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Leitin að tilgangi lífsins 

Verkefni og þar með tilgangur lífsins eru breytileg eftir einstaklingum 

og frá einu andartaki til annars. Þess vegna er ógerlegt að skilgreina 

tilgang lífsins almennt. Spurningum um tilgang lífsins verður aldrei 

svarað með altækum yfirlýsingum. „Lífið“ er ekki eitthvað óljóst 

heldur mjög raunverulegt og áþreifanlegt á sama hátt og verkefni 

lífsins eru líka mjög raunveruleg og áþreifanleg. Verkefnin skapa 

mönnum örlög sem eru mismunandi og sérstæð fyrir hvern 

einstakling. Það er hvorki hægt að bera saman einstaklinga eða örlög. 

Engar aðstæður endurtaka sig og sérhverjar aðstæður bjóða upp á 

mismunandi viðbrögð. 

Þegar þjáningin er óumflýjanleg verður maðurinn að taka þjáningunni 

eins og verkefni, einstæðu verkefni sem honum er einum ætlað. Hann 

verður að gera sér grein fyrir að jafnvel í þjáningunni er hann 

einstæður og einn í heiminum. Enginn getur losað hann undan 

þjáningunni eða þjáðst fyrir hann. Einstætt tækifæri hans er fólgið í að 

velja hvernig hann ber það sem á hann er lagt. 

„Við megum aldrei gleyma því að við getum fundið tilgang í lífinu, 

jafnvel þótt við séu í vonlausri aðstöðu gangvart örlögum sem ekki 

verða umflúin.“ 

(Frankl, 2006, bls. 75 og baksíða bókar). 
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Útdráttur 

Langvinn og lífshættuleg veikindi er lýðheilsuvandamál sem tengist þjáningu, 

virðingu, umönnunarþörf og lífsgæðum fólks. Þessi hratt vaxandi faraldur er 

talinn vanmetinn þrátt fyrir umfangið. Rannsóknaniðurstöður benda til að 

líknarmeðferð sé viðeigandi meðferðarúrræði fyrir langvinna, ólæknandi og 

lífshættulega sjúkdóma. Þrátt fyrir það njóta aðallega krabbameinsveikir 

líknarmeðferðar. Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin hefur lagt áherslu á að þjóðir 

heims setji sér það lýðheilsumarkmið að allir langveikir einstaklingar sem þarfnast 

líknarmeðferðar hafi aðgang að sérhæfðri og heildrænni þjónustu.  

Rannsóknin var gerð með það að leiðarljósi að skýr framtíðarsýn ásamt 

stefnumótun auki möguleika á framþróun og efli almennan skilning á hvað felist í 

líknarþjónustu, hverjir eigi að fá líknarþjónustu og hvenær eigi að hefja slíka 

meðferð. Til að ná markmiði rannsóknarinnar var í fyrsta lagi skoðuð staða 

þekkingar í heiminum ásamt því að kanna almennan skilning á líknarþjónustu. Í 

öðru lagi var tekið saman yfirlit yfir líknarþjónustu á Íslandi. Í þriðja lagi var 

skoðað hvernig önnur Evrópulönd hafa sett fram stefnumótun á sviði 

líknarþjónustu og hvað væri hægt að yfirfæra á íslenskan raunveruleika. Í fjórða 

og síðasta lagi var fengin innsýn í reynsluheim fagfólks með þverfaglega reynslu 

af umönnun langveikra einstaklinga. Var það gert til að afla hugmynda varðandi 

framtíðarstefnumótun en skoðanir og reynsla þeirra sem starfa daglega við 

líknarmeðferð var talin mikilvægt framlag. Rannsóknaraðferðin var eigindleg og 

voru þátttakendur alls ellefu. Tekin voru sex hálf opin einstaklingsviðtöl og 

myndaður einn fimm manna rýnihópur sérfræðinga á sviði líknarmeðferðar. 

Fræðslumyndin „Líf og líkn“ var jafnframt greind og samþætt viðtölum en í 

myndinni eru tekin viðtöl við fjölmarga sérhæfða fagaðila á sviði líknarmeðferðar 

á Íslandi. 

Niðurstöður leiddu í ljós að líknarmeðferð er þverfagleg, sérhæfð meðferð með 

skýra hugmyndafræði. Líknarþjónusta á Íslandi er bæði fjölbreytt og frambærileg 

en er aðallega í boði fyrir krabbameinssjúklinga. Grasrótin var upphafið og 

stuðningur félagasamtaka hefur verið ómetanlegur í þróun starfseminnar. 

Skilningur ráðamanna er til staðar en stefnumótun vantar. Niðurstöður sýndu 

jafnframt að fagfólk telur mikilvægt að líknarmeðferð verði í boði fyrir alla 

langveika og ólæknandi einstaklinga.  
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Abstract 

Long term and terminal illness is a public health issue that is closely related to 

suffering, dignity, care needs and quality of life of people who are near their 

death. This progressive epidemic is by large neglected topic in spite of the 

extensiveness. Research evidence indicates that palliative care is a suitable 

resource for most long-term and incurable illnesses. Still today it is mostly cancer 

patients who receive it. WHO has emphasised that all nations’ healthcare plans 

aim to have a public health goal that people who are in need of palliative care will 

be able to receive such specialised and holistic care. 

The study was done based on the vision that clear and concise policy will 

facilitate favourable development and general understanding of palliative care, 

define who should receive such care and when to start treatment. To accomplice 

the aim of the study, firstly the literature was studied, the global knowledge and 

common understanding about palliative care. Secondly, information concerning 

palliative care in Iceland was gathered and analized. Thirdly, the policies for 

palliative care in other European countries were investigated and studied what 

could be of direct use to Icelandic reality. Fourthly, the cumulative experience of 

multidisciplinary healthcare professionals with experience of taking care of people 

with long term illness was obtained. This was done to generate basis for future 

policy making through opinion and experience from those who do the daily work 

as it was seen as an important contribution. A qualitative research method was 

used and participants were altogether eleven. Six personal half structured 

interviews were taken and one focus group was formed with five specialized 

healthcare professionals. The documental film “Líf og líkn” was analyzed but in 

the film specialists in palliative care are interviewed about their understanding of 

palliative care. The film interviews were integrated with the personal ones. 

The results indicate that palliative care is multidisciplinary, specialised treatment 

with clear ideology. Palliative care in Iceland is both variable and valid but mostly 

only available for cancer patients. The grass root at the beginning with support 

from humanitarian organizations has been priceless looking at the history of 

development. The political understanding is real but policy is lacking. The result 

also indicates that professionals think it is important that palliative care will be 

available for all people with incurable and long term illness. 
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1 Inngangur 

Miklar breytingar hafa átt sér stað síðustu ár hjá langveikum einstaklingum þar 

sem þeir lifa árum saman lífi sem tengist heilbrigðisstarfsfólki og meðferðum 

órjúfanlegum böndum. Undir slíkum kringumstæðum er erfitt að missa ekki 

sýnina á innra heilbrigði, vera fjölskylda, ala upp börn sín og njóta lífsgæða þrátt 

fyrir langvinn og lífshættuleg veikindi.  

Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin [WHO] hefur boðað að á meðan ekki náist betri 

lækning við þeim fjölmörgu sjúkdómum er hrjá mannkynið skuli aukin framlög 

sett í að efla líknarþjónustu. Jafnframt leggur WHO til að líknarmeðferð verði 

samþætt heilbrigðisáætlun allra þjóða. Markmiðið er að allir sjúklingar sem 

þarfnast líknarmeðferðar hafi aðgang að sérhæfðri og heildrænni þjónustu (WHO, 

2002a, 2009b).  

Síðasta áratug hefur rannsóknum á langvinnum sjúkdómum og meðhöndlun þeirra 

fjölgað í kjölfar þeirrar staðreyndar að fjöldi langveikra eykst hraðar en búist var 

við vegna hækkandi aldurs þjóðfélagsþegnanna og tækniframfara í heilbrigðis-

kerfinu (Young o.fl., 2007). Rannsóknaniðurstöður benda eindregið til gagnsemi 

líknarmeðferðar fyrir sjúklinga með langvinna sjúkdóma. Jafnframt benda 

rannsóknaniðurstöður á mikilvægi heilsueflingar og endurhæfingar frá upphafi 

greininga þar sem það hafi fyrirbyggjandi áhrif og auki lífsgæði hjá sjúklingi og 

fjölskyldu (Wagner o.fl., 2001; Young o.fl., 2007). Í skýrslu sem Evrópu-

sambandið lét gera kemur skýrt fram að líknarmeðferð lýtur öðrum lögmálum en 

meðferðir sem miða að lækningu. Þverfaglegt sjónarhorn er mikilvægt jafnframt 

að fjölskylda sjúklings fái umönnun og stuðning (Martin-Moreno o.fl., 2007). 

Wagner o.fl. (2001) gagnrýna að þrátt fyrir að þekking byggð á rannsókna-

niðurstöðum sé til staðar sé enn þá stór gjá sem eftir eigi eftir að brúa. Alþjóðlegt 

heilbrigðiskerfi sé aðlagað bráðatilfellum og lækningum sem skilji langveika eftir 

án lausna. Þetta orsaki tíðar og kostnaðarsamar innlagnir á bráðadeildir sjúkrahúsa 

með stuttri viðkomu og inngripum sem séu ekki lausnarmiðuð. 

Þróun líknarmeðferðar á sér djúpar rætur í fræðum krabbameina sem hefur mótað 

hugtakaramma og innleiðingu meðferðarinnar. Jafnframt hafa helstu fræði-

mennirnir komið úr röðum sérfræðinga á sviði krabbameina. Saga nútíma 

líknarmeðferðar er eingöngu um 40 ára gömul og útbreiðslan hefur verið hröð 
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(Clark, 2007). Hugmyndafræðina er auðvelt að yfirfæra og aðlaga öðrum 

langvinnum og ólæknandi sjúkdómun þannig að allir sem þurfa fái notið 

sérhæfðrar og heildrænnar umönnunar. Líknarmeðferð sem fræðigrein er komin til 

að vera (Clark, ten Have og Janssens, 2002).  

Lesanda til glöggvunar þá er höfundur hjúkrunarfræðingur og hefur starfað við 

líknarhjúkrun fullorðinna einstaklinga í heimahúsum síðastliðinn áratug. Þar er 

skjólstæðingi og fjölskyldu hans mætt á heimavelli, lífsmunstur og persónugerð 

hvers einstaklings verður mun sýnilegra en innan veggja sjúkrahússins. 

Umönnunaraðili stígur í fótspor skjólstæðings síns og skynjar á annan hátt líðan 

hans og tilfinningar en hægt er að gera í erli og annríki sjúkrahússins. Við slíkar 

aðstæður sést glöggt hve mikilvægt það er að styðja við skjólstæðing og 

fjölskyldu hans á sérhæfðan og heildrænan hátt strax í upphafi veikinda. 

Líknarþjónusta er velferðarmál sem snertir alla þjóðfélagsþegna. Samstarf þarf að 

vera milli opinberrar heilbrigðisþjónustu og fjölskyldunnar. Það þarf að hugsa vel 

um skjólstæðing og fjölskyldu hans, í því felst mikilvæg forvörn. Nú þegar er til 

mikil og dýrmæt þekking ásamt hæfu heilbrigðisstarfsfólki sem starfað hefur að 

líknarmeðferð hér á landi í áratugi án stefnumótunar stjórnvalda. Skortur á 

framtíðarsýn ásamt stefnumótun er til trafala varðandi framþróun og skilning á 

hvað líknarþjónusta er, hverjir eigi að fá líknarþjónustu og hvenær eigi að hefja 

slíka meðferð. Þróunin er ekki í takt við þann vaxandi fjölda sjúklinga sem þurfa 

líknarmeðferð og langtíma umönnun. Framtíðarsýn er lykillinn að skipulagðri 

þróun þar sem byggt er á  þekkingu og reynslu í því skyni að gera enn betur og 

bæta árangur 

Rannsókn þessi er framlag höfundar til áframhaldandi þróunar- og stefnumótunar-

vinnu líknarþjónustu á Íslandi. 

  



13 

2  Fræðilegt yfirlit 

Fræðilegur kafli fjallar um skilgreiningu WHO á líknarmeðferð, þróunarsögu 

líknarmeðferðar og þær áherslubreytingar sem hafa orðið. Einnig er greint frá 

frumkvöðlum líknarmeðferðar í heiminum og framlagi þeirra. Jafnframt er varpað 

ljósi á stöðuna í heiminum í dag. Að lokum er fjallað er um vegferð 

líknarþjónustu á Íslandi og tekið saman yfirlit yfir þjónustuna síðastliðin 30 ár. 

2.1 Skilgreining á líknarmeðferð 

WHO skilgreinir líknarmeðferð (e. palliative care) á eftirfarandi hátt: 

Líknarmeðferð miðar að því að bæta lífsgæði sjúklinga sem eru með 

lífshættulega sjúkdóma og fjölskyldna þeirra. Meðferðin felst í að 

fyrirbyggja og draga úr líkamlegri, sálfélagslegri og andlegri þjáningu. 

Líknarmeðferð getur átt við snemma á veikindaferlinu samhliða 

annarri meðferð sem notuð er til að lina einkenni en jafnframt lengja 

líf (WHO, 2002b, 2009a). 

Líknarmeðferð: 

 Linar verki og önnur erfið einkenni 

 Varðveitir lífið en lítur á dauðann sem eðlileg þáttaskil 

 Áætlar ekki tímalengd lífs og hefur hvorki í hyggju að lengja né stytta líf 

 Samþættir líkamlega, andlega og sálræna umönnun 

 Styður sjúkling til að lifa eins innihaldsríku lífi og hægt er til lífsloka 

 Styður fjölskyldu sjúklings, hjálpar henni að komast af á sjúkdóms tímabili 

og í sorgarúrvinnslu eftir andlát 

 Notar þverfaglega teymisvinnu til að takast á við þarfir sjúklings og 

fjölskyldu hans 

 Bætir lífsgæði sem getur haft jákvæð áhrif á gang sjúkdóms 

 Er viðeigandi snemma á sjúkdómsferlinu, samhliða annarri meðferð sem 

ætlað er að lengja líf. Meðferð getur falið í sér lyfja- og geislameðferð ásamt 

þeim rannsóknum sem þarf til að gera einkennameðferð sem áhrifaríkasta 

(WHO, 2002b, 2009a). 
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Langvinnir sjúkdómar í vestrænum heimi eru: Krabbamein, langvinnir hjarta- og 

öndunarfærasjúkdómar, alnæmi, taugasjúkdómar og lamanir vegna blóðtappa og 

slysa. Einnig má nefna langvinna gigtarsjúkdóma, nýrnabilanir og sykursýki, 

öldrun, heilabilun og ýmsa geðsjúkdóma. Oftar en ekki eru ofangreindir 

sjúklingahópar með fleiri en eitt einkenni bæði líkamleg- og andleg sem sérhæfð 

líknarteymi geta veitt heildræna meðferð við, ásamt því að vera ráðgefandi fyrir 

almenna heilbrigðisstarfsmenn (WHO 2009b). Langvinnir sjúkdómar hafa oftar 

en ekki áralanga, hæga og stigvaxandi framvindu og eru leiðandi orsök dauðsfalla 

í heiminum í dag eða í 60% tilfella (Doyle, 2003; Stjernswärd og Gómez-Batiste, 

2009; WHO 2009b). WHO gaf út sína fyrstu skilgreiningu á líknarmeðferð árið 

1986 og endurbætti hana árið 2002. Nýja skilgreiningin endurspeglar þá þróun 

sem orðið hefur á hlutverki líknarmeðferðar í nútíma samfélagi. Skilgreiningin 

leggur áherslu á að líknarmeðferð eigi að veita í gegnum allan sjúkdómsferil 

einstaklings með lífshættulegan sjúkdóm og ekki eigi eingöngu að beina 

athyglinni að meðhöndlun þjáninga heldur að fyrirbyggja þjáningar (sjá mynd 1). 

WHO hefur verið talsmaður samþættingar líknarmeðferðar í heilbrigðisáætlunum 

allra þjóða (WHO, 2002a). 

Mynd Lynn og Adamson frá árinu 1987 af vægi meðferða gefur góða yfirsýn yfir 

hvernig læknandi meðferð og líknarmeðferð geta mæst strax í upphafi langvinnra 

og lífshættulegra sjúkdóma og unnið samhliða með mismunandi vægi allt til 

lífsloka þegar sorgarferli fjölskyldu tekur við (Lynn og Adamson, 2003). 

Mynd 1. Vægi meðferða  

2.2 Þróunarsaga líknarmeðferðar 

Umönnun veikra og deyjandi hefur ætíð verið mikilvægur þáttur 

mannkynssögunnar. Umönnun veikra fór í upphafi fram á heimili viðkomandi, 

fjölskyldan var þar í lykilhlutverki að annast hinn sjúka (Clemens, Jaspers og 
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Klaschik, 2009; Gracia, 2002; Wright, Watson og Bell, 1996). Jafnframt voru til 

svokölluðu hospice. Á latínu þýðir hospes gestur sem er sami málfarsgrunnur og 

hospital, hostel, hotel, hospitality og hospice. Enginn greinarmunur var gerður á 

hospital og hospice fyrr á öldum. Slíkir staðir fundust víða um heim og voru 

gjarnan reknir af trúarreglum. Þeir voru ætlaðir til hvíldar og umhyggju ef 

fjölskyldan gat ekki annast þann veika og hann væri einstæðingur eða ferðamaður. 

Árið 1842 í Lyon í Frakklandi var orðið hospice notað í fyrsta skipti til að 

skilgreina stað fyrir langveika og deyjandi. Fleiri hospice opnuðu í kjölfarið í 

París og New York (Clemens o.fl., 2009). Merking orðsins hospice hefur breyst í 

tímans rás og er í dag meira notaða um meðferð en stað (Clemens o.fl., 2009; 

Gracia, 2002). 

Um nítján hundruð opnaði St. Josephs Hospice í London deild fyrir fátæka og 

deyjandi. Á St. Josephs hófust fyrstu rannsóknir og umbætur varðandi verkja-

lyfjagjöf langveikra. Cicely Saunders sem var helsti frumkvöðull nútíma líknar-

meðferðar vann þar árin 1957-1967 að læknisrannsóknum sínum á verkjameðferð 

krabbameinssjúklinga með útbreiddan sjúkdóm. Saunders var menntuð sem 

hjúkrunarfræðingur, félagsráðgjafi og læknir sem gaf henni þverfaglega sýn á 

vandamál skjólstæðinga sinna. Saunders greindi það sem kallað hefur verið 

„alverkur“ hjá sjúklingum með útbreiddan sjúkdóm en þar tók hún á líkamlega, 

sálfélagslega og andlega þjáningu sjúklinga sinna. Hún boðaði að stöðugur verkur 

þarfnaðist stöðugrar meðferðar, beitti sér fyrir því að meðhöndla verki fyrirfram 

og nota mælikvarða á verki til að meta styrkleika þeirra (Clark, 2007; Gracia, 

2002; Saunders, 2006). 

Aðrar mikilvægar breytingar urðu á þessum árum þegar frumkvöðlar eins og 

Cicely Saunders og Virginia Henderson fræðimaður á sviði hjúkrunar fóru að nota 

hugtakið heildræn umönnun (e. total care), sem fjallaði um mikilvægi þess að 

„hlusta“ á sjúklinginn og veita honum einstaklingshæfða umönnun (Clark, 2007; 

Gracia, 2002; Henderson, 2006; Kristín Björnsdóttir, 2005).  

Cicely Saunders stofnaði St. Christophers Hospice í London árið 1967. Það var 

fyrsta nútíma líknarstofnunin í heiminum sem byggð var á þeim fræðilegu 

viðmiðum að rannsóknir og kennsla leiddu af sér aukna þekkingu og faglegri 

vinnubrögð sem endurspegluðust í þverfaglegri umönnun og verkjastillingu 

langveikra (Saunders, 2006). Undirstaða að stofnun St. Christophers Hospice var 
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gjöf frá ungum krabbameinsveikum Pólverja sem kynntist Saunders árið 1948 

þegar hún var að læra félagsráðgjöf. Á þeim mánuðum sem andlát hans tók 

kynntust þau vel. Í gegnum samtal þeirra mótaðist hugmynd að stað sem hefði að 

leiðarljósi þverfagleg gildi sem tækju á líkamlegri, sál-félagslegri og trúarlegri 

þörf. Pólverjinn David Tasma gaf Saunders 500 pund til að stofna slíkan stað og 

sagði; „ég mun verða gluggi á heimili þínu.“ Nítján árum síðar var St. 

Christophers Hospice byggt í kringum glugga sem báru orð Tasma (Clemens o.fl., 

2009; Saunders, 2006). Saunders opnaði jafnframt dagdeild og göngudeild þar 

sem sjúklingar gátu komið, hvílst og fengið ráðleggingar varðandi verkjastillingu. 

Á þeim átján árum sem Saunders var í forsvari fyrir St. Christophers Hospice 

vann hún ötullega að rannsóknum og nýtti niðurstöður þeirra. Hún beitti sér 

jafnframt fyrir að líknarmeðferð öðlaðist viðurkenningu, þekkingu og virðingu 

sem fræðigrein. Saunders lést á St. Christophers Hospice árið 2005 (Saunders, 

2006).  

Fjölmargar rannsóknir sem gerðar voru á árunum 1950 til 1970 og beindust að 

viðhorfi og líðan deyjandi sjúklinga (Clark, 2007) urðu til þess að þróa enn frekar 

hugmyndafræði líknarmeðferðar og stefnubreytingar urðu sýnilegar (Clark, 2007; 

Saunders, 2006). Eigindlegar rannsóknaraðferðir höfðu þar mikil áhrif. Fræg var 

rannsókn Glaser og Strauss sem framkvæmd var á árunum 1965, 1968 og 1971. Á 

þessum tíma var það viðhorf ríkjandi að sjúklingar sem voru deyjandi ættu hvorki 

að hafa né fá um það vitneskju. Umönnun sjúklinganna fólst meðal annars í því að 

vernda þá gagnvart þessari vitneskju. Rannsóknin leiddi hins vegar í ljós að þetta 

viðhorf jók á einmanaleika og einangrun sjúklinganna. Rannsóknin er talin hafa 

breytt viðhorfi til deyjandi sjúklinga og sýna aðrar þarfir en áður voru ljósar 

(Burns og Grove, 1993). Geðlæknirinn Elisabeth Kubler-Ross gerði einnig á 

þessum árum frægar eigindlegar rannsóknir á þörfum deyjandi fólks. Bók Kubler-

Ross „On Death and Dying“ þótti tímamótaverk og hugmyndafræði hennar var 

notuð sem kennsluefni til fjölda ára (Burns og Grove, 1993; Clark, 2007; Clemens 

o.fl., 2009; Kubler-Ross, 1969).  

Í New York var fyrsta líknarráðgjafateymið stofnað árið 1974 og þeirri 

hugmyndafræði komið á framfæri að á sjúkrahúsum ætti að fara fram bæði 

læknandi og líknandi meðferð. Sjúkrahúsin ættu að hafa yfir að ráða sérhæfðu 

teymi sem aðstoðaði heilbrigðisstarfsfólk við að gera líknarmeðferð að samofnum 
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hluta bráðaþjónustu. Fyrsta kennslu- og rannsóknarmiðaða hospicið var jafnframt 

stofnað í Connecticut að fyrirmynd St. Christophers Hospice (Clemens o.fl., 

2009). Svíþjóð var fyrst Norðurlanda til að opna líknardeild árið 1977 en í Evrópu 

átti aðal þróunin sér stað eftir 1980 en þá voru stofnaðar líknardeildir og/eða 

heimaþjónustur á Ítalíu, Þýskalandi, Spáni og Belgíu (Clark, 2007; Clark o.fl., 

2002). Ástralir hafa verið framarlega á sviði líknarmeðferðar og líknarþjónusta 

þróast hratt þar í landi frá árinu 1980. Í Austur Evrópu, mið Asíu og Afríku hefur 

þróunin verið hægari og hófs fyrir alvöru á tíunda áratugnum (Clark, 2007). 

2.2.1  Fræðimenn í líknarmeðferð 

Saunders safnaði í kringum sig fræðimönnum sem hún bauð rannsóknaraðstöðu á 

St. Christophers Hospice og uppfræddi um hugmyndafræði líknarmeðferðar. Með 

þessum fræðimönnum lagði hún grunn að nýrri fræðigrein. Þessir einstaklingar 

hafa síðan breitt út boðorð líknarmeðferðar með rannsóknum sínum og 

margvíslegri þróunarvinnu. Dr. Robert Twycross er einn þessara fræðimanna sem 

kom með mikilvægt innlegg í þróunarsöguna. Í upphafi áttunda áratugarins bauðst 

Twycross rannsóknarstaða á St. Christophers og hóf þar fyrstu tvíblindu 

rannsóknirnar á áhrifum morfíns, díamorfíns og metadons sem urðu til þess að 

skilningur og skilvirkni á verkjalyfjameðferð jókst (Clark, 2007; Saunders, 2006). 

Rannsóknir hans urðu til að breyta þeim goðsögnum að notkun morfíns sem 

verkjalyfs orsakaði aðra þjáningu sem væri fíkn. Einnig að ekki væri hægt að nota 

morfín nema sem bráðalyf þar sem líkaminn hefði eingöngu yfir að ráða ákveðið 

mörgum morfínviðtökum (Saunders, 2006). Twycross var í forsvari fyrir The 

WHO Collaborating Centre for Palliative Care, um árabil og er í dag einn helsti 

sérfræðingur heims á sviði verkja- og líknarmeðferðar (International Association 

for Hospice and Palliative Care [IAHPC] 2009a).  

Dr. Balfour Mount var annar lærisveinn Saunders sem fékk snemma á læknisferli 

sínum áhuga á umönnun langveikra. Hann opnaði fyrstu sjúkrahústengdu 

líknardeildina í Montreal í Kanada eftir að hafa dvalið hjá Saunders á St. 

Christophers (Mount, 2005; Bridge, 2008; Saunders, 2006). Dr. Mount kallaði 

deildina Palliative Care Unit en það orð vildi hann nota um líknardeildir sem 

tengdust sjúkrahúsum (Clemens o.fl., 2009; Gracia, 2002). Palliative care notaði 

hann sem mótvægi við bráðaþjónustu (e.intensive care). Palliation er í dag 
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alþjóðlegt orð yfir líknarmeðferð sem tengist langvinnum og ólæknandi 

sjúkdómum (Gracia, 2002).  

Fleiri fræðimenn sem fært hafa mikilvægt framlag í sögu líknarmeðferðar eru 

prófessor Vittorio Ventafridda frumkvöðull á sviði rannsókna á krabbameins-

verkjum og líknarmeðferð. Ventafridda vann meðal annars að þróun gátlista 

varðandi verki bæði fyrir börn og fullorðna og einnig þróaði hann hinn svokallaða 

verkjastiga fyrir WHO. Hann var í forsvari fyrir stofnun Evrópusamtaka um 

líknarmeðferð (e. European Association for Palliative Care [EAPC]) árið 1988. 

Vittorio ásamt Dr. Irene Higginson sá um fyrstu útgáfu WHO um staðreyndir í 

líknarmeðferð (e. WHO Solid Facts in Palliative Care) og betri líknarumönnun 

aldraðara (e. Better Palliative Care for Older People) (Foley, 2009).  

Irene Higginson er prófessor í líknarmeðferð og stefnumörkun við King's College 

í London. Hún er jafnframt í forsvari fyrir þekkt fræðirit á þessu sviði. Rannsóknir 

hennar og þróun á samræmdum mælitækjum til að meta gæði líknarþjónustu hafa 

verið mikilvægt framlag í að auka þekkingu á sviði líknarmeðferða (King‘s 

College, 2009).  

Katherin Foley er taugasérfræðingur en hún kynnist líknarmeðferð fyrst árið 1974 

þegar hún hóf störf á Memorial Sloan-Kettering Cancer Center í New York þar 

sem hún starfar enn. Hún hefur starfað að verkjameðferð og rannsóknum síðan þá 

og er óþrjótandi í baráttu sinni fyrir bættri verkjameðferð. Jafnframt er hún 

baráttumaður þess að þjóðir heims móti sér stefnu um verkja- og líknarmeðferð. 

Hún er í stjórn Alþjóðlegu líknarsamtakanna (e. International Association for 

Hospice and Palliative Care [IAHPC]) (Memorial Sloan-Kettering Cancer Center, 

2009). 

