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Leitin ad tilgangi lifsins

Verkefni og par med tilgangur lifsins eru breytileg eftir einstaklingum
og fra einu andartaki til annars. Pess vegna er ogerlegt ad skilgreina
tilgang lifsins almennt. Spurningum um tilgang lifsins verdur aldrei
svarad med altekum yfirlysingum. ,,Lifid* er ekki eitthvad o6ljost
heldur mjog raunverulegt og apreifanlegt & sama hatt og verkefni
lifsins eru lika mjog raunveruleg og apreifanleg. Verkefnin skapa
moénnum Orlég sem eru mismunandi og sérsted fyrir hvern
einstakling. Pad er hvorki hagt ad bera saman einstaklinga eda 6rlog.
Engar adsteedur endurtaka sig og sérhverjar adstedur bjoda upp a

mismunandi vidbrogo.

begar pjaningin er 6umflyjanleg verdur madurinn ad taka pjaningunni
eins og verkefni, einsteedu verkefni sem honum er einum @tlad. Hann
verdur ad gera sér grein fyrir ad jafnvel i pjaningunni er hann
einstedur og einn i heiminum. Enginn getur losad hann undan
pjaningunni eda pjadst fyrir hann. Einsteett teekifaeri hans er folgid i ad

velja hvernig hann ber pad sem 4 hann er lagt.

, V10 megum aldrei gleyma pvi ad vid getum fundid tilgang i lifinu,
jafnvel pott vid séu i vonlausri adstodu gangvart 6rlogum sem ekki

verOa umflain.“

(Frankl, 2006, bls. 75 og baksida bokar).
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Utdrattur

Langvinn og lifshettuleg veikindi er lydheilsuvandamal sem tengist pjaningu,
virdingu, umoénnunarporf og lifsgedum folks. bessi hratt vaxandi faraldur er
talinn vanmetinn pratt fyrir umfangid. Rannsoknanidurstodur benda til ad
liknarmedferd sé videigandi medferdarurredi fyrir langvinna, oOlaknandi og
lifshaettulega sjukdoma. bratt fyrir pad njéta adallega krabbameinsveikir
liknarmedferdar. Alpjoédaheilbrigdismalastofnunin hefur lagt dherslu 4 ad pjodir
heims setji sér pad lyoheilsumarkmid ad allir langveikir einstaklingar sem parfnast

liknarmedferdar hafi adgang ad sérhafori og heildraenni pjonustu.

RannsOknin var gerd med pad ad leidarljosi ad skyr framtidarsyn &samt
stefnumotun auki moguleika & frampréun og efli almennan skilning & hvad felist i
liknarpjonustu, hverjir eigi ad fa liknarpjonustu og hvenar eigi ad hefja slika
medferd. Til ad nd markmidi rannsdknarinnar var i fyrsta lagi skodud stada
pekkingar i heiminum asamt pvi ad kanna almennan skilning 4 liknarpjonustu.
60ru lagi var tekid saman yfirlit yfir liknarpjonustu & slandi. T pridja lagi var
skodad hvernig Onnur Evropulond hafa sett fram stefnumétun a4 svidi
liknarpjénustu og hvad veeri hagt ad yfirfera 4 islenskan raunveruleika. I fjorda
og sidasta lagi var fengin innsyn i reynsluheim fagfolks med pverfaglega reynslu
af umoénnun langveikra einstaklinga. Var pad gert til ad afla hugmynda vardandi
framtidarstefnumotun en skodanir og reynsla peirra sem starfa daglega vid
liknarmedferd var talin mikilveegt framlag. Rannsoknaradferdin var eigindleg og
voru patttakendur alls ellefu. Tekin voru sex half opin einstaklingsvidtol og
myndadur einn fimm manna rynihdpur sérfredinga & svidi liknarmedferdar.
Fraeodslumyndin ,,Lif og likn*“ var jafnframt greind og sampatt viotélum en i
myndinni eru tekin viotol vid fjolmarga sérhafda fagadila 4 svidi liknarmedferdar

4 [slandi.

