einn hjukrunarfredingurinn eftirfarandi ad

segja:

bad er 60ruvisi pegar leeknir hefur SITT folk og fylgir pvi eftir. Pannig ad vid
Dburfum sem sagt ad lata pa natturlega vita ad petta sé, hvernig astandid er og pa
er pad sem sagt sa leeknir sem kemur. Og svo um helgar, pa eru vaktleknarnir
og pba parf ad virkja pann leekni sem er a vaktinni eda pann lekni sem kemur a

deildina til ad gera pad sem parf ad gera.

Til pess ad hnykkja 4 pessu undirpema, A0 meta hvencer timabcert sé ad
hefja lifslokamedferd, langar mig ad visa til lysingar hjikrunarfraedings a upphafi
lifslokamedferdar hja konu sem nylega hafdi latist & hjikrunarheimilinu pvi ég

tel a0 hun sé nokkud demigero fyrir upphaf endaloka ibua a heimilinu:

bad var buio ad reyna allt, pao gekk ekkert ad gefa henni lyfin, verkjalyfin, og
gekk ekki ad gefa henni ad borda og bara svona eiginlega tokum vid dakvordun
med leekninum ad, ad, hvort petta veeri ekki bara ordid NOG! Af pvi hin var

ordin svo, af pvi ad henni leid svo illa. Og pa var farid ad gefa henni morfin og
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Stesolid svo henni lidi betur og petta var allt gert | samrddi vio cettingja. Hann
hringdi, leeknirinn, i cettingjana og pau voru sammdala pessari akvérdun og pa

for henni natturlega ad lida miklu betur og svo dro af henni smatt og smatt.

begar svona er komid reynir enn frekar & hlutverk hjukrunarfreedinganna
vid lifslok & heimilinu, pad er ad hjukra deyjandi iblum og adstandendum bpeirra,
og verour fjallad um pad i eftirfarandi tveimur undirpemum: 49 Aliia ad deyjandi

tbuum a vidhlitandi hatt og AJ stydja adstandendur vid lifslok ibua.

Ad hlua ad deyjandi ibuum a viohlitandi hatt.
Vandad og stddugt mat er talid forsenda arangursrikrar lifslokamedferdar pvi
einkenni, sem koma upp 4 lokaskeidinu, eru einstaklingsbundin og astandid getur
breyst ort. Pegar Utséd var med ad endalokin vaeru skammt undan hja ibtum
hjukrunarheimilisins 1 rannsokninni fylgdust hjukrunarfredingarnir sérlega naid
med asigkomulagi og lidan vidkomandi ibta. beir hogudu medferdinni i
samremi vid faglegt mat sitt og i samvinnu vid hina hjukrunarfreedingana,
leknana og starfsfolk deildarinnar sem sinnti ibuanum pa vaktina.
Hjukrunarfraedingarnir sogoust afla mikilvaegra upplysingar fyrir mat sitt pegar
peir veittu hinum deyjandi venjubundna adhlynningu. beir settu pad pvi i forgang
ad hafa lausa stund til ad veita sjalfir deyjandi ibtum adhlynningu og var pad
peirra mat ad starfsfolk fyndi aukio 6ryggi i pvi ad hjukrunarfreedingur teeki patt i
adhlynningu vid pessar adstedur. Hja deyjandi ibia var margt sem purfti ad
meta, svo sem hvort honum lidi illa, hvort hann hefdi prek til ad setjast
stundarkorn i hagindastol, hvort lyfjagjof baeri gddan arangur og margt fleira.
Slikt mat reyndi 4 kunnattu og faerni hjukrunarfredinganna, ekki sist vegna pess
a0 oftar en ekki var ibtinn 6feer um ad tja sig med ordum.

Meoferdin midadist ad pvi ad draga ur hvers konar vanlidan hja
daudvona ibuanum. Hjukrunarfreedingarnir 16gdu mikid upp ur fyrirbyggjandi
adgerdum, svo sem ad bjoda upp & neringu sem olli sidur asvelgingu og finna

hentuga legustellingu. { banalegunni purfti ad takast 4 vid fjolmérg einkenni, eins
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og verki, hryglu, andnaud, 6roleika, hegdatregdu og margt fleira. Eitt af pvi sem
hjtkrunarfredingurinn gat purft ad taka 4, pegar daudastundin nalgadist, var 6tti
hins aldrada vid ad deyja. Jafnvel peir sem voru saddir lifdaga og hofou itrekad
bedid um ad fa hvildina gatu fyllst angist pegar ad stundinni var komid. Hér sést
hvernig hjukrunarfredingur brast vid pegar ibui bad hann ad yfirgefa ekki

herbergid en hann reyndi ad hughreysta ibuann med pvi ad segja:

. Eg verd ad fara fram og pii ert ekki ad fara ad deyja nina en ég cetla bara ad
lofa pér pvi ad pad verdur einhver inni hja pér pegar pu deyrd. bPu verdur, vid
Dbekkjum petta, pu verdur ekki ldtin vera ein pegar pu deyrd.“ Og pa var allt |
lagi ao ég feeri.

bessi ord eru i samremi vid pad sem fram kom i vidtolum vid
hjukrunarfreedingana og ég fékk stadfest & vettvangi, pad er ad fordast ad st stada
kaemi upp a0 iblarnir vaeru einir pegar kallio keemi. Ef adstandendur voru ekki til
taks og talid liklegt ad mjog stutt veeri i andlatid voru jafnvel demi um ad

hjtkrunarfredingurinn sati yfir iblanum:

. tengdasonur hennar, hann var parna inni, sko, og bara einhvern timann
halfeitt, sko, pa forum vid ad bjéda honum ad fara ad borda og svona. Eg baud
honum ad ég skyldi sitja parna inni @ medan pvi pa var hann bara einn, ad ég
skyldi sitja parna inni ¢ medan, og pegar hann kom inn aftur pé sagdi ég: , Eg
held pad sé alveg ad ske, ad lida ad pessu. " Pannig ad hann hringdi parna i son

hennar og svo komu peir hérna tveir og tengdadottirin.

Rétt eins og 1 ferli dkvardanatoku um ad timabaert veeri ad hefja
lifslokamedferd toldu hjukrunarfreedingarnir frumkvaoid liggja 4 peirra herdum
vid ad veita medferdina. beir hefou kosid ad laeknarnir veru atkvaedameiri a

pessu timabili:

Ja, ad vio purfum ekki ad ganga eftir 6llu sem gert er, ad leknarnir komi meira

inn i og pad sé meiri svona eins og fyrir fram [ad eigin frumkveedi]. I rauninni
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pa er medferd, sem deyjandi feer hérna, algjérlega undir hjukrunarfredingnum
komin, hvad hun er bara, hvad hun kann og hvad hun er kroftug. Leeknarnir eru
ekki ad keyra petta neitt afram, peir eru ekki fyrir fram ad fylgjast med [og
segja]: ,,Nu er pessi ordinn svona og pa parfég ad [bregdast vid].