WHO með Dr. Jan Stjernswärd í fararbroddi hafði mikilvæg áhrif á viðhorf 

stjórnvalda varðandi stefnumótun, menntun og reglugerðir (Saunders, 2006) á 

árunum 1980 til 1996 og varð WHO á þessu tímabili leiðandi á alþjóðavettvangi 

hvað varðar baráttu fyrir bættri meðferð krabbameinsjúkra í fyrirbyggjandi, 

meðferðarlegum og líknandi tilgangi. Áhersla var lögð á rannsóknir og kennslu og 

rannsóknaniðurstöður voru síðan færðar í form aðgengilegra leiðbeininga til að 

bæta meðferð og líðan. Verkjalyfjaaðgengi á heimsvísu var kortlagt og verkjastigi 

Vittorio Ventafridda gefinn út til almennra leiðbeininga. Stofnunin beitti sér fyrir 
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því að stefnumarkanir og leiðbeiningar væru aðgengilegar og einfaldar fyrir þjóðir 

heims og myndaðist alþjóðlegt upplýsinganet í fyrsta skipti (IAHPC, 2009c). Árið 

1990 gaf WHO út sína fyrstu skilgreiningu á líknarmeðferð (Gómez-Batiste, 

Porta-Sales, Paz og Stjernswärd, 2009) og uppfærði hana árið 2002 (WHO, 

2002a, 2009a).  

Dr. Stein Kaasa er frumkvöðull í líknarmeðferð á Norðurlöndum og varð fyrsti 

prófessor Norðurlanda í líkarmeðferð árið 1993. Hann hefur verið einn af 

forsvarsmönnum fyrir stefnumótun í Noregi og tekið þátt í að þróa 

sérfræðikennslu lækna í líknarmeðferð á Norðurlöndum. Hann hefur setið í stjórn 

Evrópsku líknarsamtakanna um árabil og tekið þátt í fjölda rannsókna. Kaasa er 

talsmaður Evrópusamræmingar varðandi ýmis mælitæki og aðkomu að 

einkennum langveikra. Hann telur að vefnotkun geti orðið til aðstoðar hvað þetta 

snertir. Kaasa vonast til að Evrópusamtökin geti stuðlað að „einni rödd og einni 

sýn“ fyrir Evrópu (EAPC, 2009; IAHPC, 2009d).   

Læknirinn Derek Doyle starfaði í Afríku um árabil. Eftir að heim var komið fór 

hann að starfa að þróun líknarmeðferðar bæði sem anga almennrar 

heilbrigðisþjónustu og sem sérgreinar sem byggði á sérhæfðri þjálfun og 

vísindalegum markmiðum. Dr. Doyle stóð fyrir og ritstýrði fyrstu kennslubókinni 

í líknarmeðferð árið 1993 „Oxford Textbook of Palliative Medicine“ (Bridge, 

2008). Doyle hefur setið í stjórn alþjóðlegu líknarsamtakanna um árabil og verið 

talsmaður þess að ekki eigi að stofna eitt einstakt líknarmódel fremur stuðla að því 

hvert land með tilliti til getu og þarfa þrói sína eigin starfsemi (IAHPC, 2009b).  

2.3  Staða líknarmeðferðar í heiminum 

2.3.1  Áætluð þörf 

Áætlað er að yfir 30 milljónir manna í heiminum þurfi líknarmeðferð en eingöngu 

fáir njóta slíkrar meðferðar. Með því að bæta við tveim fjölskyldumeðlimum sem 

í flestum tilvikum annast hinn sjúka hækkar talan í allt að 100 milljónir manna 

sem gætu öðlast aukin lífsgæði með því að fá líknarmeðferð sem byggð væri á 

almennri þekkingu (sjá töflu 1). Tölurnar eru hrikalegar og vaxa hratt þar sem 

aldraðir ásamt langveikum einstaklingum lifa lengur með flókin einkenna- 

vandamál (Sepúlveda, Marlin, Yoshida og Ullrich, 2002; Stjernswärd og Clark, 

2005; Stjernswärd og Gómez-Batiste, 2009). Á Íslandi liggur ekki fyrir tölulegt 
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yfirlit varðandi áætlaða þörf en með gefnum erlendum forsendum gætu íslenskar 

tölur verið samkvæmt töflu 2. 

Tafla 1.  

 

 

 

 

(Stjernswärd og Clark, 2005; Stjernswärd og Gómez-Batiste, 2009). 

 

Tafla 2. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

(Hagstofa Íslands, 2009 að viðbættum útreikningum höfundar).  
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Doyle (2003) bendir á að þrátt fyrir að þróunarsaga líknarmeðferðar síðastliðin 35 

ár hafi verið hröð og á margan hátt spennandi sé margt sem megi draga lærdóm af 

og þurfi að taka tillit til varðandi næstu skerf. Líknarmeðferð sé til að mynda nær 

eingöngu stunduð hjá fjáðum og velþróuðum löndum. Doyle ítrekar að það verði 

að viðurkenna þá staðreynd að líknarmeðferð hafi ekki enn þá hlotið 

alheimsviðurkenningu sem heildræn meðferð er mæti þörfum einstaklingsins án 

tillits til litar, menningar, trúarbragða og sjúkdómsgreiningar. Hann segir að þrátt 

fyrir að hamrað sé á að líknarmeðferð sé heildræn meðferð, einskonar „lífsspeki“ 

og viðeigandi fyrir alla langvinna sjúkdóma sé staðreyndin sú að aðeins 

Bandaríkin skeri sig úr hvað þetta varðar. Almennt njóti 10% þeirra sem ekki eru 

með illkynja sjúkdóm líknarmeðferðar fyrir utan Afríku sem skeri sig út vegna 

fjölda alnæmi tilfella (sjá töflu 3). Doyle kannaði einnig hvernig kennslu í 

líknarmeðferð væri háttað í heiminum en hann telur kennslu og þjálfun 

grundvallaratriði ásamt rannsóknum til að ná áheyrn yfirvalda. Af rúmlega 

sjöhundruð háskólum var líknarmeðferð kennd í aðeins hundrað og sjötíu skólum. 

Wright, Wood, Lynch og Clark (2008) könnuðu útbreiðslu líknarþjónustu á 

heimsvísu. 234 lönd voru með starfsemi af einhverju tagi en eingöngu 15% þeirra 

hafa hlotið viðurkenningu og/eða stefnumótun stjórnvalda. 

 

Tafla 3.  

 
 
 
      
 

 

 

 

 

(Centeno o.fl., 2007; Engstrand o.fl, 2004; Stjernswärd og Gómez-Batiste, 2009). 

2.3.2  Hindranir og viðurkenning 

„Eitt sinn skal hver deyja“ samt er óttinn við dauðann mörgum heilbrigðis- 

starfsmönnum óyfirstíganleg hindrun sem gerir þeim erfitt fyrir að annast um 
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langveikra (Davis og Higginson, 2004; Doyle, 2003). Cicely Saunders (2006) 

segir það stafa af því að mannfólkið hafi ekki enn þá fundið leið til að sættast við 

dauðleika sinn, allir eigi að vera ódauðlegir og sé hreinlega misboðið með 

dauðanum. Samkvæmt Doyle (2003) er litið á dauðann sem læknisfræðileg mistök 

fremur en viðurkennt ferli, bráðaþjónusta verði þar af leiðandi í meiri metum en 

líknarþjónusta sem orsaki vanda hjá heilbrigðisþjónustunni. Wagner o.fl. (2001) 

taka undir þetta og telja alþjóðlegt heilbrigðiskerfi fyrst og fremst aðlagað 

bráðatilfellum og lækningum. Tíðar og kostnaðarsamar innlagnir langveikra á 

bráðadeildir sjúkrahúsa með stuttri viðkomu og inngripum sem ekki eru lausna- 

miðuð séu ekki viðeigandi lausnir fyrir langveika.  

Líknarmeðferð er lýðheilsuvandamál sem tengist þjáningu, virðingu, umönnunar- 

þörf og lífsgæðum fólks sem er við það að ljúka lífi sínu. Það tengist jafnframt 

umönnun og stuðningi við fjölskyldu og vini þess sjúka. Þessi faldi og hratt 

vaxandi faraldur er vanmetinn þrátt fyrir umfangið og eykur meðal annars fátækt 

og framþróun fjölmargra þjóða (Davis og Higginson, 2004; Doyle, 2003; 

Stjernswärd og Gómez-Batiste, 2009) 

Það er sannfæring fjölmargra leiðtoga á sviði líknarmeðferðar að áhugi 

stjórnvalda sé forsenda þess að líknarmeðferð öðlist vægi sem grundvallar 

mannréttindi. Stjórnvöld verði að setja lýðheilsumarkmið sem miði að því að bæta 

lífsgæði allra þeirra fjölmörgu einstaklinga sem þjást af langvinnum og ólæknandi 

sjúkdómi. Markmiðin þurfi að varða menntun og þjálfun heilbrigðisstarfsfólks, 

fræðslu og vitundarvakningu almennings, rannsóknir og fræðilegar forsendur, 

heildræna þverfaglega umönnun, gott aðgengi ásamt þekkingu á verkjameðferð og 

verkjalyfjum (Davis og Higginson, 2004; Doyle, 2003; Wright o.fl., 2008; 

Sepúlveda o.fl., 2002; Stjernswärd og Clark, 2005; Stjernswärd, Foley og Ferris, 

2007; Stjernswärd og Gómez-Batiste, 2009) 

2.3.3  Hugtök og orðnotkun 

Doyle (2003) bendir á að bæði hugtaka- og staðreyndaruglingur varðandi 

líknarmeðferð geri stjórnvöldum, heilbrigðisstarfsfólki og almenningi erfitt fyrir 

að skilja eðli líknarmeðferðar. Nöfn og skilgreiningar taka sífelldum breytingum 

sem gefi þau skilaboð til umheimsins að aðilar starfandi á þessu sviði viti ekki 

einu sinni hvert sé inntak meðferðarinnar (sjá töflu 4).  



23 

Óhætt er að fullyrða að orðið líkn hefur verið þrándur í götu á Íslandi sem sætir 

furðu þar sem orðið er gamalt og rótgróið í íslensku máli og var meðal annars 

notað í upphafi tuttugustu aldar um hjúkrunarþjónustuna Líkn sem síðar varð 

undirstaða heilsugæslu á Íslandi. Samkvæmt orðabók Menningarsjóðs þýðir orðið 

líkn að hjálpa, hjúkra og lina þjáningar. Orðið líkn er nátengt orðinu palliative en 

palliatus þýðir á latínu hjúpur, gríma eða hlíf sem á vel við líknandi 

einkennameðferð sem notuð er til að hjúpa þjáninguna (Árni Böðvarsson, 1963; 

The Tribune, 2001).   

Á Íslandi hefur orðið „líknarmeðferð“ verið notað á sama hátt og tíðkast hjá WHO 

og almennt í hinum enskumælandi heimi um end of life care sem í raun þýðir 

„lífslokameðferð“. Hugtakið líknarmeðferð sem er meðferð notuð samhliða 

læknandi meðferð hefur þar af leiðandi verið takmörkuð við skilgreiningu á 

meðferð þeirra sem eru deyjandi og á síðustu dögum lífs. Líknarteymi Landspítala 

hefur frá árinu 2007 unnið að endurskilgreiningu á leiðbeiningum um takmörkun 

á meðferð og á þeim hugtökum sem eru notuð um líknarmeðferð, en mikil þörf er 

á að allir heilbrigðistarfsmenn noti samræmt orðalag til að auka öryggi og 

skilning. Til hliðsjónar notar líknarteymið leiðbeiningar WHO frá árinu 1997 

ásamt íslenskum heilbrigðislögum frá árinu 1997 sem fjalla meðal annars um 

linun þjáninga og meðferð dauðvona sjúklings. Lagt hefur verið til að 

líknarmeðferð verði skilgreind sem heildræn meðferð fyrir einstaklinga með 

langvinna erfiða og lífsógnandi sjúkdóma (e. palliative care). Ný skilgreining 

verður nefnd lífslokameðferð (e. end of life care) og notuð fyrir síðustu daga eða 

vikur lífs (Jón Eyjólfur Jónsson munnleg heimild, 11. október 2008). 

Tafla 4.  
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2.4 Langvinn veikindi er sjúkdómur fjölskyldunnar 

Þjóðir heims eru í vaxandi mæli að snúa sér til fjölskyldunnar sem umönnunar-

aðila. Ástæður eru meðal annars gífurlegur kostaður heilbrigðiskerfisins, 

samfélagslegar breytingar og pólitísk stefnumótun þar sem litið er á fólk sem 

neytendur heilbrigðisþjónustunnar og þar með samábyrgt (Deeken, Taylor, 

Mangan, Yabroff og Ingham, 2003; Sigríður Þorgeirsdóttir og Kristín 

Björnsdóttir, 2004). Heilbrigðisyfirvöld leggja áherslu á dag- og 

göngudeildarþjónustu ásamt heimaumönnun sem veldur auknu álagi og þrýstingi 

á fjölskylduna vegna umönnunar og eftirlits. Fjölskyldan er orðin einn af 

meðferðaraðilum sjúklingsins (Deeken o.fl., 2003; Given, Given, og Kozachik, 

2001; Kristín Björnsdóttir, 2008; Martin-Moreno o.fl., 2007; Morrison og 

Bennett, 2006; Sigríður Þorgeirsdóttir og Kristín Björnsdóttir, 2004).                            

Langvinnir og ólæknandi sjúkdómar hafa víðtæk áhrif á alla fjölskyldumeðlimi 

sem tengjast sjúklingnum (Morrison og Bennett, 2006; Wright o.fl., 1996; Panke 

og Ferrell, 2005). Hlutverk innan fjölskyldunnar breytast með nýjum hlutverkum 

umönnunaraðila, auk hlutverka sem áður voru á hendi sjúklingsins (Kristjanson 

og Ashcroft, 1994; Panke og Ferrell, 2005). Einnig er innrás óhjákvæmileg í 

friðhelgi heimilislífsins þegar hver heilbrigðisstarfsmaðurinn kemur á fætur 

öðrum, heimilið fyllist af hjálpartækjum og tekur jafnvel á sig mynd sjúkrahúss 

(Kristín Björnsdóttir, 2008; Stajduhar, 2003). Þrátt fyrir allar þessar breyttu 

aðstæður leitast fjölskyldan við að finna stöðugleika að nýju og lifa venjubundnu 

lífi (Wright o.fl., 1996). 

Álag á fjölskylduna eykst með vaxandi sjúkdómi, erfiðum og flóknum einkennum 

ásamt þverrandi sjálfsbjargargetu sjúklings. Fjölskyldan hefur aldrei þurft að sinna 

slíkum verkefnum áður og þarfir fjölskyldunnar vaxa í takt við aukið álag (Given 

o.fl., 2001; Kristjanson og Ashcroft, 1994; Morse og Fife, 1998). Jafnframt eykst 

áhætta á margvíslegum heilsufarsvandamálum umönnunaraðila svo sem kvíða, 

þunglyndi, þreytu, gleymsku, svefntruflunum og stoðkerfisvandamálum (Given 

o.fl., 2001; Grov, Dahl, Moum og Fossa, 2005; Martin-Moreno o.fl., 2007; 

Morrison og Bennett, 2006; Rees, O´Boyle og MacDonagh, 2001). Given o.fl. 

(2001) ræða mikilvægi þess að fjölskyldan fái utanumhald og henni sé kennt að 

takast á við hið nýja hlutverk. Heilbrigðiskerfið geti með sérhæfðri þjónustu stýrt 
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því að reynsla fjölskyldunnar verði bæði jákvæðari og auðveldari. Áríðandi sé að 

hugsa vel um aðstandendur vegna þess að í því felist dýrmæt forvörn.  

Fjölmargar rannsóknir styðja ofangreindar staðhæfingar meðal annars tvær 

íslenskar rannsóknir. Rannsókn Friðriksdottir, Sigurðardottir og Gunnarsdottur 

(2006) á þörfum fjölskyldu krabbameinssjúklinga sem fengu sérhæfða þjónustu 

sýndi að þörfum fjölskyldunnar var frekar mætt innan sérhæfðrar heimaþjónustu 

eða á líknardeild en á bráðadeildum spítalanna. Það sem fjölskyldunni fannst 

mikilvægast var að sjúklingnum væri vel sinnt. Heiðarleg svör fengjust við 

spurningum og upplýsingar væru gefnar á skiljanlegan hátt. Fjölskyldunni væru 

veittar upplýsingar varðandi umönnun heima og hún þekkti nöfn fagfólks sem 

sinnti sjúklingi. Einnig var mikilvægt að fá vitneskju fyrirfram um væntanleg 

einkenni, viðurkenningu frá heilbrigðisstarfsfólki og að borin væri umhyggja fyrir 

heilsu umönnunaraðila. Í rannsókn Braga Skúlasonar (2005) á ekklum á Íslandi 

tjáðu þátttakendur að þeir hefðu orðið öruggari og getað sinnt frekari umönnun 

þegar þeir fengu sérhæfða heimaþjónustu sér til stuðnings. 

Panke og Ferrell (2005) ítreka að það sé mikilvægt að gera sér grein fyrir því að 

fjölskyldan geti öðlast dýrmæta reynslu með þátttöku sinni í heimaumönnun þrátt 

fyrir að reynslan sé bundin bæði sorg og erfiðleikum. Enda líta margar fjölskyldur 

á heimaumönnun sem dýrmæta gjöf til ástvinar þótt hún taki sinn toll (Stajduhar, 

2003). Rannsóknaniðurstöður benda til að það hafi áhrif á aðlögun maka og barna 

í sorginni hvernig annast var um ástvin meðan hann var veikur og deyjandi (Bass, 

Bowman og Noelker, 1991; Bragi Skúlason, 2005; Valdemarsdottir, Helgason, 

Fürst, Adolfsson og Steineck, 2002). Jafnframt sýna rannsóknir að fjölskylda sem 

hefur fengið líknarþjónustu skorar marktækt hærra á vellíðunarskala mánuði eftir 

andlát sjúklings en samanburðarhópur (Martin-Moreno o.fl., 2007). 

Ljóst er að heilbrigðisyfirvöld standa frammi fyrir nýrri áskorun vegna vaxandi 

þátttöku fjölskyldunnar í umönnun langveikra. Taka verður tillit til þess að 

fjölskyldan þarfnast einnig umönnunar í formi fræðslu og sálfélagslegs stuðnings 

sérhæfðra fagaðila svo hún geti tekist á við nýtt hlutverk og haldið áfram 

ómetanlegu starfi innan heimilisins (Deeken o.fl., 2003; Yates, 1999; Panke og 

Ferrell, 2005). Nýlegar rannsóknir benda til að mikil vitneskja sé þegar fyrir hendi 

hvað varðar þarfir umönnunaraðila, Rannsóknir framtíðarinnar, stefnumótun 
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stjórnvalda og veitt þjónusta þurfi að miða að því að færa umönnunaraðilum 

nytsamar lausnir (Docherty o.fl., 2008; Higginson o.fl., 2003; Higginson, 2004). 

2.5  Líknarþjónusta á Íslandi 

Umönnun sjúkra þróaðist hægar og á annan hátt á Íslandi en það sem tíðkaðist 

víða erlendis, fátækt var mikil og flestir bjuggu í dreifbýli. Allt fram á byrjun 

tuttugustu aldar var nánast óþekkt að umönnun sjúkra væri á vegum líknar- og 

trúfélaga eða kirkjunnar menn hefðu afskipti af heilbrigðismálum eins og víða 

þekktist í Evrópu (Kristín Björnsdóttir og Susanne Malchau, 2004; Kristín 

Björnsdóttir, 2005). Spítalar eða hospítöl fyrir farlama, vegalausa og holdsveika 

sem ekki gátu séð sér farborða voru að einhverju marki starfræktir á Íslandi. Þetta 

þóttu óþrifalegar stofnanir þrátt fyrir að kröfur væru í lágmarki og var þessum 

stofnunum meira og minna lokað um miðja nítjándu öld (Bragi Skúlason, 1996). 

Sjúklingum og öldruðum var aðallega hjúkrað heima en fátækum og vegalausum 

sjúklingum dreift á heimili sem voru tilbúin að taka við þeim gegn borgun (Kristín 

Björnsdóttir og Susanne Malchau, 2004; Kristín Björnsdóttir, 2005).   

Um aldamótin nítján hundruð urðu mikil umskipti á heilbrigðisþjónustu landsins. 

Kvenfélög fóru að skipuleggja víðtæka samfélagshjúkrun sem tók mið af þörfum 

sjúklinga í heimahúsum. Þar sem sú þjónusta var aðallega á vegum félagasamtaka 

var misjafnt hvort fagmenntaðir aðilar kæmu þar að. Hjúkrunarfélag Reykjavíkur 

var stofnað árið 1902 en markmið þess var að veita heimahjúkrun og var 

Oddfellow-reglan styrktaraðili. Fyrirmynd starfseminnar var heimahjúkrun 

díakonissa á Norðurlöndum (Kristín Björnsdóttir, 2005). Árið 1915 var 

Hjúkrunarfélagið Líkn stofnað í Reykjavík. Upphaflegt markmið félagsins var að 

veita efnalitlum sjúklingum faglega hjúkrun í heimahúsum án endurgjalds. Á 

vegum Líknar störfuðu einungis fagmenntaðir hjúkrunarfræðingar. Starfsemi 

Líknar breyttist smá saman yfir í heilsuverndarstarf og í kjölfar opnunar á 

Heilsuverndarstöð við Barónsstíg dró verulega úr heimaþjónustu. Starf 

Hjúkrunarfélagsins Líknar var mikilvægt frumkvöðlastarf sem ýtti úr vör fyrstu 

skipulögðu heimahjúkruninni sem síðar varð undirstaða að skipulagðri 

heilsuvernd á Íslandi (Margrét Guðmundsdóttir, 1992; María Pétursdóttir, 1969).   

Landakotsspítali opnaði árið 1902 og var opnun hans talið mikið framfaraspor 

fyrir íslenska heilbrigðisþjónustu. Jafnframt var Landakotsspítali fyrsta 
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háskólasjúkrahús landsins því þar fór öll læknisfræðileg kennsla fram (Kristín 

Björnsdóttir og Susanne Malchau, 2004; Kristín Björnsdóttir, 2005; María 

Pétursdóttir, 1969). Í byrjun tuttugustu aldarinnar fóru heilbrigðisstofnanir að rísa 

út um landið og þar með færðist umönnun sjúkra frá heimilinu. Landspítalinn var 

stofnaður árið 1930 og í kjölfarið vaxandi tæknivæðing og nýjungar á sviði 

læknis- og hjúkrunarmeðferða. Um miðja tuttugustu öldina varð hér á landi eins 

og erlendis endurskoðun á hugmyndafræðilegum forsendum varðandi 

meðhöndlun sjúklinga sérstaklega meðal hjúkrunarfræðinga (Kristín Björnsdóttir, 

2005). Heildræn nálgun þar sem tekið var mið af heildrænum þörfum sjúklinga 

öðlaðist brautargengi (Henderson, 2006; Kristín Björnsdóttir, 2005). 

2.5.1  Fyrsta opinbera umræðan 

Fyrsta opinbera umræðan um dauðann á Íslandi sem markar upphafið að þróun 

nútíma líknarmeðferðar birtist í Læknanemanum 1974. Það var erindi um dauðann 

sem Magnús Ásmundsson læknir flutti fyrir starfsfólk lyfjadeildar FSA. Erindið 

byggði Magnús á bók Elisabeth Kubler-Ross „On Death and Dying“. Magnús 

lagði á það áherslu í erindi sínu að læknar yrðu að þekkja eigin viðhorf til illkynja 

sjúkdóma og dauða áður en þeir ræddu slíkt við sjúklinga sína og einnig mætti 

aldrei svipta sjúklinga voninni. Hann ítrekaði að sjúklingum yrði gert ljóst að 

staðið væri með þeim þrátt fyrir að þeir væru ólækandi og að þeir fengju 

verkjastillingu en þetta var breytt viðhorf frá því að dauðvona sjúklingar fengu 

ekki stofugang. Árið 1981 birtist síðan í Læknanemanum umfjöllun Páls 

Skúlasonar heimspekings um dauðahugtakið sem fjallað var um á samnefndri 

„dauðaráðstefnu“ (Bryndís Konráðsdóttir, 1999). 

2.5.2  Upphaf sérhæfðrar þjónustu (tafla 5) 

Íslenskir læknar fóru að koma heim með sérfræðiréttindi í blóðsjúkdómum og 

krabbameinslækningum á áttunda áratugnum. Í kjölfarið myndaðist göngudeildar-

þjónusta á Borgarspítala, Landakoti og Landspítala þar sem fólk kom í 

krabbameinsmeðferðir og fékk viðtal við lækna og hjúkrunarfræðinga (Sigurður 

Björnsson munnleg heimild, febrúar 2008). Í upphafi níunda áratugarins opnaði á 

lyflæknissviði Borgarspítala bæði blóðsjúkdóma- og krabbameinsdeild ásamt 

göngudeildarþjónustu (Guðmundur Eyjólfsson munnleg heimild, mars 2009) sem 

efldist enn frekar þegar öll krabbameinsstarfsemi Landakots flutti á Borgarspítala 

árið 1996. 
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Í byrjun níunda áratugarins efldist sérhæfð líknarmeðferð samfara þróun almennra  

krabbameinslækninga og krabbameinshjúkrunar. Árið 1980 mynduðu hjúkrunar-

fræðingar, læknar og sjúkraliðar á Landakoti umönnunarhóp fyrir krabbameins-

sjúklinga. Hjúkrunarstjórn Landakots sýndi þessu starfi sérstakan áhuga og 

velvilja sem auðveldaði nýjungar. Hópurinn stóð meðal annars fyrir útgáfu og 

fræðslustarfi. Hjúkrunarfræðingur fékk styrk frá Landakoti og Krabbameins-

félaginu til að fara á ráðstefnu erlendis þar sem fjallað var um líknandi umönnun 

samkvæmt hospice hugmyndafræðinni. Árið 1985 gáfu hjúkrunarfræðingar á 

Landakoti út bækling þar sem fjallað var um dauðann og hjúkrun deyjandi 

sjúklinga. Krabbameinsfélag Íslands hélt ári síðar fyrstu ráðstefnuna á Íslandi þar 

sem hospice hugmyndafræðin var kynnt. Var ráðstefnan haldin tvisvar sinnum 

vegna mikillar þátttöku og áhuga. Í kjölfarið hófst umræða hjá þáverandi forstjóra 

Krabbameinsfélagsins að koma á fót heimaþjónustu fyrir krabbameinssjúklinga 

sem voru ólæknandi og vildu dvelja heima. Tveir hjúkrunarfræðingar voru ráðnir 

til að koma þjónustunni af stað. Voru þær eingöngu í dagvinnu og fengu laun og 

aðstöðu hjá Krabbameinsfélagi Íslands.  

Árið 1987 var Heimahlynning Krabbameinsfélags Íslands formlega stofnuð og 

markaði starfsemin tímamót í umönnun langveikra og ólæknandi 

krabbameinssjúklinga á Íslandi. Þverfagleg ráðgjafanefnd um líkn starfaði með 

Heimahlynningu í nokkur ár meðan starfsemin var að fóta sig. Hópurinn 

samanstóð af lækni, hjúkrunarfræðingum, presti, félagsráðgjafa, sálfræðingi og 

heimspekingi sem sýnir vel hversu víðsýnir og metnaðarfullir frumkvöðlarnir 

voru. Heimahlynning fékk einnig á þessum árum lækni frá St. Christophers 

Hospice til að koma til Íslands og halda ráðstefnu um líknandi umönnun. Eftir að 

starfsemi Heimahlynningar efldist kom í ljós að skjólstæðingahópurinn þurfti 

sólarhringsþjónustu og því voru ráðnir fleiri hjúkrunarfræðingar og tveir læknar. 

Árið 1989 byrjaði sólarhringsþjónusta og studdi Rauði Kross Íslands við 

starfsemina með því að borga bakvaktalaun (Bryndís Konráðsdóttir, 1999; 

Bryndís Konráðsdóttir munnleg heimild, mars 2009) 

Árið 1988 var gerður tímamótasamningur um starf sjálfstætt starfandi 

hjúkrunarfræðinga. Samningurinn var á milli Félags íslenskra hjúkrunarfræðinga 

og Tryggingastofnunar Íslands. Samningurinn varð til þess að starf 

hjúkrunarfræðinga sem störfuðu við líknarþjónustu varð viðurkenndara, festi sig 
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betur í sessi og laun voru greidd af ríkinu (Bryndís Konráðsdóttir munnleg 

heimild, mars 2009). Árið 2009 urðu þær breytingar á samningi sjálfstætt 

starfandi hjúkrunarfræðinga að þeir semja sjálfir við Sjúkratryggingar Íslands um 

kaup á sérhæfðri hjúkrunarþjónustu og geta jafnframt rekið eigin 

hjúkrunarstarfsemi. 