Nidurstodur leiddu i 1jos ad liknarmedferd er pverfagleg, sérhaefd medferd med
skyra hugmyndafradi. Liknarpjonusta 4 Islandi er badi fjolbreytt og frambaerileg
en er adallega i bodi fyrir krabbameinssjuklinga. Grasrétin var upphafid og
studningur félagasamtaka hefur verid Ometanlegur i préun starfseminnar.
Skilningur radamanna er til stadar en stefnumodtun vantar. Nidurstodur syndu
jafnframt ad fagfolk telur mikilvegt ad liknarmedferd verdi i bodi fyrir alla

langveika og 6leeknandi einstaklinga.



Lykiloro: Heildren umonnun, fjolskyldan, langvinn veikindi, liknarmedferd,
liknarpjonusta, lydheilsa, stefnumdtun, umoénnun, umonnunaradilar, pverfagleg

nalgun.



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 “Lif og likn” 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.



Keywords: Caregivers, family, holistic approach, hospice, long term illness,

multi-professional approach, palliative care, policy making, strategy.
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1 Inngangur

Miklar breytingar hafa att sér stad sidustu ar hja langveikum einstaklingum par
sem peir lifa &rum saman lifi sem tengist heilbrigdisstarfsfolki og medferoum
orjufanlegum bondum. Undir slikum kringumstedum er erfitt ad missa ekki
synina 4 innra heilbrigdi, vera fjolskylda, ala upp born sin og njéta lifsgaeda pratt

fyrir langvinn og lifshattuleg veikindi.

Alpjodaheilbrigdismalastofnunin [WHO] hefur bodad ad & medan ekki naist betri
leekning vid peim fjolmorgu sjukdomum er hrja mannkynid skuli aukin framlog
sett 1 ad efla liknarpjonustu. Jafnframt leggur WHO til ad liknarmedferd verdi
sampaett heilbrigdisaetlun allra pjoda. Markmidid er ad allir sjuklingar sem
parfnast liknarmedferdar hafi adgang ad sérhafori og heildraenni pjonustu (WHO,
2002a, 2009b).

Sidasta aratug hefur rannséknum & langvinnum sjukdémum og medhdndlun peirra
fjolgad 1 kjolfar peirrar stadreyndar ad fjoldi langveikra eykst hradar en buist var
vid vegna hekkandi aldurs pjoofélagspegnanna og taekniframfara i heilbrigdis-
kerfinu (Young o.fl., 2007). Rannsoknanidurstodur benda eindregio til gagnsemi
liknarmedferdar fyrir sjiklinga med langvinna sjukdoma. Jafnframt benda
rannsOknanidurstodur 4 mikilvaegi heilsueflingar og endurhefingar fra upphafi
greininga par sem pad hafi fyrirbyggjandi dhrif og auki lifsgaedi hja sjuklingi og
fjolskyldu (Wagner o.fl., 2001; Young o.fl., 2007). I skyrslu sem Evropu-
sambandid 1ét gera kemur skyrt fram ad liknarmedferd lytur 60rum 16gmalum en
medferdir sem mida ad lekningu. bverfaglegt sjonarhorn er mikilveegt jafnframt

a0 fj6lskylda sjuklings f4i uménnun og studning (Martin-Moreno o.fl., 2007).

Wagner o.fl. (2001) gagnryna ad pratt fyrir ad pekking byggd a4 rannsokna-
nidurstodum sé til stadar s€ enn pa stor gja sem eftir eigi eftir ad braa. Alpjodlegt
heilbrigdiskerfi s¢ adlagad bradatilfellum og leekningum sem skilji langveika eftir
an lausna. betta orsaki tidar og kostnadarsamar innlagnir 4 bradadeildir sjukrahtsa

med stuttri vidkomu og inngripum sem séu ekki lausnarmidud.

bréun liknarmeodferdar 4 sér djupar raetur i fredum krabbameina sem hefur moétad
hugtakaramma og innleidingu medferdarinnar. Jafnframt hafa helstu fraedi-
mennirnir komid ur rodum sérfredinga 4 svidi krabbameina. Saga nutima

liknarmedferdar er eingdngu um 40 dra gdmul og utbreidslan hefur verid hrod
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(Clark, 2007). Hugmyndafredina er audvelt ad yfirfera og adlaga 60rum
langvinnum og O6leknandi sjikdomun pannig ad allir sem purfa fai notid
sérhaeforar og heildrennar umoénnunar. Liknarmedferd sem fradigrein er komin til

a0 vera (Clark, ten Have og Janssens, 2002).