Hjukrunarfraedingar téldu skyringuna ad hluta til vera ad leknarnir ,,attu*
ekki sina dkvednu skjolsteedinga sem peir hofou yfirumsjon med, eins og adur
hefur komid fram. Hver leeknir kom 4 heimilid a fyrirframakvednum dogum og
sinnti pa Ollum peim sem Deir voru kvaddir til ad sinna pann daginn.
Hjtkrunarfreedingarnir t6ldu ad petta vinnufyrirkomulag hefdi 1 for med sér
akvedinn losarabrag 4 leeknispjonustunni & hjikrunarheimilinu.

bPar sem mikid meddi 4 hjokrunarfredingunum pegar ibui la fyrir
daudanum & hjukrunarheimilinu skipti pa héfudmali ad hafa gott samstarfsfolk
med sér & vaktinni. I fyrra meginpemanu var raett um mikilvagi pess ad deyjandi
ibium og adstandendum veeri sinnt af starfsfolki sem pekkti vel heetti peirra. bott
margir 6faglerdu starfsmennirnir & heimilinu hefdu mikla reynslu og stedu sig
frabeerlega 1 starfi var augljost ad vid svo flokna og vidkvaema uménnun var
fagpekking mikilveg. betta kom margoft fram 1 vidtélunum. Einn
hjukrunarfredingurinn sagdi: ,,Peer [fagleerdar] hafa, pcer hafa sko 6druvisi
yfirsyn heldur en éfagleerdar, pad er alveg greinilegt, sko.* I 6drum vidtalshopi
sagdi hjukrunarfredingur:

Ja, mér finnst pad [skipta mali hvort sjukralioi er a vakt]. bad er kannski bara
einn hjukrunarfreedingur a vaktinni og ef pad er sjukralioi med manni pa treystir
madur d pad ad hin hafi vakandi auga og komi auga da. Pad svona léttir okkur
eftirlitio og eins natturlega lika pegar ad folk er daid pa er mikill studningur af

bvi ad hafa folk med sér sem kann til verka.
Sidar 1 viotalinu sagdi sami hjukrunarfredingur:

Ja, ég meina pad er natturlega bara alveg, sem sagt mjog erfitt fyrir

hjukrunarfreedinga. Pa finnst manni ad madur purfi ad gera allt sjalfur og,
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hérna, sem madur natturlega getur ekki alltaf gert, sko. Pannig ad pad d
natturlega bara ad vera menntad folk a pessum stédum. betta er natturlega allt
spurning um peninga, sko. Madur veit pad alveg ad pad er ekki reiknad med
sjukralioum [ 6llum stodum hérna, en audvitad veeri pad best... Ja, pegar svona

reynir d, pa finnur madur hvad pad er naudsynlegt.

bad olli hjukrunarfredingunum oft hugarangri vid vaktaskipti ad afsala
sér stjérnartaumunum til reynsluminni adila pegar ibui 14 fyrir daudanum. Pegar
su stada kom upp gripu hjikrunarfredingarnir til radstafana til ad minnka
likurnar & pvi ad hinn deyjandi 1idi fyrir hver veeri & vakt. bad gerdu peir til
demis med pvi ad leggja peim linurnar sem tok vid vaktinni, hafa itarlega
skraningu 1 sjukraskra ibuans og reyna ad sja fyrir hluti sem gatu komid upp 4 og
bregdast vid peim. Dami um slika radstoéfun var ad bidja leekninn um ad skrifa
upp a sterri lyfjaskammta eda gefa fyrirmeeli um lyf eftir porfum sem gaeti purft
ad gripa til sidar. Ekki var 6algengt ad hjikrunarfraedingar 4 heimilinu geefu peim
reynsluminni, sem tok vid vaktinni, leyfi til ad hringja 1 sig 4 fritima til ad fa
radleggingar og studning par sem peir voru betur inni i malum heldur en
hjokrunarfreedingurinn sem var a bakvakt fyrir hjukrunarheimilid. Vid slikar
adstedur hjalpadi til ad hinir starfsmennirnir & vaktinni vaeru ,,reynsluboltar* eins

og fram kemur i ordum pessa hjukrunarfreedings:

Og svolitid erfitt ad fara ur vinnunni pegar madur veit ad pad er kannski ekki,
oftast er nmii samt einhver ein eda, en ef pad eru margar évanar manni finnst pad
svolitid opeegilegt ad fara i burtu en flest er petta folk sem er buid ad vera hja

okkur hérna dalitid lengi.

A0 stydja adstandendur vio lifslok ibua.

Margir adstandendur voru 66ruggir pegar astvinur 14 fyrir daudanum og eftir
andlatid og porfnudust studnings. ,, Peer voru svona svolitio eins og smeykar vid
ad vera svona vidstaddar pegar petta var svona erfitt,“ sagdi hjikrunarfredingur

pegar hun lysti viobrogoum tveggja deetra aldradrar konu sem nyverid hafoi latist
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4 hjikrunarheimilinu. Hjukrunarfraedingarnir voru mjég medvitadir um pennan
patt starfs sins og litu ekki sidur & adstandendur sem skjolstedinga
lifslokamedferdarinnar heldur en sé sem 14 fyrir daudanum og vordu beadi tima
sinum og orku til pess ad sinna peim. Einn hjukrunarfreedingurinn komst svo ad
ordi: ,,Pad er erfidara, ekki erfidara, heldur meiri vinna og svona med
adstandendur heldur en f5lkio sem er ad deyja.* Iblar, sem attu skammt eftir,
fengu gjarnan fleiri heimsoknir og oftar en ekki fra folki sem litid eda ekkert
hafdi sést adur & hjukrunarheimilinu. Hjikrunarfredingar, sem héfou unnid lengi
4 heimilinu, s6gou ad adur fyrr hefoi verid meira um pad ad ibuar veru mikid
einir 1 banalegunni en nuna veri pad gerbreytt. Undantekningarlaust dveldu
adstandendur mikid hjé deyjandi astvinum og sumir skiptu med sér voktum svo
ibuinn var aldrei einn. Hjukrunarfredingunum fannst sjalfsagt ad adstandendur
veru eins mikid hja astvinum sinum undir lokin og peir hofou tekiferi til. Peir
16gdu sig fram um ad skapa bestu mogulegu adstodu fyrir adstandendur, til
deemis med pvi ad bjoda peim hressingu eda bua um pa i haegindastdl svo peir
gaetu sofid inni hja astvininum. Peir sogou petta ganga vel upp svona en hefou
vissulega kosid ad bjoda adstandendum upp a sérstakt herbergi til umrada sidustu
dagana. Pott pad krefOist vissulega vinnu fyrir hjukrunarfreedingana ad hafa
adstandendur & stadbnum var pad hentugt ad pvi leyti ad pad audveldadi
hjukrunarfredingunum eftirlitshlutverkiod: ,,... pad er léttari okkar vinna i
kringum andlat pegar ad cettingjar eru. ba er madur svona rolegri med pann sem
er aod deyja. “ Hjukrunarfreedingarnir purftu ad vera nemir 4 lidan folks og feerir i
ad rada i hversu mikinn studning adstandendur kolludu eftir og keerdu sig um
hverju sinni. Til marks um pad sd6goust hjukrunarfredingarnir vanalega draga sig
i hlé 1 nokkra stund eftir andlat til ad leyfa adstandendum ad eiga einkastund med
hinum latna. Ahold voru um hvort kalla atti 4 prest vid andlat og var akvordun
um pad b2di komin undir hjukrunarfreedingnum a vakt og adstandendum.
Fraeodsla var mikilvegur pattur studningsins. bar sem hefileikinn til ad

medtaka upplysingar er takmarkadur undir 4lagi fannst hjukrunarfredingunum
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mjog gagnlegt ad afhenda adstandendum baklinga vid pessar adstadur. I peim
var medal annars fjallad um algeng einkenni vid lifslok og sorgarvidobrogd og
h6fou adstandendur lyst dnaegju sinni med ad fa upplysingarnar a skriflegu formi.
Hjukrunarfreedingarnir matu pad hverju sinni hvort peir teldu porf & pvi ad setjast
nidur med adstandendum og fara yfir innihald baeklinganna med peim eda hvort
pad naegdi ad athenda pa. Auk almennrar fredslu um lifslok purftu adstandendur
ymiss konar leidbeiningar og adstod. Einn hjukrunarfreedingurinn lysti pvi til
demis hvernig hann purfti fyrir skommu ad benda adstandendum & ad pott
medvitund vari skert hja deyjandi manneskju geeti heyrnin verid god. { pvi tilfelli
var um ad reda fjolskyldu sem taladi 4 onzrgeetinn hatt nalegt deyjandi astvini
sinum ad mati hjukrunarfreedingsins. Annar hjukrunarfreedingur lysti erfidri
reynslu sinni af pvi ad stydja dottur sem hafdi skdmmu adur misst maka sinn og
endurupplifdi pa reynslu vid andlat modur sinnar & hjikrunarheimilinu.

Hjukrunarfredingarnir merktu ad adstandendum fyndist mjog gott ad fa
ad hitta lekni &4 pessu timabili og badu stundum leknana um ad raeda vid
adstandendur sem satu yfir hinum deyjandi. Hjukrunarfraedingarnir kunnu einnig
mjog ad meta pad pegar vaktleknar sem vissu af deyjandi ibta i hisinu komu vid
a vidkomandi deild, pegar peir komu i vitjanir til annarra ibua, og gafu sér tima
til ad heilsa upp 4 adstandendur. Einnig voru hjukrunarfreedingarnir ansegdir med
patt prestsins sem sinnti hjikrunarheimilinu, peir s6gou hann 1étta
hjikrunarfredingunum mjog salgesluna. Fram kom ad peir hefou kosid ad
prestar eda djaknar hefou veruleg stoougildi 4 hjukrunarheimilinu og par med
gaeti pattur peirra ordid steerri i lifslokamedferdinni sem hjukrunarheimilid baud
upp a.

bad var sérlega mikilvaegt vid lifslok ad hjikrunarfredingarnir hefdu
gbd0a kunnattu og faerni i mannlegum samskiptum og gaetu synt adstandendum
samhygd og hlyju. Hjukrunarfredingarnir hofu strax vid komu ibta a
hjukrunarheimilid ad vinna ad pvi ad 60last traust adstandenda. Pad audveldadi

oll samskipti enda einkar mikilvaegt pegar leid ad endalokum ibuans. I
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eftirfarandi lysingu hjukrunarfredings ma sja adstedur sem upp gatu komid vid
lifslok sem drogu Ur tausti adstandenda & storfum hjikrunarfredinganna og peirri

lifslokamedferd sem peir veittu iblanum:

bad er natturlega mjog erfitt ad vinna traust hja peim sem eru ekki alveg
raunsceir og eru ekki tilbunir ad sleppa og eru alltaf ad reyna ad halda i og eru
ekki a sému linu og vid og eru eiginlega ad vinna a moti pvi, pu veist, vilja allt {
einu ad pad sé verid ad gefa manneskju ad borda sem a kannski tvo daga efftir,

eda skiljidi. Pa ertu ekki a sému linu og allt er ad fara.

[ flestum tilvikum var samvinnan vid adstandendur mjog go6d 4
hjukrunarheimilinu og oftar en ekki sendu peir starfsfolkinu pakkarvott fyrir goda
uménnun, svo sem blomvond eda veitingar ur erfisdrykkjunni. Jafnframt voru
deemi um ad adstandendur héldu 4fram ad koma i heimsokn 4 hjikrunarheimilid
einhvern tima eftir ad ibGinn var horfinn & braut. Slikt fannst
hjokrunarfredingunum mjog skiljanlegt og litu & pa eftirfylgd sem hluta

lifslokamedferdarinnar:

bad er oft audvitad buid ad vera hluti af heimili adstandenda | mérg ar og svo
bara allt i einu klippt d pad, skilurdu? Buid. Og pad var einmitt einn madur sem
atti konu her og pegar hun do pa budum vio honum einmitt ad koma og fa sér

kaffisopa pvi petta var ordinn svo mikill hluti af hans rutinu ad sitja hér.

[ pessu seinna meginpema reyndi ég ad draga fram hversu stort hlutverk
hjtkrunarfredingar heimilins Iéku vid lifslok ibta, allt fra upphafi medferdar til
eftirfylgni vid syrgjendur. 1 kaflanum hér & eftir fer fram umreda um

nidurstodurnar.
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Umraeoda

Mikid samremi var & milli nidurstadna Ur viotdlum, athugun & vettvangi og
greiningu opinberra gagna heimilisins. Eins og meginpemun tvo, Liknin sett i
ondvegi og  Hjukrunarfredingar eru burdaras lifslokamedferdar a
hjukrunarheimili, endurspegla voru helstu nidurstodur rannsdknarinnar annars
vegar a0 hugmyndafraedi liknarmedferdar veri radandi 4 hjukrunarheimilinu og
hins vegar ad hjukrunarfredingar veeru lykilmedferdaradilar vid lifslok a
heimilinu. Nidurstodurnar endurspegla jafnframt ad rédd hjikrunar var mjog
sterk 4 pessu hjukrunarheimili enda var ordspor um faglega hjukrun ein
meginasteda pess ad leitad var til pessa heimilis til ad framkvema rannsoknina
4. I pessum kafla mun ég alykta um nidurstédur hvors meginpema um sig og
benda & tengsl peirra vid nidurstddur fyrri rannsOkna sem greint var fra i
freedilega hluta verkefnisins. Pvi nast verdur rett um framlag mitt med
rannsdknarvinnunni sem og takmarkanir vettvangsathugunarinnar. { lokin fjalla
¢g um Oleyst vandamal hvad vardar lifslok aldradra & hjukrunarheimilum
hérlendis og kem med tillogur um rannsdknir sem porf veeri 4 ad gera i

framtidinni. Einnig set ég fram dbendingar um trbaetur.

Liknin sett { ondvegi

Likt og hja Shield (1988) var pad min tilfinning ad & hjikrunarheimilinu maettust
heimar peirra lifandi og daudvona. Pott starfsfolk hjikrunarheimilisins /iti d
daudann sem sjalfsagdan patt i gangi lifsins & pessum vettvangi, og reeddi hann
6hindrad sin & milli, var daudinn viokveemt umraeduefni utan starfsmannahopsins
og er pad i takt vid fyrri rannsdknarnidurstodur (Gubrium, 1975; Savishinsky,
1991; Shield, 1988). Sumir hjukrunarfreedinganna kvortudu yfir pvi ad daudinn

veri opinberlega feimnismal. betta kemur heim og saman vid skyrslu
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Landleknisembeattisins  (2008a) um  dherslur 1 heilbrigdispjonustu 4
hjikrunarheimilum og synir hve vidkvem umredan um daudann er.
Leidbeiningar Landleknisembaettisins (2008c) hvad vidkemur flutningi latinna &
stofnunum er til vitnis um svipad vidhorf. Ymislegt benti til pess ad umradan um
lifslok veeri almennt ad eflast og adstandendur reyndu i minna meli ad sporna
gegn nattirulegri framvindu lifsins hjé 6ldrudum éastvinum sinum. Pad er ad minu
mati jadkveed proun vegna pess ad nidurstodur rannsdknarinnar gefa til kynna ad
01l samvinna og samskipti hjukrunarfreedinga og adstandenda hafi gengid betur
fyrir sig pegar samhljomur rikti um lok lifsferils ibtianna.

Hjtkrunarfredingarnir 16gdu mikla aherslu & ad reda timanlega um
medferdartakmarkanir. SU 6sk var skiljanleg pegar litid er til pess hversu erfidum
adstedum hjukrunarfredingarnir gatu lent i ef slikt hafoi ekki verid gert. Reynsla
hjokrunarfreedinganna samraemist ad pessu leyti reynslu hjikrunarfredinganna i
rannsokn Hov og félaga (2009) sem voru 6sattir vid ad purfa ad taka afleidingum
pess ad ekki hafoi verid tekin akvoroun um medferdarform pvi pad leiddi til pess
a0 a peirra herdar var 10g0 abyrgd sem peim fannst leknanna ad taka. Helga
Hansdéttir og Jon Eyjolfur Jonsson (2009) hafa bent & ad eitt af verksvidum
leekna & hjukrunarheimilum er ad reeda um medferdartakmarkanir vid komu ibta
i varanlega dvol. Su virdist ekki hafa verid raunin 4 pessu hjukrunarheimili.

Likt og 4 60rum hjukrunarheimilum hérlendis tidkast 4 heimilinu sem ég
rannsakadi ad adilar, sem ekki hafi fullgild hjukrunarréttindi, taki sjalfsteedar
hjukrunarvaktir med hjukrunarfreeding a4 bakvakt. Spurning er hvernig peir rada
vid a0 lenda i bradaadstedum ef ekki hofou verid teknar akvardanir um
medferdarform. Ein leid til ad draga tr dlaginu 4 medferdaradila og adstandendur
ef hrod afturfor verdur hja iblia er ad raeda medferdartakmarkanir timanlega og
skra nidurstéouna i sjukraskra ibuans.