2.5.3  Krabbameinsdeildir og heimaþjónusta (tafla 5) 

Fyrsti hjúkrunarfræðingurinn með sérnám í krabbameinshjúkrun kom heim árið 

1983 og fór í kjölfarið að efla þróun krabbameinshjúkrunar á Landspítalanum 

[LSH]. Krabbameinslækningadeild Landspítala var stofnuð árið 1984, starfsemi 

deildarinnar var göngudeildarþjónusta fyrir sjúklinga í geisla- og lyfjameðferð. 

Tveimur árum síðar opnaði sérhæfð krabbameinsdeild kvenna. Árið 1988 opnaði 

legudeild krabbameinslækninga og var deildinni skipt í blóð- og 

krabbameinslækningar. Árið 2002 urðu formleg skipti í tvær sérhæfðar deildir við 

sameiningu Landspítala og Sjúkrahúss Reykjavíkur sem þá flutti starfsemi sína á 

LSH Hringbraut, einnig varð samruni á allri göngudeildarþjónustu krabbameina. 

Árið 2004 stækkaði göngudeildin mikið við flutning í stærra og hentugra húsnæði. 

Frá upphafsdögum starfseminnar hefur verið lögð áhersla á heildræna, 

einstaklingsmiðaða og þverfaglega þjónustu enda boðar hugmyndafræði 

langveikra og ólæknandi slíka nálgun. Fjölskylduhjúkrun er jafnframt mikilvæg í 

hjúkrun krabbameinssjúklinga og frá árinu 2004 hefur markvisst verið unnið að 

því efla hjúkrunarfræðinga og sjúkraliða í samskiptum við aðstandendur með 

innleiðingu Calgary fjölskylduhjúkrunarmódelsins (Kristín Sophusdóttir munnleg 

heimild, mars 2009). 

Á krabbameinslækningadeild Landspítalans var árið 1992 komið á fót Heimastoð 

sem fólst í því að hjúkrunarfræðingar deildarinnar unnu bæði á heimilum 

krabbameinssjúklinga og á deildunum. Markmiðið var að mynda brú milli 

sjúkrahússins og heimilisins þannig að aukin samfella myndaðist. Árið 1994 hætti 

sú starfsemi formlega og Hjúkrunarþjónustan Karitas hóf starfsemi sem sjálfstætt 

starfandi hjúkrunarþjónusta fyrir fólk með langvinna og ólæknandi sjúkdóma 

samkvæmt hugmyndafræði WHO um líknarmeðferð. Karitas hefur ekki ráðið 

lækni fyrir þjónustuna heldur starfa hjúkrunarfræðingarnir í náinni samvinnu við 

lækni hvers sjúklings sem og aðra meðferðaraðila hans. Þjónustan er veitt á Stór- 

Reykjavíkursvæðinu og boðið er upp á sólarhringsþjónustu. Árið 2009 varð 
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Karitas formlegt fyrirtæki þegar undirritaður var þríhliða þjónustusamningur á 

milli Karitas, hjúkrunar- og ráðgjafarþjónustu ehf., Sjúkratryggingastofnunar 

Íslands [SÍ] og Landspítala um sérhæfða heimahjúkrun fyrir sjúklinga með 

lífshættulega og/eða alvarlega langvinna sjúkdóma. Með þessum samningi er 

lagður grunnur að því að efla enn frekar sérhæfða heimaþjónustu langveika 

(Valgerður Hjartardóttir munnleg heimild, mars 2009).  

Í lok níunda áratugarins var líknarhópur Akureyrar stofnaður en hann var 

undanfari stofnunar Heimahlynningar Akureyrar árið 1992. Starfsemin skipti 

sköpum varðandi líknarþjónustu á landsbyggðinni. Heimahlynning Akureyrar 

samanstendur af hjúkrunarfræðingum og læknum sem veita sérhæfða líknar-

meðferð í heimahúsum samkvæmt bestu þekkingu á hverjum tíma. Þjónustan er 

veitt á Akureyri og í nærliggjandi sveitarfélögum, boðið er upp á bakvaktir allan 

sólarhringinn. Heimahlynning hefur frá upphafi sinnt fjölbreyttu fræðslustarfi  

varðandi líknarmeðferð á Akureyri og nærsveitum. Frá árinu 2006 hefur 

Heimahlynning átt í viðræðum við heilbrigðisyfirvöld á Akureyri um opnun 

líknardeildar á Akureyri, ekki hefur enn orðið af því en vonir standa til að opnun 

slíkrar deildar verði að veruleika á næstunni. Árið 2009 breyttist nafn 

Heimahlynningar á Akureyri í Hjúkrunarþjónustu Eyjafjarðar ehf., í kjölfarið var 

undirritaður þríhliða þjónustusamningur við Sjúkrahúsið á Akureyri og 

Sjúkratryggingastofnun Íslands um sérhæfða líknandi hjúkrunarmeðferð í 

heimahúsum. Hjúkrunarfræðingar Heimahlynningar eru nú starfsmenn 

Hjúkrunarþjónustu Eyjafjarðar (Elísabet Hjörleifsdóttir munnleg heimild, mars 

2009; Heimahlynning, 2009).  

Árið 1999 var líknardeild Landspítalans í Kópavogi opnuð fyrir tilstuðlan 

Oddfellow-reglunnar og er starfsemi líknardeildarinnar einn af hornsteinum 

líknarþjónustu á Íslandi. Átta rúm eru á deildinni og gert ráð fyrir að skjól-

stæðingar geti komið til hvíldar og einkennameðferðar eða til lengri dvalar. 

Þverfagleg teymisvinna er stór þáttur starfseminnar og hugmyndafræði líknar-

meðferðar höfð að leiðarljósi. Kapella líknardeildar var vígð árið 2003. Árið 2006 

flutti Heimahlynning Krabbameinsfélagsins starfsemi sína til LSH og fékk 

húsnæði í tengslum við líknardeildina í Kópavogi. Jafnframt opnaði dagdeild og 

fimmdaga legudeild starfsemi sína einnig fyrir tilstuðlan Oddfellow-reglunnar. 

Dagdeildin sinnir líkamlegri og sálfélagslegri endurhæfingu og er opin tvisvar í 
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viku. Einnig geta sjúklingar komið á göngudeild til sérfræðings í líknarmeðferð. 

Fimmdagadeildin bíður upp á hvíldarinnlagnir í eina til tvær vikur en lokað er um 

helgar. Með tilkomu allra þessara starfseininga er starfsemi líknardeildar í 

Kópavogi eins og best þekkist samkvæmt alþjóðlegum mælikvarða (Valgerður 

Sigurðardóttir munnleg heimild, mars 2009). 

Árið 1998 voru tekin í notkun nokkur rúm á Landakoti fyrir aldraða einstaklinga 

sem þurftu á líknarmeðferð að halda. Líknardeild á Landakoti opnaði síðan ellefu 

rúm árið 2001 með góðum stuðningi ýmissa félaga- og líknarsamtaka. Opnun 

deildarinnar var mikilvæg viðbót við líknarþjónustu höfuðborgarsvæðisins þar 

sem deildin sinnir eingöngu öldruðum einstaklingum með illkynja sjúkdóm á 

lokastigi. Markmið meðferðar er að stuðla að sem mestum lífsgæðum hjá sjúklingi 

og fjölskyldu hans en stuðningur við fjölskylduna er mikilvægur þáttur í 

starfseminni. Langstærsti sjúklingahópurinn eru krabbameinssjúklingar og er 

meðalaldur rúm 81 ár. Unnið er samkvæmt hugmyndafræði líknarmeðferðar og er 

þverfagleg teymisvinna stór þáttur starfseminnar (Bryndís Gestsdóttir  munnleg 

heimild, 24. apríl 2009).  

Árið 2004 var stofnað sérhæft teymi hjúkrunarfræðinga innan heilsugæslu 

Suðurnesja. Markmið þess var að langveikir einstaklingar gætu fengið sérhæfða 

líknarþjónustu í heimabyggð. Teymið sinnir á hverjum tíma um það bil 10-15 

krabbameinssjúklingum, einnig nokkrum sjúklingum með langvinna hjarta- og 

lungnasjúkdóma. Læknir er í hlutastarfi við teymið. Teymið hefur verið með 

sólarhringsbakvaktir eftir þörfum en frá maí 2009 verður þjónustan aukin í 

sólarhringsbakvaktir. Á næstunni verður opnuð legudeild sem tilheyra mun 

heimahjúkrun, þar verða tvær stofur innréttaðar sérstaklega sem líknareining með 

heimilislegu ívafi og aðstöðu fyrir fjölskylduna (Bryndís Guðbrandsdóttir 

munnleg heimild, 27. apríl 2009).  

2.5.4  Teymi fyrir aðra langveika sjúklingahópa (tafla 5) 

Langveikum einstaklingum fjölgar hratt hér á landi sem og annars staðar í 

heiminum. Hjúkrunarfræðingar hafa staðið framarlega í að reyna að innleiða 

sérhæfða, þverfaglega og heildræna þjónustu fyrir aðra sjúklingahópa með það að 

markmiði að veita skjólstæðingnum og fjölskyldu hans aukið öryggi, einnig 

sporna við tíðum og oft óþarfa innlögnum á bráðamóttöku spítalanna. 



32 

Árið 2004 hóf starfsemi sérhæfð göngudeild fyrir hjartabilunarsjúklinga á 

Landspítala við Hringbraut. Markmið göngudeildarinnar er draga úr einkennum 

og stuðla að bættum lífsgæðum með markvissri lyfjameðferð, hjúkrun, og 

einkennaeftirliti auk endurhæfingar. Gott aðgengi að sérhæfðum aðilum hefur 

mikla þýðingu fyrir sjúklinga sem glíma við alvarlega hjartabilun en þannig er 

hægt að grípa fljótt og örugglega inn í þegar einkenni versna og koma í veg fyrir 

að viðkomandi þurfi að leggjast inn á spítala. Starfsemin er hjúkrunarmiðuð og 

byggist á teymisvinnu hjúkrunarfræðings, hjartasérfræðings og sjúkraþjálfara. 

Veitt er fræðsla um sjúkdóm, einkenni og meðferð, gefin lyf eftir þörfum og lögð 

áhersla á að samþætta þau úrræði/þjónustu sem í boði eru og henta hverjum og 

einum. Á göngudeild hjartabilunar koma sjúklingar eins oft og þörf krefur. Þeir 

hafa samband við hjúkrunarfræðing hvort sem er símleiðis eða með komum á 

göngudeildina. Lagt er upp með þriggja mánaða ferli þar sem lyfjameðferð er 

hámörkuð, fræðsla og stuðningur veitt og úrræði samræmd sem miða að því að 

sjúklingur geti búið heima hjá sér þannig að öryggi hans, velferð og lífsgæði séu 

sem best tryggð. Helstu samstarfsaðilar göngudeildarinnar eru sjúkrahústengd 

heimaþjónusta LSH, heimahjúkrun og félagsleg þjónusta á vegum heilsugæslu 

Reykjavíkur, dagdeild öldrunar á Landakoti og heimahlynning LSH (Anna G. 

Gunnarsdóttir munnleg heimild, mars 2009) 

Árið 2005 var stofnuð göngudeild hjúkrunar á Landspítala Fossvogi fyrir 

langveika lungnasjúklinga. Markmið göngudeildarinnar er að veita sjúklingi og 

fjölskyldu hans fræðslu og stuðning þannig að þau geti betur tekist á við 

sjúkdóminn og afleiðingar hans ásamt viðeigandi hjúkrunarmeðferð. Sérfræðingur 

í hjúkrun vinnur við deildina. Samskipti við sjúkling og fjölskyldu fara fram í 

formi heimavitjana og símaviðtala eða með því að koma á göngudeild. (Þorbjörg 

Sóley Ingadóttir munnleg heimild, mars 2009). 

Báðar þessar deildir hafa sannað mikilvægi sitt og er nú næsta skerf að langveikir 

lungna- og hjartasjúklingar fái skipulagða heimaþjónustu. 

2.5.5  Þverfagleg þjónusta (töflur 5 og 6) 

Frá því að sérhæfð þjónusta við krabbameinsveika einstaklinga hófst á Íslandi 

hefur verið lögð áhersla á heildræna, einstaklingsmiðaða og þverfaglega þjónustu 

í anda Cicely Saunders og Hospice hugmyndafræðinnar hjá öllum deildum, 

þjónustum og samtökum sem eru með sérhæfða líknarþjónustu. Fræðsla, ráðgjöf 
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og stuðningur hefur þar af leiðandi verið einn mikilvægasti þáttur starfsins. 

Skjólstæðingar og fjölskyldur þeirra hafa haft aðgang að prestum, djáknum, 

félagsráðgjöfum, sálfræðingum, sjúkraþjálfurum, iðjuþjálfum og næringar-

ráðgjöfum. Einnig hafa þeir getað leitað til sérfræðinga á mismunandi sviðum 

hjúkrunar- og læknisfræði hvort sem það er í tengslum við stofnanir eða sem 

aðkeypt þjónusta. 

Á níunda áratugnum fóru prestar í auknum mæli að afla sér sérmenntunnar 

erlendis í sálgæslu og á sérhæfðum vettvangi heilbrigðisþjónustunnar. Árið 1985 

var í fyrsta skipti ráðinn sjúkrahússprestur við þáverandi Borgarspítala. Fleiri 

sjúkrahúsprestar fylgdu í kjölfarið næstu árin og var þjónusta þeirra mikilvægt 

framlag til þeirrar þverfaglegu þjónustu sem var að myndast (Bragi Skúlason, 

1996). Fyrstu djáknarnir komu til starfa árið 1995 á Landspítala og 

Fjórðungssjúkrahúsinu á Akureyri. Djákni var síðan vígður til Karitas hjúkrunar- 

og ráðgjafarþjónustu árið 1999. Í dag er þjónusta presta og djákna órjúfanlegur 

hluti þeirrar þverfaglegu þjónustu sem langveikum stendur til boða. Markmið 

sálgæslu er óháð trúarskoðunum og felst í því að veita viðtöl og fræðslu ásamt 

leiðsögn í andlegum og trúarlegum efnum. „Að styðja þá sem orðið hafa fyrir 

margs konar áföllum eða beðið tjón á heilsu sinni og þurfa á aðstoð að halda til að 

byggja upp bætta heilsu og farsæla lífsvon“ (Rósa Kristjánsdóttir munnleg 

heimild, mars 2009). 

Áberandi umræða meðal fagfólks á legudeildum varðandi álag við umönnun 

langveikra og deyjandi sjúklinga á mismunandi stigum sjúkdóms varð til þess að 

skýrsla var tekin saman árið 1996 og í kjölfarið var ákveðið að stofna 

líknarráðgjafarteymi (Kristín Sophusdóttir munnleg heimild, mars 2009). 

Líknarráðgjafateymi Landspítalans hefur síðan verið starfandi frá árinu 1997. 

Teymið er þverfaglegt en í því eru starfandi hjúkrunarfræðingar, læknar, prestur 

og félagsráðgjafi sem gefur því breiða faglega þekkingu. Meginmarkmið þess er 

að gefa ráð um meðferð einkenna, sálfélagslegan stuðning og umönnun 

einstaklinga sem eru með lífshættulegan, ólæknandi sjúkdóm. Ráðgjöfin nær til 

heilbrigðisstarfsfólks, sjúklings og fjölskyldu hans (Arndís Jónsdóttir munnleg 

heimild, mars 2009). 

Árið 1996 var fyrsti sálfræðingurinn ráðinn til starfa á göngudeild krabbameina á 

Sjúkrahúsi Reykjavíkur. Sálfræðingurinn flutti starfsemi sína á Landspítala 
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Hringbraut þegar samruni krabbameinssviðsins átti sér stað árið 2002. Á LSH 

sinnti sálfræðingur frá geðsviði málefnum krabbameinssviðsins þar til árið 2002 

að sviðið fékk eigin sálfræðing. Nú eru starfandi þrír sálfræðingar á sviðinu. 

Árið 1988 var ráðinn félagsráðgjafi með sérnám frá Svíþjóð á krabbameins-

lækningadeild Landspítala. Nokkrir félagsráðgjafar tengjast nú krabbameinssviði 

og vinna þeir þvert á allar einingar sem tengjast sviðinu. Félagsráðgjafar og 

sálfræðingar eru afar mikilvægur hluti starfseminnar og síðastliðinn áratug hefur 

starfsemi þeirra aukist samhliða vaxandi starfsemi.  

Árið 2002 var sett á stofn endurhæfingargöngudeild í húsnæði líknardeildar í 

Kópavogi. Um var að ræða tilraunaverkefni til eins árs sem síðan hefur haldið 

áfram. Bæði sjúkraþjálfi og iðjuþjálfi störfuðu við þjónustuna sem flutti árið 2004 

í Fossvog. Boðið var upp á einstaklings- og hópmeðferð bæði í iðju- og 

sjúkraþjálfun. Í dag er boðið upp á einstaklingsmiðaða sjúkraþjálfun fyrir fólk 

með nýgreint krabbamein, er í meðferð eða hefur lokið meðferð. Einnig er 

sjúkraþjálfunin fyrir fólk með aðra ólæknandi sjúkdóma. Heilsustofnunin í 

Hveragerði hefur jafnframt boðið upp á einstaklingsmiðaða endurhæfingu fyrir 

fólk með krabbamein. Jafnframt eru nokkur pláss á Kristnesi í Eyjafirði fyrir fólk 

sem er að ná sér eftir krabbameinsmeðferð (Margrét Gunnarsdóttir munnleg 

heimild, 11. maí 2009). 

2.5.6  Sérhæfðar leiðbeiningar, kannanir og rannsóknir (tafla 7) 

Árið 1991 voru teknar í notkun á þáverandi Borgarspítala leiðbeiningar um 

takmörkun á meðferð. Þessum leiðbeiningum var ætlað að minnka óvissu meðal 

starfsfólks varðandi siðferðileg álitamál og reyndust þær mikilvægur stuðningur. 

Leiðbeiningarnar voru endurskoðaðar árið 1998 í kjölfar nýrra heilbrigðislaga um 

réttindi sjúklinga (Arndís Jónsdóttir og Ásdís Þórbjarnardóttir, 2001) og aftur árið 

2003 og 2007. Við síðustu endurskoðun voru leiðbeiningarnar einfaldaðar og 

aðlagaðar nýjum skilningi á líknarmeðferð í þeim tilgangi að hjálpa 

heilbrigðisstarfsfólki enn frekar (Arndís Jónsdóttir munnleg heimild, mars 2009). 

Líknarteymi LSH gerði tvær viðhorfskannanir á viðhorfi hjúkrunarfræðinga og 

lækna á Landspítala til líknarmeðferðar árið 1996 og 2007. Markmiðið var að 

kanna hvað heilbrigðisstarfsfólk teldi vera aðalvandamál í umönnun einstaklinga 

með lífshættulega, ólæknandi sjúkdóma og hvaða leiðir þættu vænlegar til úrbóta 
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(Arndís Jónsdóttir munnleg heimild, mars 2009). Þriðja viðhorfskönnun var gerð 

árið 2000 á viðhorfi hjúkrunarfræðinga og lækna á Borgarspítala til 

líknarmeðferðar. Könnunin var í samræmi við fyrstu könnun líknarteymis. Til 

stóð að leita eftir samstarfi við teymið og þótti mikilvægt að kanna hvort 

viðhorfsmunur til líknar væri milli stofnana (Arndís Jónsdóttir og Ásdís 

Þórbjarnardóttir, 2001).  

Árið 2003 gerðu Heimahlynning Landspítala, Karitas, líknarteymi LSH, 

líknardeild í Kópavogi og á Landakoti sex mánaða rannsókn á líknarmælitæki (e. 

Resident Assessment Instrument Palliative Care [RAI-PC]) sem þá var í þróun í 

Bandaríkjunum. Var öllum sjúklingum sem nýttu sér líknarþjónustu á þessu 

tímabili boðin þátttaka. Matstæki eins og RAI geta gefið vísbendingar um 

einkenni, þarfir og umönnunarþyngd sjúklinga. Niðurstöður RAI gagnasafnsins er 

hægt að skoða á ýmsan hátt meðal annars bera saman deildir á landsvísu og milli 

landa. Vonir stóðu til að mælitækið yrði notað áfram en af því hefur ekki orðið 

ennþá. Nú er verið að vinna að meistararannsókn þar sem rannsakaðir eru 

ákveðnir þættir RAI rannsóknarinnar (Bryndís Gestsdóttir  munnleg heimild, 24. 

apríl 2009).  

Árið 2005 gaf Landlæknir út svokallaða Lífsskrá sem er einstaklingsmiðuð 

yfirlýsing vegna meðferðar við lífslok. Lífsskrána gerir fólk meðan það getur 

tekið slíka ákvörðun. Lífsskráin tekur hins vegar ekki gildi fyrr en viðkomandi er 

ekki lengur hæfur til að taka ákvarðanir fyrir sig. Tilgangur lífsskrár er að 

einstaklingur fái að deyja með reisn og aðstandendur séu eins sáttir og kostur er 

þar sem það var einstaklingurinn sjálfur sem tók ákvörðunina um að halda ekki 

áfram meðferð eða rannsóknum sem gefa ekki raunhæfa von um lækningu. Þess í 

stað er lögð áhersla á líknarmeðferð (lífslokameðferð) þar sem markmið er að láta 

sjúklingnum líða eins vel og hægt er (Landlæknir, 2009). 

Árið 2006 hófst þróunarvinna við að staðfæra og þýða á íslensku lýsingu á bresku 

ferli sem kallast meðferðarferli fyrir deyjandi (e. Liverpool Care Pathway [LCP]). 

Ferlið sem var upphaflega þróað í Liverpool þykir einfalt í notkun og leiðbeinir 

starfsfólki varðandi umönnun og meðferð deyjandi einstaklinga síðustu daga 

lífsins. Meðferðarferlið var forprófað á þremur deildum LSH, líknardeild í 

Kópavogi og á Landakoti og krabbameinslækningadeild. Líknardeildirnar hafa 

lokið forprófun með góðum árangri og hafa haldið áfram notkun ferlisins. 
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Forprófun er að ljúka á krabbameinslækningadeildinni. Unnið er að áframhaldandi 

innleiðingu ferlisins á fleiri deildum LSH og á hjúkrunarheimilinu Eir (Svandís 

Íris Hálfdánardóttir munnleg heimild, 28. apríl 2009). 

2.5.7 Sérhæfð samtök (tafla 6) 

Krabbameinsfélag Íslands hóf starfsemi sína árið 1951 og hefur verið fremst í 

flokki með öflugt forvarnar- og fræðslustarf. Jafnframt er eitt af forgangs-

verkefnum Krabbameinsfélagsins stuðningur við sjúklinginn og fjölskyldu hans 

en sjö stuðningshópar starfa innan vébanda félagsins. Krabbameinsfélag 

Reykjavíkur sem stofnað var árið 1949 sér að mestu leyti um útgáfu- og 

fræðslustarf. Hin síðari ár hefur verið lögð mikil vinna í heimasíðu 

Krabbameinsfélagsins sem er í dag öflugt upplýsingatæki. Krabbameinsfélagið á 

átta íbúðir sem eru til útláns fyrir krabbameinssjúklinga af landsbyggðinni. Þar 

geta þeir dvalið með fjölskyldu sinni meðan á meðferð stendur. Ráðgjafarþjónusta 

Krabbameinsfélagsins hóf starfsemi sína árið 2007 og er ætluð krabbameins-

veikum einstaklingum og aðstandendum þeirra. Tilgangur starfseminnar er að 

hjálpa fólki til að ná jafnvægi í lífinu við þær breyttu aðstæður sem krabbameins-

greining veldur. Stöðug námskeið eru í gangi á vegum ráðgjafarþjónustunnar og 

allra félagasamtakanna. Krabbameinsráðgjöfin er jafnframt með símaþjónustu á 

vegum Krabbameinsfélagsins. Hægt er að hringja í gjaldfrjáls númer og fá 

almennar upplýsingar við spurningum um krabbamein, forvarnir, einkenni og 

meðferð (Krabbameinsfélagið, 2009). 

Ný dögun, samtök um sorg og sorgarviðbrögð voru stofnuð árið 1987. Starfsemin 

felst í stuðningi við þá sem eiga um sárt að binda vegna ástvinamissis ásamt 

almennri fræðslu og fyrirlestrum um sorg og sorgarviðbrögð (Bústaðarkirkja, 

2009).  

Bergmál, líknar- og vinafélag var stofnað árið 1995. Markmið félagsins er að 

bjóða upp á ókeypis orlofsdvöl fyrir krabbameinssjúka og aðra langveika 

einstaklinga tvisvar á sumri. Félagið hefur nýverið lokið byggingu á stóru 

heilsusetri sem eykur til muna alla starfsemi félagsins. Öll starfsemi Bergmáls er 

unnin í sjálfboðavinnu (Bergmálið, 2009). 

Lífið, samtök um líknandi meðferð á Íslandi voru stofnuð árið 1998. Markmið 

félagsins hefur frá upphafi verið að stuðla að framförum á sviði líknarmeðferðar 
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með því að kynna líknarmeðferð sem gilt meðferðarúrræði fyrir alla langveika 

einstaklinga, hvetja til rannsókna á sviði líknarmeðferðar og taka þátt í alþjóðlegu 

samstarfi. Samtökin halda árleg þverfagleg námskeið og málþing fyrir 

heilbrigðisstarfsfólk, þau eru einnig með útgáfu á fræðsluefni fyrir almenning 

(Lífið, 2009). 

Vorið 2001 var stofnaður starfshópur til að koma á fót og viðhalda rafrænu 

gagnasafni á íslensku um sorgarferli, dauða og erfiða lífsreynslu. Hópurinn 

samanstóð af sjúkrahúsprestum, yfirlækni líknardeildar í Kópavogi og 

bókasafnsfræðingum. Gagnasafnið fékk heitið missir.is og er ætlað almenningi og 

fagfólki. Markmið vefsins er að safna saman á aðgengilega hátt rituðum 

heimildum sem snerta viðbrögð fólks við sjúkdómum, erfiðri lífsreynslu og sorg. 

Skráðar eru bækur, bókakaflar og tímaritsgreinar. Með því að leita eftir 

efnisorðum vísar safnið í heimildir á íslensku sem ýmist er íslenskt eða þýtt efni. 

Safnið geymir einnig upplýsingar um félög og samtök sem tengjast sorg. 

Gagnasafnið er upphaflega byggt á B.A. ritgerðinni: „Ástvinamissir: Heimildaskrá 

um tilfinningar sorgarinnar, dauða og erfiða lífsreynslu“ sem unnin var í 

bókasafns- og upplýsingafræði árið 1996. Höfundur veitti starfshópnum leyfi til 

að yfirfæra heimildaskrána á rafrænt form og hefur síðan bætt við færslum 

reglulega (Missir.is, 2009; Valgerður Sigurðardóttir munnleg heimild, mars 2009). 

Árið 2005 var Ljósið formlega stofnsett en það er endurhæfingar- og 

stuðningsmiðstöð fyrir fólk sem hefur fengið krabbamein og/eða blóðsjúkdóma og 

aðstandendur þeirra. Markmið Ljóssins er að efla lífsgæði með því að styrkja 

andlegan, félagslegan og líkamlegan þrótt og draga þannig úr hliðarverkunum sem 

sjúkdómurinn getur haft í för með sér. Ljósið er með fjölbreytt fræðslustarf einnig 

líkamlega og andlega endurhæfingu. Ljósið er með regluleg námskeið fyrir börn 

og unglinga sem eiga aðstandendur sem greinst hafa með krabbamein eða 

blóðsjúkdóma (Ljósið, 2009). 

2.5.8  Fræðsla, ráðgjöf, stuðningur (tafla 5) 

Fræðsla, ráðgjöf og stuðningur er einn mikilvægasti þáttur starfsins. Sífellt er verið 

að vinna að gerð leiðbeininga og fræðsluefnis, halda námskeið og fyrirlestra til að 

styðja við langveika krabbameinssjúklinga, fjölskyldu hans og heilbrigðis-

starfsfólk. Margskonar einstaklings- og/eða hópstuðningur er í boði hjá öllum 

stuðningsfélögum Krabbameinsfélagsins, Ráðgjafarþjónustu Krabbameins-
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félagsins, Ljósinu, krabbameinsdeildum Landspítala, líknardeild í Kópavogi og 

heimaþjónustunum þrem. 