Lesanda til gloggvunar pa er hofundur hjukrunarfredingur og hefur starfad vid
liknarhjikrun fullordinna einstaklinga i heimahtusum sidastlidinn aratug. Par er
skjolstedingi og fjolskyldu hans meett & heimavelli, lifsmunstur og personugerd
hvers einstaklings verdur mun synilegra en innan veggja sjukrahussins.
Umonnunaradili stigur i fotspor skjolstedings sins og skynjar & annan hatt lidan
hans og tilfinningar en heegt er ad gera i erli og annriki sjukrahussins. Vid slikar
adstedur seést gloggt hve mikilvaegt pad er ad stydja vid skjolsteding og
fjolskyldu hans 4 sérhefdan og heildraenan hatt strax i upphafi veikinda.

Liknarpjonusta er velferdarmal sem snertir alla pjodfélagspegna. Samstarf parf ad
vera milli opinberrar heilbrigdispjonustu og fjolskyldunnar. bad parf ad hugsa vel
um skjolsteding og fjolskyldu hans, i pvi felst mikilveg forvérn. Nu pegar er til
mikil og dyrmet pekking dsamt heefu heilbrigdisstarfsfolki sem starfad hefur ad
liknarmedferd hér a landi 1 aratugi an stefnumoétunar stjornvalda. Skortur 4
framtidarsyn 4samt stefnumotun er til trafala vardandi frampréoun og skilning 4
hvad liknarpjonusta er, hverjir eigi ad fa liknarpjonustu og hvenzr eigi ad hefja
slika medferd. Prounin er ekki i takt vid pann vaxandi fjolda sjuklinga sem purfa
liknarmedferd og langtima umonnun. Framtidarsyn er lykillinn ad skipulagdri
préun par sem byggt er & pekkingu og reynslu i pvi skyni ad gera enn betur og

baeta drangur

Rannsokn pessi er framlag hofundar til &framhaldandi préunar- og stefnumoétunar-

vinnu liknarpjénustu 4 Islandi.
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2 Freeoilegt yfirlit

Fraodilegur kafli fjallar um skilgreiningu WHO & liknarmedferd, préunarsdgu
liknarmedferdar og per aherslubreytingar sem hafa ordid. Einnig er greint fra
frumkvodlum liknarmedferdar i heiminum og framlagi peirra. Jafnframt er varpad
ljosi 4 stoduna i heiminum i dag. Ad lokum er fjallad er um vegferd

liknarpjonustu 4 fslandi og tekid saman yfirlit yfir pjonustuna sidastlidin 30 ar.

2.1 Skilgreining 4 liknarmeodfero

WHO skilgreinir liknarmedferd (e. palliative care) 4 eftirfarandi hatt:

Liknarmedferd midar ad pvi ad bata lifsgadi sjuklinga sem eru med
lifshaettulega sjukdoma og fjolskyldna peirra. Medferdin felst 1 ad
fyrirbyggja og draga ur likamlegri, salfélagslegri og andlegri pjaningu.
Liknarmedferd getur att vid snemma & veikindaferlinu samhlida
annarri medferd sem notud er til ad lina einkenni en jafnframt lengja

lif (WHO, 2002b, 2009a).
Liknarmeoferd:

e Linar verki og 6nnur erfid einkenni

e Vardveitir 1ifid en litur 4 daudann sem edlileg pattaskil

o Agtlar ekki timalengd lifs og hefur hvorki i hyggju ad lengja né stytta lif

e Sampeettir likamlega, andlega og salreena umdénnun

e Stydur sjukling til ad lifa eins innihaldsriku lifi og heegt er til lifsloka

e Stydur fjolskyldu sjuklings, hjalpar henni a0 komast af 4 sjikdéms timabili
og 1 sorgarurvinnslu eftir andlat

e Notar pverfaglega teymisvinnu til ad takast & vid parfir sjuklings og
fjolskyldu hans

e Betir lifsgedi sem getur haft jakvaed ahrif & gang sjukdoms

e FEr videigandi snemma a sjukdomsferlinu, samhlida annarri medferd sem
@tlad er ad lengja lif. Medferd getur falid 1 sér lyfja- og geislamedferd asamt
peim rannséknum sem parf til ad gera einkennamedferd sem ahrifarikasta