Hjukrunarfredingunum, sem patt toku i pessari rannsokn, virtist takast
@tlunarverk sitt ad bua svo um hnuatana ad iblarnir fengju fridscelt andlat og

skildu vid med reisn. Peir litu & umonnunina sem ferli sem hofst vio komu ibtans
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4 hjikrunarheimilid og lauk med eftirfylgd vid adstandendur eftir andlat ibtans.
Lifslokamedferd var pvi lokahnykkur & lengra liknarferli og
hjtkrunarfredingarnir litu pvi ekki 4 hana sem sjalfsteeda medferd sem veeri 6had
fyrri umoénnun ibianna. Rannsékn Gibson og Gorman (2010) syndi ad slik adferd
er eftirsoknarverd ad mati adstandenda ibtia hjukrunarheimila. Eins og fram
kemur i pekktri umradu Tanner og félaga (1993) er forsenda pess ad geta bodid
upp & slika samfellu 1 medferd ad pekkja sjukling | uménnun. Med pvi moti er
hjikrunarfredingurinn ferari ad taka afstoou og leggja mat a sjuklinginn.
Jafnframt fer hann aukna moguleika a ad veita sjuklingnum studning og vera
malsvari hans (Tanner o.fl., 1993). Audheyrt var ad hjikrunarfreedingarnir {
pessari rannsokn 16gdu mikid upp ur pessum peetti starfs sins, likt og
hjokrunarfredingarnir 1 rannsékn Hov og félaga (2009). Dbessir
hjokrunarfreedingar t6ldu mikilveegt ad pekkja sérhvern skjolsteding og sinna
honum & danarbedinum med skodanir hans og lidan i huga. Peir settu pess hattar
pjonustu & oddinn og tdldu sig yfirleitt samstiga samstarfsfolki sinu i pessum
efnum. Petta er olikt nidurstoum Touhy og félaga (2005) par sem fagleert
heilbrigdisstarfsfolk taldi sig ekki geta veitt slika pjonustu vegna timaskorts og
skorts &4 samstarfsfolki og olli petta hinum faglerdu hugarangri. betta eru 6likar
rannsoknarnidurstodur. Hugsanlega kemur mismunandi ménnun 4 heimilunum
eda onnur forgangsrédun vid sogu og parf pa ad kanna pad nanar.

Olikt sumum erlendum rannsoknarnidurstodum (Hov o.fl., 2009;
Mitchell o.fl., 2004; Sloane o.fl., 2008) var ekki st hefd 4 hjukrunarheimilinu i
pessari rannsokn ad beita teeknilegum inngripum vid lifslok ibua. I vidtolunum
kom skyrt fram ad hjikrunarfraedingarnir voru alfarid & moéti slikum adferdum
hja svo hrumum skjolstedingum. Hjtkrunarfredingarnir purftu pvi ekki ad ganga
i gegnum pa salarangist sem starfsfélagar peirra i rannsokn Hov og félaga (2009)
urdu fyrir pegar peir purftu ad fylgja fyrirmalum um ad beita lifslengjandi
medferd hja deyjandi skjolstedingum sem ad peirra mati gerdu minna gagn en

ogagn.
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Hins vegar kom 1 vidtélunum fram 6anagja hjikrunarfredinganna med
pad ad stundum kaemu leknar & bakvakt ekki & vettvang vid andlat ibtia og 1étu
leknana, sem unnu 4 hjukrunarheimilinu & dagvinnutima, um ad stadfesta

andlatid. [ Leidbeiningum vid andlat fra Landleeknisembaettinu (2008¢) segir:

begar andlat verdur 4 sjukradeildum, hjukrunarheimilum eda 6drum
heilbrigdisstofnunum eru pad oft hjukrunarfreedingar sem urskurda andlatid og
ber peim ad hafa strax samband vid vakthafandi leekni sem stadfestir andlatid og
gefur ut danarvottord. A peim stofnunum par sem ekki eru starfandi laeknar skal

hafa samband vid vidkomandi heilsugaeslulakni (bls. 5).

Ekki er haegt ad tulka pessi ord pannig ad pad sé skylda leeknis ad meeta
strax 4 vettvang pegar honum er tilkynnt um andlat. Leknum 4 6ldrunarsvidi
Landspitala-haskolasjukrahtiss er hins vegar kunnugt um munnleg tilmeli
fyrrverandi landlaknis, Olafs Olafssonar, pess efnis a0 laknir skuli stadfesta
andlat eins fljott og hann hefur tok & pvi — sama 4 hvada tima sélarhringsins

kallid kemur (Jon Eyjolfur Jonsson, munnleg heimild 9. desember 2010).

Hjukrunarfreedingar eru  burdards  lifslokamedferoar a
hjukrunarheimili

Ekki for & milli mala i vidtolunum og 4 vettvangi ad pad er krefjandi starf ad
annast jafn hruma skjolstedinga og bua & islenskum hjukrunarheimilum og er
pad i samreemi vid nidurstodur konnunar Vinnueftirlitsins (2001). Fjolgun
stodugilda starfsfolks myndi an efa létta pessa byrdi og hafa jakvaed ahrif a
umdnnun og draga ur starfsmannaveltu. Eins og fram kom i fraedilega hluta pessa
verkefnis er ekki ndg ad horfa til fjolda stoougilda heldur skiptir samsetning
starfsmannahopsins ekki sidur mali. baar hjukrunarheimila 4 Islandi nu til dags
parfnast pad mikillar og flokinnar umonnunar, svo sem vid lifslok, ad
naudsynlegt er ad hafa hatt hlutfall fagfolks eigi skjolsteedingahdpurinn ad fa pa

medferd sem astand hans kallar a.
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bad olli hjukrunarfreedingunum hugarangri ad afsala sér stjérnartaumunum
til reynsluminni adila pegar ibti 14 fyrir daudanum. Pessi afstada kemur ekki &
ovart pegar litid er til pess annars vegar hve mikid patttakendur i rannsokninni
16gdu upp Ur pvi ad veita vandada lifslokamedferd og svo hins vegar pess hve
flokid mat og medferd vio slikar adsteedur var. Niourstoour pessarar rannsoknar
syna ad kunnatta og ferni hjikrunarfredinga er mjog veigamikill pattur i
starfsemi hjukrunarheimilis, sérstaklega & krefjandi stundum eins og vid lifslok,
og pvi hlytur pad ohjdkvemilega ad koma nidur 4 gedum pjoénustunnar ad manna
hjtkrunarfredingastoour med oOreyndara starfsfolki. Nokkud var um pad a
hjukrunarheimilinu 1 pessari rannsoékn ad hjukrunarvaktir veru mannadar med
einstaklingum sem hofou ekki fullgilt hjukrunarpréf og var pad mat
hjokrunarfreedinganna ad slikt dreegi Gr samfellu 1 medfero, likt og pad gerdi i
rannsokn Thompson og félaga (2008). Ef svo feri ad astandid versnadi enn
frekar ad pessu leyti, i peim efnahagsprengingum sem na blasa vid fslandi, 6ttast
¢g afleidingar pess fyrir iblia og adstandendur.

Hjtkrunarfredingar pessa hjukrunarheimilis virtust mjog feerir i ad pekkja
kennimerki andlats og matu i samvinnu vid fastradnu laeknana, bakvaktarleekna
og sitt samstarfsfolk i umoénnun hvencer timabceert veeri ad hefja lifslokamedferd.
Svo wvirtist sem annad starfsfolk vaeri yfirleitt sammala  mati
hjtkrunarfredinganna um hvert stefndi hja ibtum hverju sinni. Eins og hja
starfsfolki hjukrunarheimilis i rannsokn Waldrop og Kirkendall (2009) var pad
einkum samspil mismunandi patta sem gerdi pvi vidvart ad endalokin vaeru neerri
hja viokomandi ibua. Svo flokid mat er eingdngu 4 feeri reynslumikils fagfolks og
pad stydur enn frekar umraeduna um mikilvaegi pess ad hafa avallt einstaklinga
med fullgilt hjukrunarprof 4 vakt & hjikrunarheimilum.

Ad hlua ad deyjandi ibuum a viohlitandi hatt er sidur en svo sjalfsagt mal
pvi lifslokamedferd er flokin og timafrek. Hjtkrunarfredingarnir & pessu heimili
voru ad pvi er virtist mjog vel heima i medferd vid lifslok 1 anda liknarmedferdar.

Ymsar hindranir virtust p6 vera 4 veginum, par 4 medal skortur a fagfolki og
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nadi. Olikt ymsum erlendum rannsoknarnidurstédum (Forbes, 2001; Hockley
o.fl., 2005; Hodgson, 2006; Shield o.fl., 2005; Whittaker o.fl., 2006) voru engar
visbendingar i pessari rannsékn um ad ibtiar hjukrunarheimilisins lidu pjaningar
sidustu stundirnar vegna skorts & kunnéattu og feerni starfsfolks. Samhljémur var
med nidurstddum 1 pessari rannsdékn og nidurstddum Waldrop og Kirkendall
(2009) pess efnis hve mikid hjukrunarfreedingarnir 16gdu upp ur pvi ad dvelja hja
deyjandi ibuum svo draga metti Ur angist vid daudann sem og ad deyja
einsamall. Hjukrunarfraedingarnir virtust vera vel ad sér i mati og medferd verkja
og annarra likamlegra einkenna deyjandi folks, likt og hjukrunarfraedingarnir i
rannsokn Ersek og félaga (1999).

Ztla ma ad teymisvinnu hjukrunarfredinga og laekna hjukrunarheimilisings
megi bata og setja skyrari linur um hlutverkaskipti stéttanna vid lifslok ibua og
er pad i samremi vid erlendar nidurstodur (Forbes, 2001; Hov o.fl., 2009;
Watson o.fl., 2006). Pad var audheyrt a hjukrunarfraedingunum, sem reett var vio,
a0 peir hefou kosid ad leknarnir keemu meira ad mati og medferd vid lifslok ibua
heimilisins. Helga Hansdottir og Jon Eyjolfur Jonsson (2009) hafa vakid athygli 4
a0 verkefni leeknis & hjukrunarheimilum eru ekki skilgreind, fair gaedastadlar eru
i notkun og opinbert eftirlit 1itid. I skyrslu Rikisendurskodunar (2005) kom fram
ad arsverk lekna i hjukrunarrymum oldrunarstofnana voru einungis 0,011. Vid
gerd reiknilikans Heilbrigdisrdduneytisins um hlutfallslega skiptingu starfsfolks
(Landleknisembattid, 2010a) var medalhlutfall leekna af
heildarstarfsmannafjolda einungis 0,35%. P6 var par midad vid hjukrunarheimili
sem voru einna best ménnud i landinu. Ljost er ad pegar laeknispjonustan er svo
naumt skdmmtud & hjukrunarheimilum er erfitt fyrir laeknana ad sinna starfi sinu
sem skyldi.

Alloft 1 viotdlunum toéku hjikrunarfredingarnir sérstaklega fram ad
leeknarnir hlustudu avallt & peirra sjonarmid pegar kom ad lifslokamedferd en pad
er olikt reynslu hjukrunarfreedinganna i rannsokn Hov og félaga (2009). B&di ord

og latbragd hjukrunarfredinganna 1 vidtdlum og 4 vettvangi fannst mér benda til
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bess ad peim fyndist pad ekki sjalfgefid ad leknar tekju mikid mark & innleggi
hjtkrunarfredinga vid pessar adstedur. Petta kom mér 4 Ovart par sem mat
hjtkrunarfredinganna a yfirvofandi lifslokum virtist fyrst og fremst haft til marks
um ad breyta dherslum i medferd pegar andlat bar ad 4 heimilinu. Greining og
talkun hjikrunarfreedinganna fékk yfirleitt godan hljomgrunn og leiddi til
yfirvegadrar akvardandatoku um lifslokameodferd af halfu leknis. Fyrri reynsla
hjtkrunarfredinganna gaeti parna spilad inn i en pad kom fram i vidtdlunum ad a
arum 4d0ur fannst peim laeknarnir hefou ekki tekid almennilega mark a
uppastungum hjikrunarfreedinga pegar kom ad medferd deyjandi. Eg velti pvi po
fyrir mér hvort parna geti einnig spilad inn i1 st gamla hugmynd ad
hjokrunarfredingurinn sé lekninum til adstodar og undirmanneskja hans. Eda
jafnvel hvort lifslokamedferd sé frekar talin leknismedferd heldur en hjukrun og
pvi edlilegt ad leeknir sé yfirstjornandi slikrar medferdar?

Hjtkrunarfredingarnir i rannsokninni 16gdu mikid upp ur peim peetti starfs
sins ad stydja adstandendur vid lifslok ibua. Er pad i samremi vio erlendar
rannsoknarnidurstédur (Goodridge o.fl., 2005; Touhy o.fl., 2005). bad var mat
hjukrunarfreedinganna ad adstandendur hefou kosid ad eiga meiri samskipti vid
leekna hjikrunarheimilisins pegar astvinur peirra 1a fyrir daudanum og er pad i
samreemi  vid nidurstdour rannsdéknar Thompson og félaga (2008).
Hjukrunarfreedingarnir matu &vallt hvada studning adstandendur ibua, sem &
fyrir daudanum, purftu 4 ad halda og pa hvad mikinn. Svo virtist sem peim
teekist pessi hluti starfsins einkar vel og nddu ad veita ahrifarikan studning 4
pessu vidkvaema og erfida timabili i lifi adstandendanna. Pad er sidur en svo
sjalfgefio ad meodferdaradili hafi slika yfirsyn. Hjukrunarfredingarnir i pessari
rannsokn virtust i samskiptum sinum vid adstandendur taka mid af gero,
starfshefni og ferlum 1 fj6lskyldumyndinni sem Margrét Gustafsdottir
(Gustafsdottir, 2008) hefur fjallad um. Hjukrunarfreedingar pekktu yfirleitt vel til
fjolskyldu hins deyjandi, sérstaklega til peirra fjolskyldumedlima sem komid

hofou reglulega i heimsokn, og adra pekktu peir meira eda minna af afspurn
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(gerd fjolskyldu). bad var pvi sjalfsagt fyrir hjikrunarfredingana ad reda vid
adstandendur um hvernig ibainn, sem la fyrir daudanum, veri 4 sig kominn og
hvernig honum lidi (starfshaefni hins aldrada). Jafnframt raeddu peir stodu hins
aldrada i fj6lskyldunni, breytingu & hlutverkum 1 fjélskyldunni og tilfinningar i
gard pess sem var ad kvedja (starfshefni fjolskyldunnar). Sidan gengu
hjtkrunarfredingarnir yfirleitt tr skugga um hvernig upplysingum veari midlad i
fjolskyldunni og akvardanir teknar um adgerdir en oft h6fou peir hugmynd um

slika fj6lskylduferla vegna kynna sinna af tengslunum i fjélskyldunni.

Framlag hofundar med rannsoknarvinnunni

Med pessari vettvangsrannsokn hef ég leitast vid ad auka innsyn i heim sem
morgum er hulinn, pad er heim sjukra og aldradra & islensku hjukrunarheimili.
Med pvi hefur mér vonandi tekist ad efla skilning & starfseminni sem par fer fram
vid lifslok ibtia og ekki sidur ad syna fram & hversu mikilveegu hlutverki
hjokrunarfreedingar gegna vio lifslok og hversu krefjandi starf hjukrunarfreedinga

a hjukrunarheimili getur verid pegar ibui liggur fyrir daudanum.

Takmarkanir rannsoknar og gagnryni
Timaskortur var helsti takmarkandi pattur rannsoknarinnar og hefdi verid
a®skilegra ad dvelja lengur en fjéra manudi & vettvangi. Deila ma um pad hvort
hjikrunarheimilid, par sem borid var nidur, sé demigert fyrir islensk
hjikrunarheimili par sem pad er almennt talid vera eitt af betri
hjukrunarheimilum landsins. Um er ad reda eigindlega rannsokn sem ekki er
xtlad ad hafa alhafingargildi og pvi @tti framkvemd gagnaséfnunar 4 pessu
heimili ekki ad vera annmarki 4 rannsoékninni. Pad er tri min ad med pvi ad gefa
innsyn inn 1 starfsemi hjukrunarheimilis, sem gott ord fer af, gefist tekifzri til ad
syna fram 4 hve kunnatta og ferni i hjukrunarstarfinu er mikilvaeg vid lifslok
aldradra ibua 4 hjukrunarheimili.

Rannsoknir a4 samskiptum hjukrunarfreedinga vid samstarfsstéttir peirra eru

i miklu meli framkvemdar af frediménnum med hjikrunarmenntun og
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patttakendur eru gjarnan hjukrunarfreedingar. St er einnig raunin i pessari
rannsokn. Pess ber ad geta ad nidurstodurnar endurspegla hvernig stadid er ad
lifslokamedferd 4 pessu hjukrunarheimili. Nidurstédurnar eru mjog skyrar & pvi
hjtkrunarheimili sem pessi rannsékn var gerd en nidurstadan hefdi hugsanlega

or010 onnur hefdi rannsoknin verid framkvemd annars stadar.

Oleyst vandamal og rannséknir sem dhugavert veeri ad gera
Neikvaedir peattir eru til stadar sem hafa dhrif 4 pad pjonustu sem iblar og
a0standendur njota vid lifslok & islenskum hjukrunarheimilum. Peningaskortur er
vidvarandi vandamal 1 heilbrigdiskerfinu og pa sér i lagi 4 peim timum sem pessi
rannsOkn er unnin. Rédd pessa skjolsteedingahdps er veik og dauddagi a efri
arum er almennt ekki eins hatt skrifadur og hja peim sem yngri eru. bvi eru
aldradir a4 hjikrunarheimilum {1 verulegri hazttu 4 ad lenda nedarlega i
forgangsrodinni um fjarmuni heilbrigdiskerfisins med tilheyrandi skerdingu a
pjonustu.

[ framhaldi af pessari rannsékn matti framkvama rannsokn a lifslokum
aldradra & fleiri islenskum hjukrunarheimilum og pa jafnframt med &O0rum
rannsoknardaferoum en hér var gert. Frodlegt veri ad fa innsyn 1 heim annarra en
hjtkrunarfredinga sem annast folk vid lifslok & hjikrunarheimilum, svo sem
adstandenda, ibua, laekna, ofaglerds starfsfolks, presta, djakna, sjukralida og

stjérnenda.

Abendingar um virbeetur

Af nidurstooum rannsoknarinnar tel €g ad Urbatur ®ttu ad taka til tveggja
meginpatta sem eru natengdir hvor 60rum. Annars vegar parf ad tala opinskarra
en nu tiokast um pad ad hjikrunarheimili séu lokabustadur peirra sem pangad
flytjast og dvalartiminn s¢ skammur. bad parf ad gerast badi a faglegum og
almennum vettvangi. Til ad efla umraduna eru ymsar leidir ferar, til deemis ad
hjokrunarheimilin taki pad upp hja sér ad fjalla um i kynningarefni sinu hvernig

stadid sé¢ ad lifslokamedferd a vidkomandi heimili. Einungis med pvi ad tala
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tepitungulaust um malefniod er haegt ad vekja athygli almennings og rddamanna a
mikilvaegi pess ad vel sé stadid ad lifslokum aldradra 4 hjukrunarheimilum og
gera krofur um gadi pjonustunnar.

Umraedan um krofur ferir okkur ad seinni megindbendingu minni.
Vissulega getur hjalpad ad beita sérteekum urredum, svo sem ad koma a fot
liknarradgjafateymi eda taka upp meoferdarferli fyrir deyjandi &
hjikrunarheimilum. Lokatakmarkid etti ad vera ad opinberir adilar setji fram
gaedaviomid um liknarmedferd 4 pessum vettvangi. Peir sem setja fram slik
gedaviomid purfa ad hafa ad leidarljosi paer krofur sem gerdar eru til
fagpekkingar, moénnunar og adbtinadar & sérhefoum liknardeildum. Mikilvaegt er
par ad hafa i huga a0 lifslokamedferd er fyrst og fremst lokahnykkur
liknarmeoferdar. Til pess ad stefna ad og na pessu lokatakmarki vil ég leggja til

eftirfarandi leidir:

A0 tryggja kunnattu og ferni starfsmanna hjukrunarheimila i
liknarmedferd og gera peim kleift ad efla og bacta kunnattu sina og faerni

a pessu svioi.

A0 umrada um medferdarform vid versnandi heilsufar fari fram fljotlega

eftir komu ibua i varanlega dvol & hjukrunarheimili.

Ad beita sértekum urredum i liknarmedferd 4 hjukrunarheimilum, hvort
sem pad er stofnun liknarteymis innan stofnunar, samstarf vid sérhaefoa
liknarpjonustu og/eda innleiding medferdarferlis fyrir deyjandi (til demis
Liverpool Care Pathway, LCP). Slik tUrredi rddast mjog af
fagkunnattunni sem er fyrir hendi 4 viokomandi hjukrunarheimili.

® AdJ opinberir adilar setji bindandi reglur um lagmarksmdnnun starfsstétta

a hjukrunarheimilum til pess ad skapa naudsynleg starfsskilyroi fyrir

liknarmedferd 4 hjukrunarheimili. Ekki er nagilegt ad lita eingdngu til

hjukrunarstéttarinnar og leekna 1 pessum efnum.

AJ fjoldi stodugilda hjukrunarfreedinga & hjukrunarheimili geri kleift ad
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stunda liknarmedferd i samremi vid nidurstddur pessarar rannsoknar,
pad er ad mogulegt sé ad setja liknina 1 Ondvegi. Skipulag
hjtkrunarpjénustu parf ad taka mid af pvi. Lidur i pvi er ad draga tr pvi
eftir fremsta megni ad manna hjukrunarfredingastodur med
einstaklingum sem ekki hafa fullgild réttindi hjokrunarfreedinga

samkvamt islenskri reglugerd.

A0 fjoldi stodugilda lekna og skipulag leknispjonustu sé pannig ad hagt
sé¢ a0 mynda starfsmannateymi vid liknarmedferd og setja fram og fylgja

eftir markvissum medferdararredum fyrir hvern og einn.

AJ hlutfall sjukralida a hjukrunarheimilum sé sem hast til pess ad tryggja

sem best faglega hjikrunarfraedilegar forsendur medferdar.

AJ pattur djakna og presta sé 6flugur 4 hjukrunarheimilum.

AQ starfsfolki hjukrunarheimila sé bodinn studningur til ad draga Ur

alaginu sem fylgir pvi ad sinna deyjandi ibuum og adstandendum.

A0 gera rad fyrir einbylum fyrir alla iblia sem og adstandendaherbergi vid
honnun nyrra hjikrunarheimila og endurskipuleggja eldri byggingar eftir

fremsta megni med petta i huga.

Tekid skal fram ad ofangreind rodun endurspeglar ekki mikilvegi

einstakra leida vid ad nd pvi lokatakmarki sem stefna atti ad.
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Lokaoro

[ pessu lokaverkefni minu til meistaragradu i hjukrunarfraedi vid Haskola Islands
var sjonum beint ad lifslokum aldradra & hjuokrunarheimilum. Freedilegt yfirlit
leiddi 1 1j6s ad vida erlendis er misbrestur a ad pessi skjolstedingahdpur njoti
vidurkenndrar lifslokamedferdar, svokalladrar liknarmeodferdar, sem fjallad er
itarlega um i verkefninu. Par sem skortur er 4 fredilegum heimildum um lifslok &
islenskum  hjukrunarheimilum framkvemdi ég  vettvangsrannsokn &
hjokrunarheimili 4 hofudborgarsvedinu.  Nidurstodur  hopvidtala  vid
hjokrunarfreedinga heimilisins, vidvera min & vettvangi og skodun opinberra
gagna heimilisins gerdi mér kleift ad finna svor vid peim meginspurningum sem
¢g lagdi upp med 1 upphafi rannsdknarinnar. Svarid vid fyrstu
rannsoOknarspurningunni, Hvada merkingu hafa lifslok a hjukrunarheimili fra
sjonarholi  hjukrunarfredinga sem par starfa? var 1 hnotskurn ad
hjukrunarfreedingarnir litu & daudann sem sjalfsagdan hluta lifsins pegar um var
a0 reda jafn haaldrada og lasburda einstaklinga og bjuggu 4 hjukrunarheimilinu.
Svarid vid annarri rannséknarspurningunni, Hvernig er stadio ad lifslokamedfero
aldradra a hjukrunarheimili? var ad fagkunnatta og feerni hjukrunarfreedinga rédi
medferdinni & pessu hjikrunarheimili og var hugmyndafredi liknarmedferdar
hofd ad leidarljosi. Pridja rannsdknarspurningin, Hverjir eiga hlutdeild
lifslokamedfero  aldradra a  hjukrunarheimili?  leiddi 1 ljos ad
hjikrunarfredingarnir voru burdaras lifslokamedferdar 4 heimilinu. Adrir
veigamikilir medferdaradilar 4 pessum timamétum voru ofaglert starfsfolk vid
adhlynningu, laeknar, sjikralidar og prestar. Aréttad skal ad pessi rannsokn synir
eingdngu sjonarhol hjukrunarfreedinga. Svarid vid lokarannsoknarspurningunni,

A hvada pekkingu, pad er kunndttu og feerni, byggist adferdin sem notud er? var
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ljost ad hjukrunarfredingarnir beittu medal annars fagmenntun sinni og
starfsreynslu vid mat og medferd deyjandi ibtia og adstandenda peirra sem og
hugmyndafraedi hjukrunar og liknarmedferdar sem endurspegla hvor adra. Enn
skal itrekad ad fyrst og fremst er horft til umradu og ferni hjukrunarfreedinga og
starfsfolks sem starfar undir peirra stjorn.

Nidurstddur rannsdknarinnar syna ad fagleg pekking hjukrunarfraedinga 4
pessu hjukrunarheimili var pess megnug ad koma vid dkjésanlegri uménnun vid
lifslok. Jafnframt h6fdu hjukrunarfredingarnir & heimilinu metnad og vilja til
pess ad snida faglegar forsendur markvisst ad peim starfsskilyroum sem peim
voru buin. Pad er pvi hagt ad draga lerdom af pvi hvernig standa méa ad
liknarmedferd og umonnun vid lifslok 4 hjukrunarheimili 1 1josi pessara
nidurstadna og benda a pa peatti sem skipta skopum til pess ad vel takist vid
pessar adstadur.

Nidurstoour rannsoknarinnar benda einnig til pess ad margt sé likt med
asigkomulagi og lidan ibua hjikrunarheimila og sjiklinga liknardeilda og svipad
sé komi0 fyrir peim heilsufarslega. bessar nidurstodur beina sjonum ad pvi ad
mikilveegt sé ad taka mid af peirri fagbekkingu, ménnun og adbtinadi, sem er vid
lyoi a liknardeildum, vid skipulagningu allrar pjonustu & hjukrunarheimilum.
Spurning er hve mikill kostnadur fylgir pvi ad uppfylla slik viomio og ad hve
miklu leyti pad sé mogulegt 4 peim erfidu timum sem nt rikja. Mikilvaegur lidur {
slikri vidleitni veeri ad setja umonnun 4 hjukrunarheimilum i annad 1jés en gert er
i dag, pad er i samhengi liknarmedferdar. Hugsanlega matti med pvi moti fa
fleira fagfolk til starfa & pessum vettvangi. Reynslan min segir mér a0 yfirleitt
pyki tilkomumeira ad vinna a liknardeild en 4 hjukrunarheimili. Raunin er ad
fagfolk sakist eftir pvi ad vinna 4 vettvangi par sem fagmennska er i hdvegum
hofd. Eins er mikilvegt a0 efla umraedu folks um liknarmedferd aldradra a

islenskum hjukrunarheimilum.
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Kynningarbréf fyrir pdtttoku i hjiskrunarrannsékn.
Abyrgdarmadur rannsoknarinnar er dr. Margrét Guastafsdottir, dosent.
Adsetur hennar er 4 Eiriksgotu 34, 101 Reykjavik.

Simanimer hennar eru vinnusimi 525-4977 og gsm simi 893 5261
Netfang:margust@hi.is

Agaeti hjukrunarfradingur Reykjavik, 12. mai 2010

Anny Lara Emilsdéttir hjikrunarfreedingur er nd ad vinna ad meistaraverkefni sinu vid
hjikrunarfredideild Haskéla Islands med leidsogn Margrétar Gustafsdéttur hjikrunarfradings
og désents. Heiti rannsoknarinnar er: Vettvangsathugun a lifslokum 4 islensku
hjikrunarheimili.

Markmid rannséknarinnar er ad kanna hvernig stadid er ad lifslokum 4 islensku
hjikrunarheimili. Patttakendur i rannsékninni verda allir peir sem koma ad daglegu lifi 4
hjikrunarheimili p.e. ibuar, starfsfélk og adstandendur. Rannséknin verdur framkvamd med
vettvangsathugun par sem horft verdur sérstaklega til pess hvernig stadid er ad pvi pegar
danardaegur er yfirvofandi 4 heimilinu og daudsfall 4 sér stad. Rannsakandinn mun dvelja &
stadnum og athuga hvernig danardagur er fert i tal vid ibla og adstandendur peirra og kanna
hvernig brugdist er vid yfirvofandi danardeegri og lifslokum i hépvidtali vid
hjikrunarfraedinga sem starfa 4 heimilinu. Gert er rad fyrir ad reett verdi vid prja til fjora
hjikrunarfreedinga i senn og hépamir verdi fimm til sex. Leitad verdur eflir upplystu
sampykki patttakenda i hépvidtali. Einnig munu opinber gégn 4 heimilinu er luta ad lifslokum
verda skodud og hugsanlega spurt uit i notkun peirra.

Héfundar pessa verkefnis vilja fara pess 4 leit vid pig ad pu takir patt { pessari
ranns6kn med pvi ad deila reynslu pinni af pessari hlid starfsins i vidtali i hopi tveggja til
priggja annarra hjukrunarfreedinga. Vidtalid mun taka u.p.b. klukkustund og hentugur stadur
og stund fyrir vidtalid verdur dkvedinn { samradi vid patttakendur.

Anny Lara mun styra umredum { vidtalinu og bera undir vidmalendur spurningar eins
og pessar: Nu eru ibiiar 4 pessu heimili haaldradir — hefur pess hai aldur einhver ahrif 4 nand

daudans { umgengni ykkar vid iblana eda attingja hans? Teljid pid ad lifslok setji mikinn svip

HASKQLI ISLANDS HIIKRUNARFRADINFINN « Firherai Firiksoatia 34 « 101 Revkiavik » Simi* 575 4960 « Fax 575 4363 » www hittkrun hi is
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4 starf ykkar hér 4 deildinni? Getid pid sagt mér fra einhverju tilviki par sem lifslokamedferd
gekk vel fyrir sig? En 60ru tilviki pegar eitt og annad for tirskeidis pegar kom ad lifslokum?
Adur en vidtalid byrjar mun rannsakandinn Anny Lara kynna pér inntak upplysts
sampykkis og leita eftir sampykki pinu. Skriflegt sampykki pitt parf ad liggja fyrir 4dur en [
hoépvidtalid hefst. Margrét mun verda vidstodd fyrstu vidtolin.
Pér er ad sjalfsogdu frjalst ad neita pvi ad taka patt i pessari rannsokn eda akveda ad

haetta patttoku hvenar sem er. Hvort sem pii dkvedur ad taka patt i rannsékninni eda ekki mun

pad engin ahrif hafa 4 st6du pina 4 hjikrunarheimilinu. Gott veri, ef pu geetir sagt til um, 1
hvort b viljir leggja verkefninu 1id med patttoku pinni med pvi ad merkja vid & medfylgjandi

svarkorti, pa er 1jost ad okkur er 6heett ad hafa samband vid pig.

Nidurst§dur pessarar rannséknar munu ventanlega beaeta pekkingu 4 pvi hvernig
starfsfolk 4 islenskum hjikrunarheimilum tekst & vid nand daudans og danardegur og getur
aukid skilning 4 pvi hvernig megi vanda sem best til lifsloka vid pessar adstedur.

Hafir pi einhverjar spurningar um rannsdknina pa hikadu ekki vid ad hringja i
undiritada, annad hvort { meistaranemann Anny Laru eda leidbeinanda hans Margréti og par
munu fiislega veita pér upplysingar.

Simamimer Anny Laru er gsm 822-7128 og Margrétar nimer sjast hér ad ofan.

Leyfi fyrir pessari rannsokn hefur verid aflad hja Visindasidanefnd og tilkynnt um
hana til Personuverndar.

Ef ptt hefur spurningar vardandi rétt pinn sem batttakandi { rannsékninni eda vilt hetta
patttsku { henni getur pa snaid pér til Visindasidanefndar, Vegmila 3, 108 Reykjavik. Stmi:
551-7100, fax: 551-1444

Virdingarfyllst,
Ay L. mctits b

Anny Lara Emilsdéttir, hjikrunarfreedingur/meistaranemi

L. ? by .
Margrét Gustafsdéttir, hjukrunarfreedingur/désent
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Eg hef fengid i hendur kynningarbréf fyrir patttoku i hjikrunarrannsékn par sem ég er bedin(n) um

a0 taka patt { hopviotali asamt tveimur til premur 60rum hjikrunarfraedingum.

Hér me0 gef ég Anny Laru Emilsdéttur, hjikrunarfrzedingi og meistaranemanda, heimild til pess a0
hafa samband vi0 mig og rzda ndnar vid mig um hugsanlega patttoku mina og fyrirkomulag a

hépviotali.

Undirskrift hjikrunarfraedings
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Upplyst sampykki patttakenda
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e fedideild Haskdl Foliiail
Ly Y

Upplyst sampykki hjikrunarfreedings fyrir patttoku i hjukrunarrannsokn.

Anny Lara Emilsdéttir, hjukrunarfreedingur og nemandi { meistaranami og
dr. Margrét Gustafsdottir hjukrunarfreedingur eru ad kanna lifslok aldradra 4 hjikrunarheimili.
Eg er bedin(n) ad taka pétt i pessari rannskn og rada i hépi annarra hjiikrunarfreedinga um
hvernig stadid er ad lifslokum 4 hjiikrunarheimili.

Ef ég sampykki ad taka patt i pessari rannsokn, pa fer him fram 4 eftirfarandi hatt:
Anny Lara tekur vid mig vidtal asamt 2-3 66rum hjikrunarfreedingum a stad og stund sem
hentar okkur. [ samrzedunum verdur sérhver okkar bedin(n) ad segja fra reynslu sinni af nénd
daudans 4 hjukrunarheimili, uménnun vid lifslok og studningi vid hlutadeigandi eftir ad daudi
hefur att sér stad. Vidtalid mun taka um eina til eina og halfa klukkustund. Pad verdur

hljodritad og sidan umritad i texta.

Hugsanlegt er ad einhverjar spurningar i vidtalinu komi dpaxgilega vid mig, en ég get
neitad ad svara spurningum, neitad ad reeda einstdk efnisatridi, stodvad vidtalid eda heett
patttoku hvenzer sem ég vil an nokkurrar skyringar. Farid verdur med 611 gégn sem
trinadarmal og mun nafn mitt, ibia 4 heimilinu og adstandanda peirra hvergi koma fram né
Snnur audkenni sem rekja ma til patttakenda eda stadar. Adeins Anny Lara og Margrét munu
hafa adgang ad gégnum. Efni 4 segulbandspélum verdur eytt strax af lokinni skraningu &
upptokunum.

Patttakendur munu ekki hafa beint notagildi af niurstédum rannséknarinnar, en hins
vegar er bess vanst ad paer geti studlad ad battri uménnun vid lifslok a hjukrunarheimilum

Med undirskrift minni hér ad nedan gef ég sampykki mitt fyrir patttéku i pessari rannsékn.

Eg hef reett vid Anny Laru um pessa rannsékn og fengi® svor vid spurningum minum.
Ef ég hef fleiri spurningar, ma ég hringja { hana i gsm sima 822 7128 eda hringja { Margréti
Gustafsdéttur { heimasima 552-4797 eda gsm 893 5261.
Eg fa ad halda aftiti af pessu eydubladi.
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Mér er i sjalfsvald st hvort ég tek patt i bessari rannsokn. Eg hef rétt til bess ad
hafna pvi ad taka patt i henni eda hatta patttoku pegar mér synist an nokkurrar skyringar.
Akvérdun min um hvort ég tek pétt § rannsékninni eda ekki mun ekki hafa neinar afleidingar

fyrir st60u mina hér 4 hjitkrunarheimilinu nti eda 1 framt{dinni.

Dagsetning

Undirskrift patttakanda

Undirskrift rannsakanda.

HASKOMI ISLANDS HJUKRUNARFRARIDEILD * Eirterai, Eiriksaoty 34 = 101 Revkiavik * Simi; 525 4960 * Fax: 525 4963 * www.hiukrun.niis

143



Fylgiskjal D

Spurningaviomio i hopviotali
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Nu eru ibuar a pessu heimili haaldradir — hefur pess hai aldur einhver
ahrif 4 nand daudans i umgengi ykkar vid ibuana eda adstandendur
hans?

Er eitthvad feert i tal vio ibuana ad avin sé ad styttast? Eda fzera peir eda
vinir peirra og vandamenn pad eitthvad i tal vido ykkur eda annad
starfsfolk?

Teljid pid ad lifslok setji mikinn svip & starf ykkar hér a deildinni?

o Vid hvada adstedur koma pau til tals? Og vid hvern/hverja?

o Hvernig er skorid ur pvi ad nu sé ad styttast i danardeegrid hja

vidkomandi?

o Hvernig er sidan brugdist vid pegar utskurdurinn liggur fyrir?
Getid pig sagt mér fra einhverju tilviki par sem lifslokamedferd gekk vel
fyrir sig?

o Hvao gerdi pad ad verkum?

o A0 hvada leyti hafdi vinnuskipulagid ahrif?

o En fjoldi starfsfolks og samsetning starfsmannahdpsins?

o Hvernig komu adstandendurnir inn i myndina?

Getid pid sagt mér frd 6dru tilviki pegar eitt og annad gekk urskeidis
pbegar kom ad lifslokum?

o Hvad gerdi pad ad verkum?

o A0 hvada leyti hafdi vinnuskipulagid ahrif?

o En fjoldi starfsfolks og samsetning starfmannahopsins?

o Hvernig komu adstandendurnir inn i myndina?

Getio pi0 sagt mér fra pvi hvernig hlutirnir ganga fyrir sig pegar einhver

hefur kvatt hér 4 deildinni? Eda pegar danardeegri er afstadid?
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Teljid pig naudsynlegt ad breyta eitthvad nalguninni vid umoénnun pegar
folk er deyjandi hér & deildinni? Getid pid nefnt eitthvad sem gaeti reynst
ykkur vel vid pessar adstaedur?
o Teljid pid ad aukin fredsla geti komid ad gagni og pa i hvad
efnum?

o Teljid pig ad akvednar verklagsreglur gaetu reynst hjalplegar?
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