Krabbameinsdagbók ætluð fyrir sjúklinga og aðstandendur er eitt þessara verkefna 

sem byrjaði upphaflega sem samstarfsverkefni Sjúkrahúss Reykjavíkur og 

Landspítala Hringbraut árið 1998. Þessi bók og regluleg endurnýjun hennar 

fluttist til göngudeildar krabbameina við sameiningu spítalanna. Bókin er afhent 

nýgreindum krabbameinssjúklingum sem eru að hefja lyfjameðferð, í henni eru 

bæði persónulegar upplýsingar varðandi lyfjameðferð viðkomandi, almennar 

upplýsingar er varða mögulegar aukaverkanir og hvert sé hægt að leita. Í bókina er 

jafnframt hægt að skrifa niður og geyma hjá sér upplýsingar sem berast 

sjúklingum á þessu tímabili (Kristín Sophusdóttir munnleg heimild, mars 2009). 

Námskeiðið „að lifa með krabbamein“ byrjaði hér á landi haustið 1999. 

Krabbameinsfélag Reykjavíkur og Landspítali hafa staðið fyrir skipulagi og 

framkvæmd þess. Námskeiðið er ætlað fólki sem greinst hefur með krabbamein 

og aðstandendum þess og er í formi stuðnings og fræðslu. Á námskeiðinu gefst 

fólki kostur á að læra og dýpka skilning á því sem sjúkdómur og meðferð geta 

haft í för með sér, jafnframt að læra nýjar leiðir sem geta hjálpað til við að takast á 

við breyttar aðstæður (Krabbameinsfélagið, 2009). 

Viðbótameðferðir í formi nudds, slökunar og sjónsköpunar hafa verið veittar 

sjúklingum og aðstandendum frá miðjum níunda áratugnum, þeim til slökunar og 

hvíldar. Fjölmargir hjúkrunarfræðingar og sjúkraliðar hafa aflað sér viðbótar-

menntunar á þessu sviði þar sem rannsóknir benda til að viðbótarmeðferð dragi úr 

einkennum eins og verkjum, ógleði og kvíða og stuðli þannig að auknum 

lífsgæðum sjúklinga. Krabbameinssvið Landspítala setti fram stefnu sína um 

notkun viðbótarmeðferða árið 2008. Mikill áhugi var á að móta stefnu og vinna 

markvisst að innleiðingu gagnreyndra viðbótarmeðferða fyrir lyflækningasvið II 

þar sem krabbameinssjúklingar eru í lyfja-, geisla- og líknarmeðferð með því að 

skrá formlega allar veittar meðferðir jafnframt rannsaka áhrif slíkra meðferða 

(Þóra Jenný Gunnarsdóttir, Nanna Friðriksdóttir, Lilja Jónasdóttir og Agnes 

Smáradóttir, 2008). Á göngudeild krabbameina er hjúkrunarfræðingur nú í 70% 

starfi við að veita sjúklingum, aðstandendum og starfsfólki slökunarmeðferð. 

Einnig eru sjúkraliðar í 20% starfi á blóðsjúkdóma- og krabbameinslækningadeild 

við að veita svæðanudd, höfuðbeina-og spjaldhryggsmeðferð og ilmolíumeðferð. 
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Á lyflæknisdeild í Fossvogi og líknardeild í Kópavogi eru viðbótarmeðferðir hluti 

af umönnun langveikra. Verkleg kennsla hefur verið fyrir starfsfólk á haustin frá 

árinu 2007 í slökun og einföldu, mildu nuddi. Starfsfólk er hvatt til að nota 

þekkingu sína bæði persónulega og í starfi og hafa 83 starfsmenn þegar sótt þetta 

námskeið (Lilja Jónasdóttir munnleg heimild, mars 2009).  

Heimaþjónusturnar þrjár hafa einnig lagt sig fram um að samþætta 

viðbótameðferðir við daglega umönnun. 

2.5.9  Stuðningur við syrgjendur (tafla 6) 

Samkvæmt skilgreiningu WHO á líknarmeðferð ber að hugsa vel um fjölskylduna 

(WHO, 2002a, 2002b). Stuðningur við syrgjendur hefur því alltaf verið 

mikilvægur þáttur líknarmeðferðar ásamt áherslu á sálgæslu og trú sem hluta af 

heildarsýn á manneskjum (Bragi Skúlason, 2009).  

Sjúkrahússprestar og djáknar á Landspítala, Fjórungssjúkrahússins á Akureyri svo 

og sóknarprestar sinna syrgjendum í heimahúsi bæði fyrir og eftir andlát ástvinar. 

Heimaþjónusta eða fjölskyldan sjálf getur leitað til þessara aðila og fengið 

andlegan og trúarlegan stuðning heima, í kirkjunni eða á spítalanum. Sama gildir 

fyrir starfsfólk á sjúkrastofnunum. Algengt er að haldnar séu bænastundir og 

kveðjuathafnir fyrir og/eða eftir andlát í heimahúsi og á deildum spítalans. Hjá 

öllum líknarþjónustunum og á fjölmörgum deildum Landspítala eru send 

handskrifuð samúðarkort til ættingja látinna en samkvæmt Wright o.fl. (1996) er 

slíkt er talið veita persónulega nálgun og hafa meðferðarlegt gildi. 

Frá því að starfsemi Heimahlynningar hófst var þjónustan árum saman með „Opið 

hús“ fyrir syrgjendur (Bryndís Konráðsdóttir, 1999). Sérhæfðu heimaþjónusturnar 

Heimahlynning og Karitas voru með sérstakar aðventustundir fyrir aðstandendur 

sem misst höfðu ástvin á árinu um árabil (Bryndís Konráðsdóttir, 1999; Valgerður 

Hjartardóttir munnleg heimild, mars 2009) og Hjúkrunarþjónusta Eyjafjarðar var 

með árlegar aðventustundir þar til árið 2006 (Hugrún Ásta Halldórsdóttir munnleg 

heimild, mars 2009). 

Krabbameinslækningadeild LSH hefur staðið fyrir samveru fyrir syrgjendur 

deildarinnar tvisvar á ári jafnframt hefur verið sérskipulögð eftirfylgd fyrir 

syrgjendur frá árinu 1997. Syrgjendum er boðin þátttaka og þeim sem ekki mæta 

er fylgt eftir með símtali. Árið 2007 var gerð viðhorfskönnun til að meta árangur 
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en þátttaka hefur fjölgað mikið milli ára. Niðurstöður sýndu að syrgjendur 

upplifðu umhyggju bæði gagnvart hinum látna ástvin og fjölskyldunni (Sigrún 

Anna Jónsdóttir munnleg heimild, maí 2009). 

Árið 1999 var myndaður framkvæmdahópur um eftirfylgd fyrir syrgjendur en í 

honum situr fagfólk bæði innan LSH og utan. Verkefnisstjóri á Biskupsstofu 

heldur utan um störf hópsins. Markmiðið er að samnýta krafta og að stuðla að 

markvissari og betri þjónustu við syrgjendur. Að samstarfinu koma margar deildir 

Landspítala ásamt líknarþjónustum á höfuðborgarsvæðinu og er árlega haldin í 

Grensáskirkju sameiginleg samvera á aðventu fyrir syrgjendur (Guðlaug Helga 

Ásgeirsdóttir munnleg heimild, 5. maí 2009).     

Heimahlynning hélt fyrstu námskeiðin fyrir ungar ekkjur og ekkla í samvinnu við 

sjúkrahúspresta. Einnig voru haldin nokkur námskeið fyrir unglinga sem misst 

höfðu foreldri undir handleiðslu sálfræðinga (Bryndís Konráðsdóttir, 1999). 

Líknardeildin í samvinnu við starfsfólk barna- og unglingageðdeildar LSH, 

hjúkrunarfræðing hjá Karitas og fleiri aðila sem störfuð á þessum vettvangi voru 

með eitt sérskipulagt námskeiðið sem var ætlað unglingum sem misst höfðu 

foreldri í kringum árið 2000 (Valgerður Sigurðardóttir munnleg heimild, mars 

2009 ). Börn og unglingar er viðkvæmur hópur og fremur erfiðlega hefur gengið 

að ná saman hér á landi hópum sem hægt væri að bjóða reglulegan stuðning og 

fræðslu. Hins vegar hefur gengið vel með stuðningshópa fyrir ekkjur og ekkla og 

er reglulegur stuðningur í boði nú hjá Ráðgjafarþjónustu Krabbameinsfélagsins.  

2.5.10  Kennsla í líknarmeðferð 

Líknarmeðferð telst ekki sérgrein á Íslandi heldur tengist krabbameinssviði. 

Yfirlæknir Líknardeildar í Kópavogi er eini sérfræðingurinn á sviði 

líknarmeðferðar á Íslandi. Hann hefur tekið þátt í að þróa nám lækna á 

Norðurlöndum í líknarmeðferð og hafa tveir íslenskir læknar þegar útskrifast með 

slík sérfræðiréttindi en eru ekki starfandi hér á landi. Sérfræðingur í 

taugasjúkdómum er að útskrifast á næstunni með sérfræðiréttindi í líknarmeðferð 

og mun verða starfandi hér á landi (Valgerður Sigurðardóttir munnleg heimild, 

mars 2009 ). 

Nokkrir hjúkrunarfræðingar eru með meistara- og doktorsnám í 

krabbameinshjúkrun og líknarmeðferð. Stöðug fjölgun er í sérfræðihópi 
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hjúkrunarfræðinga bæði vegna vaxandi framboðs á námi og aukinnar kröfu um 

sérfræðiþekkingu. 

Hjúkrunarfræðideild hefur boðið upp á fjölmörg námskeið á framhaldsstigi 

undanfarin ár sem beinst hafa að líknarmeðferð, umönnun langveikra, og 

fjölskyldunni. Námskeiðin hafa meðal annars verið í krabbameins- og 

öldrunarhjúkrun, hjúkrun langveikra, líknarmeðferð og umönnun við lok lífs, 

fjölskylduhjúkrun og viðbótarmeðferðum. Á námskeiði um líknarmeðferð er 

fjallað um líknarmeðferð fyrir alla langveika og ólæknandi einstaklinga, jafnframt 

er kennd umönnun við lok lífs (lífslokameðferð) og einkennameðferð. Ein 

kennslustund fjallar sérstaklega um hjartasjúklinga og líknarmeðferð. Áhersla er 

lögð á þverfaglega nálgun. Einnig er farið í siðferðileg álitamál, fjallað um 

samskipti fjölskyldunnar, sorg og missi. Lögð er áhersla á að þjálfa nemendur í að 

nota rannsóknir og klínískar leiðbeiningar til að veita gagnreynda meðferð 

(Háskóli Íslands, 2009; Sigríður Gunnarsdóttir munnleg heimild, 22. apríl 2009). 

Guðfræðideild Háskóla Íslands í samvinnu við Endurmenntun hefur einnig boðið 

upp á námskeið sem tengjast líknarmeðferð. Námskeiðin eru í sálgæslu og 

tengjast fjölskyldunni, veikindum og sorgarúrvinnslu. 

Fræðslu- og ráðstefnuhald varðandi krabbameinshjúkrun á framhaldsstigi hefur 

verið öflugt á Akureyri frá upphafi tíunda áratugarins. Boðið hefur verið upp á 

fjölbreytt námskeið með þverfaglegri aðkomu. Fjallað hefur verið um líkamlega, 

andlega og sálfélagslega þætti sem tengjast því að greinast með krabbamein, 

einnig sorg og stuðning við aðstandendur. Hafa hjúkrunarfræðingar þegar lokið 

meistaraprófi á sviði líknarmeðferðar frá Háskólanum í tengslum við háskóla í 

Englandi. Boðið var upp á fyrsta sérhæfða diplóma- og meistaranámið í líknar-

hjúkrun við Heilbrigðisdeildina árið 2003 Markmið framhaldsnámsins er að bjóða 

upp á áhugavert og krefjandi nám á sviði krabbameins og líknarmeðferðar 

(Elísabet Hjörleifsdóttir munnleg heimild, mars 2009). 

Nokkrar íslenskar rannsóknir á sviði líknarmeðferðar hafa verið framkvæmdar 

síðastliðin ár og með vaxandi sérfræðimenntun er von til að þeim fjölgi (tafla 8). 

2.5.11  Kennsla við hjúkrunarfræðideildir og læknadeild 

Sérhæfð námskeið í líknarmeðferð eru hvorki kennd í grunnnámi við hjúkrunar-

fræðideild Háskóla Íslands [HÍ] og Háskólans á Akureyri [HA] né við læknadeild 
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Háskóla Íslands. Líknarmeðferð eru aðallega til umfjöllunar á námskeiðum sem 

tengjast lyflæknisfræði og umönnun krabbameinssjúklinga. 

Við hjúkrunarfræðideild Háskóla Íslands er fjallað um líknarmeðferð á þriðja ári á 

námskeiði sem heitir Hjúkrun krabbameinssjúklinga. Kennt er um einkenna-

meðferð krabbameinssjúklinga, líknarmeðferð og lífslokameðferð (Guðríður K. 

Þórðardóttir, 2009). Nemar í hjúkrunarfræði geta valið að fá kynningu á 

sérhæfðum deildum LSH eins og líknar- og göngudeildum, rætt er við nemana um 

líknarmeðferð bæði fyrir og á eftir.  

Við hjúkrunarfræðideildina á Akureyri er fjallað um líknarmeðferð sem virkt 

meðferðarúrræði fyrir langveika einstaklinga strax á fyrsta ári og samþætt 

námsefni hjúkrunarfræðideildar öll fjögur árin. Mest er umfjöllunin í fyrirlestrum 

á þriðja ári (Elísabet Hjörleifsdóttir munnleg heimild, 23. mars 2009).  

Í læknadeild er líknarmeðferð fléttuð inn í kennslu á nokkrum námskeiðum í 

samskipta- og lyflæknisfræði en aðallega krabbameinslækningum. Kennslan er í 

formi fyrirlestra, hlustun á reynslusögu krabbameinssjúklings og áhorf á 

myndbandið „the choice is yours“. Einnig er farið í samtalstækni og verkefni 

unnin í tengslum við ofangreinda fræðslu. Á þriðja ári er fjallað um lyf sem eru 

notuð í líknarmeðferð. Á fjórða og fimmta ári er áhersla lögð á klíníska vinnu á 

deildum, síðan eru vandamál sem læknanemar lenda í rædd í umræðuhópum 

(Guðríður K. Þórðardóttir, 2009). 

Hvorki hjá hjúkrunarfræði- né læknanemum við Háskóla Íslands virðist vera 

fjallað um líknarmeðferð sem virkt meðferðarúrræði fyrir sjúklingahópa með 

langvinna og lífshættulega sjúkdóma. Líknarmeðferð virðist fyrst og fremst tengd 

krabbameini og aðallega síðustu mánuðum eða vikum lífs.  

2.6 Samantekt á þrem viðhorfskönnunum  

Þrjár viðhorfskannanir „Viðhorf til líknarmeðferðar“ hafa verið framkvæmdar 

meðal hjúkrunarfræðinga og lækna á Landspítala [LSH]  og þáverandi Sjúkrahúsi 

Reykjavíkur [SHR]. Tilgangur þeirra var að kanna hver væru aðalvandamálin í 

umönnun einstaklinga með ólæknandi sjúkdóma og hvaða leiðir þættu vænlegar 

til úrbóta.  
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Fyrsta viðhorfskönnunin var gerð árið 1996 en til stóð að stofna líknarteymi á 

LSH og þótti mikilvægt að fá fram viðhorf heilbrigðisstarfsfólks áður en teymið 

tæki til starfa. Könnunin náði til hjúkrunarfræðinga og lækna á hand-, lyf- og 

kvenlækningasviði ásamt gjörgæslu LSH.  

Næsta viðhorfskönnun var gerð árið 2000 á SHR. Ekki var starfandi líknarteymi á 

SHR en horft til líknarteymis LSH um samstarf. Tilgangur könnunarinnar var sá 

sami og á LSH og jafnframt að skoða hvort einhver viðhorfsmunur væri á milli 

heilbrigðisstétta þessara tveggja spítala. Könnunin náði til hjúkrunarfræðinga og 

lækna á hand-, lyf-, öldrunar og endurhæfingarsviði SHR.  

Þriðja viðhorfskönnunin var gerð árið 2007 en líknarteymið átti 10 ára 

starfsafmæli og þótti forvitnilegt að kanna hvort og/eða hvaða viðhorfsbreytingar 

hefðu orðið á þessum 10 árum, jafnframt hver reynsla heilbrigðisstarfsfólks væri 

af teyminu. Könnunin var mjög viðamikil og náði til allra hjúkrunarfræðinga og 

lækna á lyf- og, kvenlækningasviði, svæfinga-gjörgæslu og skurðstofusviði ásamt 

endurhæfingar- og öldrunarsviði LSH. 

Kannanirnar voru allar framkvæmdar með þægindaúrtaki hjúkrunarfræðinga og 

lækna á klínískum sviðum Landspítala. Eftir að tilskilin leyfi voru fengin var 

úrtakinu sendur spurningalisti. Gögn voru unnin í SPSS og unnið með lýsandi 

niðurstöður.  

Spurningalistinn var upphaflega unninn af meðlimum líknarteymis árið 1996 og er  

í megin atriðum sá sami í öll þrjú skiptin. Í þriðju könnuninni bættust við 

spurningar er vörðuðu viðhorf hjúkrunarfræðinga og lækna til þjónustu 

líknarteymis. Listinn innihélt 82 spurningar ásamt bakgrunnsspurningum, flestar 

spurningar voru á fimm stiga kvarða. Efnislega samanstóð listinn af fjórum 

meginþáttum ásamt spurningum um hvaða fullyrðing ætti best við.  

Meginþættir voru:  

 Viðhorf til líknarmeðferðar sem veitt er á deild.  

 Vandamál við umönnun deyjandi.  

 Viðhorf til eigin þekkingar og færni í líknarmeðferð.  

 Viðhorf til bættari líknarmeðferðar  

(Arndís Jónsdóttir og Ásdís Þórbjarnardóttir, 2001;  Kristín Lára Ólafsdóttir o.fl., 

2008; Nanna Friðriksdóttir, 1997). 
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Eftirfarandi er samanburður á niðurstöðum þessara þriggja viðhorfskannana en 

líknarteymi Landspítala gaf rannsakanda leyfi til að nota fyrirliggjandi gögn. 

Borin eru saman þau viðhorf heilbrigðisstarfsmanna sem rannsakanda finnst 

tengjast umfjöllunarefni rannsóknar.  

2.6.1  Niðurstöður  

Svörun þátttakenda í viðhorfskönnununum þremur var áþekk eins og sjá má á 

mynd 2 eða 43% (N=82) árið 1996, 47% (N=92) árið 2000 og 41,7% (N=312) 

árið 2007. Í öllum þremur könnunum var svörun meiri meðal hjúkrunarfræðinga 

en lækna. Árið 1996 var svarhlutfall hjúkrunarfræðinga 57% og lækna 25,8% . 

Árið 2000 var svarhlutfall hjúkrunarfræðinga 59% og lækna 30%. Í könnuninni 

2007 var svarhlutfall hjúkrunarfræðinga 46,5% % og lækna 29,5%.  

 

 

 

 

 

 

 

 

Mynd 2. Svarhlutfall hjúkrunarfræðinga og lækna sem svöruðu spurningalista. 

 

Hvað er líknarmeðferð 

Í upphafi spurningalista voru þátttakendur beðnir um að velja eina af þremur 

fullyrðingum sem þeim fannst lýsa best hugtakinu líknarmeðferð. Meirihluti valdi 

eftirfarandi fullyrðingu, árið 1996 (80%) og árið 2000 (86%) 

Líknarmeðferð er samræmd heildræn meðferð sem hefur það að 

markmiði að auka lífsgæði og lina erfið einkenni sjúklings með 

ólæknandi og/eða langt genginn sjúkdóm sem mun draga hann til 

dauða. Markmið líknarmeðferðar er hvorki að flýta fyrir né lengja líf 
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en miðar að því að lina þjáningar. Auk þess er lögð sérstök áhersla á 

að veita fjölskyldu og vinum stuðning í því að takast á við sjúkdóm og 

sorg. Öll líknarmeðferð er þverfagleg sem miðar fyrst og fremst að því 

að auka lífsgæði skjólstæðinga (Arndís Jónsdóttir og Ásdís 

Þórbjarnardóttir, 2001; Nanna Friðriksdóttir, 1997). 

Árið 2007 voru þátttakendur beðnir að merkja við nokkrar fullyrðingar í stað 

einnar eins og í fyrri könnunum. Var meirihlutinn (70%) mjög sammála eða 

sammála um að líknarmeðferð ætti við um sjúklinga með langvinna og 

lífshættulega sjúkdóma á öllum stigum sjúkdóms. Flestir (71%) voru ósammála 

eða mjög ósammála þeirri fullyrðingu að líknarmeðferð ætti eingöngu við um 

sjúklinga sem væru deyjandi og 76% taldi að allir langveikir og ólæknandi ættu að 

hafa aðgang að sérhæfðri þjónustu óháð sjúkdómsgreiningu. Í könnuninni árið 

2007 kemur fram að langflestir (94%) telja að líknarmeðferð sé veitt á þeirra 

deild. Jafnframt  að 40% þeirra sem leita eftir aðstoð líknarteymis gera það vegna 

sjúklinga með aðra sjúkdóma en krabbamein (Kristín Lára Ólafsdóttir o.fl., 2008). 

Viðhorf til líknarmeðferðar, eigin þekking og vandamál við umönnun deyjandi  

Þátttakendur voru beðnir um að meta viðhorf til líknarmeðferðar sem veitt var á 

þeirri deild sem þeir störfuðu á þegar könnun var gerð. Þegar niðurstöður eru 

bornar saman milli ára má sjá rúmlega 10 prósentustigamun á ellefu ára tímabili 

en þátttakendur telja að líkamlegum þörfum skjólstæðinganna sé vel eða mjög vel 

sinnt í 79% tilvika árið 1996, 84% tilvika árið 2000 og í 90% tilvika árið 2007. 

Aðrar niðurstöður koma í ljós þegar spurt er um trúarlega þætti umönnunar eins 

og sjá má á mynd 3. Einungis 29% þátttakenda telja að trúar- og andlegum þáttum 

sé vel sinnt af hálfu deildar árið 1996 en ellefu árum síðar er sú tala komin í rúm 

60%. Þátttakendur telja einnig að tilfinningalegum og félagslegum þörfum 

skjólstæðinga sé betur sinnt milli ára. 
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Mynd 4.  Afstaða til eigin þekkingar ásamt því sem reynist erfitt í umönnun  
sjúklings og fjölskyldu. 
(Hlutfall % þeirra sem svöruðu á mjög vel við/ á vel við og afar erfitt/erfitt).   

Viðhorf til bættari líknarmeðferðar ásamt reynslu og þekkingu 

Þegar fyrsta viðhorfskönnunin var framkvæmd árið 1996 taldi mikill meirihluti 

starfsfólk (83%) að líknarráðgjafarteymi gæti stutt við starfsfólk og enn fleiri 

(89%) í könnuninni árið 2000. Í báðum könnunum taldi starfsfólk (80%) að það 

myndi nýta sér þjónustu slíks teymis. Í síðustu könnuninni sem gerð var á vegum 

teymisins árið 2007 kemur fram að yfirgnæfandi meirihluti (93%) telur 

líknarteymið árangursríkt úrræði. Heilbrigðisstarfsfólk (83%) er jafnframt ánægt 

með stuðning og ráðgjöf teymisins og telur teymið hafa bætt við þekkingu 

starfsfólks í 66% tilvika. Um 69% þátttakenda telja þörf á að efla almenna 

þekkingu starfsfólks í líknarmeðferð. Mikill meiri hluti (92%) telur að hann muni 

leita til teymisins í framtíðinni (sjá mynd 5). 

Í könnuninni árið 1996 töldu 68% þátttakenda sjálfstæða líknareiningu í tengslum 

við sjúkrastofnun og 89% sjálfstæða heimaþjónustu í formlegum tengslum við 

sjúkrastofnun besta fyrirkomulagið til að veita markvissa líknarmeðferð. Í 

könnuninni árið 2000 voru þátttakendur spurðir sömu spurningar og töldu þá 88% 

sjálfstæða líknareiningu og 92% sjálfstæða heimaþjónustu vera lausn. Í 

könnuninni árið 2007 eru þátttakendur spurðir um ánægju með aðgengi að 

líknardeild og líknarheimaþjónustu. Einungis 26% þátttakenda eru ánægðir með 
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aðgengi að líknardeild og 53% þátttakenda eru ánægðir með aðgengi að  

líknarheimaþjónustu (sjá mynd 5) (Arndís Jónsdóttir og Ásdís Þórbjarnardóttir, 

2001;  Kristín Lára Ólafsdóttir o.fl., 2008; Nanna Friðriksdóttir, 1997).  

Í könnuninni sem gerð var árið 2007 telja þátttakendur að líknarmeðferð sé veitt á 

viðkomandi deild (94%) í yfirgnæfandi meirihluta. Þrátt fyrir algengi líknar-

meðferðar telja einungis 37% þátttakenda að nám í læknis- og hjúkrunarfræði hafi 

undirbúið þá nægjanlega vel til að sinna sjúklingum í líknarmeðferð. Hins vegar 

hafa fæstir gert eitthvað í því að auka við þekkingu sína því fæstir (24%) hafa sótt 

námskeið eða farið á ráðstefnu um líknarmeðferð síðastliðin tvö ár (sjá mynd 5) 

(Kristín Lára Ólafsdóttir o.fl., 2008).  

 

Mynd 5. Viðhorf til líknarteymis [LT] ásamt þáttum sem þörf er á að efla.  

2.6.2 Samantekt 

Kannanirnar þrjár eru mikilvægt innlegg í þekkingarbrunn þeirra sem starfa á 

líknarsviði á Íslandi þar sem þær lýsa viðhorfi og reynslu heilbrigðisstarfsfólksins 

sem starfar í umhverfi bráðasjúkrahússins. Ljóst er að margt hefur áunnist á 

síðastliðnum áratug sem starfsfólk á auðvelt með að koma auga á og eru sammála 

um að hafi orðið til þess að bæta líðan og lífsgæði sjúklinga ásamt því að auka við 

þekkingu, færni og úrræði starfsfólks. Má þar nefna líknarteymi LSH og aukna 

þjónusta presta og djákna. Engin breyting virðist hins vegar verða á ellefu ára 

tímabili á mismunandi svörun lækna og hjúkrunarfræðinga sem er áhugavert í 
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ljósi þess að algengi líknarmeðferðar er mikið og þátttakendur telja að þörf sé á að 

efla almenna þekkingu líknarmeðferðar þar sem nám í heilbrigðisfræðum hafi 

ekki verið til þess fallið. Þátttaka í viðhorfskönnunum eða viðbótarþekking í 

líknar-meðferð virðist ekki vera almenn hvatning fyrir heilbrigðisstarfsfólk þrátt 

fyrir að þau tjái göt í þekkingu sinni og óski eftir meiri þekkingu og þjálfun í 

líknarmeðferð. 

2.7  Sjúklingalög á Íslandi 

Ráðuneyti heilbrigðismála var stofnað árið 1970 og er því tiltölulega ungt að 

árum. Heilbrigðisþjónustan á Íslandi byggðist upphaflega á grasrótarstarfi frjálsra 

félagasamtaka, faghópa og styrktarfélaga þannig að valddreifing og sjálfstæði var 

mikið. Þetta gerði starfið ómarkvisst og samhæfingu vantaði varðandi rekstur, 

þróun og stefnumótun. Jafnframt var erfitt að samhæfa hinar fjölmörgu skoðanir 

og gera langtíma áætlanir (Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið, 2004).  

Árið 1980 var í fyrsta skipti reynt að setja saman heilbrigðisáætlun til nokkurra 

ára, ekki komst sú áætlun til framkvæmda. Það var því ekki fyrr en árið 1986 að 

gerð var landsáætlun í heilbrigðismálum sem tók mið af íslenskum aðstæðum og 

þáverandi stefnu WHO um heilbrigði fyrir alla árið 2000. Tillaga til 

þingsályktunar um íslenska heilbrigðisstefnu var lögð fram á Alþingi árið 1987. 

Tillagan var síðan endurskoðuð og lögð fram á heilbrigðisþingi í febrúar 1988, 

aftur á Alþingi árið 1990–1991 og loks samþykkt í breyttu formi vorið 1991. 

Íslenska heilbrigðisáætlunin var í 33 liðum og átti að ná til ársins 2000 en vera 

endurskoðuð innan þriggja ára. Meginmarkmið stefnunnar var að bæta heilsufar 

þjóðarinnar, tryggja jafnan rétt allra þegnanna til heilbrigðisþjónustu, vinna að 

auknum gæðum og stuðla að því að fullt tillit sé tekið til heilbrigðissjónarmiða í 

þjóðfélaginu (Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið, 2004).  

Flestar Evrópuþjóðir voru með sömu markmið á áttunda og níunda áratugnum um 

að uppfylla 38 heilbrigðismarkmið í samræmi við þáverandi stefnu WHO. Svíar 

urðu fyrstir norrænna þjóða til að lögleiða sína áætlun árið 1985, Finnar, 

Norðmenn og Danir fylgdu á fast eftir. Íslendingar ráku síðan lestina með sinni 

áætlun árið 1991 (Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið, 2001, 2004). 

Árið 1998 var stefna WHO um heilbrigði allra árið 2000 endurskoðuð og í 

kjölfarið var rammi að stefnumörkun um heilbrigði á 21. öldinni samþykktur. Rík 
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áhersla er lögð á heilbrigði sem grundvallarmannréttindi. Heilbrigðismarkmið 

urðu tuttugu og eitt í stað þrjátíu og átta áður og markmiðin voru betur skilgreind. 

Útfærsla stefnumörkunarinnar er síðan á framkvæmdavaldi hvers aðildarríkis 

(Heilbrigðis-og tryggingamálaráðuneytið, 2004).  

WHO hefur síðastliðinn áratug boðað mikilvægi efldrar líknarþjónustu. Jafnframt 

var þeim tilmælum beint til heilbrigðisyfirvalda að þau móti stefnu um 

líknarþjónustu sem sé felld inn í heilbrigðisáætlanir. Einnig setti WHO fram 

markmið varðandi kennslu og þjálfun heilbrigðisstarfsfólks, viðeigandi sérhæfðan 

stuðning á sjúkradeildum og heimilum ásamt þekkingu á verkjastillingu og 

aðgengi að verkjalyfjum (WHO, 2002a, 2009a). Íslensk heilbrigðislög voru 

endurskoðuð með tilliti til ofangreindrar stefnu WHO um heilbrigði allra á 21. 

öldinni, í kjölfarið tóku gildi endurbætt lög árið 2001 (Heilbrigðis- og 

tryggingamálaráðuneytið, 2004).  

Tilgangur íslensku heilbrigðisþjónustunnar er skilgreindur í 1. gr. laga um 

heilbrigðisþjónustu, nr. 97/1990: 

„Allir landsmenn skulu eiga kost á fullkomnustu heilbrigðisþjónustu, 

sem á hverjum tíma eru tök á að veita til verndar andlegri, líkamlegri 

og félagslegri heilbrigði.“ 

Í lögum og réttindum sjúklinga frá árinu 1997 segir í V. kafla sem snertir meðal 

annars langveika einstaklinga og líknarmeðferð. 

Virðing fyrir mannhelgi sjúklings. 

17. gr. Heilbrigðisstarfsmenn og aðrir sem starfs síns vegna hafa samskipti við 

sjúkling skulu koma fram við hann af virðingu. 

Val á heilbrigðisstarfsmanni. 

20. gr. Þrátt fyrir skiptingu landsins í heilbrigðisumdæmi samkvæmt lögum um 

heilbrigðisþjónustu á sjúklingur rétt á að leita til þess læknis sem honum hentar best.  

Ábyrgð sjúklings á eigin heilsu. 

21. gr. Sjúklingur ber ábyrgð á heilsu sinni eftir því sem það er á hans færi og ástand 

hans leyfir. Honum ber eftir atvikum að vera virkur þátttakandi í meðferð sem hann 

hefur samþykkt. 

Reglur um innlögn og útskrift. 

22. gr. Áður en að útskrift sjúklings kemur skulu aðstæður hans kannaðar og honum 

tryggð fullnægjandi heimaþjónusta eða önnur úrræði eftir því sem unnt er...  
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Linun þjáninga og nærvera fjölskyldu og vina.  

23. gr. Lina skal þjáningar sjúklings eins og þekking á hverjum tíma frekast leyfir. 

Sjúklingur á rétt á að njóta stuðnings fjölskyldu sinnar, ættmenna og vina meðan á 

meðferð og dvöl stendur. Sjúklingur og nánustu vandamenn hans eiga rétt á að njóta 

andlegs, félagslegs og trúarlegs stuðnings. 

Meðferð dauðvona sjúklings. 

24. gr. Dauðvona sjúklingur á rétt á að deyja með reisn...  

(Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið, 2001; Lög um réttindi 

sjúklinga nr. 74/1997). 

Ofangreind lög eru framsýn og trú skjólstæðingnum og grundvallar 

mannréttindum hans. Hins vegar eru hvergi notuð þau orð sem viðhöfð eru á 

heimsvísu um það sem í raun er verið að fjalla um. Hvergi er minnst á 

líknarmeðferð né hún skilgreind á einn eða annan hátt. Við leit á vef 

Heilbrigðisráðuneytis Íslands með leitarorðunum „líknarþjónusta“, 

„líknarmeðferð“ og „langveikir“ fundust tvær tilvísanir miðað við gefin 

leitarskilyrði. Við leit á vef Landlæknisembættis fundust einnig tvær tilvísanir 

sem tengdust lífsskrá, lífslokameðferð og lyfjaskírteini (Landlæknir, 2009; Lög 

um réttindi sjúklinga, 1997). 

Í skýrslu Heilbrigðis- og tryggingarmálaráðuneytisins (1998) um forgangsröðun 

og forgang ákveðinna þjónustuþátta í heilbrigðismálum segir: „Heilsuvernd sem 

hefur sannað gildi sitt er meðferð vegna alvarlegra langvinnra sjúkdóma, 

endurhæfing og hæfing og líknandi meðferð“ (bls. 16). Í skýrslunni er tekið fram 

að mikilvægt sé að útbúa leiðbeiningar fyrir heilbrigðisstofnanir og fagstéttir 

hvernig best sé að beita slíkri forgangsröðun. Í skýrslu Heilbrigðis- og trygginga-

málaráðuneytisins (2007) er tekin saman staða forgangsröðunar í heilbrigðis-

málum og talið að ofangreindir liðir séu óbreyttir eða miði áleiðis, ekki er tekið 

fram að hvaða leiti þeim miði áleiðis. 

Í markmiðum íslensku heilbrigðisáætlunarinnar til 2010 er meðal annars fjallað 

um að námsskrár heilbrigðisstétta taki mið af heilsuþörf þjóðarinnar og 

framkvæmd heilbrigðisáætlunar. Jafnframt segir að dregið verði úr mun á aðgengi 

þjóðfélagshópa og íbúa mismunandi byggðarlaga að heilbrigðisþjónustu 

(Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið, 2004). Ekki er fjallað um hrattvaxandi 

fjölda langveikra, hvernig bregðast þurfi við þeim vanda né hvernig eigi að haga 

umönnun þeirra. Ekki er fjallað um kennslu í líknarmeðferð í hjúkrunarfræði- og 
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læknadeild eða mikilvægi almennrar grunnþekkingar á líknarmeðferð fyrir 

heilbrigðisstarfsfólk  

2.8 Reynsla annarra þjóða 

2.8.1 Leiðir 

Norðmenn hafa síðasta áratug unnið ötullega að því að innleiða líknarmeðferð í 

heilbrigðisstefnu sína. Staðlar sem gerðir voru árið 2004 af helstu frumkvöðlum 

Noregs í líknarmeðferð urðu strax mikilvægir í pólitísku tilliti þar sem þeir útfæra 

á nákvæman hátt uppbyggingu og menntun líknarmeðferðar í landinu. 

Líknarmeðferð er nú á sérstökum fjárlögum. 

Heilbrigðisþjónusta Norðmanna er um margt lík þeirri íslensku, „allir landsmenn 

eiga jafnan rétt til gæðaheilbrigðisþjónustu.“ Landinu er skipt í heilbrigðis-

umdæmi og gert er ráð fyrir grunnþjónustu á öllum stigum lýðheilsu innan 

umdæma með aðgengi að sérhæfðri þjónustu. Allir heilbrigðisstarfsmenn sem 

koma að ummönnun sjúklinga, þurfa að vera vel að sér í almennri líknarmeðferð, 

stuðlað er að því að þeir fái grunnmenntun í einkennameðferð og hugmyndafræði 

líknarmeðferðar. Sérfræðingar í líknarmeðferð eru hins vegar sérhæfðir í að sinna 

flóknari einkenna- og stuðningsvandamálum. Þeir eru einnig til ráðgjafar fyrir 

hina sem starfa á almennu sviði. Staðlarnir hafa orsakað að magn og gæði 

líknarmeðferðar hefur margfaldast á landsvísu. Það sem leiðtogar telja næsta skerf 

er að líknarmeðferð öðlist viðurkenningu sem sérgrein innan læknisfræðinnar þar 

sem sú sterka tenging sem verið hefur við krabbameinsviðið geti valdið hindrun á 

útbreiðslu líknarmeðferðar til annarra sjúklingahópa. En þar eins og víða annars 

staðar eru 95% þeirra sem fá líknarmeðferð krabbameinssjúklingar (sjá töflu 3). 

Norðmenn eignuðust fyrstir Norðurlanda sæti innan háskólaráðs merkt 

líknarmeðferð árið 1994 en það er afar mikilvæg viðurkenning. Tveggja ára 

sérfræðinám í líknarmeðferð hófst í Noregi árið 2004 sem samvinnuverkefni allra 

Norðurlandanna. Mikil áhersla er lögð á rannsóknir og þróunarvinnu (Engstrand 

o.fl., 2004; Kaasa, Jordhøy og Faksvåg-Hauge, 2007).  

Dagny Faksvåg-Haugen er norskur læknir og einn af leiðtogum Noregs í 

stefnumótun líknarmeðferðar. Hún kom til Íslands á málþing Lífins, samtaka um 

líknarmeðferð, í október 2008, til að segja frá aðkomu sinni við gerð staðla fyrir 

Noreg í líknarmeðferð. Dagny segir staðla hjálpa ráðamönnum að forgangsraða 
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verkefnum og stefna í rétta átt jafnframt sem ákveðnir aðilar eru gerðir ábyrgir 

fyrir þjónustugæðum, framþróun, rannsóknum, menntun og fjárveitingu. Dagny 

segir Norðmenn hafa byrjað eins og aðrar þjóðir með eldmóði fumkvöðla á sviði 

líknarmeðferðar en það ferli dugi bara í ákveðinn tíma. Nú séu Norðmenn komnir 

inn í ferli sem kalla má tímabil uppbyggingar og þenslu (e. the period of 

expansion and structure) (Dagny Faksvåg-Haugen munnleg heimild, 11. október 

2008).  

2.8.2  Stefnumörkun 

Buse, Mays og Walt (2005) telja stefnumörkun í heilbrigðismálum byggða á 

staðreyndum (e. evidence based policy making) sé í sókn. Í slíkri stefnumörkun er 

áhersla á að samþætta reynslu, dómgreind og sérfræðiþekkingu og tengja við 

bestu fáanlegu rannsóknaniðurstöður til þess að skila sem mestum árangri. 

Jafnframt segja þeir að mikilvægt sé að gera sér grein fyrir því að stefnumótun í 

heilbrigðismálum stýri skipulagi heilbrigðisþjónustunnar, fjármagni og lyfja-

framboði svo eitthvað sé nefnt. Stefnumörkun á heilbrigðissviði hafi þar af 

leiðandi mikil áhrif á heilsutengda vellíðan almennings. 

Í dag er algengt að tala um að gjá sé á milli verkefnaáætlana sem lagt er upp með 

og stefnumörkunar stjórnvalda. Talað er um Top-down nálgun og Bottom-up 

nálgun í þessu tilliti. Top-down nálgunin var þróuð í kjölfar rannsóknar-

niðurstaðna sem sýndu að óbrúuð gjá reyndist vera á milli löngunar og 

raunveruleika. Gátlisti í sex liðum var útbúinn fyrir ráðamenn til að fara eftir 

varðandi stefnumörkun, efst á listanum er að markmið verði að vera skýr, 

samræmd og raunhæf, einnig að hægt sé að byggja á aðgengilegum kenningum 

varðandi óskaútkomu. Bottom-up nálgunin byggir hins vegar á að sérfræðingar 

eða notendur stefnumörkunar hafa mikilvægt framlag fram að færa varðandi 

innleiðingarferli þar sem þeir eru virkir þátttakendur og geta upplýst ráðamenn um 

óskaútkomu (sjá mynd 6). Samkvæmt kenningum Kingdon nýta stefnumarkandi 

frumkvöðlar sér svokallaða stefnuglugga til að koma málefnum á dagskrá hjá 

yfirvöldum.  Talað er um að glugginn opnist þegar þrír straumar koma saman, 

„viðfangsefni, pólitískur vilji og stefna“ (Buse o.fl., 2005).  

  



54 

2.8.3  Leiðbeinandi ferli 

Að velja aðferð við hæfi og beita henni rétt getur skipt sköpum um hvort verkefni 

skila árangri eða ekki. Til eru fjölmörg leiðbeinandi ferli til að vinna eftir, 

einskonar vegakort sem geta hjálpað heilbrigðisstarfsfólki að kanna mögulegar 

leiðir og velja síðan ákveðna leið á áfangastað (Green, og Krauter, 2005).  

Nýverið hefur verið lokið við að staðfæra og þýða á íslensku lýsingu á bresku ferli 

sem kallast Liverpool Care Pathway [LCP]. LCP heldur utan um líknarmeðferð 

síðustu daga lífsins sem nú mun væntanlega fá heitið lífslokameðferð. 

Fruminnleiðingu er lokið eins og áður hefur komið fram með góðum árangri og er 

nú unnið að áframhaldandi innleiðingu ferlisins á Íslandi. 

Líkan langveikra (e.The Chronic Care Model) er bandarískt (sjá mynd 7). Það er 

hannað með það í huga að gera þjónustu langveikra einstaklinga og fjölskyldna 

þeirra samfelldari, markvissari og árangursríkari. Mikil áhersla er lögð á að styðja 

og virkja skjólstæðinginn og fjölskyldu hans. Áhrifin eru víxlverkandi á milli 

umönnunaraðila og skjólstæðinga sem eykur skilvirkni og lífsgæði. Það má segja 

að líkanið hafi Top-down og Bottom-up nálgun, brúi bilið á milli 

heilbrigðiskerfis, sérfæðinga og þjónustuþega. Innan líkansins á sér stað sífelld 

endurskoðun á gagnsemi með því er reynt að gera vinnuferlið gegnsærra, 

áhrifaríkara og kostnaðarvirkara (Coleman, Austin, Brach og Wagner, 2009; 

Improving Chronic Illness Care, 2008; Wagner o.fl., 2001).  

Líkan sem kalla má „Líknarmeðferðartréð“ (sjá mynd 8) leiðir hugsanlegt ferli 

langveiks einstaklings áfram frá upphafi til enda. Innan líkansins er tekið á öllum 

þeim fjölmörgu einkennum og aðstæðum sem koma upp. Stöðugt endurmat er í 

gangi og þannig reynt að auka árangur og gera meðferðina sjúklingamiðaða og 

skilvirka. Hönnuðir líkansins ítreka mikilvægi þess að líknarmeðferð hefjist strax í 

upphafi langvinns og ólæknandi sjúkdóm. Þeir gefa sérfræðingum eftirfarandi 

leiðbeinandi spurningu til að hjálpa til við að meta hvort sjúklingur falli undir 

líknarmeðferð: „Kæmi þér á óvart að sjúklingur þinn dæi vegna sjúkdóms eða 

einkenna hans innan tveggja ára“? Ef svarið er nei, gæti líknarmeðferð verið 

viðeigandi úrræði (Institute for Clinical Systems Improvement, 2008).  

Líkan fyrir framfarir (sjá mynd 9) er notað til að meta gæði veittrar þjónustu og 

hvort sett markmið virðast skila sér sem framför. Líkanið er hringferli sem gefur 
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möguleika á skipulagningu, framkvæmd, innsýn og endurskipulagi (Davis  og 

Higginson, 2004)  

Ofangreind líkön byggja á því að samþætta reynslu, dómgreind og 

sérfræðiþekkingu með bestu fáanlegu rannsóknarniðurstöðum til þess að skila sem 

mestum árangri og gera þjónustu við langveika skilvirkari. Slík líkön væri hægt að 

ættleiða og yfirfæra á íslenskan veruleika eins og nú er verið að gera með 

Liverpool Care Pathway.  
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3 Aðferðafræði 

Aðferðafræðikafli rannsóknarinnar fjallar um tilgang rannsóknar og 

rannsóknarspurningar. Eigindlegum rannsóknum er lýst og hvaða aðferðir eru 

notaðar í rannsókninni. Jafnframt er gerð grein fyrir framkvæmd, gagnaöflun, 

skráningu og úrvinnslu gagna ásamt siðferðilegum vangaveltum. 

3.1  Markmið rannsóknar og rannsóknarspurningar 

Í rannsókninni er leitast við að draga saman reynslu og viðhorf fagfólks varðandi 

líknarþjónustu á Íslandi til þess að afla hugmynda varðandi framtíðarstefnumótun. 

Jafnframt er skoðuð staða þekkingar í heiminum, hvernig önnur Evrópulönd hafa 

sett fram stefnumótun sína á sviði líknarþjónustu og hvað þegar hefur áunnist á 

Íslandi. 

Rannsóknin er gerð með það að leiðarljósi að skýr framtíðarsýn ásamt 

stefnumótun auki möguleika á framþróun og almennum skilningi á hvað 

líknarþjónusta er, hverjir eiga að fá líknarþjónustu og hvenær á að hefja slíka 

meðferð. 

3.1.1  Markmið rannsóknar er að: 

 Að skoða stöðu þekkingar í heiminum í dag varðandi almennan skilning á 

hvað  líknarþjónusta er, hverjir eiga að fá líknarþjónustu og hvenær á að hefja 

slíka meðferð.  

 Að skoða hvernig önnur Evrópulönd hafa sett fram stefnumótun á sviði 

líknarþjónustu og hvað væri hægt yfirfæra á íslenskan raunveruleika. 

 Taka saman yfirlit varðandi þjónustu sem þegar er starfandi á Íslandi  

 Öðlast innsýn í viðhorf fagaðila til líknarþjónustu með því að draga saman 

reynslu og viðhorf fagfólks varðandi líknarþjónustu á Íslandi til að afla 

hugmynda varðandi framtíðarstefnumótun. 

3.1.2 Rannsóknarspurningar  

Aðal spurning: 

 Hver eru viðhorf og framtíðarsýn fagaðila til líknarþjónustu á Íslandi? 

Undir spurningar: 

 Hverjar eru helstu áskoranir líknarþjónustu á Íslandi að mati fagaðila? 
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 Hver er staða líknarþjónustu á Íslandi miðað við Evrópu almennt? 

 Hvað telja fagaðilar að ætti að einkenna stefnumótun líknarþjónustu á 

Íslandi?  

3.2  Eigindleg rannsóknaraðferð 

Heilbrigðisstarfsfólk og stefnumótunaraðilar hafa síðastliðna áratugi verið að snúa 

sér í auknum mæli að eigindlegum rannsóknaraðferðum til þess að öðlast betri 

skilning á mannlegu atferli. Niðurstöðurnar hafa fært heilbrigðisstarfsfólki tæki í 

hendur til að bæta framkvæmd og framgang heilbrigðismála (Green og 

Thorogood, 2005). Í kjölfarið hefur farið af stað breytingarferli sem leitt hefur af 

sér betri umönnun eins og áður hefur komið fram í sögulegu yfirliti (Burns og 

Grove, 1993). 

Eigindlegar rannsóknir skiptast í nokkra undirflokka og er fyrirbærafræði (e. 

phenomenology) einn flokkurinn. Fyrirbærafræði er í raun bæði rannsóknaraðferð 

og heimspeki en heimspekingarnir sem fyrirbærafræðin tengist eru meðal annars 

Husserl, Kierkegaard og Sartre (Burns og Grove, 1993; Kristín Björnsdóttir, 

2005). Hugmyndafræðin byggir á þeirri heimspeki að enginn einn raunveruleiki sé 

til, heldur búi hver einstaklingur yfir eigin raunveruleika sem er álitinn huglægur, 

sérstakur og breytilegur í tímans rás. Ekki er talið mögulegt að afla þekkingar um 

reynslu og viðhorf einstaklingsins nema hann skilgreini og lýsi því sjálfur fyrir 

rannsakanda. Niðurstöður eigindlegra rannsókna eru því einstakar fyrir hverja 

rannsókn. (Burns og Grove, 1993; Green og Thorogood, 2005; Kvale, 1996; 

Sigríður Halldórsdóttir, 2003). Eigindlegar rannsóknir taka einnig mið af og virða 

menningarlegan, félagslegan og trúarlegan bakgrunn einstaklingsins ásamt 

samspili hans við umhverfi sitt. Með slíkt viðhorf að leiðarljósi fela eigindlegar 

rannsóknir í sér heildrænt viðhorf til fólks og gefa möguleika á að sjá dýptina, 

fjölbreytileikann og hið margslungna mannlíf sem hver einstaklingur býr við 

(Burns og Grove, 1993; Sigríður Halldórsdóttir, 2003; Wright, o.fl., 1996).  

3.3  Aðferð rannsóknar 

Rannsóknin er byggð á túlkandi fyrirbærafræði og samantekt á stöðu þekkingar. 

Rannsakandinn er aðal rannsóknarverkfærið, hann aflar gagna, greinir þau og 
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þróar í kjölfarið kenningar sem byggja á túlkun hans (Sigurlína Davíðsdóttir, 

2003).  

Til að ná markmiði rannsóknarinnar og svara rannsóknarspurningum voru notuð 

opin hálfstöðluð viðtöl en það er algengasta viðtalsformið. Þar setur 

rannsakandinn ákveðið form á viðtalið með því að nota fyrirfram ákveðna 

rannsóknarspurningu, en framvinda samtalsins veltur síðan á viðmælenda (Green 

og Thorogood, 2005; Helga Jónsdóttir, 2003). Viðtöl eru talin henta vel þegar 

verið er að kanna viðhorf og væntingar, þekkingu og gildismat (Helga Jónsdóttir, 

2003). En rannsakandi taldi mikilvægt að fá tækifæri til að skyggnast inn í 

hugarheim sérfræðinga á sviði langveikra einstaklinga til að öðlast betri skilning á 

sameiginlegri upplifun, reynslu og viðhorfi sérfræðinga á þessu sviði. Tungumálið 

er þar lykilatriði en gegnum tungumálið skynjum við og skiljum heiminn í 

kringum okkur og komum skilningi okkar á framfæri til annarra. Cecchin (1987) 

talar jafnframt um mikilvægi þess að hafa áhuga, óskipta athygli, tíma og forvitni. 

Viðtalið verður síðan að sameiginlegu ferðalagi rannsakanda og viðmælanda þar 

sem rannsakandi fær að skyggnast inn í  reynsluheim viðmælanda síns (Helga 

Jónsdóttir, 2003; Kvale, 1996). 

Rannsakandi ákvað einnig að mynda þverfaglegan rýnihóp en slíkir hópar eru 

mikið notaðir í heilbrigðsrannsóknum og við mat á heilbrigðisþjónustu þar sem 

þeir þykja hentugir og gefa mikið magn upplýsinga á tiltölulega stuttum tíma 

(Green og Thorogood, 2005). Með rýnihópa-gagnaöflun er horft til hugtaksins 

rýni sem á við um markvissa nálgun, tilgangurinn er að skoða og bera saman 

mismunandi viðhorf og reynslu fólks (Sóley Bender, 2003). Valdir eru saman 

einstaklingar með þverfaglegan bakgrunn sem eiga sameiginlega reynslu, 

jafnframt þykir æskilegt að þátttakendur þekki ekki hvern annan (Green og 

Thorogood, 2005). Hópurinn samanstendur af fjórum til tólf einstaklingum sem 

hittast í um það bil eina til tvær klukkustundir og ræða saman (Green og 

Thorogood, 2005; Sóley Bender, 2003).  

Rannsakandi greindi heimildamynd um Líknarþjónustu á Íslandi. Í 

heimildamyndinni eru tekin viðtöl við helstu sérfræðinga á sviði líknarmeðferðar 

á Íslandi ásamt þiggjendum líknarmeðferðar sem eru sjúklingar og aðstandendur 

þeirra. Í myndinni er leitast við að veita innsýn í störf þeirra sem vinna á þessu 

sviði heilbrigðiskerfisins og þeirra sem þiggja slíka þjónustu. Jafnframt að fá fram 
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viðhorf sérfræðinga til líknameðferðar og hvernig þróunin hefur verið á Íslandi. 

Myndin tekur um 27 mínútur í sýningu (Ólafur Rögnvaldsson og Páll K. Pálsson, 

2007).  

Eins og fram hefur komið eru eigindlegar rannsóknaraðferðir fjölmargar, 

algengast er að taka einstaklings- eða hópviðtöl, vera með rýnihópa, gera 

vettvangs- eða þátttökuathuganir. Aðrar aðferðir eru að greina fyrirliggjandi gögn 

eða skjöl, sendibréf, myndir, skjöl, kvikmyndir, sjónvarps- eða netefni. Sambland 

aðferða og sveigjanleiki er talið skila aukinni dýpt og gefa víðara sjónarhorn 

(Green og Thorogood, 2005).  

3.4  Framkvæmd rannsóknar og gagnaöflun 

Undirbúningur rannsóknarinnar hófst í byrjun september 2008 en þá var 

rannsóknaráætlun undirbúin og rannsóknaraðferðir ákveðnar.  

Við val á þátttakendum var notað markvisst úrtak (e. purposive sampling). 

Viðmið rannsakanda varðandi þátttöku bæði fyrir einstaklingsviðtöl og rýnihóp 

var að velja fagaðila sem hafa reynslu af langveikum einstaklingum og 

umönnunarþörf þeirra. Jafnframt að fagaðilarnir hefðu kennslu-, stjórnunar- 

og/eða stefnumótunarreynslu á þessu sviði. Rannsakandi hefur gott aðgengi að 

viðmælendum og þeim upplýsingum sem til eru. Allir einstaklingarnir sem 

rannsakandi leitaði til gáfu kost á þátttöku sinni og sýndu viðfangsefninu mikinn 

áhuga. 

Viðmælendur fengu sent kynningarbréf annars vegar fyrir einstaklingsviðtöl og 

hins vegar fyrir rýnihóp (sjá viðauka II). Í kynningarbréfi var rannsóknaráætlun 

dregin upp og fyrirkomulagi viðtala lýst, áætlað var að viðtöl og rýnihópur tæki 

um það bil eina klukkustund. Viðtölin voru hljóðrituð með leyfi þátttakenda og 

vélrituð orðrétt upp, án auðkenna. Unnið var með niðurstöður samkvæmt 

rannsóknaraðferðum eigindlegra rannsókna. Viðmælendum var tjáð að 

frumgögnum yrði eytt að gagnavinnslu lokinni. Jafnframt var fullum trúnaði og 

nafnleynd heitið. Viðtöl í heild sinni voru einungis skoðuð af rannsakanda og 

tveim kennurum við Kennslufræði- og lýðheilsudeild HR. Ekki var þörf á að leita 

eftir samþykkt persónuverndar eða vísindasiðanefndar þar sem rannsóknin byggir 

á viðhorfi fagaðila en ekki líðan eða heilsufarsupplýsingum.  
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Rannsóknaraðferðir voru sex hálfstöðluð einstaklingsviðtöl við fagaðila á sviði 

umönnunar langveikra. Þrír viðmælanda eru læknar og þrír eru 

hjúkrunarfræðingar. Eitt viðtal var tekið við hvern viðmælenda. Viðtölin fóru 

fram á skrifstofum viðmælenda og skrifstofu rannsakanda í september 2008 og 

mars 2009. Lögð var áhersla á að viðmælendur veldu stað og stund en 

rannsakandi bauð fram skrifstofu sína ef það hentaði viðmælendum. Viðtölin tóku 

að meðaltali um 60 mínútur. Viðmælendur fengu stutt innlegg frá rannsakanda 

sem fjallaði um rannsóknarspurningar, að öðru leyti var reynt að láta viðmælendur 

ráða för með viðtalsumgjörð rannsakanda.  

Rýnihópur samanstóð af þverfaglegum hópi fimm sérfræðinga á heilbrigðissviði. 

Stuðst var við leiðbeiningar Sóleyjar Bender (2003) varðandi fyrirkomulag, 

stjórnun og „hlutverk meðrannsakenda“ í rýnihóp. Rannsakandi naut aðstoðar 

leiðbeinanda síns Dr. Guðjóns Magnússonar, prófessors við Kennslufræði- og 

lýðheilsudeild HR varðandi utanumhald og stjórnun. Rýnihópaviðtalið tók um 

eina og hálfa klukkustund. Rýnihópurinn gaf mikið magn upplýsinga á skömmum 

tíma sem bætti við fyrri niðurstöður og jók á réttmæti og trúverðugleika.  

3.5  Skráning og úrvinnsla gagna 

Einstaklingsviðtöl og rýnihópaviðtal ásamt viðtölum í heimildarmynd voru greind 

og samþætt í þemu eftir vinnuaðferðum eigindlegrar aðferðafræði. Samkvæmt 

Sigríði Halldórsdóttur (2003) byggir formleg greining texta meðal annars á 

túlkunarfræði þar sem textinn er marglesinn, síðan greindur í þemu sem verður 

„rauði þráður“ viðtalanna. Fjallað er um mikilvægi þess að viðhafa rökhugsun, 

innsæi og hugsæi til þess að koma auga á og geta ígrundað, valið, túlkað og raðað 

saman í niðurstöður. Í orðræðugreiningu eftir Kristínu Björnsdóttur (2003) heldur 

hún fram að samkvæmt hinum póststrúktúralíska skilningi sé tungumálið ekki 

orðabók sem við veljum úr til að tjá okkur heldur lærum við ákveðinn 

tjáningarmáta til að tjá okkur munnlega. Orðræðan byggir meðal annars á 

orðnotkun, líkamstjáningu, sviðbrigðum og hljómblæ orðanna. Rannsakandi fann 

það glöggt við úrvinnslu gagna hve mikilvægt það var að hafa mynd viðmælenda í 

huga, það gerbreytti úrvinnslu viðtala, gaf aðra skynjun og aukna dýpt. 
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3.6  Siðferðilegar vangaveltur   

3.6.1  Réttmæti og trúverðugleiki 

Siðfræðilegt gildismat tengist eigindlegri rannsóknaraðferð órjúfanlegum böndum 

sem krefst mikils af rannsakanda og að hann sé sannur og trúr viðfangsefni sínu 

(Green og Thorogood, 2005). Cecchin (1987) talar um að fræðileg ábyrgð hefjist 

með því að rannsakandi geri sér grein fyrir eigin staðsetningu innan þess kerfis 

sem hann ætlar að kanna, átti sig á valdaleysi sínu og beri fulla virðingu fyrir 

viðfangsefninu. Vilhjálmur Árnason (1993) segir: „Að stunda eitthvert fag, vera 

fagmanneskja, felur ekki einvörðungu í sér að ráða yfir tækni á tilteknu sviði. 

Fagmaður hlýtur einnig að vera ábyrgur fyrir því í hvaða skyni hann beitir 

kunnáttu sinni“ (bls. 86). Ábyrgð rannsakanda er því mikil þar sem niðurstöður 

byggja á því að rannsakandi reyni að koma í veg fyrir skekkjur og hlutdrægni með 

því að tryggja í fyrsta lagi að skýrar forsendur séu fyrir rannsókninni með því að 

svara rannsóknarspurningum og lýsa gagnasöfnun ítarlega (Kristín Björnsdóttir, 

2005; Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). Í öðru lagi að hann finni það mikilvægasta í 

gögnunum og setji það fram með trúverðugum hætti (Sigurlína Davíðsdóttir, 

2003). Mettun er aðferð sem notuð er til að auka réttmæti eigindlegra rannsókna, 

þá er haldið áfram að taka viðtöl þar til rannsakandi telur sig ekki lengur fá fram 

nýja sýn eða þræði í frásögn viðmælenda (Green og Thorogood, 2005). 

Viðmælendur mínir í einstaklingsviðtali eru sex auk þeirra aðila sem tóku þátt í 

rýnihóp og komu fram í myndbandi. Sterkur samhljómur kemur fram hjá 

viðmælendum sem styrkir réttmæti og trúverðugleika rannsóknarniðurstaðna.  

3.6.2  Vandamál og takmarkanir 

Rannsakandi hefur yfir 20 ár reynslu af umönnun langveikra einstaklinga ásamt 

langri reynslu af félagsstörfum tengdri líknarmeðferð. Þessi reynsla gefur mikla 

og hagnýta þekkingu en getur litað viðhorf og haft truflandi áhrif á viðtöl og 

gagnaöflun þar sem rannsakandi bæði þekkir og er samstarfsaðili flestra 

viðmælenda sinna. Styrkleiki og veikleiki rannsóknarinnar getur því falist í hvoru 

tveggja. Styrkleiki getur falist í viðtalstækni og trausti viðmælenda til 

rannsakanda. Veikleiki rannsóknarinnar getur falist í því að rannsakandi þekkir 

flesta fagaðila sem eru starfandi hér á landi og hefur sterkar skoðanir á 

líknarþjónustu 
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Ein af grundvallarreglum eigindlegra rannsóknaraðferða er að rannsakandi 

rannsaki ekki fólk sem hann hefur persónuleg samskipti við. Rannsakandi þarf því 

að gæta sérstaklega vel að hlutleysi sínu. Hins vegar er ljóst að rannsakandi er 

einnig þátttakandi þegar eigindleg aðferðafræði er notuð þar sem hann getur aldrei 

lagt „sjálfan sig“ til hliðar. Framkoma, viðmót og svipbrigði verða alltaf til staðar. 

Green og Thorogood (2005) ítreka að allir rannsakendur hafi sína sérstöku 

heimssýn ásamt fræðilegum bakgrunni sem móti framkvæmd rannsóknar og 

framsetningu niðurstaðna.  

 

 

 

 

  

  



63 

4 Niðurstöður 

Í þessum kafla verður greint frá greiningu á viðtölum við viðmælendur í 

einstaklingsviðtölum, rýnihóp og í heimildamynd. 

Orðræða viðmælenda gerðu rannsakanda kleift að kynnast viðhorfum og öðlast 

innsýn í hugarheim fagaðila sem starfa við líknarmeðferð á Íslandi en það var eitt 

helsta markmið rannsóknarinnar. Við greiningu viðtala kemur fram sterkur 

samhljómur hjá viðmælendum, þessi samhljómur er undirstaða þriggja 

meginþema ásamt undirþemum (sjá töflu 5). Fyrsta þema fjallar um manngæsku 

heilbrigðisstarfsfólks sem starfar á þessum vettvangi. Annað þemað snýst um 

vitundarvakningu sem sérfræðingar á sviði líknarmeðferðar óska eftir og þriðja 

þemað um viðurkenningu á líknarmeðferð (sjá mynd 10) . 

Rannsakandi var ekki með í huga að skoða þætti tengda „manngæsku“ en þar sem 

eitt af markmiðum rannsóknarinnar fjallaði um að öðlast innsýn í viðhorf fagaðila 

þá var áhugavert að grundvallaratriði líknarmeðferðar skyldu koma svo sterkt 

fram hjá viðmælendum. 

Sérhæfðir fagaðilar sem starfa við líknarþjónustu á Íslandi er tiltölulega fámennur 

hópur því mun verða vísað í viðmælendur í karlkyni eða sem „þeir 

viðmælendurnir“ í því skyni að gæta trúnaðar. Jafnframt er ekki skilgreint hvar 

innan heilbrigðiskerfisins viðmælendur starfa. 

4.1  Manngæska 

Manngæska er hugtak sem kemur strax upp í hugann við yfirlestur og greiningu 

viðtalanna. Undirþemu sem birtust í kjölfarið voru löngun til að auka vellíðan og 

lífsgæði, virðing fyrir einstaklingnum og margbreytileika hans, þörf 

fjölskyldunnar fyrir líknarmeðferð og umræðan um dauðann. Snertifletir eru 

margir við manngæsku og oft samofnir þannig að erfitt er að greina á milli.  

Manngæska vefst inn í öll viðtölin og skín í gegn, er yfir og allt um kring. Oft er 

þetta óáþreifanlegt og erfitt að festa niður, frekar einhver tilfinning sem birtist 

þegar maður hlustar á viðtölin og sér viðmælendur í huga sér. Það sem er 

einkennandi hjá viðmælendum er að geta séð það smáa og einstaka þrátt fyrir að 

heildin sé stór og ógnvænleg ásamt hlýju, gleði og húmor. Allir viðmælendur 

sammælast um mikilvægi mannúðlegrar og heildrænnar umönnunar ásamt því að 
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skjólstæðingar fái að lifa með reisn á sinn einstaka hátt til lífsloka. Starfið fjalli 

alltaf fyrst og fremst um skjólstæðinginn, því megi aldrei gleyma. Jafnframt ítreka 

margir viðmælenda mikilvægi þess að umönnunaraðilar reyni að skynja líðan 

skjólstæðinga sinna hverju sinni, séu með opinn huga og hugmyndaflug. Gleði og 

sorg haldast hönd í hönd í þessu starfi og flestir viðmælenda eiga auðvelt með að 

tjá það að umönnunaraðilar séu líka manneskjur með tilfinningar. Margir 

viðmælenda eiga erfiðar minningar um það viðhorf samstarfsfólks til 

skjólstæðinga með ólæknandi sjúkdóma að fyrir þá sé ekkert hægt að gera. Þetta 

telja viðmælendur ósanngjarnt því eins og einn segir: „...það er ef til vill ekki hægt 

að gera eitthvað sem gefur varanlega lækningu á sjúkdómnum en það er aldrei 

nein staða svo svört að ekkert sé hægt að gera“. Viðmælandi í fræðslumyndbandi 

segir: „Þegar maður umgengst stöðugt fólk sem lifir í skugga dauðans þá verður 

maður oft afskaplega sorgmæddur og dapur...  en um leið finn ég að sorginni 

fylgir mjög oft einhverskonar sátt og dýpri skilningur á eðli manneskjunnar.“ 

Viðmælandi úr einstaklingasviðtali segir frá heimsókn eiginmanns sjúklings sem 

kom eftir andlát hennar til að „spjalla, segja hvernig honum liði og þakka fyrir“. 

Þessi heimsókn hafi verið dýrmæt fyrir báða aðila, að geta kvatt eftir langa 

samleið. 

Að hafa húmor fyrir lífinu þrátt fyrir að það teljist bæði erfitt og flókið er gjöf sem 

hjálpar fólki að takast á við daginn og gera hann bjartari og auðveldari. Gleði, 

húmor, aðdáun og stolt eru þættir sem koma ítrekað fram hjá viðmælendum 

gagnvart skjólstæðingum sínum. Margir viðmælenda telja að jákvætt viðhorf 

umönnunaraðila hafi áhrif á skjólstæðinga og gefi þeim trú á eigin getu sem auki 

kraft og þor (e. empowerment).  

Gleði og húmor birtist á skemmtilegan hátt í frásögnum tveggja viðmælenda á 

fræðslumyndbandi. Einn segir frá því með aðdáun og stolti hversu megnugir 

sjúklingarnir séu á lokasprettinum og hve löngun þeirra til að gera venjulega hluti 

gefi þeim ofurkraft til að lifa lífinu lifandi og upplifa atburði sem eru þeim 

mikilvægir og tengjast langoftast fjölskyldunni. Annar segir einstaklega 

skemmtilega og áhrifaríka sögu af sjúklingi sem talinn var deyjandi en dag einn 

settist upp og vildi fara í bíltúr og gerði það með aðstoð fjölskyldu sinnar.  
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4.1.1  Löngun til að auka vellíðan og lífsgæði  

Langflestir viðmælendur tjá þá sameiginlegu löngun að vilja veita skjólstæðingum 

sínum heildræna umönnun sem taki á öllum þáttum líknarmeðferðar til þess að 

auka vellíðan og lífsgæði. Enda er það „grunntónn líknarmeðferðar“ segir einn 

viðmælandi í fræðslumyndbandi.  

Viðmælendur leggja á sig margskonar viðbótarvinnu sem er ekki hluti af 

starfslýsingu til að svo megi verða og telja það ekki eftir sér. Viðmælendur hafa til 

dæmis komið á fót starfsemi sem þeim fannst vanta. Lagt fram 

rannsóknaniðurstöður til að staðfesta að aukin þjónusta bæti líðan og lífsgæði 

ásamt því að lækka kostnað heilbrigðiskerfisins. Gefa skjólstæðingum kost á að 

hringja beint í fagaðila, fara í heimavitjanir og sinna skjólstæðingum utan 

hefðbundins vinnutíma. Veita almennu heilbrigðisstarfsfólki stuðning, fræðslu og 

upplýsingar. Endurmennta sig, taka þátt í alþjóðlegu samstarfi og kynna sér 

nýjungar varðandi meðferðir til að hafa alltaf það besta fram að færa. Einn 

viðmælandi í einstaklingsviðtali hefur þetta að segja um rannsóknarvinnu og 

þekkingarleit:  

Þetta er bara sjálfsbjargarviðleitni ...kannski áhugi ...reyna alltaf að 

vera á tánum og geta veitt jafn góða þjónustu og á bestu stöðum 

annarsstaðar [...] mér finnst ekki rétt að við séum að gefa fólki 

einhverjar falsvonir um að við séum góð ef við erum það ekki ...það er 

bara ósköp einfaldlega þannig. 

Nokkrir viðmælendur í einstaklingsviðtali ræða mikilvægi símaþjónustu fyrir 

langveika. Einn segir: „Ég er alltaf með opinn síma frá klukkan 8-16 og það er sko 

langt frá því að það sé misnotað, fólk ber mikla virðingu fyrir þessu og hvert 

einasta símtal á rétt á sér og ef það er til þess að segja góðar fréttir er það bara 

æðislegt.“ Annar viðmælandi tekur í sama streng og segir afar mikilvægt að fólk 

geti hringt í ákveðið númer og fengið beint samband við fagaðila sem jafnvel 

þekki viðkomandi.   

4.1.2  Virðing fyrir einstaklingnum og margbreytileika hans  

Í viðtölum kemur skýrt fram að viðmælendur bera mikla virðingu fyrir 

skjólstæðingum sínum og hafa þol gagnvart litrófi margbreytileikans. Þeir vilja 

yfir höfuð leitast við að mæta skjólstæðingi sínum þar sem hann er staddur og á 
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hans forsendum. Almennt virðast viðmælendur einnig vera óhræddir við að 

nálgast skjólstæðinga sína á persónulegan hátt. Viðmælandi í myndbandi segir að 

nálgun byggi fyrst og fremst á virðingu fyrir manneskjunni og þannig verði að 

nálgast hverja manneskju. Annar talar um að ekkert sé ómögulegt það þurfi bara 

að grípa tækifærið þegar það gefist. 

Viðmælandi í einstaklingsviðtali ræðir forsjárhyggju heilbrigðisstarfsfólks, það 

verði að gefa fólki tækifæri til að vera það sjálft, bera ábyrg á sjálfum sér og lífi 

sínu. Annar viðmælandi ræðir hve mikilvægt það er að upplýsa skjólstæðing og 

fjölskyldu hans þannig að þau öðlist bjargráð, þeirra sé síðan að taka við 

upplýsingum og nýta á sinn hátt.   

4.1.3  Fjölskyldan þarf líka líknarmeðferð 

Langflestir viðmælendur eru sammála um mikilvægi fjölskyldunnar og að 

langvinnir og lífshættulegir sjúkdómar er „sjúkdómur fjölskyldunnar“. 

Viðmælendur ræða gjarnan í sömu setningu um skjólstæðing og fjölskyldu hans. 

Viðmælendur eru jafnframt sammála því að fjölskyldan er í lykilhlutverki, það 

þurfi að sinna henni vel og heilbrigðisstarfsfólk þurfi að leggja sig eftir því að 

kynnast fjölskyldunni. Viðmælendur ræða líka hratt stækkandi hóp sjúklinga með 

langvinna og ólæknandi sjúkdóma sem lifi lengi vegna árangursríkra meðferða en 

einkennin séu mörg og flókin sem fólk þurfi að bera í staðinn sem sannarlega auki 

álag fjölskyldunnar. Einn viðmælandi segir: „[...] hefur hjálpað þessum hóp að lifa 

með sín einkenni, lyfjameðferð og sjúkdóm ...svona ná svolítið tökum á því að 

geta haldið áfram að lifa lífinu heima ...þar vill fólk vera ...það er ekki spurning.“ 

Nokkrir viðmælendur hafa miklar áhyggjur af vaxandi umönnunarbyrði 

fjölskyldunnar sem þeir telja að sé meðal annars tilkomin vegna styttri legutíma 

og að þjónusta sé að færast á göngudeildarform þar sem því verður við komið. 

Einn viðmælandi segir að hann sjái mikla breytingu á þessu fyrirkomulagi milli 

ára, nú komi sjúklingar jafnvel í lyfjameðferð á göngudeild með sjúkrabíl og svo 

heim aftur. Fyrir nokkrum árum hefði viðkomandi sjúklingur verið lagður inn sem 

hefði þá jafnframt hvílt fjölskylduna. 

Viðmælendur eru almennt sammála um að annars konar þjónustuform verði að 

vera til staðar til að taka við og sinna sjúklingi heima. Tveir viðmælendur, einn í 

einstaklingsviðtali og annar í rýnihóp hafa þetta að segja: „Fjölskyldan ræður oft 
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ekki við hinar flóknu og erfiðu aðstæður sem geta komið upp heima og á heldur 

ekki að þurfa að vera í þeirri aðstöðu.“ Annar viðmælandi í einstaklingsviðtali 

segir frá ferð í heimahús sem var ekki hluti af hans starfslýsingu að gera. Það hafi 

verið auðséð að það þurfti að leggja sjúklinginn inn, þegar hann hafi tekið þá 

ákvörðun hafi svona „léttunar-andvarp“ komið frá fjölskyldunni af því að hún 

þurfti ekki að taka ákvörðunina. Viðmælandi í fræðslumynd segir frá 

líknarmeðferð í heimahúsi, fólk sé fyrst á varðbergi en um leið og meðferðin virki 

sjái fólk þetta bæði sem öryggi og þægindi. 

Nokkrir viðmælenda tjá sig einnig um sorgarúrvinnslu fjölskyldunnar, mikilvægi 

eftirfylgdar og að fólk hafi úrræði til að leita í. Einn viðmælandi segir: „Sá sem er 

búinn að missa þarf líkn sem ættingi því honum líður svo skelfilega illa og er 

búinn að ganga í gegnum svo ofboðslega mikla erfiðleika“. 

4.1.4  Að ræða dauðann 

Flestir viðmælenda í einstaklingsviðtali telja mikilvægt að langveikir einstaklingar 

fái sanna vitneskju um sjúkdóm og horfur. Með því öðlist fólk tækifæri til að ræða 

dauðann, ótta, von og trú. „Það má ekki taka þetta dýrmæta tækifæri frá fólki ...að 

geta átt þessar samræður við fjölskylduna sína“ segir einn viðmælandi.  

Viðmælendur eru jafnframt sammála um að það sé afar misjafnt hvað fólk geri 

með þær upplýsingar sem það fær. Það sé mikilvægt að heilbrigðisstarfsfólk reyni 

að skynja þegar eða ef skjólstæðingur vilji ræða um dauðann og á hvaða stigi 

sjúkdómurinn er. Umræðan um dauðann verði alltaf að vera á forsendum hins 

veika. Einn viðmælandi segir:  

„Maður er að vinna með fólki algjörlega á þeirra forsendum því sumir 

vilja ekki endilega vera að velta sér mikið upp úr því og þá verður að 

virða það og fókusera á aðra hluti. Aðrir eru uppteknir af dauðanum 

og þá bara ræðir þú það í botn ...mér hefur fundist núna á síðustu árum 

að læknar ræði meira við sjúklingana í upphafi ...það er mikilvægt að 

það sé valinn réttur tími  ...að fólk sé tilbúið að ræða þetta ...stundum 

er þetta rætt bara um leið og fólk kemur inn bráðveikt ...það er 

óheppilegt.“   

Viðmælendur í einstaklingsviðtali hafa langflestir þá skoðun að það sé mikilvægt 

að fólk geri sér grein fyrir að langvinnur og ólæknandi sjúkdómur þýði að 
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viðkomandi muni að lokum deyja úr sjúkdómnum eða afleiðingum hans. Hins 

vegar eigi „fókusinn“ alltaf að beinast að fólki líði betur og það sé alltaf eitthvað 

hægt að gera til að bæta líðan. Einn viðmælandi í einstaklingsviðtali segir frá 

skjólstæðingi sínum sem gerði sér ekki grein fyrir að langvinnur sjúkdómur hans 

myndi leiða hann til dauða innan fárra ára og sagði: „Af hverju hefur enginn sagt 

mér það sem ég búinn að komast að núna ...að þetta muni leggja mig?“ 

Nokkrir viðmælenda ræða einnig hve mikilvægt það sé að fólk skilji merkingu á 

bak við tæknileg inngrip og endurlífgun. Heilbrigðisstarfsfólk gleymi oft að 

útskýra fyrir sjúklingunum hvað erfið inngrip geta haft í för með sér. Einn 

viðmælandi segir um endurlífgun skjólstæðings og upplifun fjölskyldu:  

„...fólk er skilið eftir og svo kvelst það ...horfir upp á sinn nánasta og 

nær ekki meira sambandi ...það vissi ekki ...það var aldrei alveg búið 

að ræða dauðann en viðkomandi er í raun farinn og vaknar aldrei 

meira upp ...það var aldrei hægt að kveðja ...það var aldrei hægt að 

eiga þessar síðustu stundir saman.“ 

Nokkrir viðmælenda ræða eigin ótta við dauðann og að heilbrigðisstarfsfólk hafi 

færst svo langt frá upprunanum með tæknivæðingu nútímans að enginn geri 

lengur ráð fyrir nálægð dauðans. Viðmælandi í fræðslumynd útskýrir þetta vel:  

„Það má ekki gleyma að læknar eru líka menn ...þeir eru jafn 

skíthræddir við að deyja og aðrir menn ...þegar menn koma inn í þessa 

tilvistarkreppu hins deyjandi einstaklings og hafa enga íþrótt til þess 

að sinna honum... hvað gera menn ...þeir segja, það er ekkert hægt að 

gera.“ 

4.2  Vitundarvakning 

Flestir viðmælenda tjá að þeir upplifi að vitundarvakning um líknarmeðferð hafi 

orðið meðal heilbrigðisstarfsmanna síðastliðin ár. „...landslagið er allt annað en 

það var fyrir fimm árum, hvað þá fyrir tíu árum“ segir einn viðmælanda í 

fræðslumyndbandi og annar segir „við höfum farið mílu vegar“. Þrátt fyrir það eru 

flestir viðmælenda sammála um að enn þá sé þetta aðallega talið vera 

meðferðarúrræði fyrir langveika og deyjandi krabbameinssjúklinga. Enn sé 

töluvert í land að aðrar sérgreinar komist þangað sem krabbameinslækningar eru 
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staddar í dag en stefnan er rétt. Einn viðmælanda orðar þetta svona: „[...] hefur 

tekist að byggja hluta af brúnni en erum því miður ekki búin að ná henni yfir.“ 

Annar viðmælandi tekur í sama streng og finnst það sem gert hafi verið á 

undanförnum árum sé í rétta átt, aðallega sá skilningur að „mest veika fólkið“ 

þurfi líka umönnun. 

Viðmælandi í einstaklingsviðtali ítrekar að það megi ekki flokka sjúkdóma eftir 

einhverju illa skilgreindu mikilvægi þannig að önnur lögmál gildi fyrir 

krabbameinsveika en aðra langveika og fólk upplifi að það sé með mismerkilega 

sjúkdóma.  

4.2.1  Að breiða út boðorð líknarmeðferðar  

Viðmælendur hafa þá sameiginlegu skoðum að það þurfi að breiða út boðorð 

líknarmeðferðar þannig að allir sjúklingar sem þarfnast líknarmeðferðar hafi 

aðgang að sérhæfðri og heildrænni þjónustu. Einn viðmælandi sker sig úr hvað 

þetta varðar. Hann er sammála því að líknarmeðferð eigi að vera fyrir alla 

langveika einstaklinga en hefur áhyggjur af þróun mála í framhaldinu og hvort 

það myndi leiða til þess að sjúklingar hans færðust til annarra fagaðila.  

Þrír viðmælendur í einstaklingsviðtali segjast hafa borið mikla virðingu fyrir 

líknarmeðferð og alls ekki fundist að þeirra sjúklingahópar ættu þar heima fyrr en 

fyrir nokkrum árum þegar farið var að ræða um líknarmeðferð sem sérhæfða 

meðferð fyrir alla langveika einstaklinga. Þessir viðmælendur segja jafnframt að 

líknarmeðferð hafi þegar veitt þeirra langveiku sjúklingahópum aukin lífsgæði í 

þeim tilvikum sem þeir hafi notið hennar. Flestum viðmælenda finnst erfitt að 

horfa upp á að fólk fái ekki þjónustu sem bætt geti lífsgæði og dregið úr tíðum og 

kostnaðarsömum innlögnum á bráðamóttöku þar sem sjúkdómar falli ekki undir 

rétt viðmið vegna þekkingarleysis heilbrigðisstarfsfólks. Hjá öðrum 

sjúklingahópum er líka þjáning og erfið einkenni segir einn viðmælandi í 

fræðslumyndbandi.  

Nokkrir viðmælenda ræða landsbyggðina og mismunandi aðgengi langveikra að 

þjónustu og það sé mikilvægt að heilbrigðisstarfsfólk geti leitað eftir upplýsingum 

og fengið ráðleggingar hjá sérfræðingum á líknarsviði. „Það búa ekki allir við 

sama rétt og sama aðgang að líknarmeðferð og forréttindafólkið í Reykjavík, á 

Akureyri og á Suðurnesjum“ eins og einn viðmælandi í fræðslumynd orðar það. 
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Hann kemur jafnframt með þá hugmynd að til væri landssveit líknarinnar sem færi 

út á land, sinnti þeim sem þurfa og væri jafnframt bakhjarl ...færði sérfræðina til 

fólksins ...verkir eru jafn slæmir í Landbroti og í Reykjavík.“ 

4.2.2  Kennsla, fræðsla og rannsóknir 

Allir viðmælendur í einstaklingsviðtali og rýnihóp sammælast um mikilvægi 

kennslu, fræðslu og rannsókna. Jafnframt að vera í tengslum við 

þekkingarsamfélagið hérlendis og erlendis. Það skiptir miklu máli að vera 

meðlimur í alþjóðlegum félögum því það styrkir og upphefur greinarnar og þar 

með vísindin og um leið þjónustuna við sjúklingana segir einn viðmælandi í 

einstaklingshóp. 

Viðmælendur telja kennslu nema í hjúkrunar- og læknisfræði afar mikilvæga og 

undirstöðu að breyttu viðhorfi heilbrigðisstarfsfólks til líknarmeðferðar. 

Viðmælendur í rýnihóp ræddu kennslufyrirkomulagið og töldu námsskrá nema 

almennt metnaðarfulla. En þar sem líknarmeðferð er ekki skilgreind sem sérgrein 

verður hún hluti af kennslu í krabbameinslækningum og það sé vandamál 

kennslunnar í dag. Nokkrir viðmælendur telja námsskrá hjúkrunarfræðinga ná 

betur utan um kennslu um líknarmeðferð en kennsla í læknadeild. Viðmælandi í 

einstaklingsviðtali sagði um nema í vettvangsnámi í hjúkrunarfræði:  

„...voru að taka viðtöl við langveika og mér fannst þau gera það 

afskaplega vel, sýndu alveg ótrúlega mikinn þroska og skilning og á 

mjög skemmtilegan hátt ...sáu kannski hluti sem ég átti ekki endilega 

von á að þau myndu greina.“  

Umræður spunnust í rýnihóp um hvort læknar væru almennt áhugalausari um 

þennan vettvang læknisfræðinnar. Engar augljósar niðurstöður urðu en samt kom 

fram hjá þeim sem þekktu til að læknar sækja í færri tilfellum fræðslu um 

líknarmeðferð en aðrar heilbrigðisstarfsstéttir. 

Langflestir viðmælendur í einstaklingsviðtali og í rýnihóp ræddu mun á almennri 

þekkingu og sérhæfðri þekkingu og töldu mikilvægt að allir heilbrigðisstarfsmenn 

geti veitt almenna líknarmeðferð. Hins vegar sé jafn mikilvægt að boðið sé upp á 

sérhæfða aðstoð sem sé aðgengileg öllu heilbrigðisstarfsfólki hvar sem starfið fer 

fram. Fram kom að vaxandi framboð er á framhaldsnámi fyrir hjúkrunarfræðinga í 
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umönnun langveikra og þar er fjallað um líknarmeðferð sem sérhæfða meðferð 

fyrir alla langveika. 

Viðmælendur voru sammála um að rannsóknir væru mikilvægur þáttur þar sem 

niðurstöður vörðuðu leiðina að settu marki og gerðu stjórnendur opnari og 

samvinnufúsari sérstaklega ef niðurstöður fjölluðu um lækkun á kostnaði. Einn 

viðmælandi í einstaklingsviðtali hafði þetta að segja:  

„...við höfðum ákveðna tilfinningu áður en við byrjuðum en ég veit 

ekki alveg hvort það er tekið mark á svoleiðis.  [...] síðan var gerð 

mjög góð rannsókn á þessari starfsemi ...niðurstöður voru sko langt 

fram úr björtustu vonum ...sýndi að starfsemin var algerlega að virka 

með því að grípa fyrr inn í [...] ...við þurfum ekki að láta alla verða 

bráðveika ...það er bara algjör óþarfi.“   

Viðmælendur í rýnihóp ræddu mikilvægi almenningsfræðslu en þeim finnst ríkja 

almenn vanþekking á líffærum og sjúkdómum. Viðmælendur í rýnihóp og í 

einstaklingsviðtali tjáðu jafnframt mikilvægi þess að fræða skjólstæðing og 

fjölskyldu hans. Í því fælist forvörn og gerði fólk hæfara til að takast á við 

sjúkdóm og einkenni hans.  

4.2.3  Orð og hugtök eru misskilin 

Viðmælendur tjá flestir þá skoðun að heilbrigðisstarfsfólk og almenningur eigi 

almennt erfitt með að skilja og tileinka sér orðið líkn og hugtök eins og 

líknarmeðferð, lífslokameðferð og líknarþjónusta.  

Rýnihópur og nokkrir viðmælendur í einstaklingsviðtali ræddu hugtakið 

líknarmeðferð og telja að útbeiddur misskilningur ríki meðal 

heilbrigðisstarfsmanna um að meðferðin gildi aðallega um síðustu daga lífs. Einn 

viðmælandi í rýnihóp ræðir leiðbeiningar um meðferð við lok lífs sem unnar hafa 

verið á vegum bæði landlæknis og spítalanna. Þær leiðbeiningar hafi haft margt 

gott í för með sér og hjálpað fólki að taka upp þessa erfiðu umræðu en það hafi 

líka viðhaldið hugtakaruglingi þar sem líknarmeðferð hafi verið túlkuð sem 

meðferðarstig við lok lífs. Aðrir í rýnihóp eru sammála að þessu þurfi að breyta. 

Í rýnihóp spannst mikil umræða um orðnotkun og hvort það hefði skipt máli að 

eitthvert annað orð hefði verið valið. Orðið „líkn“ var krufið og hið alþjóðlega orð 
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palliative care Einn viðmælandi ræddi þýðingu palliation en orðið þýðir í raun að 

gera ekkert, hjúpa eða hylja. Aðrir ræða að fólki falli vel að nota orð sem það 

skilji ekki undirliggjandi merkingu á. Viðmælendur ræða að „líkn“ sé gamalt og 

gróið orð í íslensku samfélagi og tengt vellíðan. Rýnihópur ásamt nokkrum 

viðmælendum í einstaklingsvitali eru sammála um að líklega skipti ekki máli 

hvaða orð er notað, það fái alltaf neikvæða merkingu vegna þeirrar staðreyndar að 

það tengist ólæknandi veikindum og yfirvofandi dauða. Einn viðmælandi segir: 

„Líknin á sér langa hefð innan læknisfræðinnar en það er eins og menn hafi 

gleymt henni á örfáum áratugum um miðja síðustu öld.“ Annar viðmælandi segir 

frá því að þegar krabbameinsdeild opnaði á Landspítala árið 1988 var gagnrýnt að 

hún væri látin heita krabbameinslækningadeild og mátti helst ekki nefna það. Í 

dag þætti óeðlilegt ef deildin héti eitthvað annað. 

Viðmælendur telja einnig að vanþekking almennings sé mikil sem skapi vandamál 

í umræðu við sjúkling og fjölskyldu hans eða eins og einn viðmælandi segir: „ Það 

þyrmir bara yfir fólk þegar maður talar um líknarmeðferð, maður er hættur að 

þora að segja það fyrst, maður fer að tala um hvíldarmeðferð og svo fer maður yfir 

í líknarmeðferð.“ Annar viðmælandi tekur undir þetta og segir: „...líknarmeðferð 

svolítinn stimpill fyrir suma sjúklinga ...þeir eru ekki tilbúnir í þetta og sjá sig 

ekki í þessu.“ Enn annar segist oft finna gríðarlega mótstöðu hjá fólki varðandi 

orðið líkn og líknardeild, fólk hati orðið jafnvel og tengi líknardeild við 

dauðadeild. 

4.2.4  Að fá verkfæri í hendur 

Allmargir viðmælendur í einstaklingsviðtali og rýnihóp benda á mikilvægi þess að 

færa almennu heilbrigðisstarfsfólki, skjólstæðingum og fjölskyldu þeirra verkfæri 

í hendur til hjálpa og auka skilning. Viðmælendur ræða margvísleg „verkfæri“ 

sem geta verið í formi mælitækja sem meta verki og kvíða á skala 0-10. Fræðslu 

og kennslu varðandi margvísleg einkenni sem auka þekkingu og bjargráð. 

Meðferðarleiðbeiningar fyrir starfsfólk eins og leiðbeiningar við lífslok og 

Liverpool Care Pathway sem heldur utan um líknarmeðferð síðustu daga lífsins. 

Fjölskyldumeðferðarmódel sem er búið að vera að innleiða á LSH síðastliðin ár 

og fimmtán mínúta viðtalsformið sem á að hjálpa hjúkrunarfræðingum að afla 

réttra upplýsinga á sem skemmstum tíma.  
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Einn viðmælandi í einstaklingsviðtali segir að það hafi komið sér á óvart hve litlar 

breytingar þurfti til að bæta gæði þjónustunnar og gera almenna 

heilbrigðisstarfsmenn öruggari í því sem þeir voru að gera eins og að taka upp 

verkjakvarða. Annar viðmælandi segir varðandi fræðslu: „...það að upplýsa 

ættingjana er oft til þess að þeir hringja og láta vita að nú er einhver versnun ...þá 

er hægt að grípa strax inn í...“ 

4.3  Viðurkenning  

Viðurkenning á líknarmeðferð er viðmælendum í viðtölum og rýnihóp að 

frátöldum einum ofarlega í huga. Viðmælendur telja skilning yfirmanna 

sjúkrastofnana og heilbrigðisyfirvalda vera fyrir hendi og margir ítreka að hann sé 

mikill en koma því jafnframt á framfæri að ekki sé hægt er að stóla á „skilning“ til 

framtíðar því jafn auðvelt sé að hætta þjónustu, meðferð eða kennslu ef hún er 

bara byggð á skilningi, til dæmis ef fjármagn vantar.  

Margir viðmælenda segja frá því að skilningur yfirmanna hafi gert það að verkum 

að tiltölulega auðvelt var að koma með vel rökstuddar hugmyndir um útfærslu 

þjónustu til langveikra og fá að hrinda þeim í framkvæmd bæði á fræðilegu- og 

verklegu sviði, sérstaklega ef hægt var að sýna fram á sparnað. Einn viðmælandi 

segir að undanfarin ár hafi fólk svolítið fengið að gera það sem það vildi „[...] það 

var eins og fólk gæti farið af stað ...fengið svona nokkuð frjálsar hendur, nú er 

hins vegar komið sparnaðarhljóð og það þarf að berjast fyrir að fá fjármagn.“  

Viðmælendur velta fyrir sér hvað gerist næstu árin vegna fjárhagserfiðleika, 

sjúkrahúsin séu í eðli sínu bráðaþjónustumiðuð og líknarmeðferð hafi aldrei 

skorað sérstaklega hátt á vinsældalistanum. Einn viðmælandi hefur eftirfarandi 

skoðun:  

„það er ennþá einhver höfuðáhersla á þjónustu við eitthvað sem heitir 

bráðveikir, sem þurfa að bíða eftir liðskiptaaðgerðum eða [...] það er 

alltaf verið að tala um biðlista eftir hinum og þessum aðgerðum en það 

er ekki talað eins mikið um það hvað þarf að gera fyrir þá sem eru 

mest veikir.“  
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Nokkrir viðmælendur telja einnig að oft skorti á viðurkenningu frá 

samstarfaðilum. Þeim finnist líknarmeðferð einfaldlega meðferð sem þeir séu að 

stunda alla daga. Viðmælandi í einstaklingsviðtali segir:  

„[...] finnist þetta bara vera ekkert mál ...eitthvað sem þeir kunni en á 

sama tíma horfi ég upp á þvílíkar vitleysur sem þeir eru að gera 

....hreinlega bölvað bull. [...] mér finnst það bara alveg ótrúlegt hvað 

hægt er að sinna veiku fólki og hafa ekki hugmynd um hvað maður er 

að gera og leita sér ekki aðstoðar ...já leita sér ekki hjálpar ...spyrja 

ekki einu sinni.“   

4.3.1  Líknarmeðferð er sérhæfð meðferð 

Viðmælendur tjá sig langflestir um að líknarmeðferð beri augljós séreinkenni. 

Sérkennin endurspegli heildræna umönnun og áhorf sem feli í sér að bæði sjúkling 

og fjölskyldu hans er sinnt í þverfaglegri samvinnu. Leiðarljósið er sú bjargfasta 

trú að alltaf sé eitthvað hægt að gera til að lina þjáningu andlega sem og líkamlega 

til að bæta lífsgæði. Viðmælandi í einstaklingsviðtali lýsir þessu vel og segir: 

„...ég hef þá staðföstu trú að ef að við erum trú því sem við erum að gera og 

vinnum í takt við skjólstæðingana okkar þá komumst við áfram.“  

Viðmælandi í einstaklingsviðtali segir frá því þegar heimsþekktur sérfræðingur í 

líknarmeðferð opnaði augu hans fyrir sérhæfingu líknarmeðferðar. Hann segist 

hafa spurt af hverju þurfi sérstaka líknarmeðferð og hvort þetta sé ekki meðferð 

sem heilbrigðisstarfsfólk veiti almennt? Sérfræðingurinn svaraði „þótt þú hafir séð 

marga deyja þýðir það ekki að þú kunnir að veita þeim góðan dauða.“ 

Flestir viðmælendur tjá mjög skýrt þá skoðun sína að það megi aldrei verða svo að 

heilbrigðisstarfsfólk álíti líknarmeðferð svo sérstaka og sérhæfða að það sé 

eingöngu á færi sérhæfðra fagaðila að veita hana. Það þurfi að dreifa 

sérþekkingunni út í almennu þekkinguna þannig að hugmyndafræðin sé nýtt 

allsstaðar. Viðmælandi í fræðslumynd útskýrir þetta og segir:  

„...í byrjun er þetta samhliða ...það sem allir eru í raun að sinna innan 

heilbrigðiskerfisins ...ég meina það eru engar galdralækningar sem 

maður er að stunda í líknarmeðferð, það er bara almenn læknis- og 

hjúkrunarþjónusta. Maður nýtir sér þekkinguna á svolítið annan hátt 
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...það er jafn mikilvægt að meðhöndla einkenni eins og það er að 

meðhöndla sjúkdóm.“   

Viðmælandi í einstaklingsviðtali tekur undir þetta og lýsir hvað komi sér oft á 

óvart hvað almenn einkennavandamál geti flækst fyrir heilbrigðisstarfsfólki „það 

virtist hreinlega vanta þekkinguna til þess að taka á þessu almennilega, fólk er 

einhvern veginn bjargarlaust.“ 

Viðmælandi í rýnihóp er á svipuðum nótum og segir:  

„...líknarmeðferð er ekki meðferðarstig við lífslok heldur er 

líknarmeðferð alltaf í gangi hjá langveikum ...áherslurnar taka mið af 

þörfum sjúklinganna og aðstandenda hverju sinni ...það eiga allir að 

geta beitt þessu ...það þurfa ekki allir að fara í Kópavog til að fá 

„elítu“ meðferð. 

Annað sem viðmælendur í einstaklingsvitali og rýnihóp ræða er að eitt af 

sérkennum meðferðarinnar sé þörf fyrir fjölbreytt þjónustuform sem miði að því 

að gera einstaklingum auðveldara fyrir að ná í hjálp eftir þörf hverju sinni.  

4.3.2  Þverfaglegt samstarf er mikilvægt 

Allir viðmælendur í rýnihóp og í einstaklingsviðtali að einum ndanskildum og 

flestir í fræðslumynd telja líknarmeðferð byggja á þverfaglegu samstarfi fagaðila. 

Líknarmeðferð snerti það marga þætti að slíkt samstarf sé nauðsynlegt.  

Viðmælandi í fræðslumynd hefur þetta um þverfaglega aðkomu að segja:  

„...það er ekki nóg að horfa bara á verkinn í kviðnum heldur þarf að 

horfa á líðan hans í heild sinni ...það þarf að horfa á aðstandendur, 

félagslegar aðstæður og í raun allar þarfir. Það er enginn einn sem 

mætir öllum þessum þörfum, það er í raun hópur fólks sem vinnur að 

því í sameiningu að meta þessar þarfir og mæta sjúklingnum þar sem 

hann er hverju sinni...“  

Annar viðmælandi í einstaklingsviðtali tekur í sama streng og segir að það sé 

orðin sjálfsagður hlutur að umönnun sjúklings sé þverfagleg  „[...] við höfum 

ekkert verið að fara í grafgötur með að það þarf ...við vinnum bara saman ...það er 
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orðin gagnkvæm virðing á störfum hvers annars ...við erum að vinna að sama 

markmiði.“  

Viðmælandi í rýnihóp tjáir líðan sín varðandi samvinnu fagaðila:  

„ Mér finnst reyndar eitt bara svo ég segi það... að starfa þverfaglega í 

þessu er einhver skemmtilegasta vinna sem hægt er að komast í í 

heilbrigðiskerfinu. Styrkurinn sem hefur komið úr grasrótinni liggur 

einmitt í því að við höfum unnið þverfaglega ...það væri mjög gott 

þegar stefnumótun á sér stað að þá hafi hún hliðsjón einmitt af því 

sem grasrótin hefur verið að gera [...] ekki gera skilgreiningar sem eru 

svo þröngar að menn séu algjörlega læstir inni í sínu fagi.“  

4.3.3 Grasrótin var upphafið - næsta skref er stefnumótun  

Flestir viðmælendur í rýnihópi og einstaklingsviðtali tjá þá skoðun sína að styrkur 

líknarmeðferðar á Íslandi liggi í grasrótarvinnu frumkvöðlanna. Frá upphafi hafi 

verið unnið þverfaglega, starfið hafi byrjað í kringum krabbameinssviðið með fólk 

við stjórnvölinn sem hafði hugsjón en jafnframt sérhæfingu í líknarmeðferð. Gott 

fólk úr hinum greinunum hafi bæst í hópinn, prestar, sálfræðingar og 

félagsráðgjafar sem höfðu áhuga „akkúrat“ á þessari hugmyndafræði. 

Viðmælendur eru sammála að nú sé kominn tími til að fá stefnumótun að ofan. 

„Það hefur rosalega margt gerst en við getum ekki þakkað stjórnvöldum, við 

getum þakkað grasrótinni“ segir einn viðmælandi. Viðmælendur telja að 

stefnumótun þurfi að hafa grasrótarstarfið til hliðsjónar „það geti ekki orðið nema 

til góðs.“ Viðmælendum í rýnihóp og í einstaklingsviðtali sem hafa kynnst 

stefnumótun erlendis er tíðrætt um að stefnumótum megi ekki verða svo þröngt 

skilgreind að hún verði til trafala fyrir alla framþróun í stað þess að lyfta faginu á 

hærra plan. Viðmælendur segja jafnframt frá reynslu sinni af því hvernig stífar 

reglugerðir, stefnumótun og tryggingar stýrðu hlutunum og gerðu ógagn. 

Viðmælandi í rýnihóp hefur þetta að segja:  

„Nýjabrumið er dottið af og það er miklu meiri fagmennska komin í 

vinnuna [...] botnlaus vinna í raun og veru, hún hættir aldrei 

...gríðarlega mikið af nýjum tilfellum sem alltaf eru að greinast  ...það 

er enginn endir [...] mér finnst ekki ganga nógu hratt að ná upp 

þessum hópi sem þarf til að sinna verkefnunum, það þarf að gerast 
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með einhverri stærri stefnumótun sem kemur annarsstaðar frá heldur 

en við höfum nokkurn tímann burði til að gera ...við þurfum meiri 

stuðning, verkefnin eru öðruvísi í dag heldur en þau voru fyrst.“ 

Flestir viðmælendur telja mikilvægt að stefnumótun feli í sér að líknarmeðferð 

verði skilgreind sem sérgrein þannig fari hún þvert á öll fræðisvið og tengdist 

öllum langveikum einstaklingum með ólæknandi sjúkdóma, hjúkrunarheimilum 

og stofnunum. Viðmælendur eru sammála um mikilvægi þess að líknarmeðferð 

skiptist í almenna þekkingu og sérfræðiþekkingu þannig að allir almennir 

heilbrigðisstarfsmenn verði færir um að veita grunnmeðferð en hafi jafnframt 

auðvelt aðgengi að sérfræðiaðstoð.  

Viðmælendur í rýnihóp ræða um unga fólkið sem taki við og hve mikilvægt það 

sé að menntun þeirra byggi á þverfaglegum grunni eins og hugmyndafræði 

líknarmeðferðar boði. Einn viðmælandi telur að unga fólkið muni aldrei taka í mál 

að vinna eins og frumkvöðlarnir hafa gert hingað til og telur það jákvætt.  

Viðmælandi sem hefur unnið við stefnumótun erlendis fær lokaorðin en hann 

segir:  

„...það er afar mikilvægt að líknarmeðferð sé viðurkennd sem hluti af 

heilbrigðiskerfinu. Að líknarmeðferð sé sérhæfð meðferð og 

innvinkluð inn í alla heilbrigðisþjónustu. Viðurkenning er einn af 

hornsteinum þess að hægt sé að breiða út boðorð líknandi meðferðar 

til annarra sjúklingahópa ...fá fjármagn, sérhæfða fagaðila, pláss á 

spítölum, heimaþjónustu og viðeigandi kennsluform fyrir nema ...þetta 

eru lykilatriði.“  

Viðmælandi minnir síðan á að staðlar, lög og reglugerðir byggja ávallt á þörfum 

lifandi fólks. Skjólstæðingurinn er alltaf númer eitt.  
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Sólblóm eru tákn líknarmeðferðar 

„þau standa keik mót sólu“ 

 

 

Mynd 6. Sólblómaþemu. 
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5  Umræður 

Í eftirfarandi kafla verður fjallað um helstu niðurstöður rannsóknarinnar (sjá töflu 

6) og þær settar í samhengi við fræðilega samantekt í ritgerðinni. Jafnframt verður 

fjallað um hagnýtt gildi rannsóknarinnar, hvaða lærdóm megi draga af 

niðurstöðum og hvaða framtíðarrannsóknir væru gagnlegar fyrir líkarmeðferð á 

Íslandi. 

Tafla 5. Niðurstöður rannsóknar. 

 

 

 

 

 

 

 

5.1  Niðurstöður í fræðilegu samhengi 

Þróun líknarmeðferðar á sér djúpar rætur í fræðum krabbameina sem hefur mótað 

hugtakaramma og innleiðingu meðferðarinnar. Jafnframt koma helstu fræðimenn 

líknarmeðferðar úr röðum sérfræðinga á sviði krabbameina. Saga nútíma 

líknarmeðferðar er eingöngu um 40 ára gömul og útbreiðslan hefur verið hröð 

(Clark, 2007). Starfið hófst sem grasrótarstarf hugsjónafólks sem hafði menntun 

og áræði til að berjast gegn gömlum viðhorfum (Bridge, 2008; Saunders, 2006). 

Stofnun St. Christophers Hospice árið 1967 með Cicely Saunders í fararbroddi olli 

þar straumhvörfum. Gömlum úreltum viðmiðum var skipt út fyrir nýrri sem studd 

voru rannsóknarniðurstöðum. Líknarmeðferð sem fræðigrein var komin til að 

vera. Sérfræðingar um heim allan hafa síðan þá skoðað fyrirmyndina St. 
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Christophers Hospice, ættleitt hugmyndafræðina og aðlagað hana viðkomandi 

landi eða öðrum langvinnum sjúkdómum (Clark, o.fl., 2002).  

Starfsemi líknarþjónustu á Íslandi hefur þróast með svipuðu hætti og erlendis, hér 

hófst starfsemin á níunda áratugnum og byrjaði á krabbameinssviði. Áhugasamt 

heilbrigðisstarfsfólk kynnist hugmyndafræði líknarmeðferðar erlendis og tók upp 

hugmyndafræðina á Íslandi til að gera umönnun krabbameinsveikra einstaklinga 

heildrænni og þverfaglegri. Niðurstöður fræðilegrar samantektar á líknarstarfsemi 

á Íslandi sýna rannsakanda öfluga starfsemi sem hefur einnig verið tekin upp við 

umönnun á öðrum sjúklingahópum með langvinn og lífshættuleg veikindi. 

Endurspeglar þetta þá þróun sem orðið hefur á hlutverki líknarmeðferðar í nútíma 

samfélagi og er í samræmi við endurbætta skilgreiningu WHO frá árinu 2002.  

Niðurstöður viðtala við sérhæfða fagaðila á sviði líknarmeðferðar sýna sterk áhrif 

frumkvöðla sem hafa starfað um árabil oft á hugsjóninni einni saman með 

hugmyndafræði líknarmeðferðar að leiðarljósi. Jafnframt kemur í ljós að yngri 

fagaðilar sem hafa sterka framtíðarsýn og sjá hvaða möguleika hugmyndafræðin 

bíður upp á fyrir alla langveika eru að láta til sín taka. Viðtölin leiða í ljós að 

viðmælendur hafa mikla sérþekkingu á sviði líknarmeðferðar og búa jafnframt 

yfir mannlegum kærleika, nærgætni, virðingu og hlýju gagnvart skjólstæðingi og 

fjölskyldu hans. Slík nálgun er í anda heildrænnar umönnunar sem felur í sér að 

horfa, hlusta og skynja skjólstæðinginn og þarfir hans til að geta veitt heildræna 

líkamlega, andlega og sálfélagslega umönnun (Clark, 2007; Gracia, 2002; 

Henderson, 1976, 2006; Kristín Björnsdóttir, 2005). Einnig er þetta í anda 

siðareglna heilbrigðisstarfsfólks og sjúklingalaga sem fjalla um að borin sé 

virðing fyrir lífi og mannhelgi og að skjólstæðingi sé ávallt sýnd virðing, 

nærgætni og umhyggja (Lög um réttindi sjúklinga nr. 74/1997; Vilhjálmur 

Árnason, 1993). 

Niðurstöður sýna að viðmælendur hafa miklar áhyggjur af vaxandi 

umönnunarbyrði og ábyrgð fjölskyldunnar. Sparnaður í heilbrigðiskerfinu hefur 

leitt af sér að margþætt  meðferð er nú eingöngu gefin á dag- og göngudeildum. 

Eftirlit, ýmis meðferð og umönnun hvílir þar af leiðandi á herðum fjölskyldunnar 

sem gerir hana eina af meðferðaraðilum sjúklings. Eru þessar niðurstöður svipaðar 

rannsóknaniðurstöðum Braga Skúlasonar, 2005, Deeken o.fl., 2003, Given, o.fl., 

2001, Kristínar Björnsdóttur, 2008; Martin-Moreno o.fl., 2007; Morrison og 
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Bennett, 2006; Sigríðar Þorgeirsdóttur og Kristínar Björnsdóttur, 2004 sem öll 

hafa rannsakað umönnunarbyrði fjölskyldunnar. Engin lausnamiðuð stefna er til 

hjá íslenskum heilbrigðisyfirvöldum hvernig koma þurfi til móts við fjölskylduna 

og ómetanlega þátttöku í umönnun sem lækkar útgjöld ríkisins umtalsvert. Í 

rannsóknum Kristínar Sólveigar Bjarnadóttur (2007) og Berglindar Víðisdóttur 

(2008) kemur fram að langveikir einstaklingar og fjölskyldur þeirra telja hið 

opinbera félagskerfið á Íslandi bæði flókið og illa skipulagt. Baráttan við að leita 

réttinda skerði lífsgæði og verði jafnvel til þess að fólk gefst upp og hættir að 

sækja réttindi sín. Í umfjöllun Sigríðar Þorgeirsdóttur og Kristínar Björnsdóttur 

(2004) koma fram áhyggjur þeirra af því hvar ábyrgðin liggi varðandi umönnun 

langveikra, hvort þetta sé samfélagsleg ábyrgð eða einkamál fjölskyldunnar?  

Niðurstöður sýna að viðmælendur búa yfir mikilli reynslu og þekkingu á 

þverfaglegu samstarfi, rannsóknum, stefnumótun, kennslu og fræðslu. Jafnframt 

að starf viðmælenda er byggt á sérhæfðri þekkingu sem viðmælendur telja að 

annað heilbrigðisstarfsfólk skilji oft ekki og sé ekki tilbúið að tileinka sér sem 

meðal annars stafi af vanþekkingu. Viðmælendur álíta að líknarmeðferð þurfi að 

fá sérfræðiviðurkenningu af einhverjum toga til að tryggja stöðu fagsins innan 

heilbrigðissviðsins. Jafnframt yrði það til að auka áhrifamátt og tiltrú annarra 

fagaðila ásamt útbreiðslu fræðanna til fleiri sjúklingahópa. Efla þurfi menntun í 

hugmyndafræði líknarmeðferðar á öllum menntunarstigum heilbrigðissviðsins. 

Jafnframt þurfi að fræða almenning um hugmyndafræði líknarmeðferðar svo fólk 

geti tekið upplýsta ákvörðum. WHO hefur í rúman áratug boðað að efla eigi 

líknarþjónustu. Jafnframt að líknarmeðferð verði samþætt heilbrigðisáætlun 

þannig að allir sjúklingar hafi aðgang að sérhæfðri og heildrænni líknarþjónustu 

(WHO 2002a, 2002b, 2009b). Staðreyndin er önnur því aðeins eru um 10% þeirra 

sem ekki eru með illkynja sjúkdóm njóta líknarmeðferðar (Doyle, 2003).  

Niðurstöður leiða í ljós að viðmælendur álíta mikilvægt að gera greinarmun á 

almennri- og sérhæfðri líknarmeðferð. Allir heilbrigðisstarfsmenn þurfi að fá 

grunnmenntun í einkennameðferð og hugmyndafræði líknarmeðferðar þannig geti 

meðferðin farið þvert á öll svið læknisfræðinnar. Sérfræðingar í líknarmeðferð 

þurfi síðan að vera til staðar á öllum stærri heilbrigðisstofnunum til ráðgjafar fyrir 

hina sem starfa á almennu sviði. Menntun heilbrigðisstarfsfólks er hinsvegar ekki 

í takt við raunveruleikann og hratt vaxandi fjölda langveikra en rannsókn Doyle 
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(2003) leiddi í ljós að í eingöngu hundrað og sjötíu háskólum af rúmlega 

sjöhundruð var kennd líknarmeðferð en hann telur, eins og íslenskir viðmælendur 

rannsóknarinnar, kennslu og þjálfun vera grundvallaratriði ásamt rannsóknum til 

að ná áheyrn yfirvalda. Á Íslandi verða í lok árs 2009 tveir læknar og allmargir 

hjúkrunarfræðingur með sérmenntun í líknarmeðferð. Aðrir fagaðilar hafa aflað 

sér sérmenntunar á öðrum sviðum og tileinkað sér hugmyndafræði líknar-

meðferðar með langvarandi starfi á þessu sviði. 

Niðurstöður leiða í ljós að frumkvöðlarnir sem hófu störf á þessu sviði eru flestir 

enn að störfum og vilja fara að breiða út boðskapinn til yngri kynslóða svo 

þekkingin sem hefur áunnist týnist ekki. Jafnframt að þrátt fyrir að nokkrir yngri 

fagaðilar hafi hafið störf á síðasta áratug er nýliðun ekki nægjanleg miðað við 

vaxandi þörf. Niðurstöður sýna ótvírætt að yfirmenn heilbrigðisstofnana hafa sýnt 

þróunarstarfi líknarþjónustu og viðhaldstarfi áhuga og velvilja sem hefur orðið til 

þess að margvísleg starfsemi hefur haft möguleika á að vaxa og dafna. Velvilji og 

skilningur heilbrigðisyfirvalda hefur verið til staðar en hins vegar hefur hvorki 

formfesta né fastar fjárveitingar verið af þeirra hálfu varðandi þróun líknarstarfs á 

Íslandi. Viðmælendur eru sammála um að grasrótarstarfið var og er aflið á bak við 

hina víðtæku þjónustu og ítreka að það megi aldrei gleymast. Einnig að 

stuðningur félagasamtaka með mannúðarmálefni að markmiði hafi verið 

ómetanlegt innlegg í að gera þjónustu við langveika krabbameinssjúklinga á 

Íslandi framúrskarandi samkvæmt alþjóðlegum mælikvarða eins og fram kemur 

hjá Centeno o.fl. (2007) í yfirliti EAPC um líknarþjónustu í Evrópu. 

5.2  Líknarmeðferð er komin til að vera 

Stefnumarkandi frumkvöðlar á Íslandi hafa unnið mikla grasrótarvinnu síðastliðna 

áratugi. Líknarmeðferð á Íslandi hefur öðlast farveg meðal ákveðins hóps 

sérfræðinga og meðferðin er notuð með góðum árangri.  

Kenning Kingdon (Buse o.fl., 2005) fjallar um svokallaðan stefnuglugga sem 

þurfi að opnast til að koma málefnum á framfæri við ráðamenn. Talað er um að 

glugginn opnist þegar þrír straumar koma saman „viðfangsefni, pólitískur vilji og 

stefna“. Stefnugluggi íslenskra heilbrigðisyfirvalda er þegar hálfopinn þar sem sú 

starfsemi sem þegar fer fram er að mestu greidd af ríkinu, það sem vantar er 

stefnan eða umgjörðin. 
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Viðfangsefni: Að samþætta reynslu og dómgreind íslenskra fagaðila í 

líknarmeðferð ásamt alþjóðlegum rannsóknarniðurstöðum og tengja við 

stefnumörkun fyrir líknarmeðferð á Íslandi. Stefnumörkun leiðir til: 

 Að líknarmeðferð fær viðurkenningu sem sérhæfð meðferð sem leiðir til 

fjárveitingar og skipulagningar. 

 Að allir einstaklingar með langvinn og lífshættuleg veikindi eiga kost á að 

fá líknarmeðferð sem yrði til bóta fyrir íslenskt samfélag vegna 

sérhæfðrar, heildrænnar og þverfaglegrar þjónustu sem yki lífsgæði 

skjólstæðings og fjölskyldu hans.  

Pólitískur vilji: Grasrótarsamtök knýja á og kalla eftir stefnumótun stjórnvalda. 

Frumkvöðlar í líknarmeðferð á Íslandi eru tilbúnir fyrir framtíðarstefnumótun. 

Alþjóðleg viljayfirlýsing er fyrir hendi og kallað er eftir að heilbrigðisyfirvöld 

allra þjóða setji sér lýðheilsumarkmið sem miði að því að bæta lífsgæði allra 

þeirra fjölmörgu einstaklinga sem þjást af langvinnum og ólæknandi sjúkdómum. 

Markmið þurfa að varða menntun og þjálfun heilbrigðisstarfsfólks, fræðslu og 

vitundarvakningu almennings, rannsóknir og fræðilegar forsendur, heildræna 

þverfaglega umönnun, gott aðgengi ásamt þekkingu á verkjameðferð og 

verkjalyfjum.  

Stefna: Samkvæmt íslenskum heilbrigðislögum ber að veita „fullkomnustu 

heilbrigðisþjónustu, sem á hverjum tíma eru tök á að veita“ og „lina þjáningar 

sjúklings eins og þekking á hverjum tíma frekast leyfir.“ Með því að tiltaka 

sérstaklega „ef það eru tök á“ gefa heilbrigðisyfirvöld sér rétt til ákvarðana sem 

geta haft afdrifaríkar afleiðingar til dæmis með: 

 Takmörkun á niðurgreiðslu lyfja vegna skorts á fjármagni.  

 Að velta ábyrgð og umönnun yfir á fjölskylduna án þess að sjá um að 

annað þjónustuform eins og að sérhæfð heimaþjónusta sé til staðar.  

Ákvarðanir eiga ekki að vera pólitísk geðþóttaákvörðun hverju sinni og það á ekki 

að skipta máli hver gegnir stöðu heilbrigðisráðherra. Heilbrigðisþjónusta á ekki að 

vera rekin sem áhugamál eða gæluverkefni. Íslensk heilbrigðisáætlun er 

yfirgripsmikil og áferðarfalleg með háleit markmið en hún er ekki lausnamiðuð 

hvað snertir langveika og fjölskyldu þeirra. 
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Heilbrigðisáætlun til 2010 fjallar meðal annars um að íslensk markmið varðandi 

námsskrár heilbrigðisstétta eigi að taka mið af heilsuþörf þjóðarinnar. Þar er ekki 

fjallað um hvernig framkvæmd skuli háttað enda sýna niðurstöður hérlendis að 

menntun heilbrigðisstarfsfólks gæti verið mun öflugri hvað varðar kennslu í 

líknarmeðferð. 

Á Íslandi dóu 2009 einstaklingar árið 2008 (áætluð tala). Áætlað er að 60% þeirra 

sem deyja árlega gætu nýtt almenna líknarmeðferð eða alls 1.205 einstaklingar. 

Að viðbættum tveim fjölskyldumeðlimum sem sinna umönnun að jafnaði 

(hugmyndafræði líknarmeðferðar boðar að fjölskyldan fái líka umönnun) voru alls 

3.615 einstaklingar sem hefðu getað nýtt sér líknarþjónustu á Íslandi árið 2008. 

Sérhæfðu líknarþjónusturnar þrjár sinntu 399 einstaklingum heima árið 2008 

(95% þeirra eru með krabbamein) að viðbættum tveimur fjölskyldumeðlimum eru 

það um 1.197 einstaklingar sem fengu líknarþjónustu heima. Ekki eru til 

haldbærar tölur um þá einstaklinga sem hafa fengið líknarmeðferð á stofnunum en 

ljóst er að töluvert vantar upp á að markvisst sé verið að veita öllum þeim 

þjónustu sem þurfa, óháð sjúkdómsgreiningu. Jafngildir þessi fjöldi að um það bil 

þriðjungur þeirra sem hefðu getað nýtt líknarmeðferð fengu slíka þjónustu árið 

2008 (sjá töflu 2). 

Líknarmeðferð er lýðheilsuvandamál og tengist þjáningu, virðingu, 

umönnunarþörf og lífsgæðum fólks sem mun deyja úr sjúkdómi sínum innan fárra 

mánaða eða ára. Það tengist jafnframt umönnun og stuðningi við fjölskyldu og 

vini þess sjúka. (Davis og Higginson, 2004; Doyle, 2003; Stjernswärd og Gómez-

Batiste, 2009). Íslensk heilbrigðisþjónusta er talin framúrskarandi á alþjóðlegum 

vettvangi og almennt heilsufar þjóðarinnar með því besta sem þekkist. 

Heilbrigðisþjónustan er hinsvegar meira miðuð við bráðaþjónustu og lækningu 

samanber niðurstöður rannsóknarinnar. Heilbrigðisþjónustan er mannaflsfrek, 

kostnaðarsöm og flókin í eðli sínu en umfram allt þarf hún að sinna öllum þörfum 

notenda sinna, hún þarf að vera þéttriðið öryggisnet. Sá tími er kominn að allir 

langveikir einstaklingar og fjölskyldur þeirra eigi rétt að fá notið heildrænnar 

umönnunar sem felur í sér sérhæfða, þverfaglega líknarþjónustu óháð 

sjúkdómsgreiningu. 

Dagny Faksvåg-Haugen sem áður er getið og hefur unnið að þróun stefnumótunar 

í Noregi segir staðla og stefnumótun hjálpa ráðamönnum að forgangsraða 
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verkefnum og stefna í rétta átt jafnframt gera þeir ákveðna aðila ábyrga fyrir 

þjónustugæðum, framþróun, rannsóknum, menntun og fjárveitingu. Stefnugluggi 

íslenskra heilbrigðisyfirvalda þarf að opnast og stefna í þá átt. 

5.3 Ályktun og næstu skref 

5.3.1 Hverju skila rannsóknaniðurstöður? 

Eigindleg aðferðafræði sem byggir á einstaklingsviðtölum gerir rannsakanda 

mögulegt að öðlast innsýn í viðhorf fagaðila til líknarþjónustu. Þannig er hægt að 

draga saman reynslu og þekkingu fagfólks til að afla hugmynda að bættri 

líknarþjónustu og framtíðarstefnumótun. Fagaðilarnir sem vinna daglega við 

umönnun langveikra skynja best hvað vantar og hvað gagnast best. Þeirra innsýn 

er mikilvægt innlegg fyrir framtíðarstefnumótun. 

Rannsakandi telur að upphaflegt markmið rannsóknarinnar hafi náðst og 

rannsóknarspurningunni;  „hver eru viðhorf og framtíðarsýn fagaðila til 

líknarþjónustu á Íslandi“ verið svarað með niðurstöðum rannsóknarinnar. Í 

niðurstöðum kemur meðal annars fram ósk fagaðila að líknarmeðferð fái 

viðurkenningu sem sérhæfð meðferð og virkt meðferðarúrræði fyrir alla langveika 

og ólæknandi einstaklinga.  

Fagfólk sem starfar á sviði líknarþjónustu á Íslandi er ekki fjölmennt og flestir 

þekkjast innan hópsins, úrtak rannsóknarinnar er því ekki stórt. Þegar fræðin eru 

skoðuð koma þættir hugmyndafræðinnar sterkt fram og eru eins og rauður þráður 

allt frá fyrstu skrifum Cicely Saunders til fræðimanna í dag. Rannsakandi telur 

hinn sterka bakgrunn hugmyndafræðinnar renna styrkum stoðum undir 

líknarmeðferð sem fræðigrein. Endurvarpast það í styrkleika íslenskra fagaðila, 

skýrri framtíðarsýn og sameiginlegum grundvallarþáttum sem styrkir niðurstöður 

rannsóknarinnar. 

Rannsóknaniðurstöður draga fram afar frambærilega líknarstarfsemi sem hefur 

náð fótfestu á Íslandi og fengið að þróast og dafna í skjóli heilbrigðisstofnana og 

stjórnvalda án beinnar stefnumörkunar. Jafnframt hve starf félagasamtaka með 

mannúðarmálefni að markmiði hefur verið mikilvægt innlegg í líknarstarf hér á 

landi og er verðugt að slíkri starfsemi verði viðhaldið í þágu líknar á Íslandi. 

Mikilvægt er að heilbrigðisyfirvöldum auðnist að eyðileggja ekkert sem þegar er í 
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hendi heldur njóta ávaxta grasrótarstarfsins og stíga næsta skref með stefnumótun 

til framtíðar. 

Rannsakandi lagði sig fram við að gæta hlutleysis og túlka niðurstöður af 

heiðarleika og nákvæmni samkvæmt eigindlegri aðferðafræði. Hins vegar er 

hvorki hægt að leggja sjálfan né viðhorf sín sig til hliðar. Rannsakandi ítrekar að 

túlkun niðurstaðna er hans sem og allt það sem kann að hafa misfarist. 

5.3.2 Hvaða lærdóm má draga af niðurstöðum? 

Ljóst er að niðurstöður rannsóknarinnar og fræðin eru í jafnvægi. Við á Íslandi 

erum að glíma við sömu vandamál og margar aðrar þjóðir. Nokkrar þjóðir meðal 

annars nágrannaþjóðir okkar eru komnar lengra en við með því að gera 

líknarmeðferð að sérfræðigrein og móta stefnu varðandi áframhaldandi 

innleiðingu meðferðarinnar.  

Niðurstöður rannsóknarinnar og reynsla fagfólks á innendum og erlendum 

vettvangi benda til að stefnumótum sé einn af lyklum þess að líknarmeðferð færist 

upp um þrep. Við þurfum ekki að finna upp hjólið, Norðmenn eru komnir áleiðis 

og þeir aðilar sem hafa unnið að stefnumótun þar í landi eru fúsir að leyfa okkur 

að nýta hugmyndafræðina og njóta þeirra reynslu. Við þurfum að horfa til 

framtíðar og láta næstu skref leiða okkur inn í tímabil uppbyggingar og þenslu á 

líknarmeðferð, eins og Norðmenn orða það. 

Rannsakandi leggur til að heilbrigðisráðuneytið kalli saman hóp sérhæfðra og 

þverfaglegra fagaðila sem starfa við líknarmeðferð langveikra og ólæknandi 

einstaklinga á Íslandi. Hópurinn væri fenginn til að þróa leiðbeinandi staðla ásamt 

stefnumótun fyrir líknarþjónustu fullorðinna einstaklinga. 

Áhugaverðar og gagnlegar leiðbeiningar gætu verið:  

 „Standard for palliative care“ sem eru staðlar norsku líknarsamtakanna, 

unnar af helstu fræðimönnum Noregs á sviði líknarmeðferðar (NFPM, 

2004).  

 „Improving supportive and palliative care for adults with cancer“ 

leiðbeiningar unnar af National Institute for Clinical Excellence [NICE] í 

Englandi (NICE, 2004). 
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5.3.3  Framhaldsrannsóknir 

Rannsakandi hefur áhuga á að eftirfarandi lýðheilsurannsókn/ir fari fram á 

viðhorfum almennings til líknarmeðferðar: 

 Hverjar eru hugmyndir og viðhorf almennings varðandi líknarmeðferð.  

 Hvaða orð vill almenningur nota um líknarmeðferð, líknarþjónustu, 

líknardeild? 

 Hvernig líknarþjónustu óskar almenningur eftir að sé í boði?  

Rannsakandi telur að rannsókn á ofangreindum þáttum gæti ýtt undir skilning 

fólks á að lýðheilsa fjallar um heilsu manna frá vöggu til grafar, dauðinn verður 

hlutskipti okkar allra einn daginn og að við getum átt lífsgæði allt til dauða þrátt 

fyrir margvíslega sjúkdóma. Jafnframt gæti slík rannsókn eflt almennan skilning í 

þjóðfélaginu varðandi hugmyndafræði líknarmeðferðar. 

Einnig væri áhugavert væri að kanna af hverju læknar taka almennt minni þátt í 

líknarumræðunni en hjúkrunarfræðingar. 

Þess skal getið að í þessu verkefni hefur ekki verið fjallað um eftirfarandi þætti 

sem eru bæði mikilvægir og verðugt rannsóknarverkefni, hvert fyrir sig. 

 Börn og líknarmeðferð.  

 Mismunandi menningarheimar og líknarmeðferð. 

 Siðfræðileg málefni og líknarmeðferð. 

 Endurhæfing og langveikir.  

 Að leiðarlokum 

Ísland býr við góða heilbrigðisþjónustu sem sífellt er verið að reyna að bæta og 

þróa. Við eigum sérhæft fagfólk sem unnið hefur að þróun líknarmeðferðar hér á 

landi síðastliðna áratugi. Við höfum aðgang að þekkingarheimi sem getur 

leiðbeint okkur og leitt réttan veg. Við þurfum að byggja brú frá þekkingu yfir í 

framkvæmd. Með áhuga og framtíðarsýn íslenskra stjórnvalda ásamt sérþekkingu 

og öflugu frumkvöðlastarfi íslenskra fagaðila getum við búið til stefnumótun sem 

eflir líknarmeðferð á Íslandi þannig að allir langveikir einstaklingar fái notið 

sérhæfðar líknarþjónustu sem byggir á þörf en ekki sjúkdómsgreiningu. Það sem 

þarf er sameiginlegur vilji og samvinna þeirra sem starfa á sviði líknarmeðferðar 

og þeirra sem hafa hið pólitíska vald. 
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Meistararannsókn þessi er framlag rannsakanda að framtíðarstefnumótun og gerð í 

kjölfar þess að rannsakandi afhenti í þrígang árið 2007-2008 þáverandi 

heilbrigðisráðherra bréf í nafni Lífsins, samtaka um líknarmeðferð. Í bréfinu kom 

fram ósk um fund til að ræða framtíðarstefnumótun fyrir líknarmeðferð á Íslandi. Í 

kjölfar móttöku þriðja bréfsins (sjá viðauka I) kallaði heilbrigðisráðherra eftir 

drögum af stefnumótum eins og fagaðilar líknarmeðferðar vildu sjá hana.  

Það er einlæg von rannsakanda að rannsóknin megi marka skref í þá átt að íslensk 

stjórnvöld móti formlega stefnu varðandi líknarþjónustu á Íslandi. 
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Viðauki I 

 
Guðlaugur Þór Þórðarson 
Heilbrigðisráðherra 
Heilbrigðis-og tryggingamálaráðuneytinu 
Laugavegi 116 
 

21.11.2007 

 

Ítrekun 15.04.2008 
Ítrekun 21.08.2008 
 

Efni:  Beiðni um fund með ráðherra til að ræða stefnumótun íslenskra 

stjórnvalda varðandi líknarþjónustu á Íslandi. 

Alþjóðaheilbrigðisstofnunin hefur boðað að á meðan ekki náist betri lækning við 

þeim fjölmörgu sjúkdómum er hrjá mannkynið, skuli aukið fjármagn sett í að efla 

líknarþjónustu. Markmiðið er að allir sjúklingar sem þarfnast líknarmeðferðar hafi 

aðgang að sérhæfðri og heildrænni þjónustu.  

Við sem störfum á sviði líknarþjónustu á Íslandi stöndum enn í baráttu fyrir 

tilveru okkar. Nú þegar er til mikil og dýrmæt þekking ásamt hæfu 

heilbrigðisstarfsfólki sem starfað hefur að líknarmeðferð hér á landi í áratugi. 

Brýnt er að íslensk stjórnvöld móti stefnu sína varðandi líknarþjónustu á Íslandi. 

Á meðan fjármagn, skipulag og áhuga stjórnvalda vantar verður þróunin ekki í 

takt við þann vaxandi fjölda sjúklinga sem þurfa á líknarmeðferð og langtíma 

umönnun að halda.  

Með vinsemd og virðingu 

Valgerður Sigurðardóttir 
Yfirlæknir Líknardeildar Landspítala, Kópavogi 
Formaður Lífsins, samtaka um líknarmeðferð á Íslandi 
valgersi@landspitali.is 
 
Ásdís Þórbjarnardóttir 
Hjúkrunarfræðingur í Hjúkrunarþjónustunni Karitas 
Varaformaður Lífsins, samtaka um líknarmeðferð á Íslandi 
asdis@karitas.is 
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Kynningarbréf til þátttakenda í einstaklingsviðtali 

Kynningarbréf til þátttakenda á ensku 

Kynningarbréf til þátttakenda í rýnihópi 
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HÁSKÓLINN Í REYKJAVÍK 
REYKJAVÍK UNIVERSITY 

 
Reykjavík 20. 09. 2008 / 13. 03. 2009 

Kynningarbréf til þátttakenda 

Undirrituð er hjúkrunarfræðingur og vinnur að rannsókn um stefnumótun líknarþjónustu á Íslandi. 

Rannsóknin er lokaverkefni í meistaranámi í lýðheilsu við Háskólann í Reykjavík. 

Í rannsókninni verður leitast við að draga saman reynslu og viðhorf fagfólks varðandi 

líknarþjónustu á Íslandi til þess að afla hugmynda varðandi framtíðarstefnumótun. Jafnframt 

verður skoðuð staða þekkingar í heiminum, hvernig önnur Evrópulönd hafa sett fram stefnumótun 

sína á sviði líknarþjónustu og hvað þegar hefur áunnist á Íslandi. 

Rannsóknin er gerð með það að leiðarljósi að skýr framtíðarsýn ásamt stefnumótun auki 

möguleika á framþróun og almennum skilningi á hvað líknarþjónusta er, hverjir eiga að fá 

líknarþjónustu og hvenær á að hefja slíka meðferð. 

Markmið rannsóknar er að:  

 Að skoða stöðu þekkingar í heiminum í dag varðandi almennan skilning á hvað 
líknarþjónusta er, hverjir eiga að fá líknarþjónustu og hvenær á að hefja slíka meðferð.  

 Að skoða hvernig önnur Evrópulönd hafa sett fram stefnumótun á sviði líknarþjónustu og 
hvað væri hægt yfirfæra á íslenskan raunveruleika. 

 Taka saman yfirlit varðandi þjónustu sem þegar er starfandi á Íslandi  
 Öðlast innsýn í viðhorf fagaðila til líknarþjónustu með því að draga saman reynslu og 

viðhorf fagfólks varðandi líknarþjónustu á Íslandi til að afla hugmynda varðandi 
framtíðarstefnumótun. 

Fyrirkomulag rannsóknar 
Tekið verður eitt viðtal við hvern þátttakenda. Viðmið rannsakanda er að velja fagaðila á 

heilbrigðissviði sem hafa langa reynslu af langveikum einstaklingum og umönnunarþörf þeirra. 

Jafnframt að fagaðilarnir hafi kennslu-, stjórnunar- og stefnumótunarreynslu á þessu sviði. 

Áætlað er að viðtölin taki um það bil eina klukkustund. Þau verða hljóðrituð með leyfi þátttakenda 

og vélrituð orðrétt upp, án auðkenna ef þess er óskað. Unnið verður með niðurstöður samkvæmt 

rannsóknaraðferðum eigindlegra rannsókna. Að rannsókn lokinni verður upptökum eytt.  

Viðtalið í heild sinni mun einungis verða skoðað af undirritaðri og leiðbeinanda hennar sem er 

Guðjón Magnússon, prófessor við Kennslufræði- og lýðheilsudeild HR. 

Ég hef mikinn áhuga á að fá þig til samstarfs þar sem ég tel að reynsla þín á þessu sviði ásamt 

faglegu innsæi sé mikilvægt innlegg varðandi stefnumótun líknarþjónustu á Íslandi. 

Með fyrirfram þakklæti.   
 
Ásdís Þórbjarnardóttir, hjúkrunarfræðingur.    
asdis@karitas.is    Gsm: 861-2908                                                                                
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HÁSKÓLINN Í REYKJAVÍK 
REYKJAVÍK UNIVERSITY 

 

Reykjavík 11.10.2008 

Letter of knowledge  

I, the undersigned, work as a professional BSc nurse and since 1998, I have been working as a 

Hospice nurse for a Palliative Home Care Unit called Karitas.   

I’m taking a masters degree in Public Health at Reykjavík University. This interview is part of my 

final master study. 

The aim of the study is to assemble experiences and views of professionals regarding palliative 

care in Iceland to generate basis for policy making. The presentation of policies for palliative care 

in other European countries will also be investigated. 

The vision is that clear and concise policy will facilitate favourable development and general 

understanding of palliative care, who should receive such care and when to start treatment.   

Research objectives are to 

 gather information on the view of professionals towards palliative care 
 assimilate professionals‘ experiences and knowledge 
 gather ideas for improved palliative care and policy making in Iceland 

 
Study topics:  

 Main topic 
 Professionals‘ view and policy (guiding principles) for palliative care in Iceland 

 
Secondary topics 

 What are the views of professionals towards palliative care in Iceland 
 What are the most important palliative care policy issues for professionals? 
 What is the opinion of professionals on how the situation in palliative care compares with 

that of other countries in Europe? 
 
The arrangement of the interview is: 
One interview is taken with each participant. Estimated time is one hour. The interview will be 

recorded and taped up word for word without identity if wished.  

The interview will be analysed as methods of qualitative data require. The recording will be 
destroyed at the end of the study work. The interview will be analysed only by the researcher and 
her teacher. 

I would very much like to have you as an interviewer as I value your work in Norway and think 

your knowledge will be important for our policy making for palliative care in Iceland. 

With previous gratitude 

Ásdís Þórbjarnardóttir,  BSc hospice nurse      
asdis@karitas.is      
Gsm: 00-354-861-2908                                                                                            
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HÁSKÓLINN Í REYKJAVÍK 
REYKJAVÍK UNIVERSITY 

 

Reykjavík 21.01.2009 

Kynningarbréf til þátttakenda  

Undirrituð er hjúkrunarfræðingur og vinnur að rannsókn um stefnumótun líknarþjónustu á Íslandi. 
Rannsóknin er lokaverkefni í meistaranámi í lýðheilsu við Háskólann í Reykjavík. 

Í rannsókninni verður leitast við að draga saman reynslu og viðhorf fagfólks varðandi 
líknarþjónustu á Íslandi til þess að afla hugmynda varðandi framtíðarstefnumótun. Jafnframt 
verður skoðuð staða þekkingar í heiminum, hvernig önnur Evrópulönd hafa sett fram stefnumótun 
sína á sviði líknarþjónustu og hvað þegar hefur áunnist á Íslandi. 

Rannsóknin er gerð með það að leiðarljósi að skýr framtíðarsýn ásamt stefnumótun auki 
möguleika á framþróun og almennum skilningi á hvað líknarþjónusta er, hverjir eiga að fá 
líknarþjónustu og hvenær á að hefja slíka meðferð. 

Markmið rannsóknar er að:  

 Að skoða stöðu þekkingar í heiminum í dag varðandi almennan skilning á hvað 
líknarþjónusta er, hverjir eiga að fá líknarþjónustu og hvenær á að hefja slíka meðferð.  

 Að skoða hvernig önnur Evrópulönd hafa sett fram stefnumótun á sviði líknarþjónustu og 
hvað væri hægt yfirfæra á íslenskan raunveruleika. 

 Taka saman yfirlit varðandi þjónustu sem þegar er starfandi á Íslandi  
 Öðlast innsýn í viðhorf fagaðila til líknarþjónustu með því að draga saman reynslu og 

viðhorf fagfólks varðandi líknarþjónustu á Íslandi til að afla hugmynda varðandi 
framtíðarstefnumótun. 

 

Fyrirkomulag  

Myndaður verður rýnihópur sem áætlað er að hittist einu sinni. Viðmið rannsakanda er að velja 
þverfaglegan hóp fimm fagaðila á heilbrigðissviði sem hefur reynslu af langveikum einstaklingum 
og/eða kennslu-, stjórnunar- og stefnumótunarreynslu á þessu sviði. 

Áætlað er að viðtölin taki um það bil eina klukkustund. Þau verða hljóðrituð með leyfi þátttakenda 
og vélrituð orðrétt upp, án auðkenna ef þess er óskað.  

Unnið verður með niðurstöður samkvæmt rannsóknaraðferðum eigindlegra rannsókna. Að 
rannsókn lokinni verður upptökum eytt.  

Viðtöl rýnihóps í heild sinni verða einungis skoðuð af undirritaðri og leiðbeinanda hennar sem er 
Guðjón Magnússon, prófessor við Kennslufræði- og lýðheilsudeild HR. 

Ég er þakklát að fá þig til samstarfs þar sem ég tel að reynsla þín á þessu sviði ásamt faglegu 
innsæi sé mikilvægt innlegg varðandi stefnumótun líknarþjónustu á Íslandi. 

 

Virðingarfyllst 

Ásdís Þórbjarnardóttir, hjúkrunarfræðingur. 
 asdis@karitas.is     
Gsm: 861-2908 
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Mynd 7. Top-down og Bottom-up nálgun fyrir stefnumörkun 

Mynd 8. Líkan langveikra 

Mynd 9. Líknarmeðferðartréð 

Mynd 10. Líkan fyrir framfarir 
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Mynd 9. Líknarmeðferðartréð. 
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Mynd 10. Líkan fyrir framfarir. 
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Tafla 6. Sérhæfð starfsemi 

Tafla 7. Reglubundinn stuðningur, fræðsla, ráðgjöf og námskeið. 

Tafla 8. Leiðbeiningar, útgáfa, stök námskeið og ráðstefnur. 

Tafla 9. Íslenskar rannsóknir. 

Tafla 10. Íslenskar vefsíður. 

Tafla 11. Erlendar vefsíður. 
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