(WHO, 2002b, 2009a).
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Langvinnir sjukdomar i vestrenum heimi eru: Krabbamein, langvinnir hjarta- og
ondunarferasjukdomar, alnemi, taugasjuikdémar og lamanir vegna blodtappa og
slysa. Einnig méa nefna langvinna gigtarsjikdoma, nyrnabilanir og sykursyki,
Oldrun, heilabilun og ymsa gedsjukdoma. Oftar en ekki eru ofangreindir
sjuklingahopar med fleiri en eitt einkenni badi likamleg- og andleg sem sérheaefd
liknarteymi geta veitt heildreena medferd vid, asamt pvi ad vera radgefandi fyrir
almenna heilbrigdisstarfsmenn (WHO 2009b). Langvinnir sjokdomar hafa oftar
en ekki dralanga, hega og stigvaxandi framvindu og eru leidandi orsok daudsfalla
i heiminum i dag eda i 60% tilfella (Doyle, 2003; Stjernsward og Gomez-Batiste,
2009; WHO 2009b). WHO gaf ut sina fyrstu skilgreiningu & liknarmedferd ario
1986 og endurbatti hana arid 2002. Nyja skilgreiningin endurspeglar pa proun
sem ordid hefur & hlutverki liknarmedferdar i nitima samfélagi. Skilgreiningin
leggur dherslu 4 ad liknarmedferd eigi ad veita i gegnum allan sjukdomsferil
einstaklings med lifshattulegan sjukdom og ekki eigi eingéngu ad beina
athyglinni a0 medhdndlun pjaninga heldur ad fyrirbyggja pjaningar (sja mynd 1).
WHO hefur verid talsmadur sampattingar liknarmedferdar i heilbrigdisaaetlunum

allra pj6da (WHO, 2002a).

Mynd Lynn og Adamson fra arinu 1987 af vaegi medferda gefur goda yfirsyn yfir
hvernig leeknandi medferd og liknarmedferd geta meest strax i upphafi langvinnra
og lifshattulegra sjikdéma og unnid samhlida med mismunandi vaegi allt til

lifsloka pegar sorgarferli fjolskyldu tekur vid (Lynn og Adamson, 2003).

Laeknandi medferd

Liknarmedferd Sorg

» Timi

Mynd 1. Vegi medferda

2.2 Prounarsaga liknarmeoferdar

Umoénnun veikra og deyjandi hefur @tid verid mikilvegur pattur
mannkynssdgunnar. Umonnun veikra for i upphafi fram 4 heimili vidkomandi,

fjolskyldan var par i lykilhlutverki ad annast hinn sjuka (Clemens, Jaspers og
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Klaschik, 2009; Gracia, 2002; Wright, Watson og Bell, 1996). Jafnframt voru til
svokolludu hospice. A latinu pydir hospes gestur sem er sami malfarsgrunnur og
hospital, hostel, hotel, hospitality og hospice. Enginn greinarmunur var gerdur a
hospital og hospice fyrr & 6ldum. Slikir stadir fundust vida um heim og voru
gjarnan reknir af triarreglum. Peir voru atladir til hvildar og umhyggju ef
fjolskyldan gat ekki annast pann veika og hann vari einstedingur eda ferdamadur.
Arid 1842 i Lyon i Frakklandi var ordid hospice notad i fyrsta skipti til ad
skilgreina stad fyrir langveika og deyjandi. Fleiri hospice opnudu i kjolfarid i
Paris og New York (Clemens o.fl., 2009). Merking ordsins hospice hefur breyst i
timans ras og er i dag meira notada um medferd en stad (Clemens o.fl., 2009;

Gracia, 2002).

Um nitjan hundrud opnadi St. Josephs Hospice i London deild fyrir fateka og
deyjandi. A St. Josephs hofust fyrstu rannsoknir og umbaetur vardandi verkja-
lyfjagjof langveikra. Cicely Saunders sem var helsti frumkvodull nutima liknar-
medferdar vann par arin 1957-1967 ad leknisrannsoknum sinum 4 verkjamedferd
krabbameinssjuklinga med utbreiddan sjuikdom. Saunders var menntud sem
hjukrunarfreedingur, félagsradgjafi og laeknir sem gaf henni pverfaglega syn a
vandamal skjolstedinga sinna. Saunders greindi pad sem kallad hefur verid
»alverkur® hja sjiklingum med utbreiddan sjikdém en par tok hun 4 likamlega,
salfélagslega og andlega pjaningu sjuklinga sinna. Hiin bodadi ad stddugur verkur
parfnadist stodugrar medferdar, beitti sér fyrir pvi a0 medhondla verki fyrirfram
og nota melikvarda a verki til ad meta styrkleika peirra (Clark, 2007; Gracia,

2002; Saunders, 2006).

Adrar mikilvaegar breytingar urdu a pessum arum pegar frumkvddlar eins og
Cicely Saunders og Virginia Henderson fredimadur 4 svidi hjukrunar foru ad nota
hugtakid heildreen umonnun (e. total care), sem fjalladi um mikilvegi pess ad
Hhlusta® & sjuklinginn og veita honum einstaklingshaefda umoénnun (Clark, 2007;

Gracia, 2002; Henderson, 2006; Kristin Bjornsdottir, 2005).

Cicely Saunders stofnadi St. Christophers Hospice i London arid 1967. bad var
fyrsta natima liknarstofnunin i heiminum sem byggd var a peim fraedilegu
vidmidum ad rannsoknir og kennsla leiddu af sér aukna pekkingu og faglegri
vinnubrogd sem endurspegludust i pverfaglegri umonnun og verkjastillingu

langveikra (Saunders, 2006). Undirstada ad stofnun St. Christophers Hospice var
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gjof fra ungum krabbameinsveikum Polverja sem kynntist Saunders arid 1948
pegar hun var ad lera félagsradgjof. A peim manudum sem andlat hans tok
kynntust pau vel. I gegnum samtal peirra métadist hugmynd ad stad sem hefdi ad
leidarljosi pverfagleg gildi sem taekju & likamlegri, sal-félagslegri og trarlegri
port. Polverjinn David Tasma gaf Saunders 500 pund til ad stofna slikan stad og

(13

sagdi; ,,6g mun verda gluggi 4 heimili pinu.* Nitjdn arum sidar var St.
Christophers Hospice byggt i kringum glugga sem baru ord Tasma (Clemens o.1l.,
2009; Saunders, 2006). Saunders opnadi jafnframt dagdeild og gongudeild par
sem sjuklingar gatu komid, hvilst og fengid radleggingar vardandi verkjastillingu.
A peim atjan arum sem Saunders var i forsvari fyrir St. Christophers Hospice
vann hun o&tullega ad rannsoknum og nytti nidurstodur peirra. Hin beitti sér
jafnframt fyrir ad liknarmedferd 6dladist vidurkenningu, pekkingu og virdingu

sem fraedigrein. Saunders 1ést & St. Christophers Hospice arid 2005 (Saunders,

2006).

Fjolmargar rannsoknir sem gerdar voru 4 arunum 1950 til 1970 og beindust ad
vidhorfi og lidan deyjandi sjuklinga (Clark, 2007) urdu til pess ad préa enn frekar
hugmyndafradi liknarmedferdar og stefnubreytingar urdu synilegar (Clark, 2007,
Saunders, 2006). Eigindlegar rannsoknaradferdir hofou par mikil dhrif. Freg var
rannsokn Glaser og Strauss sem framkvaemd var 4 drunum 1965, 1968 og 1971. A
pessum tima var pad vidhorf rikjandi a0 sjuklingar sem voru deyjandi attu hvorki
a0 hafa né fa um pad vitneskju. Umonnun sjuklinganna fo6lst medal annars i pvi ad
vernda pa gagnvart pessari vitneskju. Rannsdknin leiddi hins vegar i 1j6s ad petta
vidhorf jok & einmanaleika og einangrun sjuklinganna. Rannséknin er talin hafa
breytt vidhorfi til deyjandi sjuklinga og syna adrar parfir en 4dur voru ljosar
(Burns og Grove, 1993). Gedlaknirinn Elisabeth Kubler-Ross gerdi einnig a
pessum arum freegar eigindlegar rannsoknir 4 porfum deyjandi folks. Bok Kubler-
Ross ,,On Death and Dying* poétti timamotaverk og hugmyndafraedi hennar var
notud sem kennsluefni til fjolda ara (Burns og Grove, 1993; Clark, 2007; Clemens
0.l., 2009; Kubler-Ross, 1969).

[ New York var fyrsta liknarradgjafateymid stofnad arid 1974 og peirri
hugmyndafraedi komid & framfaeri ad & sjikrahtsum etti a0 fara fram bedi
leknandi og liknandi medferd. Sjukrahusin ettu ad hafa yfir ad rada sérhafou

teymi sem adstodadi heilbrigdisstarfsfolk vid ad gera liknarmedferd ad samofnum
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hluta bradapjonustu. Fyrsta kennslu- og rannsdknarmidada hospicio var jafnframt
stofnad i Connecticut ad fyrirmynd St. Christophers Hospice (Clemens o.fl.,
2009). Svipjod var fyrst Nordurlanda til ad opna liknardeild arid 1977 en i Evropu
atti adal prounin sér stad eftir 1980 en pa voru stofnadar liknardeildir og/eda
heimapjénustur a ftaliu, Pyskalandi, Spani og Belgiu (Clark, 2007; Clark o.fl.,
2002). Astralir hafa verid framarlega 4 svidi liknarmedferdar og liknarpjonusta
proast hratt par i landi fra arinu 1980. I Austur Evropu, mid Asiu og Afriku hefur

préunin verid hagari og hofs fyrir alvoru 4 tiunda aratugnum (Clark, 2007).

2.2.1 Fr=oimenn i liknarmeofero

Saunders safnadi i kringum sig fredimonnum sem hiin baud rannséknaradstdoou a
St. Christophers Hospice og uppfreddi um hugmyndafraedi liknarmedferdar. Med
pessum freedimonnum lagdi hin grunn ad nyrri fredigrein. Pessir einstaklingar
hafa sidan breitt Ut bodord liknarmedferdar med rannséknum sinum og
margvislegri prounarvinnu. Dr. Robert Twycross er einn pessara fredimanna sem
kom med mikilvagt innlegg i prounarsdguna. { upphafi attunda aratugarins baudst
Twycross rannsoknarstada 4 St. Christophers og hof par fyrstu tviblindu
rannsoknirnar 4 dhrifum morfins, diamorfins og metadons sem urdu til pess ad
skilningur og skilvirkni & verkjalyfjamedferd jokst (Clark, 2007; Saunders, 2006).
Rannsoknir hans urdu til ad breyta peim godsdgnum ad notkun morfins sem
verkjalyfs orsakadi adra pjaningu sem veri fikn. Einnig ad ekki vari haegt ad nota
morfin nema sem brddalyf par sem likaminn hefdi eingdngu yfir ad rada dkvedid
morgum morfinvidtdkum (Saunders, 2006). Twycross var i forsvari fyrir The
WHO Collaborating Centre for Palliative Care, um arabil og er i dag einn helsti
sérfredingur heims 4 svidi verkja- og liknarmedferdar (International Association

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

Dr. Balfour Mount var annar lerisveinn Saunders sem fékk snemma 4 leknisferli
sinum dhuga 4 umdnnun langveikra. Hann opnadi fyrstu sjukrahtstengdu
liknardeildina i Montreal i Kanada eftir ad hafa dvalid hja Saunders 4 St.
Christophers (Mount, 2005; Bridge, 2008; Saunders, 2006). Dr. Mount kalladi
deildina Palliative Care Unit en pad ord vildi hann nota um liknardeildir sem
tengdust sjikrahusum (Clemens o.fl., 2009; Gracia, 2002). Palliative care notadi

hann sem moétveegi vid bradapjonustu (e.intensive care). Palliation er i dag
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alpjoolegt ord yfir liknarmedferd sem tengist langvinnum og oOlaeknandi

sjukdémum (Gracia, 2002).

Fleiri fredimenn sem fert hafa mikilvegt framlag i sogu liknarmedferdar eru
professor Vittorio Ventafridda frumkvodull 4 svidi rannsOkna & krabbameins-
verkjum og liknarmedferd. Ventafridda vann medal annars ad proun gatlista
vardandi verki badi fyrir born og fullordna og einnig préadi hann hinn svokallada
verkjastiga fyrir WHO. Hann var i forsvari fyrir stofnun Evropusamtaka um
liknarmeodferd (e. European Association for Palliative Care [EAPC]) 4rio 1988.
Vittorio dsamt Dr. Irene Higginson s& um fyrstu utgdfu WHO um stadreyndir i
liknarmedferd (e. WHO Solid Facts in Palliative Care) og betri liknaruménnun
aldradara (e. Better Palliative Care for Older People) (Foley, 2009).

Irene Higginson er professor 1 liknarmedferd og stefnumdorkun vid King's College
i London. Hun er jafnframt i forsvari fyrir pekkt fraedirit 4 pessu svidi. Rannsoknir
hennar og préun a4 samremdum meliteekjum til ad meta gaedi liknarpjonustu hafa
verid mikilvegt framlag i ad auka pekkingu & svidi liknarmedferda (King‘s

College, 2009).

Katherin Foley er taugasérfredingur en hin kynnist liknarmedferd fyrst arid 1974
pegar hin hof storf & Memorial Sloan-Kettering Cancer Center i New York par
sem hun starfar enn. Hun hefur starfad ad verkjamedferd og rannséknum sidan pa
og er Oprjotandi i barattu sinni fyrir bettri verkjamedferd. Jafnframt er hun
barattumadur pess ad pjodir heims moti sér stefnu um verkja- og liknarmedfero.
Hun er i stjorn Alpjodlegu liknarsamtakanna (e. International Association for
Hospice and Palliative Care [[AHPC]) (Memorial Sloan-Kettering Cancer Center,
2009).

WHO med Dr. Jan Stjernswiérd i fararbroddi hafdi mikilvaeg ahrif & vidhorf
stjornvalda vardandi stefnumotun, menntun og reglugerdir (Saunders, 2006) &
arunum 1980 til 1996 og vard WHO 4 pessu timabili leidandi & alpjodavettvangi
hvad vardar barattu fyrir beettri medferd krabbameinsjukra i fyrirbyggjandi,
medferdarlegum og liknandi tilgangi. Ahersla var 16gd 4 rannsoknir og kennslu og
rannsOknanidurstodur voru sidan ferdar i form adgengilegra leidbeininga til ad
bata medferd og lidan. Verkjalyfjaadgengi 4 heimsvisu var kortlagt og verkjastigi

Vittorio Ventafridda gefinn 1t til almennra leidbeininga. Stofnunin beitti sér fyrir
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pvi ad stefnumarkanir og leidbeiningar veru adgengilegar og einfaldar fyrir pjodir
heims og myndadist alpjodlegt upplysinganet i fyrsta skipti (IAHPC, 2009c). Arid
1990 gaf WHO ut sina fyrstu skilgreiningu a liknarmedferd (Goémez-Batiste,
Porta-Sales, Paz og Stjernswird, 2009) og uppferdi hana arid 2002 (WHO,
2002a, 2009a).

Dr. Stein Kaasa er frumkvooull 1 liknarmedferd & Nordurlondum og vard fyrsti
professor Nordurlanda 1 likarmedferd arid 1993. Hann hefur verid einn af
forsvarsmonnum fyrir stefnumo6tun i Noregi og tekid patt i ad proa
sérfraedikennslu laekna 1 liknarmedferd & Nordurlondum. Hann hefur setid 1 stjorn
Evropsku liknarsamtakanna um arabil og tekid patt i fjolda rannsokna. Kaasa er
talsmadur Evropusamraemingar vardandi ymis meliteki og adkomu ad
einkennum langveikra. Hann telur ad vefnotkun geti ordid til adstodar hvad petta
snertir. Kaasa vonast til ad Evropusamtokin geti studlad ad ,,einni rodd og einni

syn® fyrir Evrépu (EAPC, 2009; IAHPC, 2009d).

Laeknirinn Derek Doyle starfadi i Afriku um arabil. Eftir ad heim var komid for
hann ad starfa ad proun liknarmedferdar badi sem anga almennrar
heilbrigdispjonustu og sem sérgreinar sem byggdi 4 sérhefori pjalfun og
visindalegum markmidum. Dr. Doyle st6d fyrir og ritstyrdi fyrstