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Útdráttur 

 

Aldraðir íbúar hjúkrunarheimila eru mjög farnir að heilsu og andlát eru tíð. 

Misbrestur virðist á að mjög hrumum íbúum hjúkrunarheimila sé boðin 

líknarmeðferð þar sem horft er heildrænt á sjúklinginn og aðstandendur hans 

þrátt fyrir að slík meðferð sé talin æskileg við lífslok. 

 Tilgangur þessarar rannsóknar var að kanna hvernig staðið er að meðferð 

við lífslok aldraðra á íslensku hjúkrunarheimili og var eigindlegu 

rannsóknaraðferðinni vettvangsathugun beitt. Gagnasöfnun fór fram með viðtali 

við fjóra hópa hjúkrunarfræðinga heimilisins (11 einstaklinga), fjögurra mánaða 

athugun á vettvangi og skoðun opinberra gagna heimilisins. Túlkandi 

fyrirbærafræði var beitt við gagnagreiningu og niðurstöður settar fram í tveimur 

meginþemum sem hvort um sig hafði þrjú undirþemu. Í fyrra meginþemanu, 

Líknin sett í öndvegi, kom fram að sökum þess að íbúarnir voru farnir að heilsu 

töldu hjúkrunarfræðingarnir æskilegast að hafa hugmyndafræði líknarmeðferðar 

að leiðarljósi við umönnun íbúanna – allt frá komu þeirra á hjúkrunarheimilið þar 

til yfir lauk. Niðurstöður fyrra meginþemans benda jafnframt til að mikilvægt sé 

að efla umræðu fólks um líknarmeðferð aldraðra á íslenskum hjúkrunarheimilum. 

Í seinna meginþemanu, Hjúkrunarfræðingar eru burðarás lífslokameðferðar á 

hjúkrunarheimili, kom í ljós að kunnátta og færni hjúkrunarfræðinga heimilisins 

skiptu miklu máli við að greina yfirvofandi lífslok og vinna að viðhlítandi 

ráðstöfunum. Niðurstöður rannsóknarinnar benda til þess að margt sé líkt með 

ásigkomulagi og líðan íbúa hjúkrunarheimila og sjúklinga líknardeilda og svipað 

sé komið fyrir þeim heilsufarslega. Þessar niðurstöður beina sjónum að því að 

mikilvægt sé að taka mið af þeirri fagþekkingu, mönnun og aðbúnaði, sem er við 

lýði á líknardeildum, við skipulagningu allrar þjónustu á hjúkrunarheimilum. 
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 Meginhugtök rannsóknarinnar: Aldraðir, hjúkrunarheimili, 

lífslokameðferð, líknarmeðferð, túlkandi fyrirbærafræði og vettvangsathugun  
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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. 
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  Key concepts of the study: Elderly, end-of-life care, ethnography, 

interpretative phenomenology, nursing homes and palliative care  
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Þakkir 

 

 
Margrét Gústafsdóttir leiðbeinandi minn fær hjartans þakkir fyrir ómetanlegan 

stuðning og ábendingar við gerð þessa lokaverkefnis sem og í meistaranáminu 

öllu. Jóni Eyjólfi Jónssyni, Júlíönu Sigurveigu Guðjónsdóttur og Þorbjörgu 

Guðmundsdóttur í meistaranámsnefndinni þakka ég innilega fyrir þeirra 

mikilvæga innlegg. 

 Starfsfólk, íbúar og aðstandendur hjúkrunarheimilisins, sem rannsóknin 

fór fram á, fá bestu þakkir fyrir einstaklega góða samvinnu. 

Hjúkrunarfræðingunum, sem tóku þátt í hópviðtölunum, þakka ég sérstaklega 

fyrir þeirra framlag. 

 Að lokum langar mig að þakka Fagdeild öldrunarhjúkrunarfræðinga og 

Félagi áhugafólks og aðstandenda Alzheimerssjúklinga og annarra skyldra 

sjúkdóma (FAAS) fyrir að styrkja þessa rannsókn með fjárframlagi. 
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Inngangur  

Lokaverkefni þetta er afrakstur meistaranáms míns í öldrunarhjúkrun við 

hjúkrunarfræðideild Háskóla Íslands undir leiðsögn dr. Margrétar Gústafsdóttur 

dósents. Umfjöllunarefnið er lífslok aldraðra á hjúkrunarheimilum og til að varpa 

ljósi á fyrirbærið var framkvæmd vettvangsathugun á íslensku hjúkrunarheimili 

þar sem hjúkrunarfræðingar voru meginþátttakendur. Í þessum inngangi verður 

greint frá tilgangi rannsóknarinnar sem og ástæðum fyrir vali mínu á 

rannsóknarefni. Því næst verður rannsókninni lýst í hnotskurn og sagt frá 

lesefnisleit og meginhugtökum. Í lok inngangskaflans verður rætt um vísindalegt 

gildi rannsóknarinnar. 

Tilgangur rannsóknar og val á rannsóknarefni 
Tilgangur þessarar rannsóknar var að fá innsýn í það hvernig staðið er að 

meðferð við lífslok aldraðra á íslensku hjúkrunarheimili. Ástæðan að þetta 

viðfangsefni varð fyrir valinu er sú að ég hef í mörg ár hjúkrað deyjandi eldri 

borgurum á ýmsum vettvangi, þar á meðal á hjúkrunarheimilum og á sérhæfðri 

líknardeild fyrir aldraða. Sú reynsla hefur sýnt mér að þættir eins og fagþekking, 

mönnun og aðbúnaður geta torveldað að deyjandi íbúar hjúkrunarheimila og 

aðstandendur þeirra njóti jafn faglegrar meðferðar og unnt er að veita við 

kjöraðstæður á líknardeild. Gagnaleit í fræðilegum heimildum leiddi í ljós að 

skortur er á rannsóknum um hvernig búið er að öldruðum við lífslok á 

hjúkrunarheimilum hér á landi. Það hvatti mig enn frekar til að ráðast í þessa 

rannsókn. Það er mín ósk að niðurstöður rannsóknarinnar muni ýta undir umræðu 

um meðferð við lífslok aldraðra á íslenskum hjúkrunarheimilum og í framhaldinu 

stuðla að því að auka gæði slíkrar meðferðar á hjúkrunarheimilum. 
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Lýsing rannsóknar í hnotskurn 
Eigindlega rannsóknaraðferðin vettvangsathugun (etnógrafía) var valin til að 

varpa ljósi á lífslok aldraðra á íslensku hjúkrunarheimili. Vettvangsathugun hefur 

verið skilgreind sem: „grein félagsvísinda, tengd mannfræði, sem beinir sjónum 

að menningarhópum fólks með það fyrir augum að öðlast skilning á heimssýn 

þeirra sem rannsóknin beinist að“ (Polit og Beck, 2008, bls. 753, þýðing Annýjar 

Láru Emilsdóttur). Viðurkennd leið er að líta á hjúkrunarheimili sem 

menningarheim og beita þar vettvangsathugun sem rannsóknaraðferð (Foner, 

1994; Gubrium, 1975; Gustafsdottir, 1999; Kayser-Jones, 1981; Savishinsky, 

1991; Shield, 1988). Í rannsókninni beindi ég sjónum að því hvernig starfsfólk 

hjúkrunarheimilis ber sig að þegar andlát er yfirvofandi og dauðsfall á sér stað og 

reyndi að átta mig á því hvaða merkingu dánardægur og dauði hafði á heimilinu.  

 Ég heimsótti viðkomandi hjúkrunarheimili á ýmsum tímum 

sólarhringsins um fjögurra mánaða skeið árið 2010. Líta má svo á að allir á 

vettvangi séu þátttakendur í vettvangsathugun en þar sem telja má að 

hjúkrunarfræðingar séu lykilaðilar í starfsemi hjúkrunarheimila valdi ég þá til að 

vera beina þátttakendur. Ég tók viðtöl við hjúkrunarfræðingana í litlum hópum og 

skoðaði jafnframt gögn heimilisins sem vörðuðu lífslok (ekki trúnaðargögn). 

Greining á hópviðtölunum fór fram með aðferð túlkandi fyrirbærafræði og 

niðurstöðurnar voru settar fram í þemaformi. 

 Eftirfarandi rannsóknarspurningar voru lagðar til grundvallar: Hvaða 

merkingu hafa lífslok á hjúkrunarheimili frá sjónarhóli hjúkrunarfræðinga sem 

þar starfa? Hvernig er staðið að lífslokameðferð aldraðra á hjúkrunarheimili? 

Hverjir eiga hlutdeild í lífslokameðferð aldraðra á hjúkrunarheimili? Á hvaða 

þekkingu, það er kunnáttu og færni, byggist aðferðin sem notuð er? 

Lesefnisleit og meginhugtök rannsóknar 
Helstu erlendu leitarorðin við lesefnisleit voru death, elderly, end of life care, 

ethnography, geriatric, nursing home, palliative care og terminal care. Helstu 
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íslensku leitarorðin voru aldraðir, dauði, etnógrafía, hjúkrunarheimili, 

líknarmeðferð, túlkandi fyrirbærafræði og vettvangsathugun. Ég notaði rafrænu 

gagnagrunnana Cinahl, Gegni, Google, Hirslu, Ovid, PubMed, Proquest og 

Scopus og auk þess þræddi ég heimildalista, fletti ýmsum fræðiritum og ræddi 

við sérfræðinga á sviði líknar og öldrunar. Þar sem íslenskar heimildir voru af 

skornum skammti studdist ég talsvert við erlendar heimildir. Ég leitaðist við að 

nota einungis heimildir frá vestrænum löndum þar sem menningin er talin 

sambærileg þeirri sem hér ríkir. Nokkrar heimildir, sem ég vísa til, eru komnar 

talsvert til ára sinna en þykja enn fullgildar. 

 Meginhugtök rannsóknarinnar eru aldraðir, hjúkrunarheimili, 

lífslokameðferð, líknarmeðferð, túlkandi fyrirbærafræði og vettvangsathugun. 

Hvað hugtakið aldraðir varðar var misjafnt hvort heimildir, sem notaðar voru, 

miðuðu við eldri einstaklinga en 65 ára eða 67 ára. Ég tel ekki skipta máli fyrir 

þessa rannsókn hvor viðmiðunin er notuð og tek það því ekki fram sérstaklega í 

hvert sinn. Þegar rætt er um hjúkrunarheimili í rannsókninni er verið að vísa til 

hjúkrunarrýma á slíkum heimilum en ekki átt við dvalarrými öldrunarheimila né 

hjúkrunarrými ætluð öldruðum á sjúkrahúsum. Hvað varðar hugtakið líkn þá 

hefur það mismunandi blæ í almennri sem og fræðilegri umræðu (Landspítali, 

2009a; Pastrana, Jünger, Ostgathe, Elsner og Radbruch, 2008) og mun ég því fara 

ítarlega yfir skilgreiningar sem tengjast líkn í síðari fræðilega kaflanum. Dæmi 

um hugtök, sem notuð eru í þessu sambandi erlendis, eru palliative care, hospice 

care, terminal care, comfort care og end of life care (Pastrana o.fl., 2008). 

Hérlendis eru meðal annars notuð hugtökin líknarmeðferð, lífslokameðferð, 

lífsgæðameðferð, stuðningsmeðferð og einkennameðferð (Landspítali, 2009a). Í 

þessari rannsókn var farið eftir skilgreiningum líknarráðgjafateymis Landspítala-

háskólasjúkrahúss og orðið líknarmeðferð (LM) notað til að vísa til 

meðferðarinnar í víðum skilningi og því ekki einungis átt við síðustu daga 

ævinnar. Í klínísku leiðbeiningunum er litið svo á að líknarmeðferð eigi alltaf við 

hjá þeim sem eru með lífshættuleg mein af völdum sjúkdóma og sé óháð því á 
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hvaða stigi sjúkdómurinn er. Vægi líknarmeðferðarinnar eykst svo með versnandi 

sjúkdómsástandi. Hafi engar takmarkanir verið settar á meðferð er talað um fulla 

meðferð (FM) en þegar meðferðin er takmörkunum háð er talað um fulla meðferð 

að endurlífgun með eða án annarra takmarkana (FME)1. Lokastig 

líknarmeðferðar kallast lífslokameðferð (LLM) og er hún veitt þegar fyrirséð er 

að skjólstæðingurinn eigi mjög skammt eftir ólifað. Nánar verður farið í hvað 

túlkandi fyrirbærafræði og vettvangsathugun felur í sér í aðferðarfræðikaflanum. 

Vísindalegt gildi rannsóknar 
Eðli málsins samkvæmt eru andlát tíð á hjúkrunarheimilum aldraðra og því 

mikilvægt að huga að því hvernig rætt er um dauðann og staðið er að meðferð 

deyjandi á slíkum stofnunum. Líknarmeðferð er sú meðferð sem nýtur mests 

trausts í nútímaheilbrigðiskerfi þegar kemur að sjúklingum með lífshættuleg 

mein af völdum sjúkdóma en þar er horft heildrænt á sjúklingana og fjölskyldur 

þeirra (Doyle, Hanks, Cherny og Calman, 2005; Vilhjálmur Árnason, 1997; 

WHO, 2002). Erlendar rannsóknarniðurstöður gefa vísbendingar um að víða sé 

misbrestur á að deyjandi íbúum hjúkrunarheimila sé boðið upp á líknarmeðferð 

(Duffy og Woodland, 2006; Forbes, 2001; Whittaker, Kernohan, Hasson, 

Howard og McLaughlin, 2006). Skortur er á rannsóknum um meðferð deyjandi á 

íslenskum hjúkrunarheimilum og úr því þarf að bæta því brýnt er að 

heilbrigðisstarfsfólk standi vörð um líknarmeðferð aldraðra og gæti þess að hún 

verði ekki undir í forgangsröðuninni um fjármuni íslenska heilbrigðiskerfisins. 

Liður í því er að efla fagþekkingu um málefnið á vettvangi hjúkrunarfræði og er 

þetta lokaverkefni viðleitni til þess. 

                                                      
1 Full meðferð að endurlífgun með eða án annarra takmarkana er skilgreind: „Þegar 

endurlífgun þjónar ekki hagsmunum sjúklings er að öllu jöfnu veitt full meðferð að 
endurlífgun. Tekið er mið af sjúkdómsástandi og velferð sjúklings við ákvarðanir á 
öðrum takmörkunum á meðferð sem eru þá sérstaklega skráðar, s.s. ekki 
gjörgæsluvistun, ekki öndunarvél o.s.frv.“ (Landspítali, 2009a, bls 14). 
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 Ég stefni að því að birta niðurstöður rannsóknarinnar á faglegum 

vettvangi í formi fræðigreina og fyrirlestra. Einnig er hugsanlegt að ég noti þær 

sem grunn að umbótaverkefnum um meðferð við lífslok á hjúkrunarheimilum. 
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Hjúkrunarheimili – síðasta heimilið á lífsleiðinni 

Á hjúkrunarheimilum búa einstaklingar sem eru mjög farnir að heilsu og nær 

undantekningalaust eyða þar síðustu ævidögunum (Helga Hansdóttir og Jón 

Eyjólfur Jónsson, 2009; Gustafsdottir, 1999; Landlæknisembættið, 2008a; 

Ríkisendurskoðun, 2005). Í lögum um málefni aldraðra 125/1999 segir í 14. 

grein, 2. tölulið: 

Hjúkrunarheimili eða hjúkrunarrými á öldrunarstofnunum [eru] ætluð öldruðum 

einstaklingum sem eru of lasburða til að dveljast á dvalarheimilum, sambýlum 

eða í sérhönnuðum íbúðum, sbr. 1. tölul. Þar skal veitt hjúkrunar- og 

læknisþjónusta og vera endurhæfing. Sérstök aðstaða skal vera fyrir aldraða með 

heilabilunareinkenni. Þjónusta skal byggð á einstaklingsbundnu mati á 

heilsufarslegum og félagslegum þörfum hins aldraða. Möguleiki skal vera á að 

einstaklingar geti komið þar til skammtímavistunar, sé þess þörf. Við hönnun 

skal þess sérstaklega gætt að stofnunin sé heimilisleg og að sem flestir íbúar hafi 

eigið herbergi (Lög um málefni aldraðra nr. 125/1999). 

  Með aukinni hagsæld á Vesturlöndum og framförum í læknisfræði hefur 

hlutfall aldraðra vaxið ört og þar með hefur þörf þeirra fyrir hjúkrunarrými aukist 

(Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið, 2001). Árið 2009 var hlutfall aldraðra, 

sem dvöldu í hjúkrunarrými á dvalar- og hjúkrunarheimilum, 1,0 í aldurshópnum 

65-71 árs; 5,9 í hópnum 75-84 ára og fjórðungur hjá 85 ára og eldri. Þetta 

endurspeglar að heilsu hrakar með hækkandi aldri (Hagstofa Íslands, 2010b). 

Fjöldi hjúkrunarrýma fyrir aldraða á íslenskum dvalar- og hjúkrunarheimilum var 

2315 árið 2009 og við það bætast 278 hjúkrunarrými á sjúkrahúsum sem ætluð 

eru öldruðum (Hagstofa Íslands, 2010c). Fjöldi aldraðra (65 ára og eldri) á 

Íslandi í ársbyrjun 2010 var rúmlega 38 þúsund manns og eru það tæplega 12% 

af íbúafjölda landsins (Hagstofa Íslands, 2010a). 
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 Í skýrslu Ríkisendurskoðunar (2005) kemur fram að íslensk stjórnvöld 

hafi ekki gert lágmarkskröfur um magn og gæði þjónustu og aðbúnað íbúa á 

öldrunarheimilum og heilbrigðisstofnunum (ef frá er talinn samningur við 

hjúkrunarheimilið Sóltún). Gæðaviðmið, sem sett hafi verið fram, svo sem af 

gæðaráði Landlæknisembættisins í öldrunarhjúkrun (Landlæknisembættið, 2001), 

séu ekki bindandi fyrir stofnanirnar. Að mati Ríkisendurskoðunar er ástæðan 

fyrir því að ekki hafa verið gerðar bindandi lágmarkskröfur um þjónustu og 

aðbúnað meðal annars sú að stjórnvöld hafa talið að slíkt myndi auka kostnað við 

rekstur öldrunarheimila (Ríkisendurskoðun, 2005). 

 Í þessum kafla verður fjallað um bágborið heilsufar íbúa 

hjúkrunarheimila og hátt dánarhlutfall þar. Rætt verður um 

meðferðartakmarkanir við versnandi heilsufar og í seinni hluta kaflans verður 

afstaða til dauða aldraðra á hjúkrunarheimilum skoðuð frá sjónarhorni helstu 

hlutaðeigandi aðila. Í lok kaflans verður samantekt og umræða. 

Bágborið heilsufar og há dánartíðni 
Stefna heilbrigðisyfirvalda nú til dags er að gera öldruðum kleift að dvelja sem 

lengst á eigin heimili. Það hefur haft í för með sér að aldraðir einstaklingar eru 

eldri og veikari þegar þeir flytja á hjúkrunarheimili heldur en áður var (Ársæll 

Jónsson, Ingibjörg Bernhöft, Karin Bernhardsson og Pálmi V. Jónsson, 2005). 

Meðalaldur íbúa í hjúkrunarrými á hjúkrunarheimilum á Íslandi var 84,6 ár árið 

2007 og hlutfall kvenna var 65% (Ingibjörg Hjaltadóttir, 2008). 

Meðalþyngdarstuðull samkvæmt Resident Assessment Instrument mati (RAI)2 í 

hjúkrunarrýmum haustið 2009 var 1,02 á landsvísu (1,05 á höfuðborgarsvæðinu 

og 0,99 utan þess). Það sem bendir til þess að umönnun á hjúkrunarheimilum sé 

umfangsmikil (Sigríður Egilsdóttir, munnleg heimild 10. mars 2010). Ársverk 

(vinna í klukkustundum hjá einum starfsmanni í eitt ár) á hvern íbúa í 
                                                      
2 RAI (á íslensku kallað Raunverulegur aðbúnaður íbúa) er matskerfi sem mælir 

hjúkrunarþarfir og heilsufar íbúa á öldrunarstofnunum. Sjá nánar 
http://www.landlaeknir.is/Pages/339 
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hjúkrunarrými öldrunarheimila árið 2003 voru 0,8 í umönnun, 0,019 í 

endurhæfingu og 0,011 í læknisþjónustu. Ef litið er nánar á umönnunarþáttinn 

sést að hver íbúi í hjúkrunarrými öldrunarheimila á Íslandi fékk umönnun að 

meðaltali í 4,8 hjúkrunarklukkustundir3 á sólarhring árið 2003 

(Ríkisendurskoðun, 2005). Gæðaráð Landlæknisembættisins í öldrunarhjúkrun 

telur mikilvægt að mönnunarlíkön hjúkrunarrýma gangi út frá 4,8-5,5 

hjúkrunarklukkustundum á íbúa á sólarhring. Ef tekið er mið af því eru 

fyrrnefndar niðurstöður Ríkisendurskoðunar (2005) við neðri mörk. 

 Heilsufar aldraðra á hjúkrunarheimilum er bágborið (Gustafsdottir, 

1999). Algengustu sjúkdómsgreiningar 385 íbúa við flutning á hjúkrunarheimilið 

Droplaugarstaði4 á árunum 1983-2002 voru heilabilun (56%), 

kransæðasjúkdómar (46%), beinbrot (35%) og heilaáföll (27%). Algengustu 

heilsufarsáföll á dvalartímanum voru þvagfærasýkingar (145%), 

öndunarfærasýkingar (37%) og kviðverkir (36%) (Ársæll Jónsson o.fl., 2005). 

RAI-matsniðurstöður frá árinu 2007 (Ingibjörg Hjaltadóttir, 2008) gefa mynd af 

því hversu farnir að heilsu íbúar í hjúkrunarrými íslenskra hjúkrunarheimila eru 

(sjá töflu 1). Niðurstöður þess mats á heilsufari íbúa árétta niðurstöður 

vistunarmats en í því er litið til svipaðra hliða heilsufars og færni þegar þörf fyrir 

vistun er metin (Landlæknisembættið, 2010b). 

                                                      
3 Hjúkrunarklukkustund er mælieining sem gefur til kynna hversu mikla umönnun í 

klukkutímum hver íbúi fær að meðaltali á sólarhring. Við útreikninga á 
hjúkrunarklukkustundum er notaður heildarfjöldi stöðugilda hjúkrunardeildarstjóra, 
hjúkrunarfræðinga og sjúkraliða við aðhlynningu (Landlæknisembættið, 2010a). 

4 Þess ber að geta að fram til ársins 1996 voru Droplaugarstaðir einnig með dvalarrými. 
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Tafla 1. Heilsufar íbúa í hjúkrunarrýmum íslenskra hjúkrunarheimila árið 2007. 
Heimild: Ingibjörg Hjaltadóttir. (2008). Heilsufar íbúa á 
hjúkrunarheimilum. Í Margrét Gústafsdóttir (ritstjóri), Hjúkrunarheimili: 
Leiðbeiningar og fróðleikur fyrir fjölskyldur á tímamótum (bls. 53-55). 
Reykjavík: Háskólaútgáfan. 

  

 Dánartíðnin er há meðal íbúa hjúkrunarheimila eins og gefur að skilja 

þegar um svo veikan hóp er að ræða (Whittaker o.fl., 2006; Ársæll Jónsson o.fl., 

2005). Dregið hefur úr því að dauðvona íbúar hjúkrunarheimila séu sendir á 

sjúkrahús og sýndi áðurnefnd rannsókn á Droplaugarstöðum að árin 1983-1986 

létust 64% íbúanna á sjúkrahúsi en ekki nema 2% árin 1999-2002. Þessi breyting 

á dánarstað var að mati Ársæls Jónssonar og félaga (2005) meðal annars vegna 

þess að á tímabilinu voru gefnar út leiðbeiningar um meðferð við lífslok. 

Ástand íbúa Hlutfall (%) 

Voru með skert minni 77 

Voru óáttaðir á stað 43 

Sýndu árásargirni í orðum 28 

Sýndu árásargirni í verki 12 

Sýndu ósæmilega hegðun 19 

Voru með viðvarandi dapurleika og kvíða 44 

Gátu gengið um á eigin herbergi án aðstoðar 25 

Þurftu mikla aðstoð eða voru algerlega ófærir um að  
hreyfa sig í rúmi 

43 

Þurftu mikla aðstoð eða voru algerlega ófærir um að klæða sig 66 

Þurftu mjög mikla aðstoð til að komast á salerni 60 

Voru fullfærir um að matast 19 

Þurftu eftirlit eða aðstoð við að matast 55 

Gátu ekki matast sjálf 26 
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 Meðaldvalartími í hjúkrunarrými á íslenskum hjúkrunarheimilum árið 

2007 var 3,4 ár (Ingibjörg Hjaltadóttir, 2008) og hefur farið lækkandi eftir að 

breytt fyrirkomulag við vistunarmat tók gildi í ársbyrjun 2008 þar sem eingöngu 

þeir komast á biðlista fyrir vistun í hjúkrunarrými sem fullreynt hafa önnur 

úrræði (Jón Eyjólfur Jónsson, munnleg heimild 6. maí 2010). Erlendar 

niðurstöður hafa sýnt að um 30% íbúahópsins á hjúkrunarheimilum fellur frá að 

meðaltali á ári hverju (Hodgson, 2006) og er það í takt við niðurstöður 

rannsóknarinnar á Droplaugarstöðum sem sýndu að dánartíðnin var 29% á ári á 

tveggja áratuga tímabili (Ársæll Jónsson o.fl., 2005). Í yfirliti 

Landlæknisembættisins um rúmafjölda og aðsókn að íslenskum 

hjúkrunarheimilum árið 2006 má reikna út dánartíðni5. Miðgildi og meðaltal 

dánartíðni var um 20% þetta ár og var spönnin frá 0%-40%. Þar sem gögnin ná 

einungis yfir eitt ár og mörg hjúkrunarheimilanna eru fámenn ber að taka þessum 

niðurstöðum með varúð þar sem hver einstaklingur vegur þungt í prósentum. Í 

yfirlitinu er ekki gerður greinamunur á dvalar- og hjúkrunarrými en það þýðir 

sennilega að dánartíðnin hefði reiknast hærri ef unnt hefði verið að reikna hana út 

sérstaklega fyrir íbúa í hjúkrunarrýmum (Landlæknisembættið, 2008b). 

 Algengustu dánarorsakir íbúa á hjúkrunarheimilum samkvæmt 

bandarískri rannsókn voru kransæðasjúkdómar og hjartabilun (19%), 

lungnabólga (19%) og krabbamein (17%) (Reynolds, Henderson, Schulman og 

Hanson, 2002). Helstu dánarorsakir íbúa Droplaugarstaða á árunum 1996-2002 

voru sjúkdómar í blóðrásarkerfi (46%). Æxli voru orsök 6% dauðsfalla en það er 

mun lægra hlutfall en meðal aldraðra almennt. Hugsanleg skýring að mati Ársæls 

Jónssonar (2004) er að krabbamein leiði sjaldan til það langvinnrar 

færniskerðingar að sjúklingurinn fari á hjúkrunarheimili. Sterkar vísbendingar 

                                                      
5 Dánartíðnin var reiknuð út með því að leggja saman fjölda íbúa um áramót 2005-2006 

við þá sem komu á árinu 2006 og draga frá þá sem yfirgáfu hjúkrunarheimilið vegna 
annarra ástæðna en andláts á því ári. Síðan var tekið hlutfall þeirra sem létust á árinu á 
móti fjöldanum sem fékkst úr fyrri liðnum. 
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voru um í rannsókninni að heilabilun væri verulega vanskráð dánarmein á 

hjúkrunarheimilum (Ársæll Jónsson, 2004). 

Meðferðartakmarkanir við versnandi heilsufar 
Umræðan um til hvaða læknisfræðilegu úrræða skuli grípa við versnandi 

heilsufar íbúa á hjúkrunarheimilum kann að vera viðkvæm þótt um sé að ræða 

hruma aldraða einstaklinga. Í klínískum leiðbeiningum Landspítalans um 

líknarmeðferð kemur fram að lækni beri lagaleg skylda til að ræða við sjúklinga 

og/eða aðstandendur ef taka eigi ákvarðanir um meðferð, nema sjúklingur óski 

annars. Læknirinn skuli ekki takmarka meðferð nema í samráði við aðra 

meðferðaraðila. Í leiðbeiningunum segir jafnframt að þótt slík tillaga geti komið 

frá sjúklingi, aðstandendum eða meðferðaraðila sé það læknir sjúklingsins sem 

beri ábyrgð á ákvörðun um meðferðina og hann taki lokaákvörðunina. Talið er 

æskilegt að læknir, sem þekkir vel til sjúklings, ræði tímanlega um 

meðferðartakmarkanir til að forðast að taka þurfi ákvörðun við bráðaaðstæður. 

Fyrirmæli um meðferðarstig eru síðan endurskoðuð ef ástand sjúklings breytist 

verulega (Landspítali, 2009a). Eitt af verksviðum lækna á hjúkrunarheimilum er 

að ræða um meðferðartakmarkanir við komu íbúa í varanlega dvöl (Helga 

Hansdóttir og Jón Eyjólfur Jónsson, 2009). Í eigindlegri viðtalsrannsókn Hov, 

Athlin og Hedelin (2009), þar sem þátttakendur voru hjúkrunarfræðingar á 

tveimur norskum hjúkrunarheimilum, kom fram að það kom mjög illa við 

hjúkrunarfræðingana þegar því var slegið á frest að taka ákvörðun um 

meðferðarform og þegar óvíst var hvert skyldi stefna í meðferðaráætlun íbúanna. 

Í þeim tilfellum fannst hjúkrunarfræðingunum þeir vera að veita sama 

skjólstæðingi lífslengjandi meðferð og líknarmeðferð samtímis. 

 Jón Eyjólfur Jónsson (2009) bendir á að lítið hafi farið fyrir umræðunni 

um líknarmeðferð hérlendis og hvetur til aukinnar umræðu í þessum efnum. 

Reynsla hans er að fólki finnist frekar að því vegið þegar rætt er um 

líknarmeðferð við það vegna þess að það álíti að þess háttar meðferð eigi ekki við 
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fyrr en alveg undir lokin (Jón Eyjólfur Jónsson, 2009). Rannsóknarniðurstöður 

greina frá því hversu viðkvæm umræðan um meðferðartakmarkanir er á 

hjúkrunarheimilum. Í tveimur mannfræðirannsóknum á bandarískum 

hjúkrunarheimilum frá níunda áratug síðustu aldar er því lýst hversu umræðan 

um meðferðartakmarkanir var eldfim meðal starfsfólksins og skipti því jafnvel í 

fylkingar. Þeir starfsmenn, sem voru fylgjandi meðferðartakmörkunum, litu svo á 

að með þeim væri verið að hámarka gæði umönnunar. Þeir sem hins vegar voru á 

móti slíkum fyrirmælum litu svo á að um nokkurs konar sjálfsmorð væri að ræða 

og slíkt væri í algerri mótsögn við eðli hjúkrunar og læknisfræði (Savishinsky, 

1991; Shield, 1988). Í bandarískri viðtalsrannsókn Touhy, Brown og Smith 

(2005) við hjúkrunar- eða læknismenntaða starfsmenn hjúkrunarheimila kom í 

ljós að margir þeirra höfðu kynnst af eigin raun átökum og erfiðleikum þegar þeir 

aðstoðuðu íbúa og aðstandendur við að taka ákvarðanir um 

meðferðartakmarkanir. Í bandarískri rannsókn Reynolds og félaga (2002), þar 

sem þátttakendur voru 66 hjúkrunarfræðingar, 54 sjúkraliðar og 56 aðstandendur, 

voru 36% aðstandenda og fjórðungur starfsfólks þeirrar skoðunar að þörf væri á 

að bæta samskiptin þegar kæmi að því að taka ákvarðanir um 

meðferðartakmarkanir á hjúkrunarheimilum. 

 Sá þáttur, sem hafði mestu fylgni við ánægju lífslokameðferðar, að mati 

148 forráðamanna íbúa með heilabilun á bandarískum hjúkrunarheimilum, var að 

hafa við komu á hjúkrunarheimilið rætt í að minnsta kosti stundarfjórðung við 

heilbrigðisstarfsmann um meðferðarúrræði við versnandi heilsufar og hafði 

rúmur helmingur aðstandendanna átt slíkt samtal (Engel, Kiely og Mitchell, 

2006). Ekki eru þó allir aðstandendur sáttir við að fara í umræðu um 

meðferðartakmarkanir strax við innlögn. Í rannsókn Júlíönu Sigurveigar 

Guðjónsdóttur (2005) á dætrum íbúa með heilabilun á íslenskum 

hjúkrunarheimilum kom fram það sjónarmið hjá aðstandanda að það væri 

„asnalegt“ að ræða slík mál þegar hinn aldraði hefði enn heilmikið að lifa fyrir. 
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 Bæði innlendar og erlendar heimildir frá síðastliðnum áratug sýna að hjá 

meirihluta íbúa hjúkrunarheimila voru teknar ákvarðanir um 

meðferðartakmarkanir. Við lok rannsóknartímabilsins á Droplaugarstöðum, árin 

1999-2002, voru langflestir íbúar með skráðar meðferðartakmarkanir en í upphafi 

tímabilsins, árin 1983-1986, voru 40% íbúa ekki skráðir með slíkar takmarkanir 

og gengið út frá því að þeir væru á fullri meðferð (Ársæll Jónsson o.fl., 2005). 

Ekki fundust nýlegri tölur um hversu stórt hlutfall íbúa á íslenskum 

hjúkrunarheimilum eru með skráðar meðferðartakmarkanir en ef tekið er mið af 

aukinni umræðu um líknarmeðferð í heilbrigðiskerfinu má gera ráð fyrir að 

hlutfallið hafi hækkað. Nýrri upplýsingar um hlutfall skráðra 

meðferðartakmarkana fundust hins vegar í erlendum heimildum. Reynolds og 

félaga (2002) sýndu fram á að flestir íbúar hjúkrunarheimila höfðu hafnað 

endurlífgun og 40% íbúa höfðu tilmæli um að ekki yrði gripið til annars konar 

róttækra aðgerða við versnandi ástand, svo sem sjúkrahúsinnlögn eða næringu í 

gegnum slöngu. Mitchell, Kiely og Hamel (2004) gerðu afturvirka rannsókn á 

matsskýrslum 1609 íbúa með heilabilun og 883 krabbameinssjúkra íbúa 

bandarískra hjúkrunarheimila. Sú skoðun leiddi í ljós að langflestir íbúar eða 

forráðamenn þeirra sem létust úr krabbameini höfðu beðist undan endurlífgun og 

rúmur helmingur íbúa með langt gengna heilabilun hafði gert hið sama. 

Bandarísk rannsókn sem Sloane, Zimmerman, Williams og Hanson (2008) stóðu 

fyrir sýndi að af 581 íbúum, sem höfðu látist á hjúkrunarheimilum, hafði verið 

gerð lífsskrá6 hjá langflestum þeirra eða þá að aðstandendur töldu sig vita hvað 

viðkomandi hefði viljað í þessum efnum. Það eru því vísbendingar um að 

umræðan um meðferðartakmarkanir á hjúkrunarheimilum sé talsverð nú til dags. 

                                                      
6 Lífsskrá er skjal sem greinir frá óskum fólks um meðferð við lífslok, geti það ekki sjálft 

tekið þátt í ákvörðunum um þá meðferð vegna andlegs eða líkamlegs ástands. Sjá nánar 
http://www.landlaeknir.is/Pages/316 
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Afstaða til dauðans á hjúkrunarheimilum 
Í umræðu Ebersole og Hess (2001) um öldrunarhjúkrun kemur fram að gjarnan sé 

litið á dauða aldraðra sem blessun – endalok á innihaldsríku og gefandi lífi. 

Ebersole og Hess benda hins vegar á að slík ályktun sé lituð fordómum því 

margir aldraðir hafi ekki náð settu marki né séu tilbúnir til að deyja. Shield 

(1988) segir að líta megi svo á að búseta aldraðra á hjúkrunarheimili sé milli 

tveggja heima – annars vegar er heimur lifenda í samfélaginu og hins vegar 

heimur deyjenda. Í næsta hluta þessa kafla verður greint frá því hvað fræðilegar 

heimildir gefa til kynna um afstöðu til lífsloka aldraðra íbúa hjúkrunarheimila frá 

sjónarhorni íbúa, starfsfólks, aðstandenda og opinberra aðila. 

Sjónarhorn íbúa. 

Afstaða aldraðs fólks á hjúkrunarheimilum, sem nálgast dauðann, er varla sýnileg 

ef marka má niðurstöður greiningar á ýmiss konar skriflegu efni sem gefið var út 

í Danmörku á árunum 2000-2009 (Nielsen, 2009). Rannsóknir, þar sem kannaður 

er hugur aldraðra sjálfra, benda hins vegar til þess að íbúar hjúkrunarheimila geri 

sér grein fyrir að dauðinn sé nálægur og séu tilbúnir að ræða hann hafi þeir getu 

til. Í athugun Gubrium (1975) í Bandaríkjunum töldu sumir íbúar 

hjúkrunarheimilisins að dauðinn væri lausn undan því að vera byrði á öðrum. 

Þótt dauðinn væri lausn litu þeir á andlátsferlið sem þjáningarfulla reynslu og var 

því ekki vel við að vera í návist íbúa sem áttu skammt eftir ólifað því það minnti 

þá á þjáninguna. Í vettvangsathugun Savishinsky (1991) í Bandaríkjunum töluðu 

íbúarnir á hjúkrunarheimilinu gjarnan um dauða ástvina og sinn eigin dauðleika 

þegar þeir voru innan um gæludýr sem sjálfboðaliðar komu reglulega með í 

heimsókn á heimilið. Einn íbúinn taldi að margir aldraðir væru hræddir við að 

deyja hvort sem þeir byggju á hjúkrunarheimili eða utan stofnunar. Hann taldi að 

slíkt hefði mjög slæm áhrif á þá sem væru þangað komnir á lífsleiðinni og taldi 

að þeir eyðilegðu jafnvel líf sitt með því að óttast dauðann svo mjög. Í rannsókn 

Ingibjargar Hjaltadóttur (Hjaltadottir, 2001) á íslenskum hjúkrunarheimilum var 
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ljóst að íbúarnir, sem hún talaði við, áttuðu sig á því að dauðinn væri nærri og 

voru tilbúnir að deyja en þeir voru jafnframt ákveðnir í því að njóta lífsins þar til 

sú stund kæmi. Þeir gerðu sér grein fyrir að þeir myndu ekki flytja aftur til síns 

fyrra heimilis og lögðu mikið upp úr því að ganga frá eigum sínum áður en þeir 

hyrfu á braut. 

Sjónarhorn starfsfólks. 

Þrátt fyrir vísbendingar um að aldraðir íbúar á hjúkrunarheimilum viðurkenni að 

dauðinn sé ekki langt undan virðist tregða hjá starfsfólki að ræða lífslok við 

íbúana og tilhneiging til að leyna dauðanum á hjúkrunarheimilum. Í rannsókn 

Shield (1988) kom fram að margt starfsfólk þaggaði niður í íbúum 

hjúkrunarheimilisins sem sóttust eftir því að ræða um lífslok. Það forðaðist 

deyjandi íbúa og lagði kapp á að koma líkinu hljóðlega og hratt í burtu eftir 

andlát. Eftirlifandi íbúum var ekki tilkynnt um brotthvarf íbúa og engin 

minningarstund haldin. Einn íbúinn lýsti óánægju sinni með þessa venju og 

sárnaði að starfsfólk léti líkt og hinn látni hefði aldrei verið til. Félagsráðgjafarnir 

voru ólíkir hinum starfshópum hjúkrunarheimilisins að þessu leyti. Þeir litu á 

hjúkrunarheimili sem heimili en ekki sjúkrastofnun og börðust fyrir aukinni 

umræðu um dauðann og skapaði það spennu milli þeirra annars vegar og lækna 

og hjúkrunarfræðinga heimilisins hins vegar. Í rannsókn Savishinsky (1991) var 

einnig slík þöggun um dauðann á hjúkrunarheimilinu og mikið lagt upp úr því að 

klára eftirleikinn eftir andlát íbúa með hraði. Savishinsky ályktaði sem svo að 

stofnuninni hefði ekki tekist að finna fullnægjandi leið til að takast á við dauðann 

þrátt fyrir að annars væri um fyrirmyndarhjúkrunarheimili að ræða. 

Framkvæmdastjóri þess heimilis áttaði sig hins vegar vel á að eitthvað væri 

athugavert við það hvernig nútímasamfélagið tæki á dauða aldraðra. Hér kemur 

tilvitnun í orð hans: 

Við búum í undarlegu samfélagi að mínu mati. Samfélagið er ekki 

umhyggjusamt. Þetta er tæknisamfélag. Öll tækin skýla okkur fyrir tilfinningum. 
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Þú kveikir á læknabúnaðinum ... og þá hefur þú unnið þitt verk. Svo gengur þú í 

burtu án samviskubits, líkt og vísindamenn Descartes, og hugsar sem svo að 

veran á hinum endanum finni ekkert til. Það er syndsamlegt að núna er skrambi 

auðvelt að hegða sér svona, miklu auðveldara en að halda í höndina á deyjandi 

manneskju. Við spyrjum fólk ekki einu sinni hvort þetta er það sem það vill. Við 

bara tengjum það við vél, setjum í gang og þá finnst okkur að við séum 

ábyrgðarfull. Í guðfræði okkar höfum við drepið Guð og svo tekið við hlutverki 

hans í lífinu. En það sem við höfum í raun gert er að taka burt rétt hinna öldruðu 

til að ákveða hvernig þeir vilji lifa og HVORT þeir vilji lifa. Það er engin reisn 

yfir þessu. Við berum ekki einu sinni næga virðingu fyrir fólki til að spyrja 

hvernig því líður og hvað það vill. Við erum ekki að bæta lífið. Við erum bara að 

framlengja dauðann (bls. 174, í íslenskri þýðingu Annýjar Láru Emilsdóttur). 

 Gubrium (1975) kannaði sérstaklega hugmyndir og hegðun tengda 

dauðanum í rannsókn sinni. Starfsstúlka í aðhlynningu tjáði honum að 

starfsfólkið ræddi ekki dauðann við íbúa sem væru vel áttaðir því slíkt tal myndi 

skapa ótta hjá íbúunum og það fæli í sér aukið vinnuálag fyrir starfsfólkið. 

Gubrium tók eftir því að starfsfólkið talaði hins vegar opinskátt um dauðann í 

kringum íbúa sem þeir töldu að hefðu ekki vitræna getu til að skilja samræður 

þeirra. Hann hjó eftir því að á heimilinu var ekki það sama að vera dauðvona og 

að vera dáinn. Umönnun deyjandi íbúa var á verksviði starfsfólksins sem sinnti 

íbúum dagsdaglega en þegar viðkomandi var dáinn tóku stjórnendur heimilisins 

völdin. Í viðveru þeirra hærra settu breyttist andrúmsloftið og starfsfólkið 

skynjaði að eitthvað merkilegt hefði átt sér stað og fór að haga sér í samræmi við 

það, til dæmis með því að hvísla sín á milli í stað þess að tala eðlilegum rómi á 

vettvangi eins og áður. Stjórnendunum fannst það vera sitt hlutverk að vernda 

íbúana fyrir hugsuninni um dauðann og lögðu mikið á sig til að leyna aðra íbúa 

því sem hafði gerst. Sumir stjórnendanna áttuðu sig á því að þetta væri ekki rétta 

leiðin og æskilegra væri að líta á dauðann sem sjálfsagðan hluta lífsins á 

hjúkrunarheimili og sögðu að þessi feluleikur væri áhrif frá menningu 

sjúkrahúsanna (Gubrium, 1975). 
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 Rannsóknirnar, sem stuðst var við í þessum hluta kaflans, eru komnar 

nokkuð til ára sinna og því fróðlegt að sjá hvað yngri heimildir segja. Á tveimur 

af þremur íslenskum hjúkrunarheimilum í rannsókn Margrétar Gústafsdóttur 

(Gustafsdottir, 1999) var sú viðtekna íslenska venja að flagga í hálfa stöng ekki 

viðhöfð við andlát íbúa. Ástæðan var sú að starfsfólkinu fannst óþarfi að vera að 

minna eftirlifandi íbúa á það hversu nálægur dauðinn væri á þessum vettvangi. Í 

rannsókn Ersek, Kraybill og Hansberry (1999) sem fór fram í Bandaríkjunum 

kom í ljós að af 88 hjúkrunarfræðingum fannst 15% þeirra erfitt að tala við 

deyjandi íbúa og fjölskyldur þeirra um dauðann. Af 136 sjúkraliðum var svo 

ástatt hjá 30% þeirra. Langflestir í hópi hjúkrunarfræðinga og sjúkraliða töldu sig 

hins vegar eiga auðvelt með að veita meðferð við andlátsstundina sjálfa. 

Niðurstöður Whittaker og félaga (2006) á hjúkrunarheimilum á Norður-Írlandi 

leiddu í ljós að flestir af 227 hjúkrunarfræðingum í rannsókninni töldu sig 

nægilega undirbúna til að tala við ættingja deyjandi íbúa um hvað væri í vændum 

(Whittaker o.fl., 2006). Þegar litið er yfir þessar rannsóknir, sem allar birtust á 

undanförnum árum, er ýmislegt sem bendir til þess að líkt og í eldri heimildum sé 

dauðinn viðkvæmt umræðuefni á hjúkrunarheimilum aldraðra nú til dags. 

Sjónarhorn aðstandenda. 

Ýmis dæmi eru um að aðstandendur geri sér grein fyrir því að hjúkrunarheimili 

séu lokaviðverustaður aldraðs fólks sem þar býr. Sonur aldraðrar konu í rannsókn 

Margrétar Gústafsdóttur (Gustafsdottir, 1999) komst svo að orði í umræðu um 

dauðann á hjúkrunarheimili: 

Maður sér það nú á flagginu hérna, þegar það er í hálfa stöng, fólk náttúrlega fer 

héðan. Það er reiknað með því. Þetta er síðasti dvalarstaðurinn ... Nei, í raun og 

veru kemur það ekki við mig, nei. Þó þetta sé voðalega góður staður, á mínum 

aldri í dag þá hugsar maður með sér að helst vildi maður nú vera farinn áður en 

maður lendir á svona stað. Það er ekki það að hér sé ekki gott að vera, eins og ég 

segi, það er vel um fólk hugsað, en svona, þetta er gamalmennahæli og fólk 
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meira og minna kannski út úr heiminum og situr og muldrar. Ég hugsa með mér, 

ja, jæja þá bara versnar henni, þá er hún bara búin að fá hvíldina, þarf ekkert að 

vera þarna lengur. Þetta er náttúrlega enginn skemmtistaður! En fólkinu sem er 

hérna, ég held því líði vel og eflaust breytist hugsunarhátturinn að það sættir sig 

mjög vel við þetta, það þekkir orðið ekkert annað. Ég hef séð konur sem ég hef 

kannast við og sem hafa dáið, eins og má segja að til hafi staðið (bls. 108, 

íslenskur texti úr frumgögnum Margrétar Gústafsdóttur). 

 Aðstandandi í kanadískri rannókn Thompson, Menec, Chochinov og 

McClement (2008) var gáttaður á feluleiknum sem hann varð var við á 

hjúkrunarheimili í tengslum við dauðann. Hann taldi að flestir sem flyttust á 

hjúkrunarheimili áttuðu sig á því að þeir ættu skammt eftir ólifað og furðaði sig á 

því að dauðinn væri ekki opinber þáttur í starfsemi hjúkrunarheimila, líkt og hjá 

útfararstofum. Hann óskaði þess að hjúkrunarheimilin legðu jafnmikið upp úr því 

að stæra sig af góðri lífslokameðferð líkt og það gerði af því að bjóða upp á heitar 

máltíðir. 

Sjónarhorn opinberra aðila. 

Óhætt er að fullyrða að umræðan um lífslok á hjúkrunarheimilum sé af skornum 

skammti í gögnum opinberra aðila sem málið varðar hérlendis. Ein nýjasta 

heimildin frá opinberum aðila um íslensk hjúkrunarheimili er skýrsla 

Landlæknisembættisins frá 2008 sem fjallar um áherslur í heilbrigðisþjónustu á 

hjúkrunarheimilum. Í upphafi skýrslunnar er að vísu tekið fram að ákveðinn 

hópur aldraðra verji síðustu æviárunum á hjúkrunarheimilum en ekki er gagngert 

fjallað um meðferð við lífslok, líkt og gert er um aðra þjónustuþætti, svo sem 

endurhæfingu, lyfjamál og fæði (Landlæknisembættið, 2008a). Í endurskoðaðri 

útgáfu Landlæknisembættisins (2008c) um leiðbeiningar við andlát segir 

eftirfarandi í kaflanum um flutning látinna einstaklinga á sjúkrahúsum og 

heilbrigðisstofnunum: „Æskilegt er að flutningur eigi sér stað þegar fáir eru á 

ferli, svo sem seint á kvöldin eða á nóttunni“ (bls. 9). 
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Samantekt og umræða 
Aldraðir á hjúkrunarheimilum eru illa farnir að heilsu og dánartíðnin er þar af 

leiðandi mjög há, eða um 30% ár hvert. Þótt heilsufar íbúa sé bágborið og 

dauðinn tíður gestur er umræðan um meðferðartakmarkanir viðkvæm á þessum 

vettvangi. Vísbendingar eru um að hinir öldruðu eigi auðveldara með að 

viðurkenna dauðann sem hluta af lífinu heldur en starfsfólk og að menning 

hjúkrunarheimila ýti ekki undir umræðu um lífslok. 

 Umhugsunarvert er að lífslok skuli vera feimnismál á vettvangi þar sem 

dauðinn er sífellt nálægur og um eðlilegt ferli náttúrunnar að ræða. 

Stofnanavæðing og breyttar dánarorsakir á Vesturlöndum á síðastliðinni öld eru 

taldir mikilvægir áhrifavaldar þess að dauðinn skuli vera taboo í vestrænum 

nútímasamfélögum og verður nánar fjallað um það í næsta kafla. Slík feimni eða 

hræðsla við dauðann er til þess fallin að draga úr umræðu um lífslok á 

hjúkrunarheimilum. Það er miður því sterk rök eru fyrir því að opinská umræða 

um dauðann og lífslokameðferð sjúklinga sé til þess fallin að draga úr andlegu 

álagi og gera eftirleikinn auðveldari fyrir syrgjendur (Hauksdottir, 2009; 

Landspítali, 2009a). Rannsóknir hafa gefið til kynna að aldraðir íbúar 

hjúkrunarheimila séu fúsir að ræða lífslokin og aðstandendur þeirra kjósi að eiga 

samræður við heilbrigðisstarfsmenn um meðferðartakmarkanir. Þær niðurstöður 

ættu að hvetja til aukinnar umræðu um dauðann og meðferð við lífslok á 

hjúkrunarheimilum. Vissulega eru dæmi um aldraða og aðstandendur sem vilja 

ekki ræða þessi mál. Þegar svo er ástatt fer það sjaldnast á milli mála og sjálfsagt 

að starfsmenn hjúkrunarheimila virði rétt fólks til að leiða hjá sér slíka umræðu. 

Möguleikarnir að efla umræðuna um lífslok á hjúkrunarheimilum er ekki 

eingöngu í höndum starfsfólks heimilanna. Það er ekki síður í verkahring 

stefnumótunaraðila heilbrigðiskerfisins og hjúkrunarheimilanna, til dæmis með 

því að gefa umfjöllun um lífslok jafn mikið vægi og endurhæfingu eða 

fæðismálum í opinberum skýrslum og í kynningarefni hjúkrunarheimila. 



20 

 Í næsta kafla verður sjónum beint að því hvað fræðilegar heimildir hafa 

að geyma um líknarmeðferð og umönnun deyjandi íbúa á hjúkrunarheimilum. 
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Líknarmeðferð og lífslok aldraðra á hjúkrunarheimilum 

Í fyrri fræðilega kaflanum var dregið fram að aldraðir á hjúkrunarheimilum eru 

heilsuveill hópur og dauðinn því tíður gestur. Í þessum seinni kafla fræðilegu 

umræðunnar verður athyglinni beint að því á hvaða hátt faglegast sé talið að 

sinna sjúklingum með lífshættulega sjúkdóma en slík meðferð kallast 

líknarmeðferð. Efnistök um líknarmeðferð og lífslok taka mjög mið af klínískum 

leiðbeiningum líknarráðgjafateymis Landspítalans (Landspítali, 2009a). Sérstök 

áhersla verður lögð á lífslokameðferð sem er lokastig líknarmeðferðar og beitt er 

þegar talið er að viðkomandi eigi mjög skammt eftir ólifað. Í kaflanum er einnig 

fjallað um greiningu yfrvofandi andláts, gefin verður innsýn í hvernig staðið er 

að meðferð við lífslok aldraðra á hjúkrunarheimilum og tæpt á hvenær viðeigandi 

sé að hefja slíka lokameðferð. 

 Greint verður frá niðurstöðum fræðilegra heimilda um líkamlega 

umönnun aldraðra á hjúkrunarheimilum síðustu stundirnar og rætt um stuðning 

við deyjandi íbúa og aðstandendur þeirra. Fjallað verður um þætti sem geta 

dregið úr gæðum lífslokameðferðar á hjúkrunarheimilum og reifuð sértæk úrræði 

sem eru til þess fallin að auka gæði umönnunar við deyjandi íbúa og 

aðstandendur á þessum vettvangi. Í lokin er samantekt kaflans og umræða.  

Líknarmeðferð 
Í þessum hluta kaflans verður rætt um líknarmeðferð. Farið verður yfir 

skilgreiningu og markmið hugtaksins og hvenær slík meðferð er viðeigandi. 

Greint verður frá hugmyndafræði líknarmeðferðar og sagt frá þeim jarðvegi sem 

meðferðin spratt úr. Fjallað verður um ranghugmyndir um aldraða og líkn og í 

lok þessa hluta kaflans verður fjallað um lífslokameðferð sem er lokastig 

líknarmeðferðar. 
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Skilgreining og markmið líknarmeðferðar. 

Klínískar leiðbeiningar Landspítala um líknarmeðferð byggjast á endurbættri 

skilgreiningu Alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar (WHO) frá 2002 

(Landspítali, 2009a; WHO, 2002) en skilgreining WHO hefur notið mikillar 

viðurkenningar í heilbrigðisfræðum frá því hún kom fyrst fram árið 1990. 

Skilgreining WHO á líknarmeðferð frá 2002 hefur víðari skírskotun en sú sem 

WHO hafði áður sett fram. Samkvæmt þeirri frá 2002 getur líknarmeðferð átt við 

allt frá því að sjúklingurinn greinist með lífshættuleg mein af völdum sjúkdóms 

og getur líknarmeðferð því hafist snemma í sjúdómsferlinu. Í eldri 

skilgreiningunni var miðað við að líknarmeðferð hæfist þegar lækningu yrði ekki 

lengur komið við og var sjónum því einkum beint að sjúklingum sem áttu 

skammt eftir ólifað (Sepulveda, Marlin, Yoshida og Ullrich, 2002). 

 Í klínískum leiðbeiningum Landspítalans (2009a) er líknarmeðferð 

skilgreind og markmið hennar sett fram: 

 Í fyrsta lagi kemur fram: 

Í skilgreiningu alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar (WHO, 2002) er 

líknarmeðferð (e. palliative care) meðferð sem miðar að því að bæta lífsgæði 

sjúklinga sem eru með lífshættulega sjúkdóma (life-threatening) og fjölskyldna 

þeirra og felst meðferðin í að fyrirbyggja og draga úr líkamlegri, sálfélagslegri 

og andlegri þjáningu. Líknarmeðferð getur átt við snemma á veikindatímabilinu 

samhliða læknandi meðferð (bls. 11). 

 Þá segir:  

Líknarmeðferð miðar að varðveislu lífsins, en jafnframt er litið á dauðann sem 

eðlileg þáttaskil. Markmið líknarmeðferðar er hvorki að lengja líf né flýta dauða. 

Í líknarmeðferð er ekki litið á sjúkdóminn sem afmarkaða truflun á starfsemi 

líkamans, heldur horft til þeirrar þjáningar sem sjúkdómurinn veldur og áhrifum 

hennar á fjölskyldu sjúklings. Fjölskyldan tilheyrir þannig meðferðareiningunni 

ásamt sjúklingi og er hvött til þess að taka virkan þátt í umönnun hans (bls. 11). 
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 Í klínísku leiðbeiningunum er enn fremur lögð áhersla á að: 

Líknarmeðferð krefst þverfaglegrar teymisvinnu. Í líknarmeðferð er lögð áhersla 

á meðferð einkenna og að tengja saman umönnun líkamlegra, sálrænna, 

félagslegra og andlegra þátta. Í þessu felst að hjálpa markvisst þeim sjúka til að 

lifa eins innihaldsríku lífi og unnt er fram í andlátið og styðja fjölskylduna til 

sjálfshjálpar í sjúkdómsferlinu og sorginni. Fylgd við syrgjendur er hluti af 

líknarmeðferð (bls. 11). 

 Eiginleikar meðferðaráætlunar eru einnig útlistaðir með þessu móti: 

Að setja upp meðferðaráætlun felur í sér að meta aðstæður og þarfir sjúklings á 

heildrænan hátt og beita viðeigandi meðferð við þjáningu sem orsakast af 

verkjum eða öðrum líkamlegum einkennum, sálrænum og andlegum þáttum og 

félagslegum aðstæðum. Einnig þarf að taka mið af menningarbundnum þáttum 

sem og siðferðilegum og lagalegum atriðum. Meðferðaráætlun á einnig að ná til 

fjölskyldu og á að vera byggð á þverfaglegri nálgun (bls. 11). 

 Lokastig meðferðarinnar er áréttað í leiðbeiningunum með eftirfarandi 

málsgreinum: 

Lokastig líknarmeðferðar er meðferð við lífslok. Lífslokameðferð (LLM) er að 

mörgu leyti frábrugðin líknarmeðferð hvað varðar ástand og einkenni sjúklings 

og meðferðarúrræði. Mikilvægt er að greina þá sjúklinga sem eru deyjandi en 

hægt er að bera kennsl á ákveðin skilmerki og einkenni sem gefa það til kynna 

(Landspítali, 2009a, bls. 11). 

 Ekki er skilyrði að líknarmeðferð sé beitt samhliða læknandi meðferð 

heldur getur meðferðin líka staðið ein og sér og verið eini tilgangurinn 

(Landspítali, 2009a). Líknarmeðferð má veita á ýmsum vettvangi, svo sem á 

sjúkrahúsum, líknarheimilum, göngudeildum, langlegustofnunum og í 

heimahúsum (Friðriksdottir, Sigurdardottir og Gunnarsdottir, 2006; Tabloski, 

2006). 



24 

Hvenær er líknarmeðferð viðeigandi?  

Upphaflega beindu forsvarsmenn líknarmeðferðar aðallega sjónum sínum að 

illvígum sjúkdómum eins og krabbameini og var almennt ekki farið að beita 

þessari meðferð hjá öðrum sjúklingahópum fyrr en á seinni hluta tíunda áratugar 

síðustu aldar (Bryndís Gestsdóttir, 2009). Árið 2004 vakti WHO sérstaklega 

athygli á meðferð við lífslok hjá öldruðum þar sem áhersla var lögð á að þessi 

hópur ætti kost á líknarmeðferð (WHO, 2004). Eftir því sem heilsu sjúklingsins 

hrakar eykst vægi líknarmeðferðar og dregið er úr læknandi og lífslengjandi 

meðferð eins og sjá má á mynd 1. 

 

 

 

Mynd 1. Áhersla meðferðar í sjúkdómsferlinu skv. ICSI, 2008, í íslenskri þýðingu 
líknarráðgjafateymis Landspítala. Heimild: Landspítali. (2009a). 
Líknarmeðferð: Leiðbeiningar um ákvörðun meðferðar og meðferðarúrræði 
hjá sjúklingum með lífshættulega og/eða versnandi langvinna sjúkdóma. 
Klínískar leiðbeiningar. Sótt 27. janúar 2010 af 
http://landspitali.is/Kliniskar-leidbeiningar 
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 Á hjúkrunarheimilinu Droplaugarstöðum höfðu 42% íbúa fengið 

líknarmeðferð við upphaf rannsóknartímabilsins árin 1983-1986. Notkun þessa 

meðferðarforms jókst svo jafnt og þétt og við lok tímabilsins árin 1999-2002 

fengu 72% íbúanna líknarmeðferð (Ársæll Jónsson o.fl., 2005). 

 Greindar hafa verið aðstæður hjá ákveðnum sjúklingahópum þar sem 

líknarmeðferð fær aukið vægi og má finna þær í töflu 2. Slík viðmið er gott að 

styðjast við þegar meirihluti sjúklingahópsins hefur flókna og langt gengna 

sjúkdóma líkt og hjá öldruðum á hjúkrunarheimilum þegar oft er ekki auðséð 

hvert skuli stefna í meðferðinni. 
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Tafla 2. Aðstæður þar sem líknarmeðferð hefur aukið vægi skv. ICSI, 2008, í 
íslenskri þýðingu líknarráðgjafateymis Landspítala. Heimild: Landspítali. 
(2009a). Líknarmeðferð: Leiðbeiningar um ákvörðun meðferðar og 
meðferðarúrræði hjá sjúklingum með lífshættulega og/eða versnandi 
langvinna sjúkdóma. Klínískar leiðbeiningar. Sótt 27. janúar 2010 af  
http://landspitali.is/Kliniskar-leidbeiningar 

Hrumir fjölveikir aldraðir sjúkl. 
• 3 langvinn vandamál hjá > 75 ára. 
• Færnitap. 
• Þyngdartap/megrun.  
• Sjúklingur/fjölskylda óska eftir 

fullri meðferð að endurlífgun með 
eða án annarra takmarkana á 
meðferð. 

• Tíðar innlagnir eða komur á 
göngudeildir og bráðamóttöku. 

Sjúklingar með krabbamein 
• Einkenni vegna sjúkdóms eða 

meðferðar sem ekki tekst að lina. 
• Sjúkdómur er ólæknandi við 

greiningu. 
• Sjúkdómur versnar þrátt fyrir 

meðferð. 

Sjúklingar með hjartasjúkdóma  
• Hjartabilun á stigi III eða IV þrátt 

fyrir fulla meðferð. 
• Hjartaöng sem svarar illa meðferð. 
• Tíðar innlagnir/komur á 

bráðamóttöku. 
• Tíð inngrip bjargráðs þrátt fyrir 

hámarkslyfjameðferð. 

Sjúklingar með lungnasjúkdóma 
• Súrefnisháður, mettun < 88% án 

súrefnis. 
• Ósjálfrátt þyngdartap. 
• Mæði/öndunarerfiðleikar við 

lítið/miðlungsálag. 
• Langvinnir lungnasjúkdómar, t.d. 

lungnateppa, lungnafibrosa, 
lungnaháþrýstingur. 

Sjúklingar með heilabilun (dementia) 
• Viðvarandi erfiðar atferlistruflanir. 
• Erfiðleikar við að nærast – 

þyngdartap. 
• Ósjálfbjarga með böðun, hreyfingu 

og klæðnað. 
• Stjórnar ekki þvagi/hægðum. 
• Álag á aðstandendur. 
• Tíðar komur á bráðamóttöku. 
• Vaxandi áhyggjur af öryggi 

sjúklings.  

Sjúklingar með lifrarsjúkdóma  
• Tíðar aftappanir á kviðarholsvökva. 
• Vaxandi rugl/óráð (hepatic 

encephalopathy). 
• Vaxandi áhyggjur af öryggi 

sjúklings. 
• Mikil sjúkdómseinkenni, s.s. gula, 

vannæring og vöðvarýrnun. 
 

Sjúklingar með nýrnasjúkdóma 
• Skilun. 
• Nýrnasjúkdómur á stigi IV eða V. 
• Ekki hæfur í skilun þrátt fyrir þörf. 

 

Sjúklingar með taugasjúkdóma 
• Heilaslag. 
• Parkinsonsjúkdómur. 
• Hreyfitaugahrörnun (MND/ALS). 
• Heila- og mænusigg (MS). 
• Tíðar komur á bráðamóttöku. 
• Mikil sjúkdómseinkenni, s.s. 

ósjálfrátt þyngdartap, legusár og 
sjúklingur er rúmfastur. 
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Hugmyndafræði líknarmeðferðar. 

Eins og fram kom í skilgreiningunni um líknarmeðferð sem birt var hér á undan 

er meginmarkmið meðferðarinnar að hámarka lífsgæði sjúklings, sem er með 

lífshættuleg mein af völdum sjúkdóms, og fjölskyldu hans. Hvað felst í þessum 

eftirsóttu lífsgæðum er ekki auðsvarað og sjaldnast skilgreint í umræðunni um 

líknarmeðferð. Til að gefa einhverja hugmynd má nefna vinsæla skilgreiningu í 

krabbameinsfræðum þar sem lífsgæði eru sögð vera: „mat sjúklinga á og ánægju 

þeirra með núverandi starfsgetu þeirra samanborið við það sem þeir telja 

mögulegt eða ákjósanlegt“ (Cella og Cherin, 1988, bls. 70, í íslenskri þýðingu 

Annýjar Láru Emilsdóttur). 

  Til að skilja hvaða hugmyndafræði er nauðsynleg til að geta sinnt 

sjúklingum sem eiga skammt eftir ólifað á fullnægjandi hátt þarf að átta sig á því 

hversu víðtæk áhrif það hefur að lifa með lífshættuleg mein af völdum sjúkdóms. 

Ferrell og Coyle (2002) lýsa því í skrifum sínum að auk líkamlegra einkenna, 

sem oft eru sársaukafull og heftandi, geti það haft ýmsar neikvæðar andlegar og 

félagslegar afleiðingar fyrir sjúkling að vera með lífshættuleg mein af völdum 

sjúkdóms. Verkir eru algengasta líkamlega einkenni lífshættulegra sjúkdóma eða 

meðferðar við þeim. Önnur algeng líkamleg einkenni eru andnauð, 

meltingartruflanir, óráð, óeirð, þreyta og mikið þyngdartap. Líknarmeðferð miðar 

að því að draga úr eða aflétta þessum einkennum og viðhalda eins mikilli getu og 

sjálfstæði og hægt er miðað við aðstæður. Tilfinningaleg vanlíðan, svo sem kvíði, 

þunglyndi, dapurleiki, einmanaleiki, vonleysi og reiði, er algengur fylgifiskur 

þess að vera með lífshættulegan sjúkdóm. Líknarmeðferð miðar að því að 

viðurkenna þessar tilfinningar, vinna með þær og beina sjónum að jákvæðu 

þáttunum í lífi sjúklingsins (Ferrell og Coyle, 2002). 

 Aðstandendur eru mikilvægir skjólstæðingar líknarmeðferðar. Ýmsir 

fræðimenn hafa sýnt fram á að það hefur umtalsverð áhrif á aðstandendur þegar 

ástvinur líður fyrir lífshættuleg mein af völdum sjúkdóms. Breytingar geta orðið 

á tengslum innan fjölskyldunnar og breyting á gerð hennar er yfirvofandi. Álagið 
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á fjölskylduna eykst tilfinningalega, félagslega og efnahagslega og hefur áhrif á 

daglegt líf allra í henni. Hlutverk líknarmeðferðar er því að aðstoða fjölskylduna 

við að draga úr neikvæðum áhrifum sem geta skapast við slíkar aðstæður (Ferrell 

og Coyle, 2002; Friðriksdottir o.fl., 2006; Juarez, Ferrell, Uman, Podnos og 

Wagman, 2008). 

 Ekki er unnt að taka á svo fjölþættum vanda sem hér var lýst án þess að 

hafa vítt sjónarhorn á sjúklinginn og reynslu hans. Eins og fram kom í 

skilgreiningunni á líknarmeðferð er tekið mið af því hversu margræður vandinn 

er og byggist meðferðin á heildrænni hugmyndafræði. Í skrifum Newman frá 

árinu 1997 segir að heildarhyggjan gangi út frá því að til að hægt sé að skilja 

manninn verði að líta á hann sem samspil fjölmargra samverkandi þátta sem 

myndi heild. Heildin er talin stærri og meiri en hlutarnir samanlagðir og til að 

hægt sé að koma til móts við einstaklinginn verði að liggja fyrir heildræn þekking 

á því hver hann er (Kristín Björnsdóttir, 2005). Í umfjöllun um heildarhyggjuna 

segir: „Með slíka hugmyndafræði til hliðsjónar miðar meðferð eða umönnun ekki 

einungis að því að lækna veikan líkamshluta heldur að því að hjálpa hverjum 

þeim, sem á við vanheilsu að stríða, að lifa merkingarbæru lífi og öðlast 

vellíðan.“ (Kristín Björnsdóttir, 2005, bls. 188). Mikill samhljómur er með 

hugmyndafræði líknarmeðferðar og hjúkrunar. Í siðareglum Félags íslenskra 

hjúkrunarfræðinga (e.d.) má greina þennan samhljóm en þar segir meðal annars: 

Kjarni hjúkrunar er umhyggja fyrir skjólstæðingnum og virðing fyrir lífi hans og 

mannhelgi. Hlutverk hjúkrunarfræðings er að efla heilbrigði, bæta líðan og lina 

þjáningar. Hjúkrunarfræðingur sinnir líkamlegum, andlegum, félagslegum og 

trúarlegum þörfum skjólstæðings í samvinnu við hann. 

Jarðvegurinn sem líknarmeðferð spratt úr. 

Þegar forsaga líknarmeðferðar er könnuð kemur á óvart hversu nýleg sérgreinin 

um umönnun deyjandi er innan heilbrigðiskerfisins þrátt fyrir að deyjandi 

sjúklingar hafi ávallt verið hluti skjólstæðingahópsins. Fyrsta 
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nútímalíknarheimilið var sett á fót af Cicely Saunders árið 1967 í Bretlandi en 

hún var menntuð hjúkrunarkona, heilbrigðisfélagsráðgafi og læknir (Cicely 

Saunders International, e.d.). Það var ekki fyrr en um 1990 sem líknarmeðferð 

hlaut viðurkenningu sem fræðigrein og líknarmeðferð ruddi sér til rúms, meðal 

annars fyrir tilstilli skilgreiningar WHO á líknarmeðferð (Sepulveda o.fl., 2002). 

Á Íslandi var hugmyndafræði líknarmeðferðar kynnt í fyrsta sinn á opinni 

ráðstefnu um sorg og meðferð dauðvona sjúklinga árið 1986. Ári síðar hóf 

Heimahlynning Krabbameinsfélags Íslands starfsemi og varð mikil vakning í 

líknarmeðferð hérlendis upp úr því (Bryndís Gestsdóttir, 2009). 
 Saunders (2005) og Zimmermann og Rodin (2004) telja að ríkjandi 

afstaða til dauðans sé veigamikil ástæða þess að sjúklingar, sem eigi skammt eftir 

ólifað, hafi svo lengi fengið ófullnægjandi þjónustu innan 

nútímaheilbrigðiskerfis. Þau halda því fram að dauðinn sé feimnismál í 

vestrænum nútímasamfélögum og honum sé jafnvel afneitað. Dauðinn sé ekki 

viðurkennt umræðuefni og samfélagið telji ekki æskilegt að fólk beri sorg sína á 

torg. Hin forna hugmynd um að örlög sérhvers manns séu fyrir fram ráðin er ekki 

lengur við lýði og framfarir í læknavísindum á síðastliðinni öld hafi gert það að 

verkum að dauðinn er orðinn að læknisfræðilegu hugtaki sem finna þarf úrræði 

við. Þau segja að við þessar kringumstæður hafi dauðinn verið stofnanavæddur 

og í stað þess að deyja heima í faðmi fjölskyldunnar eins og áður tíðkaðist hafi 

deyjandi fólk andast á stofnunum. Þessi breyting á afstöðu hafði að mati 

Saunders og Zimmermann og Rodin í för með sér lakari umönnun deyjandi 

sjúklinga. Það birtist meðal annars í þeirri afstöðu heilbrigðisstarfsfólks að leyna 

þá alvarleika sjúkdómsins, veita þeim óviðeigandi meðferð sem jafnvel eykur á 

þjáningar þeirra og í tilhneigingu til að vanrækja deyjandi sjúklinga þegar engin 

lækning er tiltæk. Þessir höfundar segja að líknarmeðferð hafi komið fram og 

þróast í sérgrein sem andsvar gegn þessari afstöðu og venjum sem ríktu í garð 

sjúklinga í heilbrigðiskerfinu sem áttu skammt eftir ólifað. Þeim finnst að mikið 

hafi áunnist með tilkomu líknarmeðferðar og það megi meðal annars merkja á 
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áhrifaríkari einkennameðferð deyjandi sjúklinga og jafnframt hafi dregið úr 

einangrun þessa skjólstæðingahóps í heilbrigðiskerfinu (Saunders, 2005; 

Zimmermann og Rodin, 2004). 

 Annar mikilvægur áhrifavaldur þess hvernig meðferð deyjandi sjúklingar 

hafa fengið innan heilbrigðiskerfisins eru breyttar aðstæður í 

heilbrigðisþjónustunni á síðastliðinni öld. Fram eftir 20. öldinni voru farsóttir og 

smitsjúkdómar helstu dánarorsakirnar og fólk var tiltölulega hraust þar til það lést 

skyndilega af þessum völdum. Með breyttum lífsháttum, bættum aðbúnaði og 

framförum í læknavísindum hefur þetta gerbreyst (Heilbrigðis- og 

tryggingamálaráðuneytið, 2001; Old og Swagerty, 2007). Nú lifa sjúklingar á 

Vesturlöndum að meðaltali í 30 mánuði frá því þeir greinast með lífshættuleg 

mein af völdum sjúkdóms og þar til þeir deyja (Old og Swagerty, 2007). Hlutfall 

aldraðra í samfélaginu hefur aukist verulega og langvinnir sjúkdómar eru helsti 

heilsufarsvandinn í vestrænum samfélögum (Heilbrigðis- og 

tryggingamálaráðuneytið, 2001; Old og Swagerty, 2007). Á Íslandi nú til dags 

má rekja rúmlega 60% dauðsfalla til langvinnra sjúkdóma (Heilbrigðis- og 

tryggingamálaráðuneytið, 2001) en eins og fram kom hér á undan látast flestir 

aldraðir á hjúkrunarheimilum af slíkum orsökum. 

Ranghugmyndir um aldraða og líknarmeðferð. 

Duggleby og Raudonis (2006) framkvæmdu úttekt á fræðigreinum í rafrænum 

gagnagrunnum til að skoða hvort þar væru til staðar algengar ranghugmyndir um 

aldraða og líknarmeðferð. Farið var í saumana á eftirfarandi ranghugmyndum: 

aldraðir og yngra fólk hafa sömu þarfir þegar kemur að líknarmeðferð; aldraðir 

eru einsleitur hópur; öldruðum er ekki kappsmál að viðhalda hámarksfærni sinni; 

og umræðan um lífsgæði er ekki viðeigandi þegar aldraðir í líknarþjónustu eiga í 

hlut. 

 Niðurstöður úttektarinnar sýndu að allar þessar ranghugmyndir voru til 

staðar í fræðilegri umræðu. Í nær öllum rannsóknum um líknarmeðferð var 

aldursbil þátttakenda mjög vítt og gengið út frá því að aldraðir sem hópur væri 
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ekki frábrugðinn yngra fólki. Þetta birtist meðal annars í því að sömu 

verkjakvarðar voru notaðir fyrir alla aldurshópa þrátt fyrir að þekkt sé að aldraðir 

tjái sig á annan hátt um verki en þeir yngri. Í þeim fáu rannsóknum, þar sem 

aldraðir voru skoðaðir sérstaklega, var algengast að skipta þeim í hópa 

samkvæmt lífaldri en ekki tekið tillit til hversu ólíkir aldraðir eru innbyrðis, til 

dæmis með tilliti til starfrænnar getu. Í rannsóknum um aldraða og líkn var 

umræðan um mikilvægi þess að viðhalda hámarksfærni lítið áberandi þrátt fyrir 

að aldraðir í líknarþjónustu leggi mikið upp úr því sjálfir. Rannsóknir, sem 

beindust að öldruðum í líknarþjónustu, beindust ekki að lífsgæðum þrátt fyrir að 

sá þáttur skipti aldraða sjálfa og fjölskyldur þeirra miklu. Hugsanleg ástæða þess 

að mati höfunda var skortur á mælitækjum sem mæla lífsgæði aldraðra 

sérstaklega (Duggleby og Raudonis, 2006). 

Lífslokameðferð – lokastig líknarmeðferðar. 

Í skilgreiningunni á líknarmeðferð í klínískum leiðbeiningum Landspítalans 

(Landspítali, 2009a), sem vitnað var til fyrr í kaflanum, kom fram að lokastig 

líknarmeðferðar kallast lífslokameðferð og var þeim þætti meðferðarinnar lýst. Í 

nánari útlistingu á lífslokameðferð segir í leiðbeiningunum: 

Lífslokameðferð (LLM) á við þegar sjúklingur er deyjandi. Mikilvægt er að 

greina skilmerki yfirvofandi andláts. Áhersla meðferðar er eingöngu að draga úr 

einkennum og þjáningu og tryggja að sjúklingur geti dáið með reisn. Ekki er 

beitt endurlífgun eða gjörgæsluvistun eða öðrum íþyngjandi inngripum. Ef 

sjúklingur er í gjörgæsluvistun þegar ákvörðun um lífslokameðferð er tekin, 

kemur til álita að flytja hann á almenna deild. Mælt er með því að Meðferðarferli 

fyrir deyjandi (Liverpool Care Pathway) sé fylgt við lok lífs7 (bls. 14). 

 Í leiðbeiningunum er lögð áhersla á samræðu um dauðann sem allir aðilar 

koma að og þar segir: 

                                                      
7 Fjallað verður um Liverpool Care Pathway, meðferðarferli fyrir deyjandi, síðar í 

verkefninu. 
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Umönnun deyjandi er krefjandi fyrir bæði sjúkling, fjölskyldu hans og 

meðferðaraðila. Fyrsta skrefið í meðferðaráætlun fyrir deyjandi er að hefja 

umræður við sjúkling og fjölskyldu hans. Samtalið opnar fyrir umræður um 

horfur, markmið, óskir og forgangsröðun einstaklings við lífslok. Lögð skal 

áhersla á það sem hægt er að gera en ekki það sem ekki er hægt að gera. Þessi 

umræða verður auðveldari hafi þessir hlutir verið ræddir áður, þ.m.t. hvar 

sjúklingur vill deyja (bls. 45). 

 Eins er vísað til umræðu starfsfólks og tekið fram að mikilvægt er: 

að halda umræðu opinni meðal heilbrigðisstarfsmanna um ástand sjúklings þegar 

hann er deyjandi. Eins og ávallt er mikilvægt að teymið sem sinnir sjúklingi sé 

sammála um markmið meðferðar og meðferðaráætlunar. Forðast ber að gefa 

tvíbent skilaboð þar sem þau geta leitt til þess að sjúklingur og fjölskylda hans 

missi traust á meðferðaraðilum (bls. 45). 

 Hlutverk meðferðaráætlunar er enn áréttað með þessum orðum: 

Umönnun deyjandi krefst ítarlegrar meðferðaráætlunar. Samstaða meðal 

umönnunaraðila um að sjúklingur sé deyjandi og samtalið við sjúkling og 

fjölskyldu hans auka möguleika á sátt og skapar traust. Sjúklingar og 

aðstandendur þeirra þurfa að fá skýrar upplýsingar um líkamleg og sálræn 

einkenni sem fylgja banalegunni. Bæklingurinn Að leiðarlokum er gagnlegur við 

þessa umræðu en hann er ætlaður bæði aðstandendum og sjúklingum (fáanlegur 

hjá ritara líknardeildar í Kópavogi s: 543 6360) (bls. 45). 

 Gildi meðferðaráætlunar er einnig útlistað enn frekar: 

Ítarleg meðferðaráætlun þarf að byggja á traustum læknisfræðilegum grunni og 

taka tillit til óska og gildismats sjúklings. Sérstök áhersla skal lögð á meðferð 

einkenna en góð einkennameðferð minnkar ótta og bætir líðan. Áætlunin þarf að 

spanna líkamlega, sálræna, félagslega og andlega umönnun. Hreinskiptin 

umræða er grundvöllur að árangri. Samhæfð fyrirmæli um lífslokameðferð geta 

verið góður kostur fyrir sjúklinga og umönnunaraðila. Líknarþjónustan á 
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Landspítala mælir með Meðferðarferli fyrir deyjandi (Liverpool Care Pathway). 

Leitið ráðgjafar líknarráðgjafateymis (Landspítali, 2009a, bls. 45). 

 Eins og fram kom í umfjölluninni um meðferðartakmarkanir við 

versnandi heilsufar í fyrri fræðilega kaflanum getur tillaga um lífslokameðferð 

komið frá meðferðaraðila, sjúklingi sjálfum eða aðstandendum. Það er hins vegar 

læknir sjúklings sem ber ábyrgð á ákvörðun um meðferðina að höfðu samráði við 

aðra meðferðaraðila. Sé ákvörðun tekin um að hefja lífslokameðferð ber að 

rökstyðja hana vel á faglegum grunni og skrá tryggilega í sjúkraskrá sjúklings 

(Landspítali, 2009a). 

Greining yfirvofandi andláts 
Þýðingarmikið er að greina andlát með eins löngum fyrirvara og kostur er. Með 

því móti er hægt að veita hinum deyjandi lífslokameðferð og jafnfamt gefst 

sjúklingnum og aðstandendum möguleiki á að undirbúa sig fyrir andlátið því það 

getur létt sorgarferlið þeim sem eftir standa (Hauksdottir, 2009; Landspítali, 

2009a; Thompson o.fl., 2008). Ljóst er að íbúar hjúkrunarheimila eru almennt 

verulega farnir að heilsu og hjá þessum hópi getur verið sérlega erfitt að greina á 

milli einkenna langt gengins sjúkdóms eða hrörnunar annars vegar og teikna um 

yfirvofandi andlát hins vegar (Ebersole og Hess, 2001; Forbes, 2001; 

Gustafsdottir, 1999; Watson, Hockley og Dewar, 2006). Misjafnt er hvernig 

dæmigerður gangur tiltekins sjúkdóms er og það getur haft áhrif á hversu skýr 

þessi mörk eru. Að öllu jöfnu er auðveldara að greina yfirvofandi andlát 

krabbameinssjúklings heldur en yfirvofandi andlát sjúklinga sem þjást af hjarta- 

og lungnasjúkdómum eða almennum hrumleika og heilabilun. Hjá síðarnefndu 

hópunum hrakar sjúklingum jafnan verulega en þeir ná sér svo á strik, jafnvel 

nokkrum sinnum áður en síðasta niðursveiflan kemur og viðkomandi deyr. Á 

mynd 2 má sjá ólíkan sjúkdómsgang myndrænt eftir því hvort um er að ræða 

sjúkling sem þjáist aðallega af krabbameini; hjarta- og lungnasjúkdómi; eða 

hrumleika og heilabilun. 
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Mynd 2. Sjúkdómsgangur ólíkra sjúkdóma hjá öldruðum. 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. Sótt 10. desember 2010 af 
http://www.rand.org/pubs/white_papers/WP137 

 
 Þótt erfitt geti verið að átta sig á því að hrumir og fjölveikir einstaklingar 

eigi skammt eftir ólifað eru einkenni sem geta gefið það til kynna og sum þeirra 

geta komið fram jafnvel nokkrum vikum fyrir andlátið. Teikn og einkenni, sem 

geta gefið til kynna yfirvofandi andlát sjúklinga með langt gengna versnandi 

sjúkdóma, má sjá í töflu 3. Allra síðustu sólarhringana fyrir andlát eru ákveðin 

8

progression of illness, even while most needs are for relieving symptoms and
providing support.

Trajectories of Chronic Illness: Service Needs Across Time

One useful way of envisioning care for elderly people who are sick enough to die
follows from classifying them into three groups, using the trajectory of decline
over time that is characteristic of each major type of disease or disability (16).
Each trajectory corresponds to a different rhythm and set of priorities in care.
(See Figure 3.)
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Figure 3. Chronic Illness in the Elderly Typically Follows Three Trajectories
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einkenni mjög algeng og eru forsenda þess að sjúklingur sé greindur deyjandi. 

Þau algengustu eru að viðkomandi treysti sér ekki eða sé ekki treyst fram úr 

rúmi, hann sé rænulítill, geti aðeins dreypt á vökva eða geti ekki kyngt töflum 

(Landspítali, 2009a). Mikilvægt er að átta sig á því, þegar reynt er að greina hvort 

stefni í dánarstund, að ekki er um eitthvert eitt einkenni að ræða heldur þarf að 

líta til samsafns einkenna sem setja þarf í samhengi við fyrra ástand sjúklings. 

Marklaust væri til dæmis að miða við það teikn að geta ekki kyngt töflum hjá 

íbúa sem hefur verið með kyngingarörðugleika í lengri tíma. Starfsfólk 

hjúkrunarheimilis í Bandaríkjunum þekkti, samkvæmt rannsókn Waldrop og 

Kirkendall (2009), yfirbragð íbúa sem áttu skammt eftir ólifað og sögðu að það 

væri gjarnan samspil þátta sem gerði því viðvart að endalokin nálguðust hjá 

íbúum. Flest einkennanna, sem starfsfólkið nefndi, koma fram í töflu 3 en auk 

þeirra nefndu þátttakendur að þegar dauðinn væri yfirvofandi fyndu þeir stundum 

sérstaka lykt af íbúum og sumir íbúar fengju ákveðinn fjarrænan svip. 
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• Aukin svefnþörf 
• Minnkaður þvagútskilnaður og þvag verður dökkt, rautt eða brúnt 
• Yfirþyrmandi magnleysi 
• Sjúklingur getur ekki lengur kyngt vökva né fastri fæðu 
• Stöðugt minni virkni, Karnovski ≤ 20 
• Kólnandi útlimir 
• Minnkuð inntaka á fæðu og vökva 
• Hiti 
• Sár gróa ekki og sýkingar láta ekki undan meðferð 
• Sjúklingur andar stöðugt í gegnum galopinn munn og getur ekki talað þó að 

hann sé með meðvitund 
• Aukin bjúgmyndun annað hvort á útlimum eða öllum líkamanum 
• Vaxandi blámi (cyanosa) á útlimum, sérstaklega á höndum og fótum 

(marmorering) 
• Aukin vökvasöfnun í lungum og mæði 
• Ekki hægt að vekja sjúkling (coma) eða mjög erfitt og sjúklingur dettur fljótt út 

aftur (semicoma) 
• Mikil lækkun á blóðþrýstingi frá því sem áður hefur verið. Efri mörk 

blóðþrýstings undir 70. Neðri mörk blóðþrýstings undir 50 
• Óráð/rugl (delirium) lýsir sér oft með miklum óróleika, ofskynjunum og/eða 

æsingi, ástand sem er mjög ólíkt venjulegu ástandi sjúklings 
• Sjúklingur getur ekki verið lengi kyrr eða er stöðugt að biðja um að skipta um 

stellingu (hyperactive). Sjúklingur er alveg óvirkur, ofurrólegur (hypoactive eða 
inactive) 

• Tímabil með þögnum (apnea) í önduninni, bæði í vöku og svefni. Mjög hröð 
öndun eða sveiflur í öndunarmynstri. Önnur óeðlileg öndunarmynstur 

• Sjúklingur biður fjölskyldu sína um að ganga frá ófrágengnum málum og hnýta 
lausa enda 

• Sjúklingur kvartar undan því að fætur séu dofnir eða að hann finni ekki fyrir 
þeim 

• Sjúklingur tekur ekki lengur þátt í samskiptum eða hefur minna frumkvæði að 
samskiptum við aðra 

• Sjúklingur er stirður og á erfitt með að breyta um stellingar 
• Sjúklingur segist sjá fólk sem er látið eða sér sýnir 
• Þvag- og hægðaleki hjá sjúklingi sem áður hefur haft fulla stjórn 
• Sjúklingur segist vera deyjandi 

Tafla 3. Teikn og einkenni sem geta gefið til kynna yfirvofandi andlát hjá 
sjúklingum með versnandi langt gengna sjúkdóma skv. ICSI, 2008, í 
íslenskri þýðingu líknarráðgjafateymis Landspítala. Heimild: Landspítali. 
(2009a). Líknarmeðferð: Leiðbeiningar um ákvörðun meðferðar og 
meðferðarúrræði hjá sjúklingum með lífshættulega og/eða versnandi 
langvinna sjúkdóma. Klínískar leiðbeiningar. Sótt 27. janúar 2010 af 
http://landspitali.is/Kliniskar-leidbeiningar 
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 Hluti aðstandenda í rannsókn Thompson og félaga (2008) kvartaði yfir 

því að starfsfólk hjúkrunarheimilanna hefði ekki áttað sig á að ástvinur þeirra 

væri að deyja og því var ekki gripið til viðeigandi ráðstafana í tíma. Þetta olli því 

að aðstandendur misstu trúna á að starfsfólkið væri fært um að veita ástvinum 

þeirra faglega meðferð við lífslok. Mitchell og félagar (2004) framkvæmdu 

afturvirka skoðun á matsskýrslum aldraðra íbúa á bandarískum 

hjúkrunarheimilum sem höfðu látist innan árs frá innlögn. Þar kom í ljós að hjá 

hópnum, sem var með langt gengna heilabilun, var aðeins 1% hópsins talið eiga 

innan við sex mánuði ólifaða við innlögn en þegar því tímabili lauk höfðu rúm 

70% hópsins látist (Mitchell o.fl., 2004). RAI-matið, sem áður hefur verið vísað 

til í þessu verkefni, er framkvæmt ársþriðjungslega á íslenskum 

hjúkrunarheimilum og er í því ferli merkt við þá íbúa sem taldir eru eiga minna 

en sex mánuði eftir ólifaða. Út frá niðurstöðum Mitchell og félaga (2004) um 

hversu illa heilbrigðisstarfsfólk getur spáð fyrir um andlát íbúa hjúkrunarheimila 

væri áhugavert að kanna hversu áreiðanlegur þessi hluti matsins er hérlendis. 

Líkamleg umönnun deyjandi íbúa 
Allur gangur virðist vera á því hversu vel er staðið að líkamlega þættinum þegar 

öldruðum er veitt lífslokameðferð á hjúkrunarheimilum. Í þessum hluta kaflans 

verður fjallað almennt um líkamlega umönnun deyjandi íbúa á 

hjúkrunarheimilum og síðar fjallað sérstaklega um hversu vel var staðið að 

meðferð algengustu einkenna við lífslok. 

Hvernig er staðið að líkamlegri umönnun við lífslok? 

Niðurstöður eru bæði jákvæðar og neikvæðar þegar skoðaðar eru heimildir sem 

beinast að líkamlegri umönnun deyjandi íbúa á hjúkrunarheimilum. Mörg dæmi 

eru um að vel sé staðið að þessum þætti. Hjúkrunarfræðingar, starfsfólk í 

umönnun og aðstandendur í rannsókn Goodridge, Bond, Cameron og McKean 

(2005) lögðu á það ríka áherslu að líkamlegri umönnun væri vel sinnt við lífslok 

aldraða íbúa á kanadísku hjúkrunarheimili. Í því sambandi nefndi starfsfólk 
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sérstaklega að veita áhrifaríka einkennameðferð, finna góða legustellingu, 

framkvæma reglulega munnhreinsun og hreinsun vegna þvag- og hægðaleka og 

jafnframt að hirða húð vel. Að sinna þessum þáttum á faglegan hátt var talið 

aðalsmerki góðrar lífslokameðferðar og stór hluti starfsfólks sagði að þetta væri 

það sem gæfi því mest í starfinu. Faglært starfsfólk í rannsókn Touhy og félaga 

(2005) taldi líkt og í rannsókn Goodrige og félaga að það væri mikilvægt að sinna 

líkamlegum þörfum íbúa við lífslok, þar á meðal að vel færi um þá, þeir væru 

ávallt snyrtilegir og einkenni væru meðhöndluð á áhrifaríkan hátt. Thompson og 

félagar (2008) ræddu við hóp aðstandenda sem voru ánægðir með 

lífslokameðferðina sem ástvinir þeirra höfðu fengið og var það álit hópsins að 

starfsfólkið hefði fyllilega sinnt þörfum hins deyjandi og þeirra eigin þörfum á 

þessari stundu. Meirihluti starfsfólks og aðstandenda í rannsókn Reynolds og 

félaga (2002) töldu að íbúar hefðu átt góðan dauðdaga og í flestum tilfellum 

töldu þátttakendur að meðferðin hefði verið í samræmi við það sem hinn deyjandi 

hefði óskað. Í rannsókn Sloane og félaga (2008) voru aðstandendur beðnir um að 

meta hversu góða þeir töldu meðferð við lífslok hafa verið í heildina á 

hjúkrunarheimilunum. Þátttakendur töldu að meðferðin hefði í langflestum 

tilfellum verið mjög góð eða góð. Í rúmlega 60% tilfella höfðu deyjandi íbúar 

haft friðsælt yfirbragð við lífslok að mati starfsfólks og aðstandenda. 

 Ýmsar rannsóknir benda hins vegar til að víða sé pottur brotinn á 

hjúkrunarheimilum þegar kemur að líkamlegri umönnun í lífslokameðferð. 

Niðurstöður Shield, Wetle, Teno, Miller og Welch (2005) sýndu að sumir 

aðstandendur óttuðust jafnvel um öryggi og velferð hins deyjandi ástvinar vegna 

skorts á þekkingu starfsfólks og yfirþyrmandi vinnuálags á hjúkrunarheimilum. Í 

rannsókn Thompson og félaga (2008) kom glöggt í ljós að þegar ekki var 

nægilega vel staðið að meðferð deyjandi íbúa kom það ekki einungis niður á 

hinum deyjandi heldur hafði það einnig verulega neikvæð áhrif á aðstandendur. 

Þátttakendur í rannsókninni, sem tilheyrðu hópi ósáttra aðstandenda, fundu til 

mikillar eftirsjár, reiði og pirrings vegna þeirrar slöku þjónustu sem íbúar fengu 
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við lífslok. Einnig fannst þeim að þeir hefðu sjálfir brugðist ástvinum sínum með 

því að hafa ekki tryggt þeim betri meðferð. Við lífslok íbúa töldu þessir 

aðstandendur sig knúna til að vera á hjúkrunarheimilunum öllum stundum til að 

tryggja að ástvinurinn væri ekki vanræktur. 

 Mitchell, Kiely og Hamel (2004) og Sloane og félagar (2008) benda á að 

ýmiss konar hliðarmeðferð, svo sem næringargjöf með slöngu, hjá deyjandi 

íbúum telst óæskileg samkvæmt hugmyndafræði líknarmeðferðar, nema þá í 

undantekningartilfellum. Þeir könnuðu hve oft slíkri hliðarmeðferð væri beitt á 

hjúkrunarheimilum og í ljós kom að það gerðist alloft. Í rannsókn Mitchell og 

félaga kom í ljós að næringagjöf með slöngu var beitt hjá fjórðungi deyjandi íbúa 

með mikla heilabilun. Í helmingi tilvika gengu íbúar með heilabilun í gegnum 

sýnatöku innan mánaðar fyrir andlát og það var einnig gert hjá þriðjungi 

krabbameinssjúklinga. Meðferð með æðalegg var veitt um 10% deyjandi íbúa. 

Samkvæmt niðurstöðum Sloane og félaga fengu einnig um 10% íbúa 

hjúkrunarheimila vökva í æð og álíka margir voru nærðir með slöngu síðasta 

mánuðinn sem þeir lifðu. Um helmingur íbúanna í rannsókn Sloane og félaga 

hafði fengið sýklalyf undir lokin og síðasta mánuðinn sem þeir lifðu hafði 

fjórðungur íbúa með heilabilun og þriðjungur annarra íbúa verið fluttur af 

hjúkrunarheimilinu á sjúkrahús (Mitchell o.fl., 2004; Sloane o.fl., 2008). 

Rannsókn Hov og félaga (2009) leiddi í ljós að í vissum tilvikum tóku 

hjúkrunarfræðingarnir mjög nærri sér að framfylgja fyrirmælum lækna um 

tæknileg inngrip hjá deyjandi íbúum hjúkrunarheimila. Þá fannst þeim þeir vera 

kvalarar sem ynnu gegn óskum skjólstæðinganna og veita meðferð sem þeir vissu 

innst inni að væri tilgangslaus og lengdi dauðastríð íbúanna. 

Hjúkrunarfræðingarnir höfðu fundið leiðir til að réttlæta þessar gjörðir fyrir 

sjálfum sér til að geta haldið áfram í starfi sínu við þessar aðstæður. Það gerðu 

þeir til dæmis með því að beita þeim rökum að hinn deyjandi hefði ekki mótmælt 

inngripinu, með því að segja að þetta væri bara venjan á hjúkrunarheimilinu og 

að þeir væru að vernda orðspor stofnunarinnar. Annars konar varnaháttur 
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hjúkrunarfræðinganna var að forðast að sinna hinum deyjandi, að senda 

viðkomandi frá sér á sjúkrahús eða með því að láta hjá líða að ræða við hann um 

dauðann (Hov o.fl., 2009).  

Meðhöndlun algengra lífslokaeinkenna. 

Meier og Monias (2005) benda á í yfirlitsriti Oxfordútgáfunnar um líknarmeðferð 

að samanborið við yngra fólk sé verkjagreiningu oftar ábótavant þegar aldraðir 

sjúklingar eiga í hlut. Þessir höfundar taka fram að þessi hópur fái lakari 

verkjameðhöndlun, hvort sem um ræðir langvinna eða bráða verki (Meier og 

Monias, 2005). Ýmsir kvillar, sem eru algengari hjá öldruðum en yngra fólki, 

auka hættu á boðskiptaörðugleikum, svo sem málstol vegna heilabilunar og 

heilablóðfalls, og auk þess hafa aldraðir ríkari tilhneigingu til að greina ekki frá 

eigin vanlíðan (Ebersole og Hess, 2001). Það er því margt sem þarf sérstaklega 

að hafa í huga við mat og meðhöndlun verkja hjá öldruðum. Verkir eru almennt 

algengir hjá íbúum hjúkrunarheimila (Higgins, Madjar og Walton, 2004; 

Zwakhalen, Hamers, Peijnenburg og Berger, 2007). RAI-matsniðurstöður frá 

haustinu 2009 sýndu að 34% íbúa í íslensku hjúkrunarrými höfðu verki sjaldnar 

en daglega og 47% íbúa fundu daglega fyrir verk (Sigríður Egilsdóttir, munnleg 

heimild 10. mars 2010). Rannsókn Guðrúnar Dóru Guðmannsdóttur og Sigríðar 

Halldórsdóttur (Gudmannsdottir og Halldorsdottir, 2009) gefur góða innsýn í 

heim aldraðra íbúa á íslenskum hjúkrunarheimilum sem þjást af langvinnum 

verkjum. 
 Rannsóknir hafa sýnt að margir aldraðir á hjúkrunarheimilum hafa verki 

við lífslok. Í rannsókn Reynolds og félaga (2002) voru tekin viðtöl við 

hjúkrunarfræðinga, sjúkraliða og aðstandendur sem sinnt höfðu deyjandi íbúum 

hjúkrunarheimila til að kanna hvernig þau mátu gæði verkjastillingu hjá íbúum 

síðustu þrjá mánuði fyrir andlát. Niðurstöður voru að langflestir íbúanna voru 

með verki, þar af rúmur helmingur með miðlungsverk og upp í verulegan verk. 

Athygli vekur að þrátt fyrir svo hátt hlutfall töldu einungis 19% starfsfólks og 

aðstandenda að íbúinn hefði þurft á kröftugri verkjameðferð að halda á þessu 
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tímabili. Í rannsókn Thompson og félaga (2008) kvörtuðu sumir aðstandendur 

yfir því að það hefði verið veruleg barátta við starfsfólkið að fá fullnægjandi 

verkjameðferð fyrir deyjandi ástvin. Mitchell og félagar (2004) sýndu fram á að 

57% aldraðra íbúa hjúkrunarheimila sem létust úr krabbameini voru greindir með 

verki daglega síðustu þrjá mánuðina sem þeir lifðu en hópurinn sem lést í kjölfar 

mikillar heilabilunar var skráður með daglega verki í 12% tilfella á þessu 

tímabili. Í rannsókn Sloane og félaga (2008) voru starfsfólk og aðstandendur 

íbúa, sem höfðu nýlega látist á hjúkrunarheimilum, beðnir að meta gæði 

verkjameðferðarinnar síðasta mánuðinn sem viðkomandi lifði. Niðurstaðan var 

sú að meðferðin var talin fullnægjandi í 56% tilfella hjá íbúum með heilabilun og 

í 68% tilfella hjá íbúum sem ekki voru með heilabilun. Verkir voru ekki taldir 

hafa verið til staðar hjá 39% íbúa með heilabilun og hjá 28% hins hópsins. Fáir í 

hópi starfsfólks og aðstandenda töldu verkjameðferð hinna öldruðu hafa verið 

ófullnægjandi undir lokin. 

  Andþyngsli eru einnig algengt einkenni sem fylgt getur lífslokum. 

Andþyngsli voru greind hjá 75% deyjandi íbúa hjá Reynolds og félögum (2002). 

Í rannsókn Mitchell og félaga (2004) reyndust 28% krabbameinssjúku íbúanna 

hafa andþyngsli við lífslok og 8% íbúa með langt gengna heilabilun. Starfsfólk 

og aðstandendur í rannsókn Sloane og félaga (2008) töldu að meðferð vegna 

andþyngsla í banalegu hefði verið fullnægjandi hjá tæpum helmingi íbúanna, 

ekki til staðar hjá tæpum helmingi og fáir taldir hafa fengið ófullnægjandi 

meðhöndlun að þessu leyti. Önnur algeng einkenni en verkir og andþyngsli, sem 

hrjáðu deyjandi íbúa í rannsókn Reynolds og félaga (2002), voru síþreyta og 

lausheldni þvags eða hægða en svo var ástatt hjá rúmlega helmingi íbúanna. 

Stuðningur við íbúa og aðstandendur  
Stuðningur við og eftir andlát er mikilvægur þáttur í því að veita góða 

lífslokameðferð og getur skipt sköpum um framhald sorgarferlis aðstandenda 

(Hauksdottir, 2009; Landspítali, 2009a). Hjá Reynolds og félögum (2002) kom 
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fram að tæpur helmingur aðstandenda taldi sig mjög leiðan eða þunglyndan á 

meðan á banalegu aldraðs ástvinar á hjúkrunarheimili stóð, þriðjungur 

aðstandenda sagðist hafa verið kvíðinn eða uppstökkur og fimmtungur mjög 

einmana á þessu tímabili. Þegar manneskjan, sem liggur fyrir dauðanum er 

öldruð og verulega farin að heilsu geta tilfinningar þeirra sem standa henni næst 

verið blendnar gagnvart endalokunum. Faglært heilbrigðisstarfsfólk í rannsókn 

Touhy og félaga (2005) lýsti því hvernig það fann bæði til sorgar og gleði á 

þessum tímamótum. Hjúkrunarfræðingarnir í rannsókn Goodridge og félaga 

(2005) áttuðu sig á því að á sama tíma og aðstandendur væru daprir yfir því að 

ástvinur væri að deyja fyndu þeir einnig fyrir létti að viðkomandi fengi lausn frá 

þjáningum sínum. 

 Rannsóknir hafa staðfest að starfsfólk hjúkrunarheimila áttar sig á 

mikilvægi þess að veita deyjandi íbúum og aðstandendum stuðning við lífslok 

(Goodrigde o.fl., 2005; Touhy o.fl., 2005; Waldrop og Kirkendall, 2009). 

Starfsfólk og aðstandendur í rannsókn Goodridge og félaga (2005) töluðu um 

mikilvægan þátt lífslokameðferðar sem höfundar gáfu heitið notalegheit 

(nurturance). Dæmi um notalegheit var að færa aðstandendum eitt og annað, eins 

og matarbita og þægilega stóla, og að veita þeim stuðning og hlýju. Það gaf 

starfsfólkinu mikið að veita þess háttar þjónustu. Aðstandendur lögðu upp úr því 

að ástvinur væri ekki einn á dánarstund og létti mjög þegar starfsfólk gaf loforð 

um að líta oft til hins deyjandi. Í rannsókn Waldrop og Kirkendall (2009) bar 

einnig á góma að deyja ekki einsamall. Starfsfólk lýsti mikilvægi þess að dvelja 

hjá hinum deyjandi til að draga úr ótta hans að deyja einn og lagði sig sérstaklega 

fram við þetta hjá íbúum sem voru einstæðingar. Faglært starfsfólk í rannsókn 

Touhy og félaga (2005) lagði mikið upp úr stuðningi við deyjandi íbúa 

hjúkrunarheimila og aðstandendur þeirra. Við lífslok veitti það þjónustu sem 

höfundar nefndu félagslega umönnun en hún fólst meðal annars í því að vera til 

staðar, hlusta, snerta og veita deyjandi íbúum og aðstandendum þeirra almennan 

stuðning. Við lífslok íbúa taldi starfsfólk einnig mikilvægt að veita það sem 
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höfundar kölluðu trúarlega umönnun. Það fólst í því að tala við deyjandi íbúa, 

ræða ótta þeirra, staðfesta að líf þeirra hefði ekki verið til einskis og að gera þeim 

ljóst að þeirra yrði minnst eftir brotthvarf þeirra. Starfsfókið taldi mikilvægt að 

skapa rólegt andrúmsloft við dánarbeð, biðja með hinum deyjandi og biðja fyrir 

honum og fá aðstoð prests þegar þörf væri á (Touhy o.fl., 2005). Í rannókn 

Ingibjargar Hjaltadóttur (Hjaltadottir, 2001) er tilvitnun í aldraða konu á íslensku 

hjúkrunarheimili sem treystir á stuðning hjúkrunarfræðinga við lífslok: 

Ég held að það sé voðalega gott ef hjúkrunarfræðingur ... sem er menntaður og 

skilur eitthvað gamalt fólk geti tekið af manni óttann eða svoleiðis... ég segi fyrir 

mitt leyti að ég vil gjarnan fara að deyja ... ég held undir eins og ég finn það að 

ég væri að deyja... þá myndi koma yfir mig angist ... en það er ábyggilegt að það 

þarf að styrkja gamalt fólk engu síður en annað fólk (bls. 79). 

 Ekki eru niðurstöður allra rannsókna jafn jákvæðar og hér var lýst hvað 

varðar stuðning við deyjandi aldraða og aðstandendur þeirra á 

hjúkrunarheimilum. Í rannsókn Forbes (2001) sögðu íbúar og starfsfólk að 

andlátsferli á bandarísku hjúkrunarheimili væri kaldranaleg og einmanaleg 

lífsreynsla. Það kom fram í rannsókn Hodgson (2006) að íbúar á 

hjúkrunarheimilinu, sem hún kannaði, virtust þjást tilfinningalega og trúarlega 

við lífslok, oftast án nærveru ástvina. Deyjandi íbúar og aðstandendur í 

rannsóknum Forbes (2001) og Shield og félagar (2005) greindu frá hvernig 

ýmsum þörfum þeirra var ekki fullnægt við lífslok á hjúkrunarheimilum og 

hvernig þeir sátu uppi með ósvaraðar spurningar og angist vegna óvissu yfir því 

hvers mátti vænta. Aðstandendur og starfsfólk í rannsókn Reynolds og félaga 

(2002) töldu að um þriðjungur íbúa hefði þurft meiri andlegan og trúarlegan 

stuðning en þeir fengu í banalegunni. 

 Wowchuk, McClement og Bond (2006) vísa til skrifa Wilson og Dayley 

frá árinu 1998 og Wilson frá árinu 2001 þar sem fram kemur að auk þess að 

styðja íbúa, sem eiga skammt eftir ólifað og aðstandendur þeirra, þarf starfsfólk 



44 

að átta sig á því að þegar íbúi á hjúkrunarheimili deyr getur það reynt verulega á 

íbúana sem eftir lifa og jafnvel einnig aðstandendur þeirra. Því er mikilvægt að 

starfsfólk veiti þessum hópi stuðning þegar dauðsfall verður á hjúkrunarheimili. 

Þættir sem draga úr gæðum lífslokameðferðar 
Það er flókið ferli að veita markvissa lífslokameðferð og ýmsir þættir sem hafa 

áhrif á hver niðurstaðan verður. Hér á undan var fjallað um afstöðu til dauðans og 

hvernig nútímasamfélagið virðist ekki tilbúið til að líta á dauðann sem 

sjálfsagðan hluta af lífinu, jafnvel ekki á hjúkrunarheimili þar sem íbúar eru 

aldraðir og heilsuveilir og dauðsföll tíð. Í þessum hluta kaflans verður fjallað um 

fleiri þætti sem geta dregið úr gæðum lífslokameðferðar á hjúkrunarheimilum. Í 

því samhengi verður rætt um skort á kunnáttu og færni starfsfólks í 

einkennastjórnun við lífslok. Því næst verður fjallað um skort á kunnáttu og færni 

starfsfólks til að styðja deyjandi íbúa og aðstandendur þeirra á viðhlítandi hátt. 

Þriðja umfjöllunarefnið hvað varðar skort á kunnáttu og færni starfsfólks snýr að 

því þegar starfsfólk áttar sig ekki á líðan og birtingarmynd hennar hjá einstökum 

íbúum og þegar samfellu í meðferð er ábótavant. Þá verður fjallað um 

ófullnægjandi samskipti og samvinnu og skort á stuðningi við starfsfólk 

hjúkrunarheimila. Næst tekur við umfjöllun um tíð mannaskipti og ófullnægjandi 

mönnun á hjúkrunarheimilum. Að endingu verður fjallað um skort á næði á 

hjúkrunarheimilum. Allir þessir þættir hafa áhrif á gæði lífslokameðferðarinnar 

sem veitt er á hjúkrunarheimilum. 

Skortur á kunnáttu og færni starfsfólks í einkennastjórnun við lífslok. 

Möguleikinn að veita markvissa umönnun ræðst að stórum hluta af kunnáttu og 

færni starfsfólks sem sinnir meðferðinni. Það er athyglisvert að meirihluti 

hjúkrunarfræðinga á hjúkrunarheimilum í rannsókn Whittaker og félaga (2006) 

taldi sig skorta kunnáttu, færni og formlega þjálfun í líknarmeðferð. Það stóð í 

vegi fyrir því að þeir gætu veitt íbúum úrvalsþjónustu við lífslok að þeirra eigin 

mati (Whittaker o.fl., 2006). Sumir starfsmenn hjúkrunarheimila í Stóra-Bretlandi 
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í rannsókn Hockley, Dewar og Watson (2005) höfðu svo litla trú á eigin getu að 

þeir vonuðust til að íbúar skildu ekki við á þeirra vakt. Sú hafði einnig verið 

raunin hjá hjúkrunarfræðingum í rannsókn Hov og félaga (2009) þegar þeir 

minntust þess tíma þegar þeir voru nýútskrifaðir úr hjúkrunarnáminu og kom í 

þeirra hlut að sinna einstaklingum sem lágu fyrir dauðanum. 

 Talið er að vanþekking á verkjalyfinu morfín meðal almennings og innan 

heilbrigðisstéttarinnar eigi mikinn þátt í því að deyjandi sjúklingar fái 

ófullnægjandi verkjameðferð. Dæmi um slíka vanþekkingu er trú fólks um ýkta 

hættu á öndunarslævingu og vanabindingu við notkun morfíns sem og að morfín 

stytti lífið (Jón Eyjólfur Jónsson, 2009; Quigley, 2005; Sykes og Thorns, 2003). 

Ef litið er til færni í meðhöndlun verkja við lífslok sýndi rannsókn Ersek og 

félaga (1999) að langflestir hjúkrunarfræðingar töldu sig vel færa eða mjög færa í 

verkjamati og verkjastjórnun. Hins vegar töldu 28% sjúkraliðanna sig illfæra um 

að meta aukaverkanir verkjalyfja sem tilkynna þyrfti hjúkrunarfræðingi (Ersek 

o.fl., 1999). Eigin mat á færni, þegar kemur að verkjastjórnun, ber þó að taka 

með varúð því sýnt hefur verið fram á að þekking starfsfólks hjúkrunarheimila á 

verkjastjórnun sé ábótavant þrátt fyrir að það telji vel staðið að mati og 

meðhöndlun verkja á eigin starfsvettvangi (Zwakhalen o.fl., 2007). 

 Áhrifaríkt úrræði í einkennastjórnun við lífslok samkvæmt 

líknarfræðunum eru svokallaðar sprautudælur (Centre for Palliative Care 

Research and Education, 2009; Whittaker o.fl., 2006). Á líknardeild öldrunar á 

Landakoti eru sprautudælur notaðar í vissum tilvikum (sjá mynd 3). Dælan er 

tengd við nál sem sett er undir húð og er skammti blandað í hana sem dugar í 

sólarhring. Kostir slíkra dæla eru meðal annars að lyfjaáhrifin eru jöfn og hægt er 

að blanda fleiri en einu lyfi í hana, til að mynda verkja-, ógleði- eða róandi 

lyfjum (Ásta B. Pétursdóttir og Bryndís Gestsdóttir, munnleg heimild, 29. mars 

2010). Rannsókn Whittaker og félaga (2006) sýndi að um 60% 

hjúkrunarfræðinga á hjúkrunarheimili töldu sig ekki færa um að nota 

sprautudælur og aðgengi að slíkri dælu var ábótavant og þar af leiðandi voru 
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sprautudælur sjaldan notaðar við þessar aðstæður. Kinley og Hockley (2010) 

birtu nýverið niðurstöður breskrar rannsóknar sem beindust að notkun 

sprautudæla á hjúkrunarheimilum í lífslokameðferð. Höfundar höfðu vitneskju 

um að slíkar dælur voru mikið notaðar á sérhæfðum líknarstofnunum en lítið á 

hjúkrunarheimilum. Gagna var annars vegar aflað með afturvirkri skoðun 

sjúkraskráa látinna íbúa þar sem lyfjanotkun var könnuð síðasta mánuðinn sem 

viðkomandi lifði og hins vegar með því að leggja spurningalista fyrir 

hjúkrunarforstjóra heimilanna og hjúkrunarfræðinga sem þar störfuðu. 

Meginniðurstaðan var sú að í langflestum tilvikum náðist fullnægjandi 

einkennastilling með lyfjagjöf undir húð eða með stílum. Í þau fáu skipti sem 

sprautudælur voru taldar heppilegar var það aðeins í mjög skamman tíma. 

Höfundar benda á fáir látast úr krabbameini á hjúkrunarheimilum ólíkt því sem er 

á líknardeildum en krabbameini fylgja gjarnan miklir verkir undir lokin. Notkun 

sprautudælu krefst færni og reglulegrar æfingar og spurning hvort heppilegt er að 

nota slíkt tæki á vettvangi hjúkrunarheimila þar sem mikil mannaskipti eru 

(Kinley og Hockley, 2010). 

 
 

 

Mynd 3. Sprautudæla sem getur verið hentugur kostur í líknarmeðferð. Heimild: 
Centre for Palliative Care Research and Education. (2009). Syringe driver 
management in palliative care: Online self-directed learning package. Sótt 
25. mars 2010 af http://www.health.qld.gov.au/cpcre/sdlearning.asp 
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 Hvað viðkemur kunnáttu og færni í meðferð annars konar einkenna en 

verkja sem geta verið vandamál við lífslok sýndi rannsókn Ersek og félaga 

(1999) að langflestir hjúkrunarfræðinganna sögðust mjög færir eða færir í mati á 

annars konar einkennum en verkjum. Þá töldu 18% sjúkraliða sig illfæra að meta 

og greina hjúkrunarfræðingum frá annars konar einkennum en verkjum sem eru 

algeng við lífslok. Í rannsókn Hockley og félaga (2005) var þekking starfsfólks 

hjúkrunarheimila á viðeigandi notkun róandi lyfja í banalegu ábótavant. Á breska 

hjúkrunarheimilinu, sem Duffy og Woodland (2006) könnuðu, virtist starfsfólk 

eiga í erfiðleikum með að greina á milli hvort æsingur hjá deyjandi íbúa stafaði af 

verkjum eða andlegri vanlíðan og gaf verkjalyf þegar geðlyf hefðu hugsanlega 

verið æskilegri. 

 Ljóst er að það hefur mikil áhrif á gæði lífslokameðferðar hvernig 

meðferðaraðilum tekst til við einkennastjórnun. Stuðningur starfsfólks við þann 

sem liggur fyrir dauðanum og aðstandendur hans er annar mikilvægur þáttur í 

þessu sambandi. Næsti hluta kaflans snýr að þeirri hlið lífslokameðferðar. 

Skortur á kunnáttu og færni starfsfólks til að veita deyjandi íbúum og 
aðstandendum stuðning.   

Geta starfsfólks til að veita deyjandi sjúklingum og aðstandendum þeirra 

stuðning er áhrifamikill þáttur í því hvernig til tekst að veita lífslokameðferð. 

Rannsókn Ernu Haraldsdóttur (Haraldsdottir, 2006), sem hún framkvæmdi á 

skosku líknarheimili, sýndi að það vafðist fyrir hjúkrunarfræðingum heimilisins 

að bregðast við spurningum deyjandi fólks um dauðann. Að mati Ernu er það 

mikilvægur þáttur í fari þeirra sem sinna líknarmeðferð að veita slíkan stuðning. 

Niðurstöður þessar vöktu hana til umhugsunar um hvernig starfsfólk, sem sinnir 

deyjandi fólki, er í stakk búið til að takast á við þetta krefjandi verkefni. 

 Í rannsókn Ersek og félaga (1999) töldu 16% hjúkrunarfræðinga sig ekki 

nægilega færa um að hjálpa aðstandendum í sorgarferlinu og það sama gilti um 

18% sjúkraliða. Niðurstöður sýndu að tæp 60% hjúkrunarfræðinga á 
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hjúkrunarheimili í rannsókn Whittaker og félaga (2006) áttuðu sig ekki á því að 

samkvæmt hugmyndafræði líknarmeðferðar væri fjölskyldan ekki síður 

mikilvægur skjólstæðingur en hinn deyjandi. Tæp 30% hjúkrunarfræðinganna 

höfðu fengið formlega kennslu í því að styðja við aðstandendur. Meirihluti 

hjúkrunarfræðinga í rannsókninni vissi ekki hvort til væru skriflegar upplýsingar 

um sorg og sorgarviðbrögð á þeirra hjúkrunarheimili og fimmtungur sagðist veita 

aðstandendum munnlegar upplýsingar um hvert sækja mætti stuðning við 

sorginni. Í rannsókn Margrétar Gústafsdóttur (Gustafsdottir, 1999) lýsti starfsfólk 

hjúkrunarheimilanna undrun sinni á því þegar aðstandendur, sem lítið sem ekkert 

höfðu sinnt íbúanum, komu í heimsókn við lífslok. Líklegt má telja að starfsfólk 

eigi auðveldara með að veita þeim aðstandendum stuðning sem hafa verið 

fastagestir á hjúkrunarheimilinu heldur en þeim sem birtast skyndilega á 

dánarbeði íbúa. 

 Í næsta hluta kaflans verður fjallað um enn aðra hlið skorts á kunnáttu og 

færni starfsfólks sem hefur áhrif á gæði lífslokameðferðar sem veitt er á 

hjúkrunarheimilum. Þar er um að ræða þegar starfsfólk þekkir ekki líðan og 

birtingarmynd hennar hjá einstökum íbúum og þegar skortur er á samfellu í 

meðferðinni sem veitt er. 

Að þekkja ekki líðan og birtingarmynd hennar hjá einstökum íbúum og skortur á 
samfellu í meðferð. 

Veigamikill hluti þess að veita góða umönnun á hjúkrunarheimili er að átta sig á 

líðan og birtingarmynd hennar hjá einstökum íbúum og viðhafa samfellu í 

meðferð (Bowers, Esmond og Jacobson, 2000; Gustafsdottir, 1999; Savishinsky, 

1991). Tanner, Benner, Chesla og Gordon (1993) hafa rannsakað hvað 

hjúkrunarfræðingar eiga við með því að þekkja sjúkling í umönnun. Niðurstaðan 

var sú að það að þekkja mynstur viðbragða hjá sjúklingi felur meðal annars í sér 

að þekkja viðbrögð við meðferðarformum; daglegan gang og venjur; bjargráð til 

þess að takast á við ástand og aðstæður; líkamlegt bolmagn og úthald; og 

líkamsgerð og sérkenni. Að þekkja sjúkling sem persónu felur meðal annars í sér 
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að taka virka afstöðu – afskipti eða hlutdeild; að vera málsvari í umönnun; að 

vera reiðubúin/n að standa vörð um sjúkling þegar viðkomandi er varnarlaus og 

tryggja reisn hans. Það að þekkja sjúkling í umönnun gerir hjúkrunarfræðinginn 

meðal annars færari í að taka afstöðu og leggja mat á sjúklinginn og gefur honum 

möguleika á stuðningi eða tala máli hans (advocacy) (Tanner o.fl., 1993, 

úrvinnsla Margrétar Gústafsdóttur). Samhljómur er með þessari umræðu Tanner 

og félaga og niðurstaðna rannsóknar Hov og félaga (2009) en þar kom fram að 

hjúkrunarfræðingarnir á hjúkrunarheimilinu töldu sig þekkja aðstæður íbúanna 

einna best og því æskilegt að þeir væru málsvarar íbúanna í umræðunni um 

lífslok. Þessa þekkingu á aðstæðum viðkomandi höfðu hjúkrunarfræðingarnir 

öðlast við fagmenntun sína, reynslu af hjúkrun og stöðugu, nánu og oft mjög 

löngu sambandi við íbúana. Þeir töldu sig því öðrum fremri í að meta ástand 

íbúanna og átta sig á breytingum á þeirra ástandi en það er mikilvægur eiginleiki 

í umönnun deyjandi einstaklinga (Hov o.fl., 2009). Starfsfólk fær einnig ákveðna 

mynd af tilteknum íbúa í samtölum sínum við aðstandendur, sérstaklega við þá 

sem koma reglulega í heimsókn. Aðstandendur vísa gjarnan í sameiginlega sögu 

sína og íbúans og eins segir þátttaka þeirra í umönnun sína sögu um hinn aldraða 

íbúa og tengsl þeirra á milli (Gustafsdottir, 1999). 

 Að þekkja vel til íbúa og hafa samfellu í meðferð þeirra er eitt af 

áhersluatriðum í heilbrigðisþjónustu á hjúkrunarheimilum að mati gæðaráðs 

Landlæknisembættisins um öldrunarhjúkrun en í skýrslu þess segir meðal annars: 

„Skapa þarf starfsumhverfi sem stuðlar að stöðugleika í mönnun. Brýnt er að 

sami hópur starfsfólks sinni sem mest sömu íbúum svo að starfsmaður geti 

myndað tengsl við íbúa, þekki getu hans, venjur og hætti. Tryggja þarf samfellu í 

hjúkrun með faglegum vinnubrögðum og kerfisbundinni hjúkrunarskráningu“ 

(Landlæknisembættið, 2008a, bls. 4). Öldruð kona á íslensku hjúkrunarheimili 

greindi frá því í rannsókn að henni fyndist best að fá umönnun hjá starfsfólki sem 

þekkti hana vel og að sama „tempóið“ væri viðhaft í umönnuninni (Ingibjörg 

Hjaltadóttir og Sigrún Gunnarsdóttir, 2002). Aðstandandi í rannsókn Júlíönu 
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Sigurveigar Guðjónsdóttur (2005) lýsti því hvernig starfsmaður, sem ekki þekkti 

venjur aldraðs föður hennar kom honum úr jafnvægi, með því að leyfa honum 

ekki að sofa í lopabol og buxum eins og hann var vanur. Starfsfólk, sem hins 

vegar þekkti til mannsins, áttaði sig á því hversu mikilvægt þetta var fyrir hann 

og reyndi því ekki að telja honum hughvarf. Í rannsókn Gibson og Gorman 

(2010), þar sem rætt var við hópa aðstandenda aldraðra á kanadískum 

hjúkrunarheimilum, var aðstandendum mikið í mun að umönnun ástvinarins við 

lífslok kæmi í beinu framhaldi af venjubundinni umönnun hans á heimilinu. 

Aðstandendur töldu að með því að taka sem mest mið af fyrri umönnun mætti 

draga úr sýnileika þess hve mikið ástvininum hrakaði og yfirvofandi dauða hans 

(Gibson og Gorman, 2010). Þetta kemur heim og saman við 

rannsóknarniðurstöður á hjúkrunarheimilum hérlendis (Gustafsdottir, 1999). 

 Í mörgum rannsóknum hefur verið fjallað um hvernig vanþekking á 

einstökum þörfum íbúa og skortur á samfellu hefur neikvæð áhrif á 

lífslokameðferð á hjúkrunarheimilum. Hjúkrunarfræðingar, sem unnu eingöngu á 

næturvöktum í rannsókn Whittaker og félaga (2006), töldu sig eiga erfiðara 

heldur en dagvinnustarfsfólkið með að veita góða meðferð við lífslok því þeir 

hefðu ekki haft sama tækifæri til að tengjast íbúum og aðstandendum. 

Hjúkrunarfræðingar í rannsókn Goodrigde og félaga (2005) greindu frá því 

hvernig starfsfólk og aðstandendur fyndu fyrir hnökrum á þjónustunni þegar 

misbrestur varð á samhæfingu við lífslokameðferð og Happ, Capezuti, Strumpf, 

Wagner, Cunningham, Evans o.fl. (2002) töldu skort á samfellu í lífslokameðferð 

á hjúkrunarheimilum áhyggjuefni. Sumir aðstandendur í rannsókn Thompson og 

félaga (2008) kvörtuðu yfir því að ekki væri samræmi í einkennameðferð eftir því 

hvaða starfsmenn væru á vakt. Slíkur skortur á samfellu þótti sérlega áberandi 

þegar starfsfólkið, sem vann alla jafna á heimilunum, var ekki til staðar, til dæmis 

á helgidögum og þegar starfsmenn frá starfsmannaleigum voru á vakt. 

 Hér lýkur umfjöllun um þætti tengda skorti á kunnáttu og færni 

starfsfólks sem dregið geta úr gæðum lífslokameðferðar á hjúkrunarheimili. Í 
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næsta hluta kaflans verður rætt um áhrif þess þegar samskiptum og samvinnu er 

ábótavant við lífslok á hjúkrunarheimili. 

Ófullnægjandi samskipti og samvinna. 

Teymisvinna er talin hornsteinn þess að veita góða lífslokameðferð. Mikilvægur 

þáttur í viðleitni til þess að ná hámarksárangi í umönnun deyjandi er að samskipti 

starfsfólks séu skýr og samstarfið milli þeirra náið (Jünger, Pestinger, Elsner, 

Krumm og Radbruch, 2007; Waldrop og Kirkendall, 2009). Niðurstöður í 

bandarískri rannsókn, þar sem 2636 sjúkraliðar og 107 hjúkrunarforstjórar tóku 

þátt, sýndi marktækt samband á milli góðra samskipta sjúkraliða við 

samstarfsfólk sitt annars vegar og góðs árangurs við mat og meðferð deyjandi 

íbúa hjúkrunarheimila hins vegar (Zheng og Temkin-Greener, 2010). Rannsóknir 

hafa sýnt að þegar samvinnu starfsfólks virðist ábótavant á hjúkrunarheimilum 

kemur það niður á lífslokameðferðinni sem íbúarnir fá. Niðurstöður þessara 

rannsókna lýsa því hvernig samskiptin eru ófullnægjandi og hlutverkaskiptingin 

óljós (Forbes, 2001; Watson o.fl., 2006). 

 Hjúkrunarfræðingarnir sem voru þátttakendur í rannsókn Hov og félaga 

(2009) voru tilbúnir að takast á við þá miklu ábyrgð sem hvíldi á þeirra herðum 

þegar lífslokameðferð var veitt á hjúkrunarheimilinu. Þeim fannst þó stundum að 

þeir væru að taka á sig ábyrgð sem væri á verksviði læknanna. Jafnframt fór það 

eftir því hvaða læknar áttu í hlut hversu mikið mark tekið var á því sem 

hjúkrunarfræðingarnir höfðu fram að færa í umræðu um lífslokameðferð. Munur 

var á læknunum sem unnu á hjúkrunarheimilinu. Dæmi voru um lækna sem virtu 

að vettugi upplýsingar sem hjúkrunarfræðingarnir töldu veigamiklar og einnig 

dæmi um lækna sem gáfu formleg fyrirmæli um að hefja lífslokameðferð eftir að 

hjúkrunarfræðingar höfðu nefnt það sem möguleika, án þess svo mikið sem ræða 

við íbúann sjálfan eða framkvæma sjálfstætt mat á honum (Hov o.fl., 2009). Eins 

og fyrr segir voru þátttakendur í rannsókn Hov og félaga hjúkrunarfræðingar. 

Fróðlegt hefði verið að heyra hlið læknanna hvað varðar samskipti og samvinnu 

þessara starfsstétta. 
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 Rannsóknir hafa einnig sýnt að stundum vantar upp á að stjórnunarhættir 

hjúkrunarheimila ýti undir gefandi samskipti og lausnir vandamála en slíkt hefur 

neikvæð áhrif á lífslokameðferðina sem veitt er á heimilunum (Forbes, 2001; 

Thompson o.fl., 2008). 

 Ánægja aðstandenda með lífslokameðferð ræðst meðal annars af 

samskiptum við starfsfólk og hversu gott upplýsingaflæðið er á 

hjúkrunarheimilunum. Aðstandendur í rannsókn Thompson og félaga (2008), 

sem töldu ástvin sinn hafa fengið fullnægjandi meðferð við lífslok, álitu að gott 

upplýsingaflæði í banalegunni hefði átt þar stóran hlut að máli, sem og að 

starfsfólkið hefði verið sýnilegt og viljugt að bjóða fram aðstoð sína. Óánægðir 

aðstandendur í rannsókninni lýstu því hins vegar hvernig samskiptin hefðu verið 

ófullnægjandi og það leitt til þess að þeir töldu sig ekki hafa haft rétta mynd af 

ástandinu og ekki vitað hvers mætti vænta þegar leið að andláti ástvinarins. Bæði 

ánægði og óánægði hópurinn taldi að samskipti við lækna hjúkrunarheimilanna 

hefðu verið ófullnægjandi á þessu tímabili. Aðstandendur sögðust hafa átt mjög 

erfitt með að ná tali af læknunum og álitu að þeir þekktu íbúana ekki nægilega 

vel til að geta sinnt þörfum þeirra við lífslok. Báðir hóparnir voru einnig sammála 

um að ekki hefði verið nægilega vel staðið að upplýsingagjöf að andláti loknu. 

Þeir töldu sig ekki hafa fengið allar þær upplýsingar sem þeir þurftu og fannst 

starfsfólk ekki nógu nærgætið, meðal annars þegar kom að því að ganga frá 

persónulegum munum og ræða um fyrirkomulag við skil á herbergi hins látna 

(Thompson o.fl., 2008). Í rannsókn Goodrigde og félaga (2005) kom fram að þeir 

aðstandendur, sem fengu fræðslu um andlátsferlið sjálft, töldu fræðsluþörf sinni 

um hvað tæki við eftir andlátið ekki fullnægt. Niðurstöður Reynolds og félaga 

(2002) benda einnig til ófullnægjandi upplýsingagjafar og samskipta en þar kom í 

ljós að 37% aðstandenda vissu ekki nafn læknisins sem var ábyrgur fyrir 

lífslokameðferð ástvinarins og 55% gátu ekki nafngreint hjúkrunarfræðing eða 

sjúkraliða sem sinnti honum undir lokin. 
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 Hér hefur verið fjallað um hvernig misbrestur í samskiptum og samvinnu 

geta dregið úr gæðum þeirrar lífslokameðferðar sem veitt er á 

hjúkrunarheimilum. Í næsta hluta kaflans verður rætt um mikilvægi þess að hlúa 

vel að starfsfólki hjúkrunarheimila og hvernig misbrestur á því getur dregið úr 

gæðum þeirrar þjónustu sem veitt er við lífslok á þessum vettvangi. 

Skortur á stuðningi við starfsfólk. 

Návistin við hrörnun og dauða er krefjandi fyrir starfsfólk hjúkrunarheimila. 

Könnun Vinnueftirlitsins á starfsfólki öldrunarstofnana og öldrunardeilda 

sjúkrahúsa á Íslandi sýndi að ríflega helmingur þeirra 1515 starfsmanna, sem 

svöruðu spurningalistunum, taldi starf sitt andlega krefjandi og meirihlutinn 

sagðist oft eða stundum andlega úrvinda eftir vinnuvaktina (Vinnueftirlitið, 

2001). Jenull og Brunner (2008) framkvæmdu spurningakönnun þar sem gild 

svör fengust frá 670 starfsmönnum, sem veittu beina umönnun, og frá 224 manns 

sem veittu annars konar þjónustu á austurrískum hjúkrunarheimilum (unnu til 

dæmis við ræstingu eða í eldhúsi). Í ljós kom að hjá báðum þessum starfshópum 

voru um 60% þátttakenda frekar eða mjög sammála því að nálægðin við dauðann 

á hjúkrunarheimilum ýtti undir streitu. Meirihluti starfsmanna á heimilunum 

leitaðist því við að aðskilja vinnuna frá einkalífinu þegar kom að málefnum 

tengdum dauðanum (Jenull og Brunner, 2008). 

 Við svo krefjandi aðstæður er mikilvægt að starfsfólk á 

hjúkrunarheimilum hafi greiðan aðgang að stuðningi. Í rannsókn Touhy og félaga 

(2005) virtist vera skortur á stuðningi fyrir starfsfólk við andlát íbúa og 

stuðningurinn, sem veittur var, reyndist óformlegur. Í rannsókn Savishinsky 

(1991) fékk starfsfólk hjúkrunarheimilisins einnig ófullnægjandi stuðning á 

vinnustaðnum til að takast á við þá miklu hrörnun og dauða sem einkenndi 

starfsvettvang þeirra. Afleiðingarnar voru meðal annars kulnun í starfi sem gat 

leitt til þess að starfsfólkið sagði starfinu lausu. Gjarnan hafði myndast náið 

samband á milli starfsfólks og íbúa á heimilinu og syrgði því starfsfólkið íbúa 

þegar þeir skildu við. Sorg starfsfólks við andlát íbúa kom einnig fyrir í rannsókn 
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Whittaker (2006) og hafði það stundum í för með sér að starfsfólkið var illa fyrir 

kallað til að styðja aðstandendur hins látna. 

 Ljóst er að stuðningur við starfsfólk er nauðsynlegur svo unnt sé að bjóða 

markvissa lífslokameðferð á hjúkrunarheimilum. Næstu tveir hlutar kaflans lúta 

einnig að mannauði hjúkrunarheimila en þar verður fjallað um hvernig tíð 

mannaskipti og ófullnægjandi mönnun geta dregið úr gæðum lífslokameðferðar á 

hjúkrunarheimilum. 

Tíð mannaskipti. 

Tíð mannaskipti hafa neikvæð áhrif á þjónustuna sem veitt er á 

hjúkrunarheimilum og slíkt er sérlega bagalegt á viðkvæmum tímabilum eins og 

þegar lífslokameðferð er veitt. Mikil starfsmannavelta er eitt af því sem hefur 

truflandi áhrif á myndun meðferðarsambands milli starfsfólks annars vegar og 

íbúa og aðstandenda hins vegar og dregur úr samfellu í meðferð. Eftirfarandi orð 

aldraðrar konu á íslensku hjúkrunarheimili voru: „Þetta er ágætis starfsfólk margt 

af þessu en það er bara verst með það að þegar maður fer að kynnast því að þá er 

það farið“ (Hjaltadottir, 2001, bls. 80). Starfsmannavelta á hjúkrunarheimilum er 

mikil (Ásta R. Jóhannesdóttir, 2006; Forbes, 2001; Jóhanna Sigurðardóttir, e.d.; 

Savishinsky, 1991). 

 Bandarísk rannsókn, þar sem könnuð var starfsmannavelta rúmlega 8000 

hjúkrunarheimila, sýndi að starfsmannaveltan var eftirfarandi á árstímabili: 46% 

hjá hjúkrunarfræðingum með BS-próf (registered nurse), 43% hjá 

hjúkrunarfræðingum með takmarkað hjúkrunarleyfi (licensed practical nurse), 

64% hjá aðstoðarfólki í umönnun og 40% hjá yfirstjórnendum (Castle, 2008). 

 Upplýsingar um starfsmannaveltu íslenskra hjúkrunarheimila á landsvísu 

eru ekki tiltækar en tölur frá eftirfarandi hjúkrunarheimilum á 

höfuðborgarsvæðinu ættu að gefa einhverja vísbendingu um hvernig staðan er 

hérlendis. Með breyttri starfsmannastefnu Hrafnistuheimilanna í kringum síðustu 

aldamót fór starfsmannavelta Hrafnistu í Reykjavík úr 60% í tæplega 30% 

(Hjördís Geirsdóttir, Linda Gustafson og Hanna Sigurjónsdóttir, 2003). Í ágúst 
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2008 var starfsmannavelta Hrafnistuheimilanna 40% en það segir ekki alla 

söguna því í sumum störfum eru tíð starfsmannaskipti og fyrrverandi starfsmenn 

snúa til baka að sögn starfsmannastjóra heimilanna, Luciu Lund. Ef frá er talið 

sumarafleysingafólk er rúmlega helmingur starfsmanna með meira en þriggja ára 

starfsaldur og meira en 80% starfsmanna hafa unnið á Hrafnistuheimilunum í eitt 

ár eða lengur. Starfsmannastjórinn telur að miðað við þá versnandi stöðu 

atvinnumála á Íslandi, sem nú á sér stað, megi ætla að starfsmannaveltan muni 

minnka á næstunni (Lucia Lund, 2008). Á hjúkrunarheimilinu Skógarbæ var 

heildarstarfsmannavelta 46% árið 2006, 40% árið 2007, 29% árið 2008 og 15% 

árið 2009 (Jónbjörg Sigurjónsdóttir, munnleg heimild, 26. apríl 2010). 

Starfsmannavelta á hjúkrunarheimilinu Sóltúni var 9,6% árið 2008 (Sóltún 

hjúkrunarheimili, e.d.) og 8,7% árið 2009 (Anna Birna Jensdóttir, munnleg 

heimild 10. mars 2010). Af þessum tölum sést að starfsmannaveltan er ekki bara 

ólík eftir því hvaða hjúkrunarheimili eiga í hlut heldur ekki síður breytileg á milli 

ára. 

Ófullnægjandi mönnun. 

Gæðaráð Landlæknisembættisins í öldrunarhjúkrun telur að fullnægjandi hjúkrun 

á hjúkrunarheimili verði fyrst og fremst tryggð með viðeigandi mönnun. 

Gæðaráðið setur fram áætlun um mönnun hjúkrunarfræðinga og sjúkraliða fyrir 

þrjár stærðir af hjúkrunardeildum öldrunarstofnana. Á 12 rýma deild er gert ráð 

fyrir 4,6 stöðugildum hjúkrunarfræðinga og 8 stöðugildum sjúkraliða. Á 18 rýma 

deild eru hjúkrunarfræðingar með 5,2 stöðugildi og sjúkraliðar 10,8. Á 24 rýma 

deild er áætlað að þörf sé fyrir 7,5 stöðugildi hjúkrunarfræðinga og 13,6 

stöðugildi sjúkraliða. Ekki er gert ráð fyrir ófaglærðu starfsfólki við umönnun í 

þessu viðmiði og tekið fram að ef þörf reynist á að manna stóran hluta stöðugilda 

með ófaglærðum þurfi að gera ráð fyrir meiri mönnun (Landlæknisembættið, 

2001). 

 Félag íslenskra hjúkrunarfræðinga (2007) gerði könnun á manneklu í 

hjúkrun. Þar var fjöldi stöðugilda hjúkrunarfræðinga á íslenskum 
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öldrunarstofnunum8 árið 2006 kannaður og tölurnar svo uppreiknaðar fyrir allt 

landið. Niðurstaðan var sú að heimiluð stöðugildi hjúkrunarfræðinga á þessum 

stofnunum voru 318 talsins, setnar stöður voru 279 og af þeim voru 15 stöðugildi 

ekki virk vegna veikinda-, barnsburðar- og námsleyfa. Hjúkrunarforstjórar voru 

beðnir að áætla hversu mörg stöðugildi hjúkrunarfræðinga þeir teldu 

öldrunarstofnanirnar þurfa og var sú tala 352 stöðugildi fyrir landið allt sem þýðir 

að ef miða ætti fjölgun stöðugilda við núverandi heimiluð gildi þyrfti fjölgunin 

að vera um 11%. Spurning er að hve miklu leyti hjúkrunarforstjórarnir hafa tekið 

mið af gæðaviðmiði gæðaráðs Landlæknisembættisins (2001) í mati sínu. Til að 

endurspegla raunverulegar aðstæður væri æskilegra að miða frekar við setnar 

stöður heldur en heimilaðar og með slíkt viðmið þyrfti að fjölga stöðugildum 

hjúkrunarfræðinga á öldrunarstofnunum um fjórðung og er þá ekki tekið tillit til 

þess að rúm 5% setinna stöðugilda voru ekki virk vegna leyfa. Langur vegur er á 

milli raunverulegrar mönnunar hjúkrunarfræðinga á íslenskum 

hjúkrunarheimilum og þess fjölda stöðugilda sem hjúkrunarforstjórarnir telja þörf 

á. 

 Gæðaráð Landlæknisembættisins telur að almennt skuli miða við að 

hlutfall hjúkrunarfræðinga sé um það bil 30% af heildarfjölda stöðugilda en gefur 

ekki upp æskilegt hlutfall sjúkraliða (Landlæknisembættið, 2001). 

Raunveruleikinn er hins vegar langt frá þessum viðmiðunum gæðaráðsins eins og 

greinargerðir Ríkisendurskoðunar (2005) og Landlæknisembættisins (2010a) 

sýna um hlutfall hjúkrunarfólks á íslenskum hjúkrunarheimilum. Skýrsla 

Ríkisendurskoðunar sýndi að árið 2003 náði ekkert íslenskt hjúkrunarheimili 

viðmiðum gæðaráðs Landlæknisembættisins og hlutfall hjúkrunarfræðinga í 

hjúkrunarrýmum öldrunarstofnana var að meðaltali einungis 15,6% og náði allt 

                                                      
8 Í rannsókninni var stofnunum skipt niður í heilbrigðisstofnanir (stofnanir sem hafa 

sjúkrahús, heilsugæslustöðvar og/eða öldrunarstofnanir/hjúkrunarheimili í einni 
stofnun) og sjúkrahús, heilsugæslustöðvar og öldrunarstofnanir. Hér er eingöngu sagt 
frá niðurstöðum varðandi öldrunarstofnanir en ekki var gerður greinarmunur í 
rannsókninni á því hvort um dvalar- eða hjúkrunarrými væri að ræða. 
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niður í 1,2% á sumum deildum. Hlutfall sjúkraliða var 19,5% en ófaglærðir voru 

stærsti hópurinn sem sinnti umönnun íbúanna, eða 62%. Aðrar faglærðar 

starfsstéttir voru 2,9% starfsmannahópsins (Ríkisendurskoðun, 2005). 

Upplýsingar frá 46 íslenskum hjúkrunarheimilum, sem Landlæknisembættið 

(2010a) safnaði haustið 2009, sýndu líkt og skýrsla Ríkisendurskoðunar að öll 

heimilin voru undir 30% gæðaviðmiðinu. Flest heimilin (19 talsins) voru með 10-

29 rými og hjá þeim voru hjúkrunarfræðingar 4,4%-21,2% af heildarmönnun og 

hlutfall sjúkraliða 0,0%-65,9%. Á stærstu heimilunum, sem höfðu 100 rými eða 

fleiri (6 talsins), var hlutfall hjúkrunarfræðinga 8,0%-15,1% af heildarmönnun og 

sjúkraliðar voru 13,7%-34,7%. Í þessari greinargerð Landlæknisembættisins 

kemur fram að embættið muni ekki halda til streitu áðurnefndum 

viðmiðunartölum gæðaráðs Landlæknisembættisins frá 2001 um æskilega 

mönnun á hjúkrunarheimilum í ljósi bágs efnahagsástands á Íslandi. Embættið 

telur að viðmið reiknilíkans Heilbrigðisráðuneytisins um hlutfallslega skiptingu 

sé raunhæft en ráðuneytið styðst við það til að ákveða fjármagn. Við gerð 

umrædds reiknilíkans var tekið meðaltal af vissum hjúkrunarheimilum þar sem 

mönnun var einna best og var niðurstaðan á þeim heimilum eftirfarandi: 18% 

starfsmanna voru hjúkrunarfræðingar, 21% sjúkraliðar og ófaglærðir 55%. 

Sjúkraþjálfarar, iðjuþjálfar, læknar og annað fagfólk voru samanlagt 6,5% af 

heildarstarfsmannahópnum á þessum hjúkrunarheimilum sem 

Heilbrigðisráðuneytið notar til viðmiðunar (Landlæknisembættið, 2010a). 

 Engar reglur eru til um læknismönnun á íslenskum hjúkrunarheimilium 

og er heimilunum í sjálfsvald sett hversu mikla læknisþjónustu þau kaupa (Jón 

Eyjólfur Jónsson, munnleg heimild 11. desember 2010). Mat Félags íslenskra 

öldrunarlækna er að hver íbúi í langtímadvöl skuli njóta að minnsta kosti 1% af 

tíma læknis, eða 0,4 klst. á viku. Gert er ráð fyrir að allt að fimmtungi tíma 

læknisins sé varið til stjórnunarstarfa (Helga Hansdóttir og Jón Eyjólfur Jónsson, 

2009). Eins og fram hefur komið var ársverk (vinna í klukkustundum hjá einum 

starfsmanni í eitt ár) á hvern íbúa í hjúkrunarrými öldrunarheimila árið 2003 
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0,011 í læknisþjónustu (Ríkisendurskoðun, 2005). Í fyrrnefndri athugun 

Heilbrigðismálaráðuneytisins við gerð reiknilíkansins reyndist meðalhlutfall 

lækna á viðkomandi hjúkrunarheimilum vera 0,35% (Landlæknisembættið, 

2010a). 

 Þegar litið er á raunverulegar mönnunartölur og tekið er tillit til hversu 

krefjandi sjúklingahópurinn á hjúkrunarheimilum aldraðra er kemur ekki á óvart 

að könnun Vinnueftirlitsins á starfsfólki íslenskra öldrunarstofnana og 

öldrunardeilda sjúkrahúsa sýndi að mannekla og tímaskortur var mikið vandamál 

á þeim vettvangi. Í rannsókninni töldu 74% starfsfólksins starf sitt líkamlega 

erfitt og meirihlutinn var oft eða stundum líkamlega úrvinda eftir vinnuvaktina 

(Vinnueftirlitið, 2001). Aldraðir íbúar á íslenskum hjúkrunarheimilum í rannsókn 

Ingibjargar Hjaltadóttur (Hjaltadottir, 2001) höfðu orð á því hvað mikið 

vinnuálag væri á starfsfólkinu. 

 Niðurstöður rannsókna á erlendum hjúkrunarheimilum segja sömu sögu 

og þær innlendu og hafa sýnt hvernig yfirþyrmandi álag á starfsfólk 

hjúkrunarheimila hefur neikvæð áhrif á gæði þjónustunnar sem veitt er – þar með 

talið á þjónustu við deyjandi íbúa og aðstandendur þeirra. Í rannsókn Jenull og 

Brunner (2008) taldi rúmlega helmingur hjúkrunarfólksins sig hafa frekar mikla 

eða mjög mikla þörf fyrir meiri aðstoð þegar kæmi að því að sinna deyjandi 

íbúum. Hjúkrunarfræðingur hjúkrunarheimilisins í rannsókn Savishinsky (1991) 

sagði vinnuálagið meðal annars hafa það í för með sér að hún vissi ekki hvað 

lægi skjólstæðingum sínum á hjarta því hjúkrunarfræðingur, sem kæmi í 

mýflugumynd til að sinna íbúa, gæfi ekki þau skilaboð að hann hefði tíma til að 

hlusta! 

 Áður hefur verið fjallað um mikilvægi þess fyrir gæði umönnunar að 

þekkja líðan og ásigkomulag skjólstæðinga sinna vel. Slíkt getur reynst erfitt 

þegar mönnun er ófullnægjandi. Faglært heilbrigðisstarfsfólk í rannsókn Touhy 

og félaga (2005) gerðu sér grein fyrir því að líðan og ásigkomulag íbúa, sem lágu 

fyrir dauðanum, og aðstandenda þeirra væri margræð og taldi mikilvægt að 
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þekkja sérhvern skjólstæðing og sinna honum á dánarbeðinum með skoðanir 

hans, líðan og ásigkomulag í huga. Starfsfólkið taldi sig hins vegar ekki geta veitt 

slíka þjónustu vegna tímaskorts og skorts á starfsfólki og slíkt ósamræmi milli 

væntinga og gjörða hafði í för með sér neikvæðar tilfinningar hjá starfsfólkinu og 

því fannst það vanmáttugt. 

 Umhugsunarvert er hversu fjarri raunverulegt hlutfall hjúkrunarfræðinga 

á íslenskum hjúkrunarheimilum er gæðaviðmiðum Landlæknisembættisins 

(2001) og mati hjúkrunarforstjóra samkvæmt könnun Félags íslenskra 

hjúkrunarfræðinga (2007). Einnig er umhugsunarvert að Landlæknisembættið 

hafi nýverið slakað á gæðakröfum um hlutfall hjúkrunarfræðinga á þessum 

vettvangi úr 30% í tæp 18% á sama tíma og heilsufar sjúklingahópsins fer 

versnandi og kröfurnar fyrir umönnun fagfólks aukast. Varasamt er þó að falla í 

þá gryfju að einblína bara á fjölda starfsfólks miðað við fjölda íbúa því til þess að 

veita gæðaþjónustu á hjúkrunarheimilum er samsetning mannaflans ekki síður 

mikilvæg en fjöldinn. Eins og fram hefur komið er sjúklingahópurinn á 

hjúkrunarheimilum nú til dags mjög heilsuveill og þar er veitt margs konar flókin 

meðferð, líkt og lífslokameðferð. Því er nauðsynlegt að hlutfall fagmenntaðra 

starfsmanna sé hátt á þessum vettvangi. 

 Hér lýkur umræðunni um tíð mannaskipti og ófullnægjandi mönnun á 

hjúkrunarheimilum. Síðasti þátturinn í umfjöllun um þætti, sem dregið geta úr 

gæðum lífslokameðferðar sem veitt er á hjúkrunarheimilum, snýr að aðbúnaði, en 

næði skortir á þessum vettvangi.  

Skortur á næði. 

Umhverfið hefur áhrif á gæði lífs á hjúkrunarheimilum (Gustafsdottir, 1999; 

Margrét Gústafsdóttir, 2008). Ýmsar rannsóknir hafa fjallað um skort á næði á 

hjúkrunarheimilum þar sem íbúar þurfa meðal annars að deila herbergi með 

öðrum íbúum, verða fyrir óþægindum frá orðljótum og ráfandi íbúum, geta ekki 

farið hjálparlaust á salerni og geta ekki læst að sér (Hjaltadottir, 2001; Júlíana 
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Sigurveig Guðjónsdóttir, 2005; Savishinsky, 1991; Shield, 1988). Óhagstætt 

umhverfi hjúkrunarheimila getur haft neikvæð áhrif á meðferð og stuðning við 

deyjandi íbúa og aðstandendur þeirra (Kayser-Jones o.fl., 2003; Wowchuk, 

McClement og Bond, 2007). Á jafn viðkvæmum stundum er sérlega mikilvægt 

að hinn deyjandi og aðstandendur hans verði fyrir lágmarks utanaðkomandi áreiti 

og þurfi ekki að ganga í gegnum þessa persónulegu reynslu innan um aðra sem 

eru henni óviðkomandi. Þess má geta að árið 2003 bjuggu 43% íbúa í 

hjúkrunarrými á íslenskum hjúkrunarheimilum í fjölbýli (Ríkisendurskoðun, 

2005) en stefnan hérlendis er að fjölga einbýlum. 

Sértæk úrræði í lífslokameðferð 
Ljóst er að meðferð deyjandi og aðstandenda þeirra er flókin og víðfeðm. Hér á 

undan voru nefndir nokkrir þættir sem geta haft neikvæð áhrif á lífslokameðferð 

á hjúkrunarheimilum. Í þessum hluta kaflans verða hins vegar kynnt til sögunnar 

þrjú sértæk úrræði sem eru til þess fallin að auka gæði lífslokameðferðar á 

hjúkrunarheimilum. Möguleg úrræði eru í fyrsta lagi að starfsmenn stofni sérstakt 

teymi utan um líknarþjónustu heimilisins, í öðru lagi að samstarf sé við sérhæfða 

líknarþjónustu utan stofnunar og í þriðja lagi að komið sé á fót sérstöku 

meðferðarferli fyrir deyjandi á heimilinu. 

Líknarteymi innan hjúkrunarheimilis. 

Gagnlegt er að starfsmenn hjúkrunarheimila komi á fót teymi sem hefur það að 

leiðarljósi að bæta þjónustu við deyjandi íbúa og aðstandendur þeirra. Í núverandi 

líknarráðgjafateymi Landspítala eru fulltrúar læknastéttarinnar, 

hjúkrunarfræðinga, presta og félagsráðgjafa (Landspítali, 2009b). Á 

hjúkrunarheimilum eru færri fagstéttir starfandi en á sjúkrahúsum og þarf því að 

taka mið af aðstæðum á hverju heimili fyrir sig við skipan í teymi. Dæmi um 

teymi fyrir deyjandi íbúa hjúkrunarheimilis og aðstandendur þeirra, sem hefur 

gefið góða raun hérlendis, er líknarteymið á hjúkrunarheimilinu Sóltúni. Það 

hefur verið starfandi frá stofnun heimilisins árið 2002 og eru meðlimir þess tveir 
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hjúkrunarfræðingar og læknir. Teymið hefur meðal annars sett fram gæðastaðal 

um líknarmeðferð sem veitt er á stofnuninni, útbúið vinnuskema við meðferð 

deyjandi, unnið í náinni samvinnu við djákna heimilisins, gefið út bækling til 

íbúa og aðstandenda um líknarmeðferð og staðið fyrir fræðslufundum fyrir 

starfsfólk um málefnið (Marta Jónsdóttir, munnleg heimild 3. mars 2010).  

Samstarf við sérhæfða líknarþjónustu. 

Annar kostur, sem hjúkrunarheimili hafa til að bæta gæði þjónustu við þá sem 

eiga skammt eftir ólifað og aðstandendur þeirra, er að eiga samstarf við 

sérfræðinga í líknarmeðferð utan stofnunar. Mörg hjúkrunarheimila í rannsókn 

Whittaker og félaga (2006) höfðu aðgang að þess háttar utanaðkomandi aðilum, 

svo sem líknarheimilateymum og líknarhjúkrunarfræðingum. Það kom hins vegar 

í ljós að tæp 40% hjúkrunarfræðinga heimilanna vissu ekki hvernig þeir ættu að 

bera sig að við að sækja um þessa stuðningsþjónustu. Í rannsókn Reynolds og 

félaga (2002) höfðu 17% deyjandi íbúa notið aðstoðar frá sérhæfðri 

líknarþjónustu og í rannsókn Sloane og félaga (2008) höfðu 55% látinna íbúa 

með heilabilun og 45% annarra íbúa fengið slíka sérþjónustu. Starfsfólk í 

rannsókn Waldrop og Kirkendall (2009) sagðist nýta sér aðstoð sérhæfðrar 

líknarþjónustu við ákveðnar kringumstæður, það er þegar fjölskylda óskaði þess, 

þegar einkenni hins deyjandi íbúa væru illviðráðanleg og til þess að fá þjálfun 

fyrir starfsfólk hjúkrunarheimilanna á þessu sviði. Hérlendis eru starfandi 

nokkrar sérhæfðar líknardeildir og heimaþjónusta (Bryndís Gestsdóttir, 2009). Ef 

til vill gæti samráð við fagfólkið þar, sem hefur mikla reynslu af því að veita 

lífslokameðferð, verið heppilegur kostur fyrir íslensk hjúkrunarheimili. 

Meðferðarferli fyrir deyjandi. 

Til að ná því takmarki að veita góða lífslokameðferð við jafn krefjandi aðstæður 

og geta verið á hjúkrunarheimilum kann að vera gagnlegt að til staðar sé umgjörð 
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utan um meðferðarferlið. Liverpool Care Pathway (LCP)9 er dæmi um 

meðferðarferli fyrir deyjandi sem gefið hefur góða raun á ýmsum vettvangi, þar á 

meðal á hjúkrunarheimilum, og mælir líknarráðgjafateymi Landspítalans með að 

því ferli sé fylgt við umönnun deyjandi (Landspítali, 2009a). LCP byggist á starfi 

breska læknisins Ellershaw og félaga hans úr heilbrigðisgeiranum og er 

gaumgæfilega fjallað um meðferðarferlið í bók þeirra, Care of the dying: A 

pathway to excellence (Ellershaw og Wilkinson, 2003). LCP var útbúið til að 

færa hugmyndafræði og verkferla líknardeilda á önnur svið og er notað þegar 

sjúklingurinn er talinn eiga mjög skammt eftir ólifað (The Maire Curie Palliative 

Care Institute, 2009). 

 Árangur LCP á hjúkrunarheimilum hefur talsvert verið rannsakaður 

erlendis. Rannsókn Duffy og Woodland (2006) á notkun LCP á hjúkrunarheimili 

sýndi að starfsfólk var betur í stakk búið að veita íbúum og aðstandendum 

stuðning eftir að farið var að vinna samkvæmt meðferðarferlinu. Það öðlaðist 

aukið sjálfstraust að ræða lífslokameðferð og notaði leiðbeiningarnar máli sínu til 

stuðnings. Færri íbúar voru fluttir á sjúkrahús í banalegunni en áður en 

meðferðarferlið var tekið upp. Rannsókn Hockley og félaga (2005) sýndi að eftir 

að farið var að vinna eftir LCP á hjúkrunarheimili jókst umræða starfsfólks um 

lífslok og það tók aukna ábyrgð á meðferð við lífslok. Það sýndi meiri áhuga á að 

taka þátt í umönnun deyjandi íbúa og dvaldi lengur hjá þeim, taldi sig veita 

persónulegri umönnun og gæfi meira af sér en áður til íbúans. Hvað varðar gæði 

einkennameðferðar sýndi rannsóknin að með aukinni reynslu af LCP varð 

starfsfólk færara að meta hvenær stefndi í andlát íbúa. Deyjandi íbúar fengu betri 

einkennastillingu en áður og meira var um að starfsfólk tilkynnti einkenni 

deyjandi íbúa til vakthafandi hjúkrunarfræðings. Starfsfólk öðlaðist aukna 

þekkingu á lyfjum sem notuð eru í einkennastillingu og mörgum 

                                                      
9 Á heimasíðu LCP http://www.mcpcil.org.uk/liverpool-care-pathway/index.htm má 

finna umfjöllun um meðferðarferlið og þar er einnig sýnishorn af útfærslu fyrir 
hjúkrunarheimili. 
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hjúkrunarfræðingum létti að hafa öðlast aukna þekkingu á lífslokaferlinu og 

fannst þeir vinna faglegar en áður. LCP gerði það að verkum að starfsfólki fannst 

því hafa tekist að halda utan um lífslokaferlið. Þar sem umræðan um dauðann 

jókst og meiri þekking var til staðar urðu samskiptin við aðstandendur og íbúa 

dýpri og merkingarbærari. Starfsfólk taldi sig skilja betur hvað deyjandi íbúar 

væru að ganga í gegnum og átti auðveldara með að ræða þessi mál við þá og 

hlusta. Starfsfólk skynjaði betur mikilvægi þess að gefa íbúum færi á að taka þátt 

í ákvörðunum sem vörðuðu lífslokameðferð þeirra. Einnig fengu aðstandendur 

tækifæri til að taka þátt í lífslokameðferðinni og starfsfólk tók að leiða þá í 

gegnum ferlið. Aðstandendur höfðu aðgang að gögnum um LCP og gátu því séð 

svart á hvítu að ýmislegt var gert á hjúkrunarheimilinu til að létta ástvinum þeirra 

lífslokin. Þessi rannsókn Hockley og félaga sýndi einnig fram á að samskipti og 

samvinna starfsfólk breyttust til batnaðar með tilkomu LCP-meðferðarferlisins. 

Teymisvinna í lífslokameðferð jókst, meiri virðing var borin fyrir hlutverkum 

samstarfsfélaga og samskiptin þeirra á milli þóttu meira gefandi að mati 

starfsfólks. Ólíkar starfsstéttir stefndu að sama markmiði og það veitti starfsfólki 

öryggi að vita að það var að veita gæðalífslokameðferð. Starfsfólk í umönnun 

taldi að framlag þess væri meira metið eftir að ferlið var innleitt. Því hafði áður 

fundist að það væri haft út undan í lífslokameðferð íbúa þrátt fyrir að það hefði 

annast íbúann í lengri tíma. Það átti auðveldara með að setja sig inn í ferlið því 

það hafði aðgang að skráningunni og var skráningin öll á einum stað. Aukin 

samvinna var mest áberandi meðal starfsfólks sem vann á hjúkrunarheimilinu 

dagsdaglega en það voru einnig vísbendingar um að samstarfið við læknana hefði 

batnað. Hlutverk hjúkrunarfræðinga sem lykilaðila í skipulagningu umönnunar 

fyrir deyjandi íbúa varð sýnilegra og viðurkenndara heldur en fyrir þann tíma 

sem meðferðaferlið var tekið í gagnið á hjúkrunarheimilinu. Hjúkrunarfræðingar 

á heimilinu virtust því eflast í faghlutverki sínu með LCP-meðferðarferlið sér til 

stuðnings (Hockley o.fl., 2005).  
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 Það krefst mikillar vinnu að taka upp meðferðarferli fyrir deyjandi á 

hjúkrunarheimili. Watson og félagar (2006) könnuðu hvaða þættir hefðu áhrif á 

að innleiða LCP-meðferðarferli á átta hjúkrunarheimilum í Stóra-Bretlandi. 

Hamlandi áhrif reyndust meðal annars vera tíma- og orkuskortur starfsfólks að 

takast á við þá vinnu sem fylgdi því að taka upp nýtt fyrirkomulag, tregða lækna 

að taka þátt í slíku verkefni og tregða hjúkrunarheimila til að taka upp nýjar 

aðferðir. Þættir, sem auðvelduðu hins vegar innleiðingu á ferlinu, voru meðal 

annars að hjúkrunarheimilin hefðu tengilið sem væri sérfróður í LCP, að 

starfsfólk fengi þjálfun í notkun ferlisins og ráðgjöf og stuðningur frá sérfræðingi 

meðferðarferlisins héldi áfram eftir að leiðbeiningarnar væru komnar í gagnið á 

hjúkrunarheimilinu (Watson o.fl., 2006). Hérlendis er komin nokkur reynsla af 

notkun LCP á nokkrum deildum Landspítala (Svandís Íris Hálfdánardóttir, 

munnleg heimild 26. febrúar 2010). Fyrsta íslenska hjúkrunarheimilið, sem 

innleiddi LCP, er Eir og að mati Kristínar Högnadóttur, verkefnastjóra hjúkrunar 

á Eir, er ýmislegt sem bendir til þess að LCP-meðferðarferlið sé til þess fallið að 

auka gæði lífslokameðferðar á heimilinu en þegar þetta er skrifað er 

innleiðingarferlinu ekki lokið (Kristín Högnadóttir, munnleg heimild 27. febrúar 

2010). Fleiri hjúkrunarheimili hérlendis stefna á að taka upp LCP-meðferðarferli 

í náinni framtíð. 

Samantekt og umræða 
Í kaflanum var sjónum beint að líknarmeðferð og lífslokum aldraðra á 

hjúkrunarheimilum. Þar kom í meginatriðum fram að líknarmeðferð er ætluð 

einstaklingum sem greinst hafa með lífsógnandi mein af völdum sjúkdóms og 

fjölskyldum þeirra og er markmiðið að hámarka lífsgæði þeirra við þessar erfiðu 

aðstæður. Líknarmeðferð ruddi sér til rúms í heilbrigðiskerfi Vesturlanda á 

síðasta þriðjungi 20. aldar og var hugsuð sem andsvar við þeirri ófullnægjandi 

meðferð sem langt leiddir sjúklingar fengu iðulega á sjúkrastofnunum. 

Ófullnægjndi meðferð var að miklu leyti afleiðing stofnanavæðingar og breyttra 
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dánarorsaka á síðastliðinni öld. Í kaflanum var vakin athygli á lífseigum 

ranghugmyndum um aldraða og líknarmeðferð. Mikilvægt er að 

heilbrigðisstarfsfólk leggi sig fram um að leiðrétta þær svo þær dragi ekki úr 

gæðum þeirrar þjónustu sem veitt er öldruðum með mein af völdum 

lífshættulegra  sjúkdóma. 

 Lífslokameðferð er lokastig líknarmeðferðar og á við þegar ljóst er að 

sjúklingurinn á einungis nokkra daga eða vikur eftir ólifaðar. Þar sem íbúar 

hjúkrunarheimila eru almennt háaldraðir og verulega farnir að heilsu getur verið 

óljóst hvenær tímabært er að hefja lífslokameðferð. Í kaflanum var bent á 

faglegar leiðbeiningar sem gagnast við slíkt mat. Skortur er á heimildum um 

hvernig staðið er að lífslokameðferð á hjúkrunarheimilum hérlendis og var því 

mestmegnis stuðst við heimildir frá löndum sem talin eru sambærileg við Ísland. 

Sú skoðun leiddi í ljós að misvel er staðið að líkamlegri umönnun deyjandi eftir 

því hvaða hjúkrunarheimili eiga í hlut. Ýmislegt bendir til þess að 

einkennameðferð við lífslok á hjúkrunarheimilum sé í mörgum tilfellum ekki 

fullnægjandi. Stuðningur við deyjandi og aðstandendur er mikilvægur hluti 

líknarmeðferðar og getur skipt sköpum við eftirleikinn hjá aðstandendum. 

Yfirlitið um rannsóknaniðurstöður sýndi að líkt og með líkamlega þáttinn virðist 

misvel staðið að stuðningi við hlutaðeigandi eftir hjúkrunarheimilum. 

 Hér að framan voru nokkrum skýringum á því að lífslokameðferð 

aldraðra er ófullnægjandi á hjúkrunarheimilum gerð skil. Í því samhengi var rætt 

um skort á kunnáttu og færni starfsfólks í einkennastjórnun við lífslok og þegar 

starfsfólk skorti kunnáttu og færni til að styðja deyjandi íbúa og aðstandendur 

þeirra á viðhlítandi hátt. Þriðja umfjöllunarefnið, sem varðar skort á kunnáttu og 

færni starfsfólks, sneri að því þegar starfsfólk áttar sig ekki á líðan og 

birtingarmynd hennar hjá einstökum íbúum og þegar samfellu í meðferð er 

ábótavant. Þá var fjallað um ófullnægjandi samskipti og samvinnu og skort á 

stuðningi við starfsfólk hjúkrunarheimila. Næst tók við umfjöllun um tíð 
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mannaskipti og ófullnægjandi mönnun á hjúkrunarheimilum. Að endingu var 

fjallað um skort á næði á hjúkrunarheimilum. 

 Einstakir starfsmenn hafa tæplega burði til að halda uppi gæðaþjónustu á 

hjúkrunarheimilum. Í kaflanum kom fram að möguleiki, sem hefur gefið góða 

raun í því sambandi, er að innleiða meðferðarferli sem heldur utan um meðferð 

deyjandi íbúa á hjúkrunarheimilum, svo sem Liverpool Care Pathway (LCP). 

Forsenda þess að slík innleiðing auki gæði lífslokameðferðar á 

hjúkrunarheimilum er að staðið sé að henni með markvissu móti. Slíkt krefst 

tíma, vinnu og fjármagns, auk vilja þeirra sem stýra stofnuninni til að breytast. 

Hér á eftir verður sagt frá vettvangsathugun á íslensku hjúkrunarheimili. 

Niðurstöður þeirrar athugunar geta gefið til kynna hvernig málum er háttað í 

þessum efnum hérlendis og aukið skilning á þeim jarðvegi sem fyrir hendi er til 

þess að innleiða slíkt ferli. 
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Aðferð 

Í þessum kafla verður greint frá þeirri vettvangsathugun sem þessi rannsókn 

byggist á og framkvæmd var á íslensku hjúkrunarheimili. Í upphafi verður fjallað 

um aðferðafræðina sem rannsóknin byggist á. Því næst verða markmið og 

meginspurningar rannsóknarinnar settar fram, greint frá forskilningi 

rannsakandans, rannsóknarvettvanginum lýst og sagt frá því hvernig aðgengi 

fékkst að honum. Greint verður frá þátttakendum og gagnasöfnun og sagt frá 

greiningu rannsóknargagnanna. Fjallað verður um siðferðileg álitamál tengd 

rannsókninni og að lokum fjallað um réttmæti rannsóknarinnar. 

Vettvangsathugun (etnógrafía) 
Í þessum hluta kaflans verður sagt frá rannsóknaraðferðinni vettvangsathugun. 

Fjallað verður um meginhugtök, tilgang og eðli rannsóknarspurninga í 

vettvangsathugun. Því næst verður rætt um aðgengi, þátttakendur, gagnasöfnun 

og gagnagreiningu aðferðarinnar sem slíka. Greint verður frá bakgrunni 

vettvangsathugunar, leitað svara við spurningunni hvort um vísindalega 

rannsóknaraðferð sé að ræða og sagt frá vettvangsathugun sem rannsóknaraðferð 

í hjúkrun. 

Meginhugtök, tilgangur og rannsóknarspurningar í vettvangsathugun. 

Vettvangsathugun hefur verið skilgreind sem: „grein félagsvísinda, tengd 

mannfræði, sem beinir sjónum að menningarhópum fólks með það fyrir augum 

að öðlast skilning á heimssýn þeirra sem rannsóknin beinist að“ (Polit og Beck, 

2008, bls. 753, í íslenskri þýðingu Annýjar Láru Emilsdóttur). Heitið etnógrafía 

kemur úr grísku en ethnos merkir fólk og graphein þýðir að skrifa og er vísað til 

þess að um er að ræða lýsingu á fólki. Vettvangsathugun tilheyrir eigindlegum 

rannsóknaraðferðum sem eiga það sameiginlegt að kanna fyrirbæri á djúpan og 
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heildrænan hátt með því að vinna, með óniðurnjörvuðum aðferðum, út frá 

lýsingum fólks á fyrirbærum (Polit og Beck, 2008). Menning er meginhugtak í 

vettvangsathugun. Um menninguna segir Van Maanen (1988, í íslenskri þýðingu 

Margrétar Gústafsdóttur): 

... menning vísar til þeirrar þekkingar sem talið er að meðlimir í ákveðnum hóp 

(innfæddra) deili að meira eða minna leyti; þekkingar af þeirri tegund sem sagt er 

að upplýsi, festi, móti, og standi fyrir venjubundinni og síður venjubundinni 

virkni/iðju menningarmeðlima. ... Menning kemur eingöngu fram (eða er gerð 

af) orðum og gjörðum meðlima hennar og athugandi á vettvangi verður að túlka 

hana en ekki að fá hana gefins eða færða sér (bls. 3). 

 Grundvallarforsenda vettvangsathugunar er að í tímans rás þróist 

menning hjá öllum hópum fólks og sú menning ráði um afstöðu og túlkun 

meðlimanna (Polit og Beck, 2008). Önnur lykilhugtök í vettvangsathugun eru 

emic og etic. Emic-sjónarhorn vísar til eigin sjónarhorns menningarhópsins og 

felur í sér tungumálið, hugmyndirnar og tjáningarformið sem einkennir hann. 

Etic-sjónarhorn er hins vegar túlkun utanaðkomandi aðila á menningunni sem 

skoðuð er. Keppikefli rannsakandans í vettvangsathugun er að öðlast emic-

sjónarhornið og reyna í framhaldi af því að upplýsa dulda (tacit) þekkingu en það 

eru þættir í menningunni sem eru henni svo samofnir að meðlimir minnast ekki á 

þá eða eru þeim jafnvel ómeðvitaðir (Polit og Beck, 2008). 

 Tilgangur og rannsóknarspurningar í vettvangsathugun vísa til 

menningarinnar. Tilgangurinn er oftast sá að lýsa hvernig menningarleg öfl hafa 

áhrif á hegðun fólks og að uppgötva merkingu í menningunni. Enn fremur er 

tilgangurinn að skilja menningarhópa, einkum þætti sem lítið er vitað um. Með 

samanburði á ólíkum menningarheimum má svo sýna fram á sammannlega þætti 

(Polit og Beck, 2008; Wolf, 2007). Rannsóknarspurningar í vettvangsathugun eru 

oftast lýsandi spurningar um menninguna. Þær eru sveigjanlegar og þróast og 

aðlagast eftir því sem nýjar upplýsingar koma í ljós og sjónarhorn 
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rannsóknarinnar skerpist (Polit og Beck, 2008). Wolf (2007) orðar þetta svo að 

rannsakandinn verði að fylgja rannsókninni þangað sem hún leiðir hann. 

Aðgengi og þátttakendur í vettvangsathugun. 

Aðgengi er veigamikill þáttur í rannsóknarferlinu. Einn hinna hamlandi þátta 

vettvangsathugana er hversu langan tíma það getur tekið rannsakandann að fá 

aðgang að vettvangi. Einnig getur rannsakandi þurft að dvelja í marga mánuði á 

vettvangi til að öðlast viðurkenningu samfélagsins sem er forsenda þess að hann 

geti framkvæmt rannsóknina óhindrað (Green og Thorogood, 2004; Hammersley 

og Atkinson, 2007). Í vettvangsathugun eru í raun allir á vettvangi þátttakendur. 

Um leið leitar rannsakandi sérstaklega eftir viðmælendum sem gjörþekkja 

menninguna, svokölluðum lykilaðilum (key informants) (Green og Thorogood, 

2004; Polit og Beck, 2008). 

Gagnasöfnun og gagnagreining í vettvangsathugun. 

Aðalmarkmið gagnasöfnunar er að halda áfram þar til rannsakandi álítur að hann 

hafi náð mettun (saturation), það er að engar nýjar upplýsingar komi frá úrtakinu 

og þær upplýsingar, sem komi fram, hafi engu við niðurstöðurnar að bæta 

(redundancy) (Polit og Beck, 2008). Gagnasöfnun í rannsókn, sem byggist á 

vettvangsathugun, er tímafrek og krefst mikillar vinnu af hálfu rannsakanda. Þær 

upplýsingar, sem rannsakendur leita eftir, eru í meginatriðum þrenns konar: 

menningarleg hegðun (hvað meðlimir menningarhópsins gera), menningarleg 

umræða (hvað fólkið segir) og menningarlegir munir (hvað meðlimir framleiða 

og nota) (Polit og Beck, 2008). Til að afla sér þess konar upplýsinga er gögnum 

safnað eftir þrenns konar leiðum: með langtímaathugunum á vettvangi, með 

viðtölum og með skoðun á gögnum – allt í þeim tilgangi að varpa ljósi á 

menninguna (Genzuk, 2003). 

 Þátttökurannsókn (participant observation) er algengasta aðferðin sem 

rannsakandi í vettvangsathugun notar til að komast í nálægð við 

menningarhópinn og framkvæma athuganir sínar (Genzuk, 2003; Hammersley og 
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Atkinson, 2007; Polit og Beck, 2008). Það er bundið aðstæðum, eðli 

rannsóknarviðfangsins og afstöðu rannsakandans til þátttökurannsókna sem 

gagnasöfnunaraðferðar að hve miklu leyti rannsakandinn tekur þátt í 

menningarheiminum. Þetta getur verið allt frá því að rannsakandinn taki þátt af 

öllum mætti í samfélaginu yfir í að hann skilji sig frá hópnum og fylgist einungis 

með utan frá. Viðfangsefnið er að sameina þátttöku og athugun á þann máta að 

rannsakandinn nái að skilja upplifunina eins og meðlimur hópsins en geti á sama 

tíma lýst reynslunni fyrir þeim sem standa utan við (Genzuk, 2003). 

Rannsakandinn skráir hjá sér vettvangsglósur (fieldnotes) sem hann svo vinnur 

nánar þegar hann er kominn af vettvangi. Í upphafi rannsóknar eru slíkar 

vettvangsglósur ómarkvissir punktar um aðstæður, hlutverk og hverjir væru 

hentugir viðmælendur en eftir því sem rannsókninni miðar áfram verða þær 

markvissari (Wolf, 2007). 

 Engin ein leið er talin sú rétta þegar kemur að því að byggja upp og taka 

viðtöl í vettvangsathugun. Aðstæður hverju sinni, þarfir viðmælanda og 

persónulegur stíll rannsakandans mótar sérhvert viðtal. Rannsakandinn þarf að 

kunna að bregðast við aðstæðum og vera eftirtektarsamur til að fá sem best gögn 

út úr viðtalinu (Genzuk, 2003). Viðtölin þróast, líkt og vettvangsglósurnar, eftir 

því sem rannsókninni miðar áfram og gleggri sýn fæst á rannsóknina 

(Hammersley og Atkinson, 2007). 

 Margs konar gögn önnur geta varpað ljósi á menningarhóp og eru því 

notuð í vettvangsathugun. Dæmi um slík gögn eru vinnulýsingar, samningar, bréf 

og kennsluefni (Genzuk, 2003). Í vettvangsathugun er talið mikilvægt að 

rannsakandinn hefji rannsóknina með ómótaðan huga en talið er jafnframt 

gagnlegt að hann lesi sér til um menningarlega þáttinn sem á að skoða áður en 

farið er á vettvang (Polit og Beck, 2008). Munhall leggur til í skrifum sínum frá 

2007 að rannsakandinn fari í heimildaleitina með þá afstöðu að hann sé að kynna 

sér hugmyndir um viðfangsefnið í stað þess að líta svo á að um eiginlega 

upplýsingasöfnun sé að ræða (Polit og Beck, 2008). 
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 Í vettvangsathugun er gagnagreining ekki aðskilið stig í rannsókninni 

heldur á hún sér stað allt rannsóknarferlið og er samofin rannsakandanum. Vinna 

þarf skipulega úr gögnunum svo afraksturinn verði víðfeðm og heildræn lýsing 

þeirrar menningar sem skoðuð var (Hammersley og Atkinson, 2007; Polit og 

Beck, 2008; Wolf, 2007). Í þessu sambandi talar Geertz árið 1973 um ríkulega 

lýsingu (thick description) og á þá við að rannsóknarskýrslan sé listilega skrifuð 

frásögn, líkt og um sögu sé að ræða. Frásögnin sé trú sjónarhorni þeirra sem 

rannsakaðir voru og textinn svo margslunginn og lýsandi að lesandinn sjái fyrir 

sér félagslega starfsemi menningarhópsins í samhengi hans (Wolf, 2007). 

Hammersley og Atkinson (2007) telja það grundvallaratriði gagnagreiningar að 

rannsakandi þekki gögnin sín, skoði þau nákvæmlega aftur og aftur. Þannig opni 

gögnin rannsakandanum sýn. Rannsakandinn eigi að byrja á því að finna hugtök 

til að fá einhver botn í það hvað gögnin segi honum, finna mynstur og greina 

hvað standi upp úr eða sé óljóst. Wolf (2007) leggur áherslu á að alla túlkun 

gagna skuli byggja á merkingunni sem gjörðirnar og viðburðirnir hafi fyrir 

meðlimi menningarhópsins. Slíkt sé ekki hægt nema í góðri samvinnu við 

lykilaðila rannsóknarinnar. 

Bakgrunnur vettvangsathugunar. 

Uppruni vettvangsathugunar sem rannsóknaraðferðar er í mannfræði 19. aldar. 

Þær heimspekilegu og félagslegu hugmyndir, sem hafa haft hvað mest áhrif á 

aðferðina, ganga sameiginlega undir heitinu túlkunarfræði (interpretivism). 

Túlkunarfræði gengur út frá því að mannlegar gjörðir verði fyrir miklum áhrifum 

af félagslegri og menningarlegri merkingu, svo sem skoðunum, reglum og 

gildum (Hammersley og Atkinson, 2007). 

 Verufræðin, sem vettvangsathugun gengur út frá, er að háttsemi manna 

sé einstök og ekki sé hægt að líkja henni við hegðun annarra lífvera og jafnvel 

ekki við hegðun annarra dýra. Kenningunni um að ákveðið áreiti leiði til 

fyrirframákveðins viðbragðs er hafnað og í stað þess er gengið út frá því að 

maðurinn túlki áreitin sem hann verður fyrir og þau hafi svo áhrif á viðbrögð 
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hans. Menningin hefur áhrif á túlkunina og því getur sams konar áreiti verið 

túlkað á mismunandi hátt eftir því hvaða menningarheimi viðkomandi tilheyrir. 

Til að skilja mannlega hegðun verður því að skilja sjónarmiðin sem viðkomandi 

menning byggist á og rannsakandinn er ekki fær um að koma með gildar 

útskýringar á hegðun meðlimanna fyrr en hann hefur öðlast þekkingu á 

menningunni (Genzuk, 2003; Hammersley og Atkinson, 2007). 

 Fræðileg þekking mótast af þeim forsendum og hugmyndum sem henni 

eru lagðar til grundvallar (Kristín Björnsdóttir, 2005). Þekkingarfræði 

vettvangsathugunar byggist á natúralisma. Hið natúralistíska sjónarhorn gerir 

tilraun til að fanga mannlega hegðun í sínu náttúrulega umhverfi og er talið 

æskilegt að rannsakandinn leitist við að takmarka sem mest áhrif sín á umhverfið. 

Ekki er litið á veruleikann sem staðlaða einingu heldur sé um að ræða eitthvað 

sem þátttakendur sköpuðu. Þar sem natúralistar líta svo á að veruleikinn sé hluti 

af ákveðnu samhengi er einungis hægt að draga upp mynd af því sem fyrir augu 

ber og er að gerast – ekki er gerlegt fyrir rannsakandann að finna hinn algilda 

sannleika því túlkunin er svo margvísleg hjá mannfólkinu. Þekkingin, sem 

myndast í rannsókn, er talin sameiginlegur afrakstur rannsakanda og þátttakanda 

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

Er vettvangsathugun vísindaleg rannsóknaraðferð? 

Ein helsta gagnrýnin, sem vettvangsathugun hefur fengið á sig, er hvort um sé að 

ræða vísindalega rannsóknaraðferð. Þessari spurningu svarar Garson (2008) sem 

hefur sérhæft sig í eigindlegri og megindlegri aðferðafræði. Hann er þess fullviss 

að vettvangsathugun sé vísindalegs eðlis og aðferðin feli í sér miklu meira heldur 

en að fylgjast með umhverfinu eins og maður gerir í daglegu lífi. Um ákveðna 

rannsóknaraðferð sé að ræða þar sem viss tilgangur er ávallt fyrir hendi. Gögnum 

sé safnað, niðurstöður skráðar, gögnin greind og afraksturinn borinn saman við 

fyrri rannsóknarniðurstöður með það fyrir augum að varpa ljósi á ákveðnar 

rannsóknarspurningar sem eru afmarkaðar við ákveðna hlið daglegs lífs. Garson 

bendir á að þeir sem veiti upplýsingarnar séu ekki valdir samkvæmt persónulegu 
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mati rannsakanda heldur sé stuðst við ábendingar aðila sem tilheyra hópnum og 

gjörþekki menningarheiminn. Þær ályktanir, sem dregnar eru um menningarlegan 

skilning á fyrirbærinu, byggist ekki á persónulegri sýn rannsakanda eða 

ákveðinna meðlima hópsins. Rannsakandinn staðfesti þær skoðanir sem fram 

koma á ýmsan hátt. Hann gerir það til dæmis með því að taka margsinnis viðtal 

við breiðan hóp þeirra sem menningarhópnum tilheyra, með hefðbundinni 

heimildaöflun, með staðfestingu frá meðlimum hópsins og með því að ráðfæra 

sig við sérfræðinga (Garson, 2008). 

Vettvangsathugun sem rannsóknaraðferð í hjúkrun. 

Vettvangsathugun er hentug leið til að skoða heilbrigðisviðhorf og 

heilbrigðisástundun menningarhópa og auðveldar utanaðkomandi að skilja 

hvernig samfélög bregðast við sjúkdómum og kvillum (Polit og Beck, 2008). 

Vettvangsathugun var vinsæl rannsóknaraðferð innan hjúkrunar á sjöunda og 

áttunda áratug síðustu aldar. Í kjölfar þess komu fram áhrifamiklir 

hjúkrunarrannsakendur, svo sem Sally Thorne. Þessir rannsakendur vöktu athygli 

á hversu mikið erindi aðferðin ætti í hjúkrun og sýndu fram á hvernig fræðast 

mætti um heilsu og veikindi með því að skoða fyrirbærið í samhengi við 

menninguna (Wolf, 2007). 

 Færa má rök fyrir því að á hjúkrunarheimilum sé um að ræða tiltekinn 

heim út af fyrir sig þar sem ákveðin menning ríki sem hafi áhrif á íbúa, starfsfólk, 

aðstandendur og starfsemina alla. Í vettvangsathugun Savishinsky (1991) á 

hjúkrunarheimili lýsir aðstandandi, dóttir sem var af grískum uppruna en alin upp 

í bandaríska þorpinu þar sem hjúkrunarheimilið var staðsett, því hvernig reynsla 

það var þegar faðir hennar flutti á hjúkrunarheimilið (í íslenskri þýðingu): „Fyrir 

okkur feðginin var þetta líkt og að flytja aftur til annars lands, en í þetta sinn var 

landið hér“ (bls. 79, í íslenskri þýðingu Annýjar Láru Emilsdóttur). Auk 

Savishinsky hafa margir fræðimenn beitt vettvangsathugun sem 

rannsóknaraðferð á sambærilegum vettvangi og má þar nefna Ernu Haraldsdóttur 
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(Haraldsdottir, 2006), Foner (1994), Gubrium (1975), Margréti Gústafsdóttur 

(Gustafsdottir, 1999), Kayser-Jones (1981) og Shield (1988). 

Markmið og meginspurningar 
Markmið þessarar rannsóknar var að fá mynd af því hvernig staðið er að meðferð 

við lífslok aldraðra á íslensku hjúkrunarheimilin og var í þeim tilgangi meðal 

annars leitað svara við eftirfarandi spurningum: 

 

• Hvaða merkingu hafa lífslok á hjúkrunarheimili frá sjónarhóli 

hjúkrunarfræðinga sem þar starfa?  

• Hvernig er staðið að lífslokameðferð aldraðra á hjúkrunarheimili?  

• Hverjir eiga hlutdeild í lífslokameðferð aldraðra á hjúkrunarheimili?  

• Á hvaða þekkingu, það er kunnáttu og færni, byggist aðferðin sem notuð 

er? 

Forskilningur rannsakanda 
Reynsla mín af hjúkrunarstörfum, þekking á fræðilegri umræðu og 

rannsóknaraðferðin mótaði þær hugmyndir sem ég gerði mér um 

rannsóknarfyrirbærið áður en ég hóf gagnasöfnun á hjúkrunarheimilinu. Ég hef 

mikla reynslu af lífslokameðferð aldraðra í mínu starfi sem hjúkrunarfræðingur á 

hjúkrunarheimilum, í heimahúsum, á sjúkrahúsdeildum og á sérhæfðri líknardeild 

fyrir aldraða. Þannig var heimur sjúkra aldraðra og hjúkrunarheimila mér ekki 

framandi þó svo ég hafi í upphafi verið ókunnug menningu hjúkrunarheimilisins 

sem rannsóknin var framkvæmd á. Ég hafði kynnt mér rækilega fræðilega 

umræðu um málefnið áður en ég hóf gagnasöfnun á hjúkrunarheimilinu og það 

auðveldaði mér að greina að hverju ég ætti að beina sjónum mínum. Þar sem ég 

vann rannsóknina út frá vettvangsathugun mótaði veru- og þekkingarfræði þeirrar 

aðferðar einnig mitt sjónarhorn. 
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Vettvangur 
Leiðbeinandi minn hefur bæði kennt og stundað rannsóknir á ýmsum íslenskum 

hjúkrunarheimilum og var því í stakk búin til að koma með tillögur að hentugu 

hjúkrunarheimili til rannsóknarinnar. Nokkrar hjúkrunardeildir eru á 

hjúkrunarheimilinu sem varð fyrir valinu og var hjúkrunarþyngd samkvæmt RAI-

mati mikil á því tímabili sem rannsóknin fór fram. Hjúkrunarheimilið er á 

höfuðborgarsvæðinu og fer gott orðspor af þjónustu þess og talið að rödd 

faglegrar hjúkrunar sé þar talsvert ráðandi. Ég gef ekki nánari lýsingu á 

vettvanginum þar sem það veldur hættu á að trúnaður við þátttakendur verði 

rofinn. 

Aðgengi 
Auðvelt reyndist að fá aðgengi að vettvanginum og veitti forsvarsaðili 

hjúkrunarheimilisins fúslega leyfi til að framkvæma rannsóknina þar. 

Vísindasiðanefnd veitti leyfi til rannsóknarinnar snemma árs 2010 og eins var 

framkvæmd hennar tilkynnt til Persónuverndar um það leyti. Áður en 

gagnasöfnun hófst á hjúkrunarheimilinu snemma vors 2010 var rannsóknin kynnt 

á fundi þar sem saman voru komnir hjúkrunarfræðingar í stjórnunarstöðum á 

heimilinu. Í framhaldi af þeim fundi var rannsóknin kynnt fyrir starfsfólki á 

einstökum deildum hjúkrunarheimilisins áður en gagnasöfnun hófst á hverri 

deild. Viðmótið til okkar leiðbeinandans var einstaklega gott á 

hjúkrunarheimilinu og greinilega var mikill áhugi fyrir verkefninu. 

Þátttakendur 
Segja má að allir þeir sem rannsakandi hitti fyrir á vettvangi hafi með beinum eða 

óbeinum hætti orðið þátttakandur í rannsókninni. Lykilaðilar rannsóknarinnar 

samkvæmt hugmyndafræði vettvangsathugunar voru hjúkrunarfræðingarnir á 

heimilinu. Fyrirhugað var að bjóða þeim hjúkrunarfræðingum, sem ég taldi að 

byggju yfir reynslu sem varpað gæti ljósi á viðfangsefnið, að taka þátt í 
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hópviðtali. Einnig þurftu þeir að eiga auðvelt með að tjá sig og geta séð af tíma 

sínum en slíkt ferli kallast tilgangsúrtak (purposive sampling) (Morse, 2007). 

Ákveðið var að setja ekki aðrar takmarkanir en þær að viðmælendurnir hefðu 

lokið hjúkrunarprófi og hefðu þar til gerð leyfi til að starfa sem 

hjúkrunarfræðingar hérlendis. Það var gert í ljósi þess að stöðugildi 

hjúkrunarfræðinga á hjúkrunarheimilum voru ekki svo mörg og ekki öll skipuð 

fullgildum hjúkrunarfræðingum. Alls tóku 11 hjúkrunarfræðingar þátt í 

viðtölunum í fjórum hópum en þeir voru allir mjög fúsir til þátttöku. Þeir voru 

allir kvenkyns og spannaði starfsreynsla þeirra í hjúkrun allt frá nokkrum árum til 

margra áratuga. Í öllum hópunum voru hjúkrunarfræðingar sem unnu bæði á 

morgunvakt og kvöldvakt og sumir þeirra tóku einnig nætuvaktir.  

Gagnasöfnun 
Gögnum var safnað eftir þremur leiðum á fjögurra mánaða tímabili á árinu 2010, 

það er með viðveru á vettvangi, með skoðun opinberra gagna heimilisins og með 

hópviðtölum við hjúkrunarfræðinga. Lokið var við gagnasöfnun á hverri 

hjúkrunardeild áður en farið var á þá næstu þar sem það þótti heppilegra bæði 

fyrir deildirnar og mig. 

 Viðvera á vettvangi fór þannig fram að ég dvaldi nokkra klukkutíma í 

senn á hjúkrunarheimilinu á mismunandi tímum sólarhringsins. Ég kom mér fyrir 

á ýmsum stöðum á hverri deild og reyndi að láta lítið fyrir mér fara. Þar fylgdist 

ég með íbúum, gestum og starfsfólki við daglegan gang og ræddi við þá sem gáfu 

sig á tal við mig af fyrra bragði. Leiðbeinandi minn var með mér í upphafi á 

vettvangi og gaf mér góðar ábendingar hvernig ég ætti að bera mig að. Með 

viðverunni sóttist ég eftir að átta mig á hvernig hlutirnir gengu fyrir sig og 

hvernig tekið væri á þeim á heimilinu með því að kanna aðstæður þar. Dæmi um 

upplýsingar, sem ég sóttist eftir, var hvernig vinnuskipulag og samsetning 

starfsmannahópsins réð aðferðum við umönnun og hvort gert væri ráð fyrir að 

sami hópur starfsmanna sinnti sama íbúahópnum í samfelldan tíma um eitthvert 
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skeið. Jafnframt kannaði ég hver fjöldi og samsetning starfsmanna væri í húsinu 

á mismunandi tímum því slíkt er talið hafa áhrif á gæði umönnunar. Ég 

grennslaðist fyrir um gögn (þó ekki trúnaðargögn) sem lúta að dánardægri og 

dauða, svo sem bæklinga til aðstandenda og muni sem notaðir eru til að skreyta 

dánarbeð. Þegar dauðsfall var yfirvofandi á hjúkrunarheimilinu reyndi ég að 

dvelja sem mest á vettvangi. Ég skráði vettvangsglósur jafnóðum og vann betur 

úr þeim við fyrsta tækifæri þegar heim var komið. 

 Hvað hópviðtölin varðar voru deildarstjórarnir beðnir að afhenda 

hjúkrunarfræðingum kynningarbréf (sjá fylgiskjal A) þar sem óskað var eftir 

þátttöku viðkomandi og hann beðinn um segja af eða á um hugsanlega þátttöku á 

meðfylgjandi svarkorti (sjá fylgiskjal B). Ég hafði svo samband við þá 

hjúkrunarfræðinga sem höfðu gefið vilyrði fyrir þátttöku og kynnti þeim 

fyrirkomulagið nánar og fann í samvinnu við þá hentugan stað og stund fyrir 

viðtal. Viðtölin fóru fram á hjúkrunarheimilinu og var leitast við að velja daga 

þegar flestir þátttakendur voru skráðir í vinnu og þann tíma vaktarinnar sem 

rólegast var á deildunum. Allir þátttakendur skrifuðu undir upplýst samþykki (sjá 

fylgiskjal C). 

 Í hópviðtölunum voru hugmyndir Benner (1994) hafðar að viðmiði þegar 

hjúkrunarfræðingarnir voru hvattir til að segja frá reynslu sinni af lífslokum á 

hjúkrunarheimilinu. Ákveðið spurningaviðmið var samið fyrir viðtölin (sjá 

fylgiskjal D). Benner vísar í Rubin þegar hún leggur áherslu á að hvetja 

viðmælendur til að segja frá raunverulegum aðstæðum sínum (narratives) en 

frásögn er frábrugðin því að spyrja þá um skoðanir, hugmyndir eða það sem þeir 

geri venjulega 

... vegna þess að sá sem talar er niðursokkin/n í að muna hvað skeði við þessar 

aðstæður. Það að segja frá gefur viðkomandi færi á að fara út í smáatriði og taka 

með það sem skiptir máli og íhuganir sem móta reynslu viðkomandi og upplifun 

hans af atburðinum. Fólk man sögu af atburði með tilliti til þess hvað skipti 

viðkomandi máli við þessar aðstæður og skilnings hans eða hennar á aðstæðum. Í 
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ljósi þessa eru frásagnir merkingarbærar frásögur sem benda til þess hvað 

viðkomandi sögumaður upplifði, hvað var þess virði að taka eftir og hvað skipti 

máli (Benner, 1994, bls. 110, í íslenskri þýðingu Margrétar Gústafsdóttur). 

 Benner telur að viðtal við lítinn hóp sé: „árangursrík leið til þess að koma 

á samræðum á kunnuglegum nótum“ (bls. 108, í íslenskri þýðingu Margrétar 

Gústafsdóttur). Um tilgang slíkra viðtala segir Benner: 

Viðtöl í litlum hópum [hjúkrunarfræðinga] þjóna margs konar tilgangi: 

1. Þau skapa eðlilegt samhengi fyrir samræður til þess að segja sögur úr starfinu, 

gefa samstarfsfólki tækifæri til þess að tala hvert við annað eins og það talar 

venjulega saman fremur en að klínískur veruleiki þess sé sniðinn að 

rannsóknaraðilum. 

2. Með þeim verður til grundvöllur fyrir virka hlustun þegar fleiri en einn 

áheyrandi er að reyna að skilja frásögnina. 

3. Merkingar frásagnanna geta orðið yfirgripsmeiri með sögum, sem verða til, í 

því skyni að vega upp á móti, skapa mótvægi eða að sýna fram á hvað er öðru 

líkt. Í rannsókn okkar voru tengslin milli frásagna oft óbein og komu á óvart. Það 

sem frásögnin minnti einhvern annan á – sýndi fram á mismunandi hliðar á 

frásögninni og varpaði ljósi á skilning þátttakanda á sögunni. 

4. Lítill hópur endurspeglar starfsumhverfið. Með því að heyra sögur annarra 

hjúkrunarfræðinga varð til pallborð í rannsókninni okkar þar sem hægt var að 

velta vöngum yfir aðstæðum í starfinu og tala um þær (Benner, 1994, bls. 109-

110, í íslenskri þýðingu Margrétar Gústafsdóttur). 

 Ýmist tveir eða þrír hjúkrunarfræðingar voru í hverjum hópi auk mín og 

Margrétar. Í viðtölunum var leitast við að skapa grundvöll fyrir frásagnir og 

samræður og að tryggja að allir þátttakendur hefðu sitt fram að færa. Þetta gekk 

jafnvel betur í minni hópunum en stærri. Athyglisvert var í þessum viðtölum 
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hvernig frásögn eins hjúkrunarfræðings varð kveikja annarra að frekari 

umræðum. 

Gagnagreining 
Við greiningu gagnanna, sem ég safnaði á vettvangi, tók ég mið af túlkandi 

fyrirbærafræði (interpretive phonomenology) sem er viðurkennd og mikið notuð 

aðferð í eigindlegum rannsóknum. Í riti Zahavi (2008) um fyrirbærafræði kemur 

fram að þeir sem aðhyllast fyrirbærafræði hafi ekki trú á því að með vísindalegri 

aðferð megi fá fram algilda lýsingu á raunveruleikanum sem sé óháð hugtaka- og 

reynslubundnu sjónarhorni. Hyggilegra sé að rannsakandinn láti reynslu sína 

ákvarða kenninguna sem sett er fram í stað þess að láta viðteknar kenningar 

ákvarða reynslu hans fyrir fram. „Við verðum að láta hlutina sjálfa eða fyrirbærið 

tala í stað þess að tapa okkur í vangaveltum og skýjaborgum“ (Zahavi, 2008, bls. 

30). Zahavi vísar í umfjöllun Merleau-Ponty frá 1945 um fyrirbærafræðina þar 

sem hann segir: „Sú viðleitni að beina sjónum að hinu eðlislæga sprettur af þeirri 

ósk að koma höndum á það ríkidæmi sem býr í staðreyndunum, en ekki af þeirri 

ósk að leiða sértekningar af staðverunni“ (Merleau-Ponty, sjá í Zahavi, 2008, bls. 

46). 

 Í umfjöllun Benner, Tanner og Chesla (1996) um túlkandi fyrirbærafræði 

segir:  

Túlkandi fyrirbærafræði er ákveðinn háttur (a practice) við að túlka/leggja út af 

og skilja það sem mannfólkið elur önn fyrir eða ber fyrir brjósti og mannlega 

hætti. Þessi aðferð leitast við að ná yfir hversdagslega kunnáttu, venjur og hætti 

með því að fá fram frásagnir af daglegum gangi og með því að athuga eða kanna 

það sem fólk er að fást við í merkingarbæru samhengi (bls. 351, í íslenskri 

þýðingu Margrétar Gústafsdóttur). 

 Þegar texti er greindur með aðferð túlkandi fyrirbærafræði eftir forsögn 

Benner er stuðst við viðmiðunardæmi (paradigm cases), þemu og dæmi í ljósi 

tilvitnana (exemplar). Viðmiðunardæmi gefa til kynna hvernig hlutirnir geta 
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gengið fyrir sig þegar fólk tekst á við tilteknar aðstæður og það sem skiptir 

viðkomandi miklu máli við þær. Viðmiðunardæmin eru svo grundvöllur fyrir 

samanburð á þeim og má þá álykta hvað sé sameiginlegt í reynslu fólks og hvað 

sé ólíkt. Með þemagreiningu eru dregin fram merkingarbær mynstur í reynslu 

fólks við ákveðnar aðstæður. Ljósi er þannig varpað á afstöðu fólksins og sýnt er 

fram á hvað er líkt og ólíkt með reynslu þess þegar samhliða er rýnt í 

viðmiðunardæmin. Dæmi í ljósi tilvitnana eru samofin viðmiðunardæmum og 

þemagreiningu og eru sett fram til þess að sýna fram á mismunandi hliðar 

viðmiðunardæma eða þema. Hlutverk dæma í ljósi tilvitnana er jafnframt að 

hnykkja á ályktunum sem settar eru fram (Benner, 1994; Benner o.fl., 1996, 

Margrét Gústafsdóttir, 2006). 

 Gagnagreiningin fór þannig fram að ég hlustaði á viðtölin og rýndi 

ítrekað í handritin sem vélrituð höfðu verið upp. Samantekt var gerð úr hverju 

viðtali og unnið í þeim sem viðmiðunardæmum til að auðvelda samanburð. Ég 

leitaðist við að finna ákveðið mynstur í viðtalsniðurstöðunum sem sýndi með 

hvaða hætti nánd dauðans og umönnun í kringum lífslok setti svip sinn á 

starfsemi hjúkrunarheimilisins. Út frá þessu mynstri í viðmiðunardæmunum velti 

ég vöngum yfir því hvað stæði upp úr frásögnum hjúkrunarfræðinganna, hvað 

væri sameiginlegt með þeim og hvaða hliðar samræðnanna skæru sig úr. Smám 

saman gat ég ályktað um tvö meginþemu út frá viðmiðunardæmunum. Hvort 

meginþema um sig hafði þrjú undirþemu sem ég leiddi rök að með beinum 

tilvitnunum í viðtölin (dæmi). Um tilgang undirþema hefur verið skrifað: 

„Undirþemum hvers meginþema er ætlað að draga fram mismunandi hliðar eða 

blæbrigði þemans til að varpa frekara ljósi á fyrirbærið og skerpa sjónarhornið 

sem þemað sýnir“ (Júlíana Sigurveig Guðjónsdóttir og Margrét Gústafsdóttir, 

2007, bls. 53). Ég skoðaði einnig skrifleg gögn hjúkrunarheimilisins, svo sem 

bæklinga og skýrslur sem ekki voru bundnar trúnaði. Ég hafði þau gögn ásamt 

vettvangsglósunum mínum til hliðsjónar við túlkun á hópviðtölunum við 

hjúkrunarfræðingana. 
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Siðferðileg álitamál 
Rannsakanda, sem stundar vettvangsathugun, ber að sýna viðfangsefni sínu 

virðingu og kunna að meta heiminn sem hann rannsakar (Genzuk, 2003; 

Hammersley og Atkinson, 2007). Viðfangsefnið er viðkvæmt og íbúahópurinn 

einnig. Ég lagði því mikla áherslu á að huga að siðferðilegum álitamálum við 

framkvæmd rannsóknarinnar. Stuðst var við siðareglur Félags íslenskra 

hjúkrunarfræðinga (e.d.) og siðareglur félagsvísindadeildar Háskóla Íslands (HÍ, 

2006). Ég heimsótti ekki hjúkrunarheimilið fyrr en leyfi hafði fengist frá 

forstöðuaðila þess sem og Vísindasiðanefnd og eftir að Persónuvernd hafði 

fengið tilkynningu um rannsóknina. Ekki var hafin gagnasöfnun á deildum fyrr 

en viðkomandi deildarstjóri hafði gefið leyfi fyrir því og tímasetning viðveru 

ákveðin í samráði við deildarstjóra eða fulltrúa hans. 

 Eins og fyrr segir fékkst í upphafi gagnastöfnunartímabilsins leyfi til að 

kynna rannsóknina á hjúkrunardeildarstjórafundi heimilisins og var þar fundið út 

í hvaða röð hentugast væri að framkvæma gagnasöfnunina. Vettvangsathugunum 

fylgir mikil viðvera rannsakanda á staðnum og starfsfólki kann að finnast slík 

viðvera truflandi og ógna persónufrelsi þess. Ég leitaðist því við að koma í veg 

fyrir slíka tilfinningu. Áður en gagnasöfnun hófst á hverri deild hélt ég ásamt 

leiðbeinanda mínum kynningu fyrir starfsfólk viðkomandi deildar þar sem 

kynningarblað rannsóknarinnar var afhent (sjá fylgiskjal A). Ég dreifði viðveru 

minni yfir sólarhringinn og dvaldi aldrei lengur en þrjár klukkustundir hverju 

sinni. Eins lagði ég áherslu á það við starfsfólk að ég myndi ekki ræða við 

stjórnendur heimilisins um það sem fyrir augu bæri eða gerðist við athugunina. 

Einnig myndi ég tryggja eftir bestu getu að ekki yrði hægt að rekja neinar 

niðurstöður til tiltekins íbúa, aðstandenda, starfsmanns né staðar. Viðveru minni 

var tekið mjög vel og virtist starfsólk boðið og búið til þess að greiða götu mína 

og kallaði mig til dæmis til ef talið var að eitthvað væri um að vera sem upplýsti 

rannsóknina. 
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 Deildarstjórar hjúkrunarheimilisins voru milligönguaðilar milli 

hjúkrunarfræðinga og mín hvað viðkom þátttöku í hópviðtölum. Ég hafði því 

einungis beint samband vegna viðtals við þá hjúkrunarfræðinga sem sýnt höfðu 

áhuga á að taka þátt. Afstaða þátttakenda réð vali á staði og stund viðtalanna. 

Áður en viðtal hófst skrifuðu hjúkrunarfræðingarnir undir upplýst samþykki þar 

sem réttur þeirra sem þátttakanda í rannsókninni var áréttaður (sjá fylgiskjal C). 

Einungis leiðbeinandi minn og ég höfðum aðgang að frumgögnum, fyrir utan eitt 

viðtal sem aðstoðarkona vélritaði upp en hún var sérlega valin með mikilvægi 

trúnaðar í huga. Hljóðupptökum úr viðtölum var eytt eftir að þau höfðu verið 

vélrituð upp og öðrum gögnum eytt eftir að niðurstöður lágu fyrir. 

 Ekki var talið að framkvæmd rannsóknarinnar skapaði þátttakendum 

hættu. Sá möguleiki var þó ekki útilokaður að tal um dánardægur og dauða kæmi 

við hjúkrunarfræðinga í hópviðtali. Fyrir fram var ákveðið að ef til þess kæmi 

yrði viðkomandi beðinn um að snúa sér til leiðbeinandans, ábyrgðaraðila 

rannsóknarinnar, sem myndi þá meta hvort þörf væri á aðstoð utanaðkomandi 

fagaðila. Til allrar hamingju kom sú staða ekki upp og eftir á lýstu 

hjúkrunarfræðingarnir ánægju sinni með þátttökuna. Ekki var um beinan 

ávinning að ræða fyrir þátttakendur en ætla má að vitundarvakning um lífslok 

íbúa hafi orðið á hjúkrunarheimilinu í kjölfar rannsóknarinnar. Vonandi mun 

síðan umfjöllun um niðurstöður hennar leiða til bættra vinnubragða við 

dánardægur og lífslok á hjúkrunarheimilum almennt. 

 Það er vissulega siðferðilegt álitamál hvort rannsakandi á að rannsaka 

vettvang sem er honum kunnur. Sú hætta er ávallt fyrir hendi að rannsakandi 

yfirfæri sín eigin gildi á menningarheiminn sem hann er að rannsaka – einkum 

þegar hann rannsakar menningu sem er lík hans eigin (Garson, 2008; Genzuk, 

2003). Rannsakandi, sem kannar sinn eigin starfsvettvang, þarf að gæta sín á því 

að halda jafnvægi milli þess að tilheyra menningarheimi og vera utanaðkomandi 

aðili. Hann þarf að láta hluti koma sér á óvart og átta sig á þáttum sem eru 

sjálfgefnir. Kostir þess að rannsaka eigin stafsvettvang er að rannsakandinn býr 



83 

yfir emic-sjónarhorni (sjónarhorn meðlima menningarinnar). Hann býr yfir 

góðum rannsóknarspurningum og veit hvernig heppilegast er að fá svör við þeim 

(Green og Thorogood, 2004; Mulhall, 2003). Ég hafði unnið á sambærilegum 

stöðum og kannaðist við suma starfsmenn þótt ég hafi ekki þekkt til þessa 

tiltekna hjúkrunarheimilis áður en gagnasöfnun hófst. Ég var meðvituð um þau 

áhrif sem það gat haft á hegðun mína og viðbrögð á vettvangi og túlkun gagna. 

Ég tel að kostirnir, sem því fylgdu að rannsaka vettvang sambærilegan þeim sem 

ég þekkti vel til, hafi verið ókostunum yfirsterkari. Ég er þeirrar skoðunar að 

bakgrunnur minn sem hjúkrunarfræðingur á hjúkrunarheimilum hafi gert mér 

auðveldara að gera þessum heimi skil. 

Réttmæti 
Viðurkenndar leiðir eigindlegrar aðferðafræði voru notaðar í þessari rannsókn til 

að auka réttmæti hennar. Í fyrsta lagi hafði ég fyrr í meistaranáminu framkvæmt 

forrannsókn (pilot study) á öðru hjúkrunarheimili með sömu aðferð og notuð var 

í þessu lokaverkefni. Í öðru lagi var rannsóknin unnin samkvæmt ráðleggingum 

leiðbeinanda sem hefur mikla reynslu af vettvangsathugunum á 

hjúkrunarheimilum. Leiðbeinandi minn hafði hönd í bagga með öllum þáttum 

rannsóknarinnar. Hann benti mér á hvað mætti betur fara í fræðilega kaflanum, 

vann spurningaviðmiðið með mér, dvaldi með mér á vettvangi fyrstu dagana, var 

viðstaddur öll hópviðtölin nema eitt og vann náið með mér í gagnaúrvinnslunni. Í 

þriðja lagi voru í þessari rannsókn notuð fleiri en ein gagnauppspretta 

(triangulation), það er viðvera á vettvangi, gögn og viðtöl, en slík leið er til þess 

fallin að auka réttmætið (Hammersley og Atkinson, 2007). Ég tel einnig 

mikilvægt fyrir réttmæti rannsóknarinnar að ég hafði einlægan vilja til að gera 

frásögn viðmælenda og menningu heimilisins réttmæt skil. Síðast en ekki síst 

mun réttmæti rannsóknarinnar væntanlega koma fram þegar reynt verður á 

niðurstöður hennar á íslenskum hjúkrunarheimilum. 
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Greining og túlkun gagna 

Í þessum kafla verða niðurstöður vettvangsathugunarinnar settar fram í tveimur 

meginþemum sem hvort um sig hafa þrjú undirþemu. Fyrra meginþemað kalla ég 

Líknin sett í öndvegi og undirþemu þess bera heitin: Að líta á dauðann sem 

sjálfsagðan þátt í gangi lífsins, Að ræða tímanlega um meðferðartakmarkanir og 

Að fá friðsælt andlát og skilja við með reisn. Seinna meginþemað, sem ég set 

fram, heitir Hjúkrunarfræðingar eru burðarás lífslokameðferðar á 

hjúkrunarheimili og undirþemu kalla ég Að meta hvenær tímabært sé að hefja 

lífslokameðferð, Að hlúa að deyjandi íbúum á viðhlítandi hátt og Að styðja 

aðstandendur við lífslok íbúa. 

Líknin sett í öndvegi 
Íbúahópurinn, sem bjó á hjúkrunarheimilinu þegar rannsóknin stóð yfir, var mjög 

farinn að heilsu. Hjúkrunarfræðingarnir sögðu þróunina vera á þá leið að íbúarnir 

væru hrumari við flutning á heimilið en áður og það hefði haft áhrif á 

menninguna á stofnuninni. Hjúkrunarfræðingarnir litu svo á að skjólstæðingar 

þeirra hefðu náð þeim heilsufarslegu framförum sem mögulegt væri að ná hjá svo 

veiku og öldruðu fólki – heilsa íbúanna færi dalandi og líf þeirra stefndi í eina átt. 

Hjúkrunarfræðingarnir lögðu því kapp á að draga úr vanlíðan hinna öldruðu, þeir 

settu gæði en ekki lengd lífsins á oddinn og töldu óæskilegt að reyna að spyrna 

gegn eðlilegri framvindu lífsins með tæknilegum inngripum. 

Hjúkrunarfræðingarnir voru ósáttir við hversu seint umræðan um 

meðferðartakmarkanir við versnandi heilsufar fór fram á heimilinu og höfðu 

neikvæða reynslu af afleiðingum þess að óskir um meðferðarform væru óskráð. 

Þegar kom að því að veita lífslokameðferð á hjúkrunarheimilinu töldu 

hjúkrunarfræðingarnir það skipta höfuðmáli að íbúinn fengi friðsælt andlát og 
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héldi reisn sinni og að samstarf við aðstandendur væri gott. Lífslok á 

hjúkrunarheimilinu áttu sér langan undanfara og lífslokameðferðin síðustu 

dagana fyrir andlát var því ekki afmörkuð meðferð heldur endapunktur á lengra 

líknarferli. Líknin einkennir þetta fyrra meginþema sem deilist í þrjú undirþemu 

sem ég hef kosið að kalla Að líta á dauðann sem sjálfsagðan þátt í gangi lífsins, 

Að ræða tímanlega um meðferðartakmarkanir og Að fá friðsælt andlát og skilja 

við með reisn. 

Að líta á dauðann sem sjálfsagðan þátt í gangi lífsins.  

Íbúar hjúkrunarheimilisins voru mjög heilsuveilir og þörfnuðust þar af leiðandi 

mikillar umönnunar og bar yfirbragð heimilisins þess merki. Langflestir íbúarnir 

voru bundnir hjólastól eða studdu sig við göngugrind, hjálpartæki eins og lyftarar 

og upphækkanir á stólsessum sáust víða á heimilinu og fáir af þeim íbúum, sem 

ég gaf mig á tal við í setustofunum, voru færir um að taka þátt í merkingarbæru 

samtali. 

 Hjúkrunarfræðingarnir sáu lífslok sem sjálfsagðan þátt lífsins á 

hjúkrunarheimilinu. Þeir sem höfðu samanburð sögðu aðstæðurnar ólíkar þegar 

dauðinn knúði dyra á þessum vettvangi því sem væri við lífslok yngri 

skjólstæðinga á sjúkrahúsdeildum. Það sést á eftirfarandi orðaskiptum tveggja 

hjúkrunarfræðinga (A og B): 

 

A: Sko, það eru yfirleitt svona, svo MIKIL veikindi hjá yngra fólki og MIKLIR 

verkir og náttúrlega angist og tilfinningar, þetta er oft allt orðið miklu 

lágstemmdara hér. 

B: Já þetta er náttúrlega meira svona fyrirséð. 

A: Fyrirséð, já og mjög sjaldan er fólk kvalið hérna. Það er bara að deyja úr elli, 

það er ekki að deyja úr einhverjum akút sjúkdómi. Það er búið að hægja á allri 

líkamsfunksjón, smám saman líður úr [þeim]. 
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 Ástand sumra íbúanna var það bágborið að einn hjúkrunarfræðingurinn 

sagðist oft vera feginn fyrir hönd þess íbúa sem létist því svo mikið væri lagt á 

suma þeirra síðustu æviárin. Þessi orð ollu hjúkrunarfræðingnum þó einhverjum 

heilabrotum því hann bætti svo við: 

... auðvitað veit maður aldrei hvernig lífsgæði eru upplifuð, en þú veist, ég 

svona, kannski líka með árunum [er ég] í rauninni farin meira að hugsa um það 

að ég, meina þetta eru ákveðin, hvenær eru lífsgæði léleg fyrir þann sem er í 

líkamanum? Ég er orðin svona íhaldssamari, ég held þú veist að hver á sitt eigið 

líf og það getur enginn annar metið hvaða lífsgæða hann nýtur, eða þannig, 

þrátt fyrir allt mögulegt. Þannig að mér finnst oft sko, þegar maður var yngri og 

að vinna með yngra fólki á bráðaspítölunum þá var oft hugsað: „Já þessi er 

orðinn svo gamall, er ekki bara gott að hann fái að deyja“? En mér finnst það 

svona eftir því sem maður vinnur lengur, þú veist, þá fer maður að efast um að 

maður eigi nokkurn rétt á því að hugsa svona. 

 Þótt litið væri á dauðann sem náttúrulegt framhald hjá jafn öldruðu og 

hrumu fólki og bjó á hjúkrunarheimilinu fól það ekki í sér að starfsfólk legði árar 

í bát og beðið væri aðgerðalaust eftir að dauðinn vitjaði íbúanna. Í ljósi aðstæðna 

lögðu hjúkrunarfræðingarnir megináherslu á líkn og reyndu eftir megni að draga 

úr vanlíðan íbúa, svo sem verkjum, kvíða og svefnleysi. Hjúkrunarfræðingarnir 

voru ekki hlynntir tæknilegum inngripum, eins og fæðugjöf í gegnum slöngur, og 

vildu halda þess háttar aðgerðum í algeru lágmarki. Í staðinn var leiða leitað 

innan marka sem talin voru skynsamleg, til dæmis með því að þykkja drykki fyrir 

þá sem svelgdist mikið á og útvega sérfæði fyrir þá íbúa sem áttu í erfiðleikum 

með að tyggja. Starfsfólk lagði sig fram um að skapa líflegt andrúmsloft, meðal 

annars með því að spila létta tónlist í samverurýminu og skreyta umhverfið með 

heimilislegum munum. Áhersla var lögð á að íbúarnir tækju þátt í daglegu lífi á 

heimilinu í samræmi við getu. Horft var til þess að þeir fengju góða næringu, 

væru snyrtilegir til fara og gerðu sér dagamun, til dæmis með því að mæta á 

skipulagðar uppákomur á heimilinu eins og messu eða söngstund. Á vettvangi 
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varð ég margsinnis vitni að því að starfsfólk lagði mikið upp úr því að gera þessi 

lok æviskeiðsins sem ánægjulegust fyrir íbúa og aðstandendur og fannst mér 

alltaf notalegt að koma á hjúkrunarheimilið. 

 Hjúkrunarfræðingarnir merktu að afstaða aðstandenda hefði breyst og 

fleiri í þeirra hópi sættu sig nú við að nútímalæknisfræði væri um megn að stöðva 

náttúrulega framvindu lífsins hjá ástvinum þeirra. Einn hjúkrunarfræðingurinn 

sagði: „Það var meira um það áður að, sko, það átti að fara að senda fólk á 

spítala og LÆKNA það.“ Ég fékk staðfestingu á þessari afstöðu á vettvangi. Til 

vitnis um það sagði sonur íbúa sem lá fyrir dauðanum mér að honum fyndist að 

fólkið þarna mætti stundum fá að deyja fyrr. Sonur manns, sem lá banaleguna á 

annarri hjúkrunardeild á meðan ég dvaldi á heimilinu, hafði slæma reynslu af því 

hvernig reynt hefði verið að halda lífi í öldruðum ástvini hans með tæknilegum 

inngripum og lagði ríka áherslu á að sú yrði ekki raunin með föður hans. Þegar sú 

staða kom upp að aðstandendur óskuðu þess að langt leiddir íbúar væru sendir á 

sjúkrahús reyndu hjúkrunarfræðingarnir að leiða þeim fyrir sjónir að það væri 

ástvininum ekki í hag. Hjúkrunarfræðingarnir töldu ekkert athugavert við það að 

þeir blönduðu sér í slíkar umræður innan fjölskyldunnar. Það gerðu þeir vegna 

þess að þeir höfðu reynsluna af því hversu neikvæðar afleiðingar gætu fylgt því 

að senda aldraða skjólstæðingana á sjúkrahús við lífslok. Einn 

hjúkrunarfræðingurinn komst svo að orði: „Maður hefur náttúrlega ýmislegt að 

segja, og hérna, þá bara segir maður sína skoðun og við gerum það.“ Oftar en 

ekki féllust aðstandendur á að falla frá óskum um sjúkrahúsinnlögn þegar málin 

höfðu verið rædd. 

 Það var einróma álit hjúkrunarfræðinganna, sem höfðu unnið lengi á 

heimilinu, að íbúahópurinn, sem hafði flutt þangað inn undanfarin misseri, væri 

almennt verr á sig kominn en áður fyrr. Einn hjúkrunarfræðingurinn sagði að 

deildin væri orðin það þung og erfið að honum fyndist réttlátt við slíkar aðstæður 

að 80% vinna sem hjúkrunarfræðingur væri metin sem fullt starf. Dauðsföll voru 

tíðari og meira gegnumstreymi íbúa og aðstandenda var því á 
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hjúkrunarheimilinu. Þetta hafði í för með sér breytingu á menningu 

hjúkrunardeildanna: Annars vegar voru tengsl hjúkrunarfræðinganna við 

skjólstæðinga sína af öðrum toga nú en þegar skjólstæðingahópurinn var betur á 

sig kominn: 

Ég hef ekki gert það lengi [farið í jarðarför íbúa]. Það var hérna fyrst þá var 

fólk kannski búið að vera jafnmörg ár og ég og þá þekkti maður það og 

ættingjana. En svo núna þá er fólk miklu veikara þegar það kemur inn að maður 

tengist því kannski öðruvísi eða ekki jafnmikið svona og miklu meira um 

dauðsföll þannig að maður væri þá ansi mikið í jarðarförum. 

 Hins vegar hafði menningin breyst á þann hátt að í stað þess að tilkynna 

opinberlega í matsalnum að íbúi á viðkomandi deild hefði kvatt þennan heim var 

nú venjan að greina íbúum persónulega frá andlátinu. Ástæðan var sú að svo fáir 

þeirra báru skynbragð á að skarð væri komið í hópinn: 

Núna í seinni tíð sérstaklega, ég er náttúrlega búin að vera svo lengi, mér fannst 

fyrst þá var fólkið kannski svona, ekki svona illa farið þannig að það var meira 

vart við ef það vantaði einhvern eða einhver var búinn að vera mikið veikur. Þá 

spurði það en núna finnst mér það bara lítið verða vart við það, lítið skynja það 

ef það, þó það vanti einn við borðið. 

 Skiptar skoðanir voru um hversu opinber dauðinn ætti að vera á 

hjúkrunarheimilinu. Sumir hjúkrunarfræðingarnir vildu meina að opinberlega 

væri dauðinn feimnismál þarna. Þeir nefndu máli sínu til stuðnings að ekki væri 

flaggað í hálfa stöng við andlát íbúa, líkin væru sótt þegar fáir væru á ferli og 

ekki farið með líkbörurnar út úr húsi í gegnum aðalinnganginn. Töluvert var um 

það að starfsmenn kæmu til mín og sögðust fagna því að ég væri að rannsaka 

dauðann og sögðu þörf á að efla umræðuna um lífslok á hjúkrunarheimilum. 

Aðrir starfsmenn sögðu eðlilegt að hlífa þeim sem eftir lifðu við dapurleikanum 

sem dauðanum fylgdi eða voru þeirrar skoðunar að dauðinn væri heilög stund og 

einkamál hverrar fjölskyldu og ekki viðeigandi að bjóða óviðkomandi að fylgjast 
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með því ferli. Starfsfólk ræddi opinskátt um dauða íbúanna sín á milli og í þau 

skipti, sem íbúar lágu fyrir dauðanum á meðan ég dvaldi á vettvangi, var ekki að 

sjá að nálægð dauðans kæmi starfsfólkinu úr jafnvægi. Það þýddi þó ekki að 

dauði skjólstæðinganna kæmi ekki við starfsfólkið. Það var greinilegt að um 

lífsins gang var að ræða og engum til hagsbóta að reyna að streitast gegn því 

ferli. Starfsfólkið minntist hinna látnu og fann til samhygðar með aðstandendum.

 Alla jafna ræddu íbúar og aðstandendur ekki mikið um lífslok en 

hjúkrunarfræðingunum fannst það þó eitthvað hafa aukist í seinni tíð. Þeir töldu 

að flestir aðstandendur og þeir íbúar, sem væru skýrir, áttuðu sig á því að 

hjúkrunarheimilið væri síðasti bústaður hins aldraða á lífsleiðinni: 

En maður finnur það stundum að það fólk, sem er skýrt, að þegar það kemur, að 

þetta er svolítið sjokk fyrir það að koma inn á svona hjúkrunardeild því þetta er 

endastöðin og það tala sumir um það ... Og það er meðal annars ein sem er 

hérna núna, að það var mjög erfitt fyrir fjölskylduna að hugsa: „Nú er mamma 

komin hingað á þennan stað og þetta er hennar síðasta.“ 

 Hjúkrunarfræðingunum fannst óneitanlega þægilegra þegar íbúarnir eða 

aðstandendur ættu frumkvæðið að umræðu um lífslok og það gefur vísbendingar 

um að þessi umræða hafi verið talin viðkvæm. Þeir sögðu ekki marga íbúa geta 

tjáð sig um dauðann jafnvel þótt þeir vildu og efuðust jafnvel um að sumir þeirra 

væru færir um að móta svo flókna hugsun. Algengast var að þeir íbúar, sem á 

annað borð tjáðu sig um dauðann, gerðu það með því að segja eitthvað á þá leið 

að þeir væru saddir lífdaga og langaði að fá að kveðja. Einn íbúi hafði kveðið 

sterkar að orði og beðið starfsmann um pillu svo hún gæti sofnað svefninum 

langa. Íbúi, sem var mjög skertur á vitsmunum, hótaði því iðulega að fremja 

sjálfsmorð og tók það mjög á starfsfólkið þótt ekki væri talin hætta á að 

viðkomandi hefði í hyggju að framfylgja hótuninni. Dæmi voru um að íbúar væru 

búnir að undirbúa sína eigin brottför, til dæmis með því að tilgreina í hvaða flík 

þeir vildu klæðast eftir andlátið eða höfðu látið í ljós óskir um hvaða sálma ætti 
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að syngja við þeirra eigin útför. Í setustofunni kom einn daginn til mín íbúi sem 

sagði mér í óspurðum fréttum að hann óskaði þess að fá að deyja. Hann sagðist 

vera gamall og lýsti fyrir mér bágu heilsufari sínu og tók nærri sér að þurfa mikla 

hjálp frá starfsfólkinu. Áður en hann kvaddi mig vildi hann láta mig, ungu 

manneskjuna, vita að það væri ekki eftirsóknarvert að verða háaldraður. Þegar ég 

bað hjúkrunarfræðingana að lýsa viðbrögðum sínum þegar íbúi bryddaði upp á 

umræðunni um eigin dauða voru nær allir þeirra sem sögðust gefa sér tíma til að 

hlusta og ræða málið. Einn hjúkrunarfræðingur sagðist einungis jánka við slíkar 

aðstæður en ekki gefa færi á sér til frekari umræðna um dauðann. 

 Aðstandendum gafst yfirleitt ekki langur tími til að tæma herbergi íbúans 

eftir andlátið. Hjúkrunarfræðingarnir sögðu aðstandendur oft nefna það af fyrra 

bragði hvort ekki þyrfti að tæma herbergið sem fyrst. Aðstandendur virtust átta 

sig á því mikla gegnumstreymi sem var á hjúkrunarheimilum og hversu þörfin 

fyrir rými væri mikil. Enda höfðu þeir fengið að kynnast því af eigin raun á 

sínum tíma þegar þeir biðu eftir að þeirra ástvinur kæmist á hjúkrunarheimili. 

Fæstir aðstandendur virtust eiga í erfiðleikum með að tæma herbergin og hefur 

vafalaust hjálpað þar til að í flestum tilvikum hafði fyrra heimili íbúans verið 

tekið upp þegar hann flutti á hjúkrunarheimilið og umrótið, sem þeirri athöfn 

fylgir, þegar átt sér stað. 

 Umræðan um dauðann var því almennt takmörkuð á hjúkrunarheimilinu 

en þegar versnun varð á heilsufari íbúanna var hún tekin upp fyrir alvöru og 

verður greint frá því í næsta undirþema, Að ræða tímanlega um 

meðferðartakmarkanir. 

Að ræða tímanlega um meðferðartakmarkanir. 

Starfsfólkið var meðvitað um að þróttur íbúanna færi þverrandi og að dauðinn 

væri aldrei langt undan á hjúkrunarheimilinu. Þrátt fyrir það átti umræðan um 

lífslok við aðstandendur og íbúa, sem höfðu vitræna færni til að tjá sig með 

merkingarbærum hætti, sér alla jafna ekki stað fyrr en veruleg versnun varð á 

ástandi íbúans. Þá var einungis dagaspursmál hvenær hann skildi við. 
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Hjúkrunarfræðingarnir töldu æskilegra að umræðan um meðferðarform væri 

tekin fyrr upp við íbúa og aðstandendur og lögðu mikla áherslu á að ákvörðunin 

væri skráð í sjúkraskrá viðkomandi. Einn læknirinn, sem unnið hafði á heimilinu, 

hafði þann háttinn á að vekja máls á meðferðartakmörkunum á fjölskyldufundi 

nokkrum vikum eftir komu þeirra íbúa á heimilið sem tilheyrðu honum. Að mati 

hjúkrunarfræðinganna fólst í því ákveðin viðurkenning á því að andlát væri 

fyrirséð við þessar aðstæður. Lækninum fórst þessi viðkvæma umræða 

sérstaklega vel úr hendi og þótti hjúkrunarfræðingunum þetta fyrirkomulag hafa 

gefið góða raun: 

[Hann] bara svona vekur máls á þessu, sem er voða gott, að svona hugsa þessi 

mál og hérna, og svo stundum þá treystir fólk sér ekki akkúrat á þessum fundi til 

þess að segja: „Ja, það á ekki að gera neitt,“ en það er þá voða auðvelt að 

spyrja sko ef manneskjunni versnar ... Þá hefur það fengið svona 

umhugsunarfrest, það er mjög gott. 

 Það gat komið sér mjög illa fyrir hjúkrunarfræðing á vakt að hafa engin 

skráð fyrirmæli um hvaða stefnu skyldi taka ef íbúanum hrakaði skyndilega. Þá 

skapaðist hætta á að gripið væri til ráðstafana sem væru í andstöðu við óskir eða 

vilja íbúa. Dæmi voru um að íbúar væru sendir á sjúkrahús eða endurlífgun reynd 

á íbúum sem voru mótfallnir slíku þar sem formleg umræða og skráning hafði 

ekki farið fram af hendi læknis. Hjúkrunarfræðingur lýsti fyrir mér atviki þar sem 

hann þurfti að taka ákvörðun í skyndi að íbúi yrði ekki endurlífgaður. Þótt hann 

vissi að þetta væri vilji íbúans var það engu að síður erfitt að vera settur í þessa 

stöðu. Eftirfarandi tilvitnun í orð tveggja hjúkrunarfræðinga (A og B) sýnir 

hversu erfið staða getur komið upp: 

A: Já, mér fannst það óþægilegt. Ég hugsaði: Nú er ég farin að taka ákvörðun um 

það hvort hún sé endurlífguð eða ekki. Ég meina, það er ekki mitt, ha? 
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B: Þetta eru aðstæður sem maður vill ekki lenda í, maður fór í hjúkrun til að vera 

í hjúkrun en ekki til að leika lækni, taka læknisákvarðanir ... Og þetta er rosalega 

lélegt! 

A: Því þá er kannski einhver á vakt, kannski hjúkrunarfræðingur og læknir sem 

að þekkir ekki viðkomandi þannig að þeir vita ekki hvað þeir eiga að gera [þegar 

alvarleg versnun verður á heilsufari íbúa]. 

B: Því það gerist kannski ekki akkúrat á tímanum á milli 8 og 16 þegar 

A (botnar setningu B): ... við erum á vakt og við erum oft, við erum búnar að 

benda á þetta oft að við séum ekki alltaf á vakt. 

B: Og það verði að skrá, hafa þetta aðgengilegt svo allir geti séð óskir fólksins. 

 Hér á eftir gefur hjúkrunarfræðingur dæmi um hvernig ástand gat skapast 

þegar ekki hafði verið tekin formleg ákvörðun um meðferðarform íbúa: 

Já, ég hef nefniega oft, eða hef lent í því sko, að sko kannski fólki versnar hjá 

mér á kvöldvakt eða um helgi og það er læknir á vakt sem þekkir ekki fólkið sko. 

Og maður hringir náttúrlega og fólkið kannski bara alveg fárveikt og svona og 

þá spyr hann alltaf, eða sá læknir sem er á vaktinni: „Hvernig er 

meðferðarformið?“ og „Er eitthvað skráð?“ og það er ekki skráð og þá verða 

þeir nú oft voðalega fúlir bara: „Hvað er þetta, það á að skrá þetta!“ og svona 

og þá vakna spurningar, sko: „Á að gera eitthvað eða ekki?“ og þá kannski er 

farið að tala við ættingjana ... Og já, og kannski viðkomandi er segjum kannski 

bara decompiseraður [með vökvasöfnun í lungum] alvarlega eða bara alvarlega 

akút [bráð] veikur sko. Þá er svolítið erfitt að fara að taka þessa ákvörðun og 

ættingjar kannski, ja, það er bara ekki sanngjarnt finnst manni gagnvart 

ættingjum að ætla að fara að taka þessa ákvörðun svona allt í einu undir þeim 

kringumstæðum. Ég hef oftar en einu sinni og oftar en tvisvar lent í þessu, sko. 

 

 Hjúkrunarfræðingarnir voru þeirrar skoðunar að boða ætti til 



93 

fjölskyldufundar fljótlega eftir komu á heimilið. Á slíkum 

fjölskyldufundum væri rætt á varfærinn hátt um að íbúinn væri á 

lokaskeiði lífs síns og mikilvægt væri að meðferðin tæki mið af því. Að 

viðurkenna hina raunverulegu stöðu væri íbúanum, aðstandendum og 

meðferðaraðilum í hag því þannig væri dregið úr óraunhæfum væntingum 

og sameiginlega hægt að vinna að því að gera ævikvöld íbúans eins 

ánægjulegt og unnt væri án meiriháttar tæknilegra inngripa. Þessi afstaða 

sést í orðum þessa hjúkrunarfræðings: 

Já, ég myndi vilja að það [umræðan um lífslokin] byrjaði fyrr, myndi vilja að 

ættingjar væru svona fyrr inn í [henni] og væru fyrr svona undir þetta [búnir]. 

Ég meina það fer náttúrlega enginn héðan fyrr en þegar hann deyr þannig að ef 

fólk væri kannski strax frá upphafi svona pínulítið meðvitað um að þetta muni 

gerast. Og ég myndi segja það að það væri svona skemmtilegra að vinna þetta 

þannig sko ... Og ég myndi bara halda líka að þetta væri skemmtilegra fyrir 

læknana og þetta yrði meira svona góð mannleg samskipti sem myndu ... sem 

sagt afleiðing af því að þetta væri betur undirbyggt ... Ég get ímyndað mér það 

að hérna, maður myndi svona eins og tryggja kannski að í ÖLLUM tilfellum 

myndi þetta ganga vel og allir fengju örugglega það sem þeir þyrftu. 

 Hjúkrunarfræðingunum fannst vanta á að það væri vinnuregla á 

hjúkrunarheimilinu að hafa fjölskyldufund skömmu eftir komu þar sem umræðan 

um meðferðarform væri tekin upp. Þar sem ákvörðun um takmarkanir á meðferð 

við versnandi heilsufar er læknisfræðileg fannst hjúkrunarfræðingunum eðlilega 

að ekki væri hægt að taka formlega á þessum málum án samvinnu við lækni. 

 Í undirþemunum tveimur, sem fjallað hefur verið um, sést að líknin var 

mikilvægur þáttur menningarinnar á hjúkrunarheimilinu allt frá komu íbúans. Í 

næsta undirþema, Að fá friðsælt andlát og skilja við með reisn, verður sýnt fram á 

hvernig líknin einkenndi síðustu stundirnar í lífi íbúans, það er þegar 

lífslokameðferð var veitt á hjúkrunarheimilinu. 
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Að fá friðsælt andlát og skilja við með reisn 

Að standa að vandaðri lífslokameðferð var mjög mikilvægur hluti starfsins að 

mati hjúkrunarfræðinganna og sögðust þeir í langflestum tilvikum vera sáttir með 

árangurinn. Meginmarkmiðið með þess háttar meðferð var að íbúinn fengi 

friðsælt andlát og skildi við með reisn. Þegar hjúkrunarfræðingarnir voru beðnir 

að rifja upp atvik þegar hnökrar hefðu verið á lífslokameðferð á heimilinu komu 

upp í hugann uppákomur sem ógnuðu friðsæld og reisn, til dæmis þegar 

aðstandendur áttu í deilum sín á milli í návist hins deyjandi eða þegar óskað var 

eftir tæknilegu inngripi, svo sem vökva í æð, við lífslok. Litið var á það sem 

forgangsverkefni á hjúkrunarheimilinu að veita lífslokameðferð eins og 

eftirfarandi orð hjúkrunarfræðings endurspegla: „Mér finnst allir einhvern veginn 

vera á tánum svona að reyna að vanda sig og passa upp á að fólki líði örugglega 

vel [þegar dánarstundin er yfirvofandi].“ 

 Hjúkrunarfræðingarnir höfðu í mörg horn að líta þegar íbúi lá fyrir 

dauðanum. Þeirra verkefni var meðal annars að lágmarka vanlíðan hins deyjandi 

með lyfjagjöf og góðri aðhlynningu, skapa ákjósanlegt umhverfi og andrúmsloft, 

samhliða því að styðja við aðstandendur á þessu viðkvæma tímabili í þeirra lífi. 

Hjúkrunarfræðingarnir gerðu ýmsar breytingar á vinnuskipulagi til að ná sem 

bestum árangri. Sem dæmi má nefna að þeir flýttu sér með reglubundnu 

deildarverkin til að geta gefið sér meiri tíma í að sinna þeim sem lá fyrir 

dauðanum og aðstandendum hans. Stundum endurröðuðu þeir starfsfólkinu á 

vaktinni til að tryggja að viðkomandi aðilum væri sinnt af þeim sem kunnu vel til 

verka við þessar krefjandi aðstæður og þekktu einstaka hætti og siði íbúans og 

aðstandenda hans. Á heimilinu tíðkaðist að starfsmenn sinntu ákveðnum íbúahópi 

í lengri tíma í senn, svo þeir þekktu vel hætti íbúa og aðstandenda, og þótti 

hjúkrunarfræðingunum það hafa jákvæð áhrif þegar nálgaðist lífslok. Sem dæmi 

um það varð ég vitni að því á vettvangi að hjúkrunarfræðingur fjarlægði deyjandi 

íbúa úr hvítum bol sem tilheyrði stofnuninni og klæddi hann í uppáhalds rauða 

bolinn sinn. Jafnframt kom fram í einu viðtalinu að hjúkrunarfræðingarnir kunnu 
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betur við að íbúinn væri færður í eigin föt við umbúnað eftir andlát í stað þess að 

vera í hvítum kyrtli. Þetta sýnir að hjúkrunarfræðingunum var mikið í mun að 

hjálpa einstaklingnum að viðhalda sjálfi sínu og vera sjálfum sér líkur þegar hann 

var ekki fær um það sjálfur. Til að geta slíkt þarf að þekkja vel venjur og hætti 

viðkomandi. 

 Miklu máli skipti fyrir hjúkrunarfræðingana að hafa reyndan starfsmann 

sér við hlið við aðhlynningu deyjandi íbúa eins og sést á eftirfarandi tilvitnun: 

Það er bara þegar maður fer með sjúkraliða inn þá vita þær nákvæmlega 

hvernig við gerum og hvað við erum að gera. Svona þessi virðing og svona 

þegar maður er þarna inni sem að kannski unga fólkið, sérstaklega sem er ólært, 

[skortir]. Það er kannski mest það hvort þú ert ungur eða gamall, sko líka af því 

sumar eru ólærðar en samt orðnar svona [færar]. 

 Við krefjandi aðstæður, eins og þegar íbúi lá fyrir dauðanum, skipti ekki 

einungis máli fyrir hjúkrunarfræðinginn að hafa starfsmann á vaktinni til að 

aðstoða við þá aðhlynningu heldur þurfti samtímis að halda venjubundinni 

starfsemi deildarinnar gangandi og minni tími var fyrir hjúkrunarfræðinginn að 

sinna þeim hluta starfs síns. Í orðum þessa hjúkrunarfræðings sést enn og aftur 

hversu mikla áherslu hjúkrunarfræðingarnir lögðu á friðsæld við lífslok: „Já, það 

skiptir miklu hver er að vinna á vaktinni. Ekki bara til að sjá um aðhlynningu og 

sjá um deyjandi manneskju heldur líka til að sjá um alla vaktina og alla hina og 

halda ró og góðu andrúmslofti.“ 

 Þjónustan varð ómarkvissari þegar íbúa var sinnt af starfsfólki sem var 

ókunnugt um venjur hans. Eftirfarandi lýsing er dæmi um það og sést þar hve 

hjúkrunarfræðingurinn tók það nærri sér að ekki var komið til móts við venjur 

íbúans á þessum tímapunkti: 

Mig langaði aðeins að segja frá einu atriði, atviki sem að var, mér fannst mjög 

leiðinlegt og það var kona sem að dó hérna hjá okkur og hún hafði, ofsalega 

ákveðin og flott kona, hún hafði mjög, vildi hafa allt svona eftir sínu höfði og svo 
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lamaðist hún og gat ekki lengur talað. Og ég man eftir því að seinustu nóttina 

sem hún lifði, hún dó þarna undir morgun, svo erum við að tala við stelpurnar 

sem höfðu verið á næturvakt, þá sögðu þær það að hún hefði alltaf verið að 

fálma eitthvað svona upp í loftið og reyna að benda eitthvað þarna í áttina að 

glugganum. Þær voru með gluggann opinn og þá vissi ég það, þetta var 

leiðinlegt, því að hún vildi ALLTAF sofa með lokaðan gluggann ... Ég man hvað 

mér fannst þetta erfitt að ... og ég hugsa oft um þetta þegar ég er að koma í 

vinnuna og horfi upp í þennan glugga ... að þær skildu ekki fatta það! ... Þetta er 

bara eitt lítið atriði ... Mér fannst, mér finnst mjög erfitt að hugsa um þetta. 

 Til að svo mætti vera að íbúinn fengi friðsælt andlát og héldi reisn sinni 

forðuðust hjúkrunarfræðingarnir að beita tæknilegum inngripum. Vökvagjöf í æð 

var talin mjög óæskileg við lífslok og þvagleggur var ekki settur upp nema 

grunur léki á þvagstíflu. Eins og áður hefur komið fram reyndu 

hjúkrunarfræðingarnir eftir fremsta megni að telja þeim aðstandendum hughvarf 

sem komu með þess háttar óskir, með því til dæmis að greina þeim frá 

niðurstöðum vísindarannsókna um gagnsleysi og óæskilegar hliðarverkanir slíkra 

aðgerða fyrir deyjandi fólk. Einn hjúkrunarfræðingurinn taldi að umræða um 

tæknileg inngrip ætti að vera fastur liður í samtali læknis við aðstandendur við 

upphaf lífslokameðferðar. Það var reynsla viðkomandi hjúkrunarfræðings að ef 

læknir ræddi formlega við aðstandendur og legði línurnar um hvað yrði gert og 

hvað ekki í lífslokameðferð á hjúkrunarheimilinu, væru aðstandendur mun sáttari 

og kæmu síður með slíkar óskir seinna meir í ferlinu. 

 Liður í því að deyja í friðsæld og með reisn sneri að umhverfinu. 

Starfsfólk lagði mikið upp úr því að umhverfið væri rólegt, notalegt, snyrtilegt og 

ekki síst kunnuglegt fyrir hinn deyjandi og aðstandendur hans. Einn vitnisburður 

þess er að hjúkrunarfræðingarnir vildu frekar flytja herbergisfélaga í annað rými 

innan deildarinnar heldur en deyjandi íbúa ef um tvíbýli var að ræða. Líklegt er 

að það hafi einnig verið þáttur í því að standa vörð um sögu íbúans og 

tilfinningar hans fyrir sjálfum sér. Það kom því ekki á óvart að 
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hjúkrunarfræðingarnir voru mjög mótfallnir því að senda íbúa frá 

hjúkrunarheimilinu á sjúkrahús í banalegunni. Flutningur á sjúkrahús við lífslok 

var að mati hjúkrunarfræðinganna til þess fallinn að skapa óöryggi hjá íbúanum 

og aðstandendum og hætt við að dánarstundin yrði kaldranaleg í ópersónulegu og 

tæknivæddu umhverfi sjúkrahúsanna. Jafnframt töldu þeir slíkan flutning óþarfan 

þar sem hjúkrunarheimilið gæti veitt alla þá meðferð sem þyrfti við lífslok, svo 

framarlega sem meðferðin væri innan skynsamlegra marka. Að veita 

lífslokameðferðina á heimilinu var í augum hjúkrunarfræðinganna 

lokahnykkurinn á líknarferlinu sem hófst við komu íbúans á heimilið og lauk 

með andláti hans og eftirfylgd við syrgjendur. Því töldu hjúkrunarfræðingarnir 

afar óheppilegt að rjúfa þetta ferli með flutningi af heimilinu í endalokunum. 

Eftirfarandi orð eru vitnisburður um þessa afstöðu hjúkrunarfræðinganna: „Hérna 

þekkja allir fólkið, búið að hugsa um það kannski lengi, veit hvernig handbragð á 

að nota við það. Þið vitið, maður eiginlega, manni finnst eiginlega ÖMURLEGT 

ef fólk er sent á sjúkrahús [í banalegunni].“ Í öðrum viðtalshópi hafði 

hjúkrunarfræðingur eftirfarandi um slíkar aðstæður að segja: 

Já, og svo er bara líka umhverfið á sjúkrahúsunum orðið þannig að það er 

ekkert svona, held ég, ákjósanlegur staður til að skapa ró í kringum andlát og oft 

sko, maður veit það orðið að það er svo mikil harka að senda fólk til baka, sko, 

að það er ekkert verið að taka við fólki og veita því sem sagt rólegar aðstæður 

við andlát sko. Nú er bara miskunnarlaust sent til baka og þetta er bara, manni 

finnst maður oft bara vera að senda fólk út í einhvern þvæling, sem kannski 

bíður á akútdeildinni frammi á gangi eða þú veist, ég upplifi þetta pínu þannig 

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

 Friðsæld og reisn voru áfram meginmarkmiðin eftir að íbúinn hafði skilið 

við. Á vettvangi bauð vakthafandi hjúkrunarfræðingur mér að fylgjast með 

umbúnaði líks. Tveir reyndir starfsmenn sáu um fráganginn í samvinnu við 

hjúkrunarfræðinginn sem tók ekki beinan þátt þar sem bráð veikindi steðjuðu að 

öðrum íbúa á sama tíma. Á meðan var aðstandendum boðið upp á kaffisopa 



98 

frammi. Vinnubrögð starfsmannanna voru fumlaus og öll framkoma þeirra bar 

vott um virðingu fyrir hinum látna. Þeir töluðu saman í hálfum hljóðum og 

látbragðið bar vott um að stundin væri hátíðleg. Eftir að umbúnaði lauk fjarlægðu 

starfsmennirnir súrefniskút, hjólastól hins látna og allt í herberginu sem tengdist 

veikindum hans í aðdragandanum. Að þessu loknu yfirgáfu þeir herbergið og 

buðu aðstandendunum að koma inn, þeir slökktu loftljósin og kveiktu á náttlampa 

og sögðust ávallt gæta þess að ljóstýra væri hjá þeim látnu. Þegar aðstandendur 

þessa íbúa komu síðar um kvöldið inn á vaktherbergið til að þakka starfsfólkinu 

fyrir góða umönnun fékk ég staðfestingu á því hversu mikilvægt það var fyrir 

aðstandendurna að ástvinurinn héldi reisn sinni þegar veikindin tækju sinn toll. 

Tengdadóttirin dró frekar feimin upp gamla ljósmynd af íbúanum upp úr veskinu 

sínu og sagði: „Hérna sjáið þið hvernig hann var þegar hann var upp á sitt besta 

– mig langaði bara að þið sæjuð að hann var ekki alltaf svona illa farinn.“ 

 Verkþáttur læknisins, eftir að íbúi hafði skilið við, var að staðfesta 

andlátið með formlegum hætti og skrifa dánarvottorð. Það var reynsla 

hjúkrunarfræðinganna að aðstandendum þætti mikilvægt að fá að ræða við lækni 

eftir andlátið. Það gæfi þessari stund aukið gildi að læknir væri til staðar, færi yfir 

hvað á undan hefði gengið og svaraði læknisfræðilegum spurningum, svo sem 

um líklega dánarorsök. Við andlát hringdi hjúkrunarfræðingur ávallt í vaktlækni 

en ef íbúinn skildi við að nóttu var það ekki óalgengt að hann kæmi ekki fyrr en 

morguninn eftir. Þetta verklag voru sumir hjúkrunarfræðinganna afar ósáttir við 

og litu á þetta sem virðingarleysi við hinn látna og aðstandendur hans: 

Ef einhver deyr klukkan tvö að nóttu þá má læknirinn ekki vera að því að koma 

og kemur klukkan hálfníu um morguninn eða eitthvað ... Mér finnst bara að þetta 

ætti ekki að eiga sér stað. Það er hringt í hann og honum tilkynnt andlát, þá á 

hann að koma ... Oft bara, aðstandendur hálf-bíða eftir því svona, mér finnst 

það. 
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 Hjúkrunarfræðingarnir voru einnig ósáttir við vinnulag starfsmanna 

útfararstofnananna sem sáu um flutning látinna íbúa frá hjúkrunarheimilinu í 

líkhús. Ástæðan var að þeim fannst óvirðulegt að bjóða hinum látnu ekki upp á 

neitt betra í sinni hinstu ferð heldur að vera ólaður niður á mjóum 

sjúkraflutningabekk með þunnt flísteppi yfir sér. Ég var viðstödd þegar 

starfsmaður frá útfararþjónustu kom og sótti lík á hjúkrunarheimilið. Tveir 

starfsmenn deildarinnar aðstoðuðu við flutninginn og þegar komið var inn í 

herbergið þar sem líkið lá sýndu starfsmenn hjúkrunarheimilisins yfirvegað 

látbragð og töluðu í hálfum hljóðum. Starfsmaður útfarastofunnar fór hins vegar 

allt öðruvísi að. Hann gekk askvaðandi inn í herbergið, lækkaði ekki róminn og 

eyddi góðum tíma í að spjalla í farsímann inni í herberginu sem hringdi í þann 

mund sem færa átti líkið yfir á börurnar. Þetta atvik stendur upp úr sem eitt það 

eftirminnilegasta á vettvangi því það stakk algerlega í stúf við menninguna sem 

almennt var á hjúkrunarheimilinu við lífslok. 

 Í þessu fyrra meginþema hef ég leitast við að koma því til skila hversu 

ríkjandi hugmyndafræði líknarmeðferðar var í störfum hjúkrunarfræðinganna á 

heimilinu. Þessi hugsunarháttur ríkti allt frá komu íbúanna á heimilið og sýnir 

hve veigamikið hlutverk hjúkrunarfræðinganna var síðustu stundir íbúanna á 

heimilinu. Í seinna meginþemanu mun ég leitast við að gefa frekari innsýn í 

hversu krefjandi og fjölbreytt hlutverk hjúkrunarfræðingar öxluðu þegar 

lífslokameðferð var veitt á hjúkrunarheimilinu. 

Hjúkrunarfræðingar eru burðarás lífslokameðferðar á 
hjúkrunarheimili 
Eins og fram kom í fyrra meginþemanu var að mörgu að hyggja hjá 

hjúkrunarfræðingunum þegar íbúi lá fyrir dauðanum á hjúkrunarheimilinu. 

Hjúkrunarfræðingarnir voru þungamiðjan í lífslokaferlinu frá upphafi til enda og 

reyndi á kunnáttu þeirra og faglega færni á ýmsum sviðum. Þeir áttu frumkvæði 

að því að ræða og leggja drög að ákvörunum læknis um að hefja lífslokameðferð 
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því hjúkrunarfræðingarnir voru fyrstir til að gera sér grein fyrir því þegar stefndi í 

upphaf endaloka hjá íbúum. Þegar ákvörðun um að hefja lífslokameðferð hafði 

verið tekin, í samvinnu við lækna heimilisins og aðstandendur, kom það í hlut 

hjúkrunarfræðinganna að veita meðferðina. Þar sem mat og meðferð deyjandi 

fólks er flókin og fer fram við viðkvæmar aðstæður voru kröfurnar miklar á 

hjúkrunarfræðingana ef vel átti að takast. Auk þess var ekki síður krefjandi að 

styðja við aðstandendur á þessum tímamótum. 

 Hjúkrunarfræðingarnir á heimilinu höfðu mikinn áhuga á að efla 

kunnáttu sína og færni í líknarmeðferð og voru vakandi fyrir því hvernig mætti 

bæta þennan þátt þjónustunnar enn frekar. Sumir þeirra höfðu aflað sér fróðleiks 

um líknarmeðferð eða farið á námskeið, svo sem hjá Lífinu – samtökum um 

líknarmeðferð. Aðspurðir gátu hjúkrunarfræðingarnir vel hugsað sér að boðið 

væri upp á samvinnu við utanaðkomandi líknarráðgjafarteymi til ráðgjafar í 

sérlega erfiðum tilvikum. Þeim fannst einnig koma til greina að teknar yrðu upp 

einhvers konar verklagsreglur við lífslok á heimilinu, svo sem Liverpool Care 

Pathway – meðferðarferli fyrir deyjandi sem þeir höfðu heyrt um. Þeir sáu þó 

ekki að það væri neitt úrslitaatriði fyrir þær aðferðir, sem beitt var á heimilinu, að 

taka slíkt ferli upp. Samt töldu þeir hentugt að taka upp slíkt vinnutæki, 

sérstaklega ef reyndur hjúkrunarfræðingur væri ekki á vakt, til að halda utan um 

meðferðina og draga úr líkum á því að einhverjar hliðar meðferðarinnar færu 

forgörðum. 

 Í þessu seinna meginþema mun ég sýna fram á að hjúkrunarfræðingarnir 

á heimilinu voru burðarás lífslokameðferðarinnar. Ég skipti meginþemanu í þrjú 

undirþemu sem ég kalla Að meta hvenær tímabært sé að hefja lífslokameðferð, 

Að hlúa að deyjandi íbúum á viðhlítandi hátt og Að styðja aðstandendur við 

lífslok íbúa. 

Að meta hvenær tímabært sé að hefja lífslokameðferð. 

Hjúkrunarfræðingarnir höfðu kunnáttu til að greina og túlka kennimerki 

yfirvofandi andláts. Í því sambandi nefndu þeir fjölmörg teikn, svo sem aukna 
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verki, aukinn óróleika, stunur, skort á þreki til að koma fram að borða, aukna 

erfiðleika með að nærast, ásvelgingu, merki um að vera fjarrænni, aukna þreytu, 

að geta ekki lengur tekið lyfin, versnandi litarhátt, verri andlega líðan og ákveðið 

yfirbragð hins deyjandi manns. Þar sem þessi einkenni voru áþekk daglegum 

vandamálum hjá mörgum íbúum heimilisins litu hjúkrunarfræðingarnir á 

einkennin sem ákveðna vísbendingu sem þeir túlkuðu í samhengi við heilsufar 

viðkomandi eins og sést á eftirfarandi orðum hjúkrunarfræðings: 

... fólk er tekið alltaf fram úr þannig að þegar fólk hættir að geta farið fram úr, 

þegar fer að minnka næringin ... það er svona ákveðin vísbending og svona í 

samhengi við það hvaða sjúkdóma fólk er með og hvernig. Aðdragandinn 

náttúrlega getur verið svo margs konar. En svona fólk fær yfirleitt ekki að liggja 

í rúminu nema þegar að dauðinn nálgast og maður sér að fólk getur ekki lengur 

farið fram úr. 

 Til að hjúkrunarfræðingarnir hefðu viðmið hvort ákveðin einkenni ætti 

að túlka sem kennimerki um yfirvofandi andlát þurfti vandað mat á líðan og 

ásigkomulagi íbúanna að liggja fyrir. Slíkt mat krafðist mikillar kunnáttu og 

færni af hálfu hjúkrunarfræðinganna því krankleikar skjólstæðingahópsins voru 

af ýmsum toga og oft margs konar heilsufarsvandi að hrjá einn og sama 

einstaklinginn. Ástand sumra íbúanna var síbreytilegt og því ekki auðvelt að meta 

til dæmis hvort lystarleysi eða aukin þreyta þennan daginn væri bara hluti af 

líðan viðkomandi eða hvort einkennin væru vísbendingar um að eitthvað 

alvarlegt væri í aðsigi. Þess vegna höfðu hjúkrunarfræðingarnir ákveðinn vara á 

greiningu sinni og viðurkenndu fúslega að þeir hefðu ekki alltaf rétt fyrir sér 

þegar þá grunaði að andlát væri í aðsigi. Á vettvangi einn daginn minntist 

hjúkrunarfræðingur á það við mig að honum fyndist tveir íbúanna eitthvað ólíkir 

sjálfum sér og hann grunaði að þetta væri upphafið að endalokunum hjá þeim. 

Þessir íbúar létust báðir nokkrum dögum síðar. 
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 Þegar hjúkrunarfræðingarnir höfðu greint og túlkað breytingarnar á líðan 

og ásigkomulagi íbúanna sem undanfara að alvarlegri versnun á heilsufari var 

lækni gert viðvart. Ef læknirinn var sammála mati hjúkrunarfræðinganna hafði 

hann samband við aðstandendur símleiðis til að tilkynna þeim breytinguna og 

heyra afstöðu þeirra til að hefja lífslokameðferð. Stundum höfðu 

hjúkrunarfræðingarnir samband við aðstandendurna í stað læknisins, til dæmis ef 

boðað var til formlegs fjölskyldufundar. Hjúkrunarfræðingarnir hefðu kosið að 

læknar hjúkrunarheimilisins væru betur að sér um heilsufarslegt ástand einstakra 

íbúa á hverjum tíma og sáu eina leið til að bæta úr því: að hver læknir hefði 

yfirumsjón með afmörkuðum hópi íbúa. Með því móti væri það ekki alfarið í 

verkahring hjúkrunarfræðingsins að meta og greina hvaða íbúar væru ef til vill að 

dauða komnir og setja lækninn inn í málið eftir að þessi forvinna hefði verið 

unnin af hjúkrunarfræðingnum enda fannst þeim sú vinna ekki síður vera á 

verksviði læknis. Um þetta hafði einn hjúkrunarfræðingurinn eftirfarandi að 

segja: 

Það er öðruvísi þegar læknir hefur SITT fólk og fylgir því eftir. Þannig að við 

þurfum sem sagt að láta þá náttúrlega vita að þetta sé, hvernig ástandið er og þá 

er það sem sagt sá læknir sem kemur. Og svo um helgar, þá eru vaktlæknarnir 

og þá þarf að virkja þann lækni sem er á vaktinni eða þann lækni sem kemur á 

deildina til að gera það sem þarf að gera. 

 Til þess að hnykkja á þessu undirþema, Að meta hvenær tímabært sé að 

hefja lífslokameðferð, langar mig að vísa til lýsingar hjúkrunarfræðings á upphafi 

lífslokameðferðar hjá konu sem nýlega hafði látist á hjúkrunarheimilinu því ég 

tel að hún sé nokkuð dæmigerð fyrir upphaf endaloka íbúa á heimilinu: 

Það var búið að reyna allt, það gekk ekkert að gefa henni lyfin, verkjalyfin, og 

gekk ekki að gefa henni að borða og bara svona eiginlega tókum við ákvörðun 

með lækninum að, að, hvort þetta væri ekki bara orðið NÓG! Af því hún var 

orðin svo, af því að henni leið svo illa. Og þá var farið að gefa henni morfín og 



103 

Stesolid svo henni liði betur og þetta var allt gert í samráði við ættingja. Hann 

hringdi, læknirinn, í ættingjana og þau voru sammála þessari ákvörðun og þá 

fór henni náttúrlega að líða miklu betur og svo dró af henni smátt og smátt. 

 Þegar svona er komið reynir enn frekar á hlutverk hjúkrunarfræðinganna 

við lífslok á heimilinu, það er að hjúkra deyjandi íbúum og aðstandendum þeirra, 

og verður fjallað um það í eftirfarandi tveimur undirþemum: Að hlúa að deyjandi 

íbúum á viðhlítandi hátt og Að styðja aðstandendur við lífslok íbúa. 

Að hlúa að deyjandi íbúum á viðhlítandi hátt. 

Vandað og stöðugt mat er talið forsenda árangursríkrar lífslokameðferðar því 

einkenni, sem koma upp á lokaskeiðinu, eru einstaklingsbundin og ástandið getur 

breyst ört. Þegar útséð var með að endalokin væru skammt undan hjá íbúum 

hjúkrunarheimilisins í rannsókninni fylgdust hjúkrunarfræðingarnir sérlega náið 

með ásigkomulagi og líðan viðkomandi íbúa. Þeir höguðu meðferðinni í 

samræmi við faglegt mat sitt og í samvinnu við hina hjúkrunarfræðingana, 

læknana og starfsfólk deildarinnar sem sinnti íbúanum þá vaktina. 

Hjúkrunarfræðingarnir sögðust afla mikilvægra upplýsingar fyrir mat sitt þegar 

þeir veittu hinum deyjandi venjubundna aðhlynningu. Þeir settu það því í forgang 

að hafa lausa stund til að veita sjálfir deyjandi íbúum aðhlynningu og var það 

þeirra mat að starfsfólk fyndi aukið öryggi í því að hjúkrunarfræðingur tæki þátt í 

aðhlynningu við þessar aðstæður. Hjá deyjandi íbúa var margt sem þurfti að 

meta, svo sem hvort honum liði illa, hvort hann hefði þrek til að setjast 

stundarkorn í hægindastól, hvort lyfjagjöf bæri góðan árangur og margt fleira. 

Slíkt mat reyndi á kunnáttu og færni hjúkrunarfræðinganna, ekki síst vegna þess 

að oftar en ekki var íbúinn ófær um að tjá sig með orðum. 

 Meðferðin miðaðist að því að draga úr hvers konar vanlíðan hjá 

dauðvona íbúanum. Hjúkrunarfræðingarnir lögðu mikið upp úr fyrirbyggjandi 

aðgerðum, svo sem að bjóða upp á næringu sem olli síður ásvelgingu og finna 

hentuga legustellingu. Í banalegunni þurfti að takast á við fjölmörg einkenni, eins 
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og verki, hryglu, andnauð, óróleika, hægðatregðu og margt fleira. Eitt af því sem 

hjúkrunarfræðingurinn gat þurft að taka á, þegar dauðastundin nálgaðist, var ótti 

hins aldraða við að deyja. Jafnvel þeir sem voru saddir lífdaga og höfðu ítrekað 

beðið um að fá hvíldina gátu fyllst angist þegar að stundinni var komið. Hér sést 

hvernig hjúkrunarfræðingur brást við þegar íbúi bað hann að yfirgefa ekki 

herbergið en hann reyndi að hughreysta íbúann með því að segja: 

„Ég verð að fara fram og þú ert ekki að fara að deyja núna en ég ætla bara að 

lofa þér því að það verður einhver inni hjá þér þegar þú deyrð. Þú verður, við 

þekkjum þetta, þú verður ekki látin vera ein þegar þú deyrð.“ Og þá var allt í 

lagi að ég færi. 

 Þessi orð eru í samræmi við það sem fram kom í viðtölum við 

hjúkrunarfræðingana og ég fékk staðfest á vettvangi, það er að forðast að sú staða 

kæmi upp að íbúarnir væru einir þegar kallið kæmi. Ef aðstandendur voru ekki til 

taks og talið líklegt að mjög stutt væri í andlátið voru jafnvel dæmi um að 

hjúkrunarfræðingurinn sæti yfir íbúanum: 

... tengdasonur hennar, hann var þarna inni, sko, og bara einhvern tímann 

hálfeitt, sko, þá fórum við að bjóða honum að fara að borða og svona. Ég bauð 

honum að ég skyldi sitja þarna inni á meðan því þá var hann bara einn, að ég 

skyldi sitja þarna inni á meðan, og þegar hann kom inn aftur þá sagði ég: „Ég 

held það sé alveg að ske, að líða að þessu.“ Þannig að hann hringdi þarna í son 

hennar og svo komu þeir hérna tveir og tengdadóttirin. 

 Rétt eins og í ferli ákvarðanatöku um að tímabært væri að hefja 

lífslokameðferð töldu hjúkrunarfræðingarnir frumkvæðið liggja á þeirra herðum 

við að veita meðferðina. Þeir hefðu kosið að læknarnir væru atkvæðameiri á 

þessu tímabili: 

Já, að við þurfum ekki að ganga eftir öllu sem gert er, að læknarnir komi meira 

inn í og það sé meiri svona eins og fyrir fram [að eigin frumkvæði]. Í rauninni 
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þá er meðferð, sem deyjandi fær hérna, algjörlega undir hjúkrunarfræðingnum 

komin, hvað hún er bara, hvað hún kann og hvað hún er kröftug. Læknarnir eru 

ekki að keyra þetta neitt áfram, þeir eru ekki fyrir fram að fylgjast með [og 

segja]: „Nú er þessi orðinn svona og þá þarf ég að [bregðast við].“ 

 Hjúkrunarfræðingar töldu skýringuna að hluta til vera að læknarnir „áttu“ 

ekki sína ákveðnu skjólstæðinga sem þeir höfðu yfirumsjón með, eins og áður 

hefur komið fram. Hver læknir kom á heimilið á fyrirframákveðnum dögum og 

sinnti þá öllum þeim sem þeir voru kvaddir til að sinna þann daginn. 

Hjúkrunarfræðingarnir töldu að þetta vinnufyrirkomulag hefði í för með sér 

ákveðinn losarabrag á læknisþjónustunni á hjúkrunarheimilinu. 

 Þar sem mikið mæddi á hjúkrunarfræðingunum þegar íbúi lá fyrir 

dauðanum á hjúkrunarheimilinu skipti þá höfuðmáli að hafa gott samstarfsfólk 

með sér á vaktinni. Í fyrra meginþemanu var rætt um mikilvægi þess að deyjandi 

íbúum og aðstandendum væri sinnt af starfsfólki sem þekkti vel hætti þeirra. Þótt 

margir ófaglærðu starfsmennirnir á heimilinu hefðu mikla reynslu og stæðu sig 

frábærlega í starfi var augljóst að við svo flókna og viðkvæma umönnun var 

fagþekking mikilvæg. Þetta kom margoft fram í viðtölunum. Einn 

hjúkrunarfræðingurinn sagði: „Þær [faglærðar] hafa, þær hafa sko öðruvísi 

yfirsýn heldur en ófaglærðar, það er alveg greinilegt, sko.“ Í öðrum viðtalshópi 

sagði hjúkrunarfræðingur: 

Já, mér finnst það [skipta máli hvort sjúkraliði er á vakt]. Það er kannski bara 

einn hjúkrunarfræðingur á vaktinni og ef það er sjúkraliði með manni þá treystir 

maður á það að hún hafi vakandi auga og komi auga á. Það svona léttir okkur 

eftirlitið og eins náttúrlega líka þegar að fólk er dáið þá er mikill stuðningur af 

því að hafa fólk með sér sem kann til verka. 

Síðar í viðtalinu sagði sami hjúkrunarfræðingur: 

Já, ég meina það er náttúrlega bara alveg, sem sagt mjög erfitt fyrir 

hjúkrunarfræðinga. Þá finnst manni að maður þurfi að gera allt sjálfur og, 



106 

hérna, sem maður náttúrlega getur ekki alltaf gert, sko. Þannig að það á 

náttúrlega bara að vera menntað fólk á þessum stöðum. Þetta er náttúrlega allt 

spurning um peninga, sko. Maður veit það alveg að það er ekki reiknað með 

sjúkraliðum í öllum stöðum hérna, en auðvitað væri það best... Já, þegar svona 

reynir á, þá finnur maður hvað það er nauðsynlegt. 

 Það olli hjúkrunarfræðingunum oft hugarangri við vaktaskipti að afsala 

sér stjórnartaumunum til reynsluminni aðila þegar íbúi lá fyrir dauðanum. Þegar 

sú staða kom upp gripu hjúkrunarfræðingarnir til ráðstafana til að minnka 

líkurnar á því að hinn deyjandi liði fyrir hver væri á vakt. Það gerðu þeir til 

dæmis með því að leggja þeim línurnar sem tók við vaktinni, hafa ítarlega 

skráningu í sjúkraskrá íbúans og reyna að sjá fyrir hluti sem gætu komið upp á og 

bregðast við þeim. Dæmi um slíka ráðstöfun var að biðja lækninn um að skrifa 

upp á stærri lyfjaskammta eða gefa fyrirmæli um lyf eftir þörfum sem gæti þurft 

að grípa til síðar. Ekki var óalgengt að hjúkrunarfræðingar á heimilinu gæfu þeim 

reynsluminni, sem tók við vaktinni, leyfi til að hringja í sig á frítíma til að fá 

ráðleggingar og stuðning þar sem þeir voru betur inni í málum heldur en 

hjúkrunarfræðingurinn sem var á bakvakt fyrir hjúkrunarheimilið. Við slíkar 

aðstæður hjálpaði til að hinir starfsmennirnir á vaktinni væru „reynsluboltar“ eins 

og fram kemur í orðum þessa hjúkrunarfræðings: 

Og svolítið erfitt að fara úr vinnunni þegar maður veit að það er kannski ekki, 

oftast er nú samt einhver ein eða, en ef það eru margar óvanar manni finnst það 

svolítið óþægilegt að fara í burtu en flest er þetta fólk sem er búið að vera hjá 

okkur hérna dálítið lengi. 

Að styðja aðstandendur við lífslok íbúa. 

Margir aðstandendur voru óöruggir þegar ástvinur lá fyrir dauðanum og eftir 

andlátið og þörfnuðust stuðnings. „Þær voru svona svolítið eins og smeykar við 

að vera svona viðstaddar þegar þetta var svona erfitt,“ sagði hjúkrunarfræðingur 

þegar hún lýsti viðbrögðum tveggja dætra aldraðrar konu sem nýverið hafði látist 
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á hjúkrunarheimilinu. Hjúkrunarfræðingarnir voru mjög meðvitaðir um þennan 

þátt starfs síns og litu ekki síður á aðstandendur sem skjólstæðinga 

lífslokameðferðarinnar heldur en sá sem lá fyrir dauðanum og vörðu bæði tíma 

sínum og orku til þess að sinna þeim. Einn hjúkrunarfræðingurinn komst svo að 

orði: „Það er erfiðara, ekki erfiðara, heldur meiri vinna og svona með 

aðstandendur heldur en fólkið sem er að deyja.“ Íbúar, sem áttu skammt eftir, 

fengu gjarnan fleiri heimsóknir og oftar en ekki frá fólki sem lítið eða ekkert 

hafði sést áður á hjúkrunarheimilinu. Hjúkrunarfræðingar, sem höfðu unnið lengi 

á heimilinu, sögðu að áður fyrr hefði verið meira um það að íbúar væru mikið 

einir í banalegunni en núna væri það gerbreytt. Undantekningarlaust dveldu 

aðstandendur mikið hjá deyjandi ástvinum og sumir skiptu með sér vöktum svo 

íbúinn var aldrei einn. Hjúkrunarfræðingunum fannst sjálfsagt að aðstandendur 

væru eins mikið hjá ástvinum sínum undir lokin og þeir höfðu tækifæri til. Þeir 

lögðu sig fram um að skapa bestu mögulegu aðstöðu fyrir aðstandendur, til 

dæmis með því að bjóða þeim hressingu eða búa um þá í hægindastól svo þeir 

gætu sofið inni hjá ástvininum. Þeir sögðu þetta ganga vel upp svona en hefðu 

vissulega kosið að bjóða aðstandendum upp á sérstakt herbergi til umráða síðustu 

dagana. Þótt það krefðist vissulega vinnu fyrir hjúkrunarfræðingana að hafa 

aðstandendur á staðnum var það hentugt að því leyti að það auðveldaði 

hjúkrunarfræðingunum eftirlitshlutverkið: „... það er léttari okkar vinna í 

kringum andlát þegar að ættingjar eru. Þá er maður svona rólegri með þann sem 

er að deyja.“ Hjúkrunarfræðingarnir þurftu að vera næmir á líðan fólks og færir í 

að ráða í hversu mikinn stuðning aðstandendur kölluðu eftir og kærðu sig um 

hverju sinni. Til marks um það sögðust hjúkrunarfræðingarnir vanalega draga sig 

í hlé í nokkra stund eftir andlát til að leyfa aðstandendum að eiga einkastund með 

hinum látna. Áhöld voru um hvort kalla ætti á prest við andlát og var ákvörðun 

um það bæði komin undir hjúkrunarfræðingnum á vakt og aðstandendum. 

 Fræðsla var mikilvægur þáttur stuðningsins. Þar sem hæfileikinn til að 

meðtaka upplýsingar er takmarkaður undir álagi fannst hjúkrunarfræðingunum 
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mjög gagnlegt að afhenda aðstandendum bæklinga við þessar aðstæður. Í þeim 

var meðal annars fjallað um algeng einkenni við lífslok og sorgarviðbrögð og 

höfðu aðstandendur lýst ánægju sinni með að fá upplýsingarnar á skriflegu formi. 

Hjúkrunarfræðingarnir mátu það hverju sinni hvort þeir teldu þörf á því að setjast 

niður með aðstandendum og fara yfir innihald bæklinganna með þeim eða hvort 

það nægði að afhenda þá. Auk almennrar fræðslu um lífslok þurftu aðstandendur 

ýmiss konar leiðbeiningar og aðstoð. Einn hjúkrunarfræðingurinn lýsti því til 

dæmis hvernig hann þurfti fyrir skömmu að benda aðstandendum á að þótt 

meðvitund væri skert hjá deyjandi manneskju gæti heyrnin verið góð. Í því tilfelli 

var um að ræða fjölskyldu sem talaði á ónærgætinn hátt nálægt deyjandi ástvini 

sínum að mati hjúkrunarfræðingsins. Annar hjúkrunarfræðingur lýsti erfiðri 

reynslu sinni af því að styðja dóttur sem hafði skömmu áður misst maka sinn og 

endurupplifði þá reynslu við andlát móður sinnar á hjúkrunarheimilinu. 

 Hjúkrunarfræðingarnir merktu að aðstandendum fyndist mjög gott að fá 

að hitta lækni á þessu tímabili og báðu stundum læknana um að ræða við 

aðstandendur sem sátu yfir hinum deyjandi. Hjúkrunarfræðingarnir kunnu einnig 

mjög að meta það þegar vaktlæknar sem vissu af deyjandi íbúa í húsinu komu við 

á viðkomandi deild, þegar þeir komu í vitjanir til annarra íbúa, og gáfu sér tíma 

til að heilsa upp á aðstandendur. Einnig voru hjúkrunarfræðingarnir ánægðir með 

þátt prestsins sem sinnti hjúkrunarheimilinu, þeir sögðu hann létta 

hjúkrunarfræðingunum mjög sálgæsluna. Fram kom að þeir hefðu kosið að 

prestar eða djáknar hefðu veruleg stöðugildi á hjúkrunarheimilinu og þar með 

gæti þáttur þeirra orðið stærri í lífslokameðferðinni sem hjúkrunarheimilið bauð 

upp á. 

 Það var sérlega mikilvægt við lífslok að hjúkrunarfræðingarnir hefðu 

góða kunnáttu og færni í mannlegum samskiptum og gætu sýnt aðstandendum 

samhygð og hlýju. Hjúkrunarfræðingarnir hófu strax við komu íbúa á 

hjúkrunarheimilið að vinna að því að öðlast traust aðstandenda. Það auðveldaði 

öll samskipti enda einkar mikilvægt þegar leið að endalokum íbúans. Í 
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eftirfarandi lýsingu hjúkrunarfræðings má sjá aðstæður sem upp gátu komið við 

lífslok sem drógu úr tausti aðstandenda á störfum hjúkrunarfræðinganna og þeirri 

lífslokameðferð sem þeir veittu íbúanum: 

Það er náttúrlega mjög erfitt að vinna traust hjá þeim sem eru ekki alveg 

raunsæir og eru ekki tilbúnir að sleppa og eru alltaf að reyna að halda í og eru 

ekki á sömu línu og við og eru eiginlega að vinna á móti því, þú veist, vilja allt í 

einu að það sé verið að gefa manneskju að borða sem á kannski tvo daga eftir, 

eða skiljiði. Þá ertu ekki á sömu línu og allt er að fara. 

 Í flestum tilvikum var samvinnan við aðstandendur mjög góð á 

hjúkrunarheimilinu og oftar en ekki sendu þeir starfsfólkinu þakkarvott fyrir góða 

umönnun, svo sem blómvönd eða veitingar úr erfisdrykkjunni. Jafnframt voru 

dæmi um að aðstandendur héldu áfram að koma í heimsókn á hjúkrunarheimilið í 

einhvern tíma eftir að íbúinn var horfinn á braut. Slíkt fannst 

hjúkrunarfræðingunum mjög skiljanlegt og litu á þá eftirfylgd sem hluta 

lífslokameðferðarinnar: 

Það er oft auðvitað búið að vera hluti af heimili aðstandenda í mörg ár og svo 

bara allt í einu klippt á það, skilurðu? Búið. Og það var einmitt einn maður sem 

átti konu hér og þegar hún dó þá buðum við honum einmitt að koma og fá sér 

kaffisopa því þetta var orðinn svo mikill hluti af hans rútínu að sitja hér. 

 Í þessu seinna meginþema reyndi ég að draga fram hversu stórt hlutverk 

hjúkrunarfræðingar heimilins léku við lífslok íbúa, allt frá upphafi meðferðar til 

eftirfylgni við syrgjendur. Í kaflanum hér á eftir fer fram umræða um 

niðurstöðurnar. 
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Umræða 

Mikið samræmi var á milli niðurstaðna úr viðtölum, athugun á vettvangi og 

greiningu opinberra gagna heimilisins. Eins og meginþemun tvö, Líknin sett í 

öndvegi og Hjúkrunarfræðingar eru burðarás lífslokameðferðar á 

hjúkrunarheimili, endurspegla voru helstu niðurstöður rannsóknarinnar annars 

vegar að hugmyndafræði líknarmeðferðar væri ráðandi á hjúkrunarheimilinu og 

hins vegar að hjúkrunarfræðingar væru lykilmeðferðaraðilar við lífslok á 

heimilinu. Niðurstöðurnar endurspegla jafnframt að rödd hjúkrunar var mjög 

sterk á þessu hjúkrunarheimili enda var orðspor um faglega hjúkrun ein 

meginástæða þess að leitað var til þessa heimilis til að framkvæma rannsóknina 

á. Í þessum kafla mun ég álykta um niðurstöður hvors meginþema um sig og 

benda á tengsl þeirra við niðurstöður fyrri rannsókna sem greint var frá í 

fræðilega hluta verkefnisins. Því næst verður rætt um framlag mitt með 

rannsóknarvinnunni sem og takmarkanir vettvangsathugunarinnar. Í lokin fjalla 

ég um óleyst vandamál hvað varðar lífslok aldraðra á hjúkrunarheimilum 

hérlendis og kem með tillögur um rannsóknir sem þörf væri á að gera í 

framtíðinni. Einnig set ég fram ábendingar um úrbætur. 

Líknin sett í öndvegi 
Líkt og hjá Shield (1988) var það mín tilfinning að á hjúkrunarheimilinu mættust 

heimar þeirra lifandi og dauðvona. Þótt starfsfólk hjúkrunarheimilisins liti á 

dauðann sem sjálfsagðan þátt í gangi lífsins á þessum vettvangi, og ræddi hann 

óhindrað sín á milli, var dauðinn viðkvæmt umræðuefni utan starfsmannahópsins 

og er það í takt við fyrri rannsóknarniðurstöður (Gubrium, 1975; Savishinsky, 

1991; Shield, 1988). Sumir hjúkrunarfræðinganna kvörtuðu yfir því að dauðinn 

væri opinberlega feimnismál. Þetta kemur heim og saman við skýrslu 
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Landlæknisembættisins (2008a) um áherslur í heilbrigðisþjónustu á 

hjúkrunarheimilum og sýnir hve viðkvæm umræðan um dauðann er. 

Leiðbeiningar Landlæknisembættisins (2008c) hvað viðkemur flutningi látinna á 

stofnunum er til vitnis um svipað viðhorf. Ýmislegt benti til þess að umræðan um 

lífslok væri almennt að eflast og aðstandendur reyndu í minna mæli að sporna 

gegn náttúrulegri framvindu lífsins hjá öldruðum ástvinum sínum. Það er að mínu 

mati jákvæð þróun vegna þess að niðurstöður rannsóknarinnar gefa til kynna að 

öll samvinna og samskipti hjúkrunarfræðinga og aðstandenda hafi gengið betur 

fyrir sig þegar samhljómur ríkti um lok lífsferils íbúanna. 

 Hjúkrunarfræðingarnir lögðu mikla áherslu á að ræða tímanlega um 

meðferðartakmarkanir. Sú ósk var skiljanleg þegar litið er til þess hversu erfiðum 

aðstæðum hjúkrunarfræðingarnir gátu lent í ef slíkt hafði ekki verið gert. Reynsla 

hjúkrunarfræðinganna samræmist að þessu leyti reynslu hjúkrunarfræðinganna í 

rannsókn Hov og félaga (2009) sem voru ósáttir við að þurfa að taka afleiðingum 

þess að ekki hafði verið tekin ákvörðun um meðferðarform því það leiddi til þess 

að á þeirra herðar var lögð ábyrgð sem þeim fannst læknanna að taka. Helga 

Hansdóttir og Jón Eyjólfur Jónsson (2009) hafa bent á að eitt af verksviðum 

lækna á hjúkrunarheimilum er að ræða um meðferðartakmarkanir við komu íbúa 

í varanlega dvöl. Sú virðist ekki hafa verið raunin á þessu hjúkrunarheimili. 

 Líkt og á öðrum hjúkrunarheimilum hérlendis tíðkast á heimilinu sem ég 

rannsakaði að aðilar, sem ekki hafi fullgild hjúkrunarréttindi, taki sjálfstæðar 

hjúkrunarvaktir með hjúkrunarfræðing á bakvakt. Spurning er hvernig þeir ráða 

við að lenda í bráðaaðstæðum ef ekki höfðu verið teknar ákvarðanir um 

meðferðarform. Ein leið til að draga úr álaginu á meðferðaraðila og aðstandendur 

ef hröð afturför verður hjá íbúa er að ræða meðferðartakmarkanir tímanlega og 

skrá niðurstöðuna í sjúkraskrá íbúans. 

 Hjúkrunarfræðingunum, sem þátt tóku í þessari rannsókn, virtist takast 

ætlunarverk sitt að búa svo um hnútana að íbúarnir fengju friðsælt andlát og 

skildu við með reisn. Þeir litu á umönnunina sem ferli sem hófst við komu íbúans 
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á hjúkrunarheimilið og lauk með eftirfylgd við aðstandendur eftir andlát íbúans. 

Lífslokameðferð var því lokahnykkur á lengra líknarferli og 

hjúkrunarfræðingarnir litu því ekki á hana sem sjálfstæða meðferð sem væri óháð 

fyrri umönnun íbúanna. Rannsókn Gibson og Gorman (2010) sýndi að slík aðferð 

er eftirsóknarverð að mati aðstandenda íbúa hjúkrunarheimila. Eins og fram 

kemur í þekktri umræðu Tanner og félaga (1993) er forsenda þess að geta boðið 

upp á slíka samfellu í meðferð að þekkja sjúkling í umönnun. Með því móti er 

hjúkrunarfræðingurinn færari að taka afstöðu og leggja mat á sjúklinginn. 

Jafnframt fær hann aukna möguleika á að veita sjúklingnum stuðning og vera 

málsvari hans (Tanner o.fl., 1993). Auðheyrt var að hjúkrunarfræðingarnir í 

þessari rannsókn lögðu mikið upp úr þessum þætti starfs síns, líkt og 

hjúkrunarfræðingarnir í rannsókn Hov og félaga (2009). Þessir 

hjúkrunarfræðingar töldu mikilvægt að þekkja sérhvern skjólstæðing og sinna 

honum á dánarbeðinum með skoðanir hans og líðan í huga. Þeir settu þess háttar 

þjónustu á oddinn og töldu sig yfirleitt samstiga samstarfsfólki sínu í þessum 

efnum. Þetta er ólíkt niðurstöðum Touhy og félaga (2005) þar sem faglært 

heilbrigðisstarfsfólk taldi sig ekki geta veitt slíka þjónustu vegna tímaskorts og 

skorts á samstarfsfólki og olli þetta hinum faglærðu hugarangri. Þetta eru ólíkar 

rannsóknarniðurstöður. Hugsanlega kemur mismunandi mönnun á heimilunum 

eða önnur forgangsröðun við sögu og þarf þá að kanna það nánar. 

 Ólíkt sumum erlendum rannsóknarniðurstöðum (Hov o.fl., 2009; 

Mitchell o.fl., 2004; Sloane o.fl., 2008) var ekki sú hefð á hjúkrunarheimilinu í 

þessari rannsókn að beita tæknilegum inngripum við lífslok íbúa. Í viðtölunum 

kom skýrt fram að hjúkrunarfræðingarnir voru alfarið á móti slíkum aðferðum 

hjá svo hrumum skjólstæðingum. Hjúkrunarfræðingarnir þurftu því ekki að ganga 

í gegnum þá sálarangist sem starfsfélagar þeirra í rannsókn Hov og félaga (2009) 

urðu fyrir þegar þeir þurftu að fylgja fyrirmælum um að beita lífslengjandi 

meðferð hjá deyjandi skjólstæðingum sem að þeirra mati gerðu minna gagn en 

ógagn. 
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 Hins vegar kom í viðtölunum fram óánægja hjúkrunarfræðinganna með 

það að stundum kæmu læknar á bakvakt ekki á vettvang við andlát íbúa og létu 

læknana, sem unnu á hjúkrunarheimilinu á dagvinnutíma, um að staðfesta 

andlátið. Í Leiðbeiningum við andlát frá Landlæknisembættinu (2008c) segir: 

Þegar andlát verður á sjúkradeildum, hjúkrunarheimilum eða öðrum 

heilbrigðisstofnunum eru það oft hjúkrunarfræðingar sem úrskurða andlátið og 

ber þeim að hafa strax samband við vakthafandi lækni sem staðfestir andlátið og 

gefur út dánarvottorð. Á þeim stofnunum þar sem ekki eru starfandi læknar skal 

hafa samband við viðkomandi heilsugæslulækni (bls. 5). 

 Ekki er hægt að túlka þessi orð þannig að það sé skylda læknis að mæta 

strax á vettvang þegar honum er tilkynnt um andlát. Læknum á öldrunarsviði 

Landspítala-háskólasjúkrahúss er hins vegar kunnugt um munnleg tilmæli 

fyrrverandi landlæknis, Ólafs Ólafssonar, þess efnis að læknir skuli staðfesta 

andlát eins fljótt og hann hefur tök á því – sama á hvaða tíma sólarhringsins 

kallið kemur (Jón Eyjólfur Jónsson, munnleg heimild 9. desember 2010). 

 

Hjúkrunarfræðingar eru burðarás lífslokameðferðar á 
hjúkrunarheimili 
Ekki fór á milli mála í viðtölunum og á vettvangi að það er krefjandi starf að 

annast jafn hruma skjólstæðinga og búa á íslenskum hjúkrunarheimilum og er 

það í samræmi við niðurstöður könnunar Vinnueftirlitsins (2001). Fjölgun 

stöðugilda starfsfólks myndi án efa létta þessa byrði og hafa jákvæð áhrif á 

umönnun og draga úr starfsmannaveltu. Eins og fram kom í fræðilega hluta þessa 

verkefnis er ekki nóg að horfa til fjölda stöðugilda heldur skiptir samsetning 

starfsmannahópsins ekki síður máli. Íbúar hjúkrunarheimila á Íslandi nú til dags 

þarfnast það mikillar og flókinnar umönnunar, svo sem við lífslok, að 

nauðsynlegt er að hafa hátt hlutfall fagfólks eigi skjólstæðingahópurinn að fá þá 

meðferð sem ástand hans kallar á. 
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 Það olli hjúkrunarfræðingunum hugarangri að afsala sér stjórnartaumunum 

til reynsluminni aðila þegar íbúi lá fyrir dauðanum. Þessi afstaða kemur ekki á 

óvart þegar litið er til þess annars vegar hve mikið þátttakendur í rannsókninni 

lögðu upp úr því að veita vandaða lífslokameðferð og svo hins vegar þess hve 

flókið mat og meðferð við slíkar aðstæður var. Niðurstöður þessarar rannsóknar 

sýna að kunnátta og færni hjúkrunarfræðinga er mjög veigamikill þáttur í 

starfsemi hjúkrunarheimilis, sérstaklega á krefjandi stundum eins og við lífslok, 

og því hlýtur það óhjákvæmilega að koma niður á gæðum þjónustunnar að manna 

hjúkrunarfræðingastöður með óreyndara starfsfólki. Nokkuð var um það á 

hjúkrunarheimilinu í þessari rannsókn að hjúkrunarvaktir væru mannaðar með 

einstaklingum sem höfðu ekki fullgilt hjúkrunarpróf og var það mat 

hjúkrunarfræðinganna að slíkt drægi úr samfellu í meðferð, líkt og það gerði í 

rannsókn Thompson og félaga (2008). Ef svo færi að ástandið versnaði enn 

frekar að þessu leyti, í þeim efnahagsþrengingum sem nú blasa við Íslandi, óttast 

ég afleiðingar þess fyrir íbúa og aðstandendur. 

 Hjúkrunarfræðingar þessa hjúkrunarheimilis virtust mjög færir í að þekkja 

kennimerki andláts og mátu í samvinnu við fastráðnu læknana, bakvaktarlækna 

og sitt samstarfsfólk í umönnun hvenær tímabært væri að hefja lífslokameðferð. 

Svo virtist sem annað starfsfólk væri yfirleitt sammála mati 

hjúkrunarfræðinganna um hvert stefndi hjá íbúum hverju sinni. Eins og hjá 

starfsfólki hjúkrunarheimilis í rannsókn Waldrop og Kirkendall (2009) var það 

einkum samspil mismunandi þátta sem gerði því viðvart að endalokin væru nærri 

hjá viðkomandi íbúa. Svo flókið mat er eingöngu á færi reynslumikils fagfólks og 

það styður enn frekar umræðuna um mikilvægi þess að hafa ávallt einstaklinga 

með fullgilt hjúkrunarpróf á vakt á hjúkrunarheimilum. 

 Að hlúa að deyjandi íbúum á viðhlítandi hátt er síður en svo sjálfsagt mál 

því lífslokameðferð er flókin og tímafrek. Hjúkrunarfræðingarnir á þessu heimili 

voru að því er virtist mjög vel heima í meðferð við lífslok í anda líknarmeðferðar. 

Ýmsar hindranir virtust þó vera á veginum, þar á meðal skortur á fagfólki og 
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næði. Ólíkt ýmsum erlendum rannsóknarniðurstöðum (Forbes, 2001; Hockley 

o.fl., 2005; Hodgson, 2006; Shield o.fl., 2005; Whittaker o.fl., 2006) voru engar 

vísbendingar í þessari rannsókn um að íbúar hjúkrunarheimilisins liðu þjáningar 

síðustu stundirnar vegna skorts á kunnáttu og færni starfsfólks. Samhljómur var 

með niðurstöðum í þessari rannsókn og niðurstöðum Waldrop og Kirkendall 

(2009) þess efnis hve mikið hjúkrunarfræðingarnir lögðu upp úr því að dvelja hjá 

deyjandi íbúum svo draga mætti úr angist við dauðann sem og að deyja 

einsamall. Hjúkrunarfræðingarnir virtust vera vel að sér í mati og meðferð verkja 

og annarra líkamlegra einkenna deyjandi fólks, líkt og hjúkrunarfræðingarnir í 

rannsókn Ersek og félaga (1999). 

 Ætla má að teymisvinnu hjúkrunarfræðinga og lækna hjúkrunarheimilisins 

megi bæta og setja skýrari línur um hlutverkaskipti stéttanna við lífslok íbúa og 

er það í samræmi við erlendar niðurstöður (Forbes, 2001; Hov o.fl., 2009; 

Watson o.fl., 2006). Það var auðheyrt á hjúkrunarfræðingunum, sem rætt var við, 

að þeir hefðu kosið að læknarnir kæmu meira að mati og meðferð við lífslok íbúa 

heimilisins. Helga Hansdóttir og Jón Eyjólfur Jónsson (2009) hafa vakið athygli á 

að verkefni læknis á hjúkrunarheimilum eru ekki skilgreind, fáir gæðastaðlar eru 

í notkun og opinbert eftirlit lítið. Í skýrslu Ríkisendurskoðunar (2005) kom fram 

að ársverk lækna í hjúkrunarrýmum öldrunarstofnana voru einungis 0,011. Við 

gerð reiknilíkans Heilbrigðisráðuneytisins um hlutfallslega skiptingu starfsfólks 

(Landlæknisembættið, 2010a) var meðalhlutfall lækna af 

heildarstarfsmannafjölda einungis 0,35%. Þó var þar miðað við hjúkrunarheimili 

sem voru einna best mönnuð í landinu. Ljóst er að þegar læknisþjónustan er svo 

naumt skömmtuð á hjúkrunarheimilum er erfitt fyrir læknana að sinna starfi sínu 

sem skyldi. 

 Alloft í viðtölunum tóku hjúkrunarfræðingarnir sérstaklega fram að 

læknarnir hlustuðu ávallt á þeirra sjónarmið þegar kom að lífslokameðferð en það 

er ólíkt reynslu hjúkrunarfræðinganna í rannsókn Hov og félaga (2009). Bæði orð 

og látbragð hjúkrunarfræðinganna í viðtölum og á vettvangi fannst mér benda til 
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þess að þeim fyndist það ekki sjálfgefið að læknar tækju mikið mark á innleggi 

hjúkrunarfræðinga við þessar aðstæður. Þetta kom mér á óvart þar sem mat 

hjúkrunarfræðinganna á yfirvofandi lífslokum virtist fyrst og fremst haft til marks 

um að breyta áherslum í meðferð þegar andlát bar að á heimilinu. Greining og 

túlkun hjúkrunarfræðinganna fékk yfirleitt góðan hljómgrunn og leiddi til 

yfirvegaðrar ákvarðandatöku um lífslokameðferð af hálfu læknis. Fyrri reynsla 

hjúkrunarfræðinganna gæti þarna spilað inn í en það kom fram í viðtölunum að á 

árum áður fannst þeim læknarnir hefðu ekki tekið almennilega mark á 

uppástungum hjúkrunarfræðinga þegar kom að meðferð deyjandi. Ég velti því þó 

fyrir mér hvort þarna geti einnig spilað inn í sú gamla hugmynd að 

hjúkrunarfræðingurinn sé lækninum til aðstoðar og undirmanneskja hans. Eða 

jafnvel hvort lífslokameðferð sé frekar talin læknismeðferð heldur en hjúkrun og 

því eðlilegt að læknir sé yfirstjórnandi slíkrar meðferðar? 

 Hjúkrunarfræðingarnir í rannsókninni lögðu mikið upp úr þeim þætti starfs 

síns að styðja aðstandendur við lífslok íbúa. Er það í samræmi við erlendar 

rannsóknarniðurstöður (Goodridge o.fl., 2005; Touhy o.fl., 2005). Það var mat 

hjúkrunarfræðinganna að aðstandendur hefðu kosið að eiga meiri samskipti við 

lækna hjúkrunarheimilisins þegar ástvinur þeirra lá fyrir dauðanum og er það í 

samræmi við niðurstöður rannsóknar Thompson og félaga (2008). 

Hjúkrunarfræðingarnir mátu ávallt hvaða stuðning aðstandendur íbúa, sem lá 

fyrir dauðanum,  þurftu á að halda og þá hvað mikinn. Svo virtist sem þeim 

tækist þessi hluti starfsins einkar vel og náðu að veita áhrifaríkan stuðning á 

þessu viðkvæma og erfiða tímabili í lífi aðstandendanna. Það er síður en svo 

sjálfgefið að meðferðaraðili hafi slíka yfirsýn. Hjúkrunarfræðingarnir í þessari 

rannsókn virtust í samskiptum sínum við aðstandendur taka mið af gerð, 

starfshæfni og ferlum í fjölskyldumyndinni sem Margrét Gústafsdóttir 

(Gustafsdottir, 2008) hefur fjallað um. Hjúkrunarfræðingar þekktu yfirleitt vel til 

fjölskyldu hins deyjandi, sérstaklega til þeirra fjölskyldumeðlima sem komið 

höfðu reglulega í heimsókn, og aðra þekktu þeir meira eða minna af afspurn 
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(gerð fjölskyldu). Það var því sjálfsagt fyrir hjúkrunarfræðingana að ræða við 

aðstandendur um hvernig íbúinn, sem lá fyrir dauðanum, væri á sig kominn og 

hvernig honum liði (starfshæfni hins aldraða). Jafnframt ræddu þeir stöðu hins 

aldraða í fjölskyldunni, breytingu á hlutverkum í fjölskyldunni og tilfinningar í 

garð þess sem var að kveðja (starfshæfni fjölskyldunnar). Síðan gengu 

hjúkrunarfræðingarnir yfirleitt úr skugga um hvernig upplýsingum væri miðlað í 

fjölskyldunni og ákvarðanir teknar um aðgerðir en oft höfðu þeir hugmynd um 

slíka fjölskylduferla vegna kynna sinna af tengslunum í fjölskyldunni. 

Framlag höfundar með rannsóknarvinnunni 
Með þessari vettvangsrannsókn hef ég leitast við að auka innsýn í heim sem 

mörgum er hulinn, það er heim sjúkra og aldraðra á íslensku hjúkrunarheimili. 

Með því hefur mér vonandi tekist að efla skilning á starfseminni sem þar fer fram 

við lífslok íbúa og ekki síður að sýna fram á hversu mikilvægu hlutverki 

hjúkrunarfræðingar gegna við lífslok og hversu krefjandi starf hjúkrunarfræðinga 

á hjúkrunarheimili getur verið þegar íbúi liggur fyrir dauðanum. 

Takmarkanir rannsóknar og gagnrýni 
Tímaskortur var helsti takmarkandi þáttur rannsóknarinnar og hefði verið 

æskilegra að dvelja lengur en fjóra mánuði á vettvangi. Deila má um það hvort 

hjúkrunarheimilið, þar sem borið var niður, sé dæmigert fyrir íslensk 

hjúkrunarheimili þar sem það er almennt talið vera eitt af betri 

hjúkrunarheimilum landsins. Um er að ræða eigindlega rannsókn sem ekki er 

ætlað að hafa alhæfingargildi og því ætti framkvæmd gagnasöfnunar á þessu 

heimili ekki að vera annmarki á rannsókninni. Það er trú mín að með því að gefa 

innsýn inn í starfsemi hjúkrunarheimilis, sem gott orð fer af, gefist tækifæri til að 

sýna fram á hve kunnátta og færni í hjúkrunarstarfinu er mikilvæg við lífslok 

aldraðra íbúa á hjúkrunarheimili. 

 Rannsóknir á samskiptum hjúkrunarfræðinga við samstarfsstéttir þeirra eru 

í miklu mæli framkvæmdar af fræðimönnum með hjúkrunarmenntun og 
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þátttakendur eru gjarnan hjúkrunarfræðingar. Sú er einnig raunin í þessari 

rannsókn. Þess ber að geta að niðurstöðurnar endurspegla hvernig staðið er að 

lífslokameðferð á þessu hjúkrunarheimili. Niðurstöðurnar eru mjög skýrar á því 

hjúkrunarheimili sem þessi rannsókn var gerð en niðurstaðan hefði hugsanlega 

orðið önnur hefði rannsóknin verið framkvæmd annars staðar. 

Óleyst vandamál og rannsóknir sem áhugavert væri að gera 

Neikvæðir þættir eru til staðar sem hafa áhrif á þá þjónustu sem íbúar og 

aðstandendur njóta við lífslok á íslenskum hjúkrunarheimilum. Peningaskortur er 

viðvarandi vandamál í heilbrigðiskerfinu og þá sér í lagi á þeim tímum sem þessi 

rannsókn er unnin. Rödd þessa skjólstæðingahóps er veik og dauðdagi á efri 

árum er almennt ekki eins hátt skrifaður og hjá þeim sem yngri eru. Því eru 

aldraðir á hjúkrunarheimilum í verulegri hættu á að lenda neðarlega í 

forgangsröðinni um fjármuni heilbrigðiskerfisins með tilheyrandi skerðingu á 

þjónustu. 

 Í framhaldi af þessari rannsókn mætti framkvæma rannsókn á lífslokum 

aldraðra á fleiri íslenskum hjúkrunarheimilum og þá jafnframt með öðrum 

rannsóknarðaferðum en hér var gert. Fróðlegt væri að fá innsýn í heim annarra en 

hjúkrunarfræðinga sem annast fólk við lífslok á hjúkrunarheimilum, svo sem 

aðstandenda, íbúa, lækna, ófaglærðs starfsfólks, presta, djákna, sjúkraliða og 

stjórnenda. 

Ábendingar um úrbætur 
Af niðurstöðum rannsóknarinnar tel ég að úrbætur ættu að taka til tveggja 

meginþátta sem eru nátengdir hvor öðrum. Annars vegar þarf að tala opinskárra 

en nú tíðkast um það að hjúkrunarheimili séu lokabústaður þeirra sem þangað 

flytjast og dvalartíminn sé skammur. Það þarf að gerast bæði á faglegum og 

almennum vettvangi. Til að efla umræðuna eru ýmsar leiðir færar, til dæmis að 

hjúkrunarheimilin taki það upp hjá sér að fjalla um í kynningarefni sínu hvernig 

staðið sé að lífslokameðferð á viðkomandi heimili. Einungis með því að tala 
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tæpitungulaust um málefnið er hægt að vekja athygli almennings og ráðamanna á 

mikilvægi þess að vel sé staðið að lífslokum aldraðra á hjúkrunarheimilum og 

gera kröfur um gæði þjónustunnar. 

 Umræðan um kröfur færir okkur að seinni meginábendingu minni. 

Vissulega getur hjálpað að beita sértækum úrræðum, svo sem að koma á fót 

líknarráðgjafateymi eða taka upp meðferðarferli fyrir deyjandi á 

hjúkrunarheimilum. Lokatakmarkið ætti að vera að opinberir aðilar setji fram 

gæðaviðmið um líknarmeðferð á þessum vettvangi. Þeir sem setja fram slík 

gæðaviðmið þurfa að hafa að leiðarljósi þær kröfur sem gerðar eru til 

fagþekkingar, mönnunar og aðbúnaðar á sérhæfðum líknardeildum. Mikilvægt er 

þar að hafa í huga að lífslokameðferð er fyrst og fremst lokahnykkur 

líknarmeðferðar. Til þess að stefna að og ná þessu lokatakmarki vil ég leggja til 

eftirfarandi leiðir: 

 

• Að tryggja kunnáttu og færni starfsmanna hjúkrunarheimila í 

líknarmeðferð og gera þeim kleift að efla og bæta kunnáttu sína og færni 

á þessu sviði. 

• Að umræða um meðferðarform við versnandi heilsufar fari fram fljótlega 

eftir komu íbúa í varanlega dvöl á hjúkrunarheimili. 

• Að beita sértækum úrræðum í líknarmeðferð á hjúkrunarheimilum, hvort 

sem það er stofnun líknarteymis innan stofnunar, samstarf við sérhæfða 

líknarþjónustu og/eða innleiðing meðferðarferlis fyrir deyjandi (til dæmis 

Liverpool Care Pathway, LCP). Slík úrræði ráðast mjög af 

fagkunnáttunni sem er fyrir hendi á viðkomandi hjúkrunarheimili. 

• Að opinberir aðilar setji bindandi reglur um lágmarksmönnun starfsstétta 

á hjúkrunarheimilum til þess að skapa nauðsynleg starfsskilyrði fyrir 

líknarmeðferð á hjúkrunarheimili. Ekki er nægilegt að líta eingöngu til 

hjúkrunarstéttarinnar og lækna í þessum efnum. 
• Að fjöldi stöðugilda hjúkrunarfræðinga á hjúkrunarheimili geri kleift að 
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stunda líknarmeðferð í samræmi við niðurstöður þessarar rannsóknar, 

það er að mögulegt sé að setja líknina í öndvegi. Skipulag 

hjúkrunarþjónustu þarf að taka mið af því. Liður í því er að draga úr því 

eftir fremsta megni að manna hjúkrunarfræðingastöður með 

einstaklingum sem ekki hafa fullgild réttindi hjúkrunarfræðinga 

samkvæmt íslenskri reglugerð. 

• Að fjöldi stöðugilda lækna og skipulag læknisþjónustu sé þannig að hægt 

sé að mynda starfsmannateymi við líknarmeðferð og setja fram og fylgja 

eftir markvissum meðferðarúrræðum fyrir hvern og einn. 

• Að hlutfall sjúkraliða á hjúkrunarheimilum sé sem hæst til þess að tryggja 

sem best faglega hjúkrunarfræðilegar forsendur meðferðar. 

• Að þáttur djákna og presta sé öflugur á hjúkrunarheimilum. 

• Að starfsfólki hjúkrunarheimila sé boðinn stuðningur til að draga úr 

álaginu sem fylgir því að sinna deyjandi íbúum og aðstandendum. 

• Að gera ráð fyrir einbýlum fyrir alla íbúa sem og aðstandendaherbergi við 

hönnun nýrra hjúkrunarheimila og endurskipuleggja eldri byggingar eftir 

fremsta megni með þetta í huga. 

  

 Tekið skal fram að ofangreind röðun endurspeglar ekki mikilvægi 

einstakra leiða við að ná því lokatakmarki sem stefna ætti að. 
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Lokaorð 
 

Í þessu lokaverkefni mínu til meistaragráðu í hjúkrunarfræði við Háskóla Íslands 

var sjónum beint að lífslokum aldraðra á hjúkrunarheimilum. Fræðilegt yfirlit 

leiddi í ljós að víða erlendis er misbrestur á að þessi skjólstæðingahópur njóti 

viðurkenndrar lífslokameðferðar, svokallaðrar líknarmeðferðar, sem fjallað er 

ítarlega um í verkefninu. Þar sem skortur er á fræðilegum heimildum um lífslok á 

íslenskum hjúkrunarheimilum framkvæmdi ég vettvangsrannsókn á 

hjúkrunarheimili á höfuðborgarsvæðinu. Niðurstöður hópviðtala við 

hjúkrunarfræðinga heimilisins, viðvera mín á vettvangi og skoðun opinberra 

gagna heimilisins gerði mér kleift að finna svör við þeim meginspurningum sem 

ég lagði upp með í upphafi rannsóknarinnar. Svarið við fyrstu 

rannsóknarspurningunni, Hvaða merkingu hafa lífslok á hjúkrunarheimili frá 

sjónarhóli hjúkrunarfræðinga sem þar starfa? var í hnotskurn að 

hjúkrunarfræðingarnir litu á dauðann sem sjálfsagðan hluta lífsins þegar um var 

að ræða jafn háaldraða og lasburða einstaklinga og bjuggu á hjúkrunarheimilinu. 

Svarið við annarri rannsóknarspurningunni, Hvernig er staðið að lífslokameðferð 

aldraðra á hjúkrunarheimili? var að fagkunnátta og færni hjúkrunarfræðinga réði 

meðferðinni á þessu hjúkrunarheimili og var hugmyndafræði líknarmeðferðar 

höfð að leiðarljósi. Þriðja rannsóknarspurningin, Hverjir eiga hlutdeild   

lífslokameðferð aldraðra á hjúkrunarheimili? leiddi í ljós að 

hjúkrunarfræðingarnir voru burðarás lífslokameðferðar á heimilinu. Aðrir 

veigamikilir meðferðaraðilar á þessum tímamótum voru ófaglært starfsfólk við 

aðhlynningu, læknar, sjúkraliðar og prestar. Áréttað skal að þessi rannsókn sýnir 

eingöngu sjónarhól hjúkrunarfræðinga. Svarið við lokarannsóknarspurningunni, 

Á hvaða þekkingu, það er kunnáttu og færni, byggist aðferðin sem notuð er? var 
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ljóst að hjúkrunarfræðingarnir beittu meðal annars fagmenntun sinni og 

starfsreynslu við mat og meðferð deyjandi íbúa og aðstandenda þeirra sem og 

hugmyndafræði hjúkrunar og líknarmeðferðar sem endurspegla hvor aðra. Enn 

skal ítrekað að fyrst og fremst er horft til umræðu og færni hjúkrunarfræðinga og 

starfsfólks sem starfar undir þeirra stjórn. 

 Niðurstöður rannsóknarinnar sýna að fagleg þekking hjúkrunarfræðinga á 

þessu hjúkrunarheimili var þess megnug að koma við ákjósanlegri umönnun við 

lífslok. Jafnframt höfðu hjúkrunarfræðingarnir á heimilinu metnað og vilja til 

þess að sníða faglegar forsendur markvisst að þeim starfsskilyrðum sem þeim 

voru búin. Það er því hægt að draga lærdóm af því hvernig standa má að 

líknarmeðferð og umönnun við lífslok á hjúkrunarheimili í ljósi þessara 

niðurstaðna og benda á þá þætti sem skipta sköpum til þess að vel takist við 

þessar aðstæður. 

 Niðurstöður rannsóknarinnar benda einnig til þess að margt sé líkt með 

ásigkomulagi og líðan íbúa hjúkrunarheimila og sjúklinga líknardeilda og svipað 

sé komið fyrir þeim heilsufarslega. Þessar niðurstöður beina sjónum að því að 

mikilvægt sé að taka mið af þeirri fagþekkingu, mönnun og aðbúnaði, sem er við 

lýði á líknardeildum, við skipulagningu allrar þjónustu á hjúkrunarheimilum. 

Spurning er hve mikill kostnaður fylgir því að uppfylla slík viðmið og að hve 

miklu leyti það sé mögulegt á þeim erfiðu tímum sem nú ríkja. Mikilvægur liður í 

slíkri viðleitni væri að setja umönnun á hjúkrunarheimilum í annað ljós en gert er 

í dag, það er í samhengi líknarmeðferðar. Hugsanlega mætti með því móti fá 

fleira fagfólk til starfa á þessum vettvangi. Reynslan mín segir mér að yfirleitt 

þyki tilkomumeira að vinna á líknardeild en á hjúkrunarheimili. Raunin er að 

fagfólk sækist eftir því að vinna á vettvangi þar sem fagmennska er í hávegum 

höfð. Eins er mikilvægt að efla umræðu fólks um líknarmeðferð aldraðra á 

íslenskum hjúkrunarheimilum. 
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Fylgiskjal A 

Kynningarbréf fyrir þátttöku  
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Fylgiskjal B 

Svarkort þátttakenda  
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Ég hef fengið í hendur kynningarbréf fyrir þátttöku í hjúkrunarrannsókn þar sem ég er beðin(n) um 

að taka þátt í hópviðtali ásamt tveimur til þremur öðrum hjúkrunarfræðingum.  

 

Hér með gef ég Anný Láru Emilsdóttur, hjúkrunarfræðingi og meistaranemanda, heimild til þess að 

hafa samband við mig og ræða nánar við mig um hugsanlega þátttöku mína og fyrirkomulag á 

hópviðtali. 

 

Undirskrift hjúkrunarfræðings 

 

 

______________________________  
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Fylgiskjal C 

Upplýst samþykki þátttakenda 
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Fylgiskjal D 

Spurningaviðmið í hópviðtali 
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• Nú eru íbúar á þessu heimili háaldraðir – hefur þess hái aldur einhver 

áhrif á  nánd dauðans í umgengi ykkar við íbúana eða aðstandendur 

hans?  

• Er eitthvað fært í tal við íbúana að ævin sé að styttast? Eða færa þeir eða 

vinir þeirra og vandamenn það eitthvað í tal við ykkur eða annað 

starfsfólk? 

• Teljið þið að lífslok setji mikinn svip á starf ykkar hér á deildinni? 

o Við hvaða aðstæður koma þau til tals? Og við hvern/hverja? 

o Hvernig er skorið úr því að nú sé að styttast í dánardægrið hjá 

viðkomandi? 

o Hvernig er síðan brugðist við þegar útskurðurinn liggur fyrir? 

• Getið þig sagt mér frá einhverju tilviki þar sem lífslokameðferð gekk vel 

fyrir sig? 

o Hvað gerði það að verkum? 

o Að hvaða leyti hafði vinnuskipulagið áhrif? 

o En fjöldi starfsfólks og samsetning starfsmannahópsins? 

o Hvernig komu aðstandendurnir inn í myndina? 

• Getið þið sagt mér frá öðru tilviki þegar eitt og annað gekk úrskeiðis 

þegar kom að lífslokum?  

o Hvað gerði það að verkum? 

o Að hvaða leyti hafði vinnuskipulagið áhrif? 

o En fjöldi starfsfólks og samsetning starfmannahópsins? 

o Hvernig komu aðstandendurnir inn í myndina? 

• Getið þið sagt mér frá því hvernig hlutirnir ganga fyrir sig þegar einhver 

hefur kvatt hér á deildinni? Eða þegar dánardægri er afstaðið? 
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• Teljið þig nauðsynlegt að breyta eitthvað nálguninni við umönnun þegar 

fólk er deyjandi hér á deildinni? Getið þið nefnt eitthvað sem  gæti reynst 

ykkur vel við þessar aðstæður? 

o Teljið þið að aukin fræðsla gæti komið að gagni og þá í hvað 

efnum? 

o Teljið þig að ákveðnar verklagsreglur gætu reynst hjálplegar? 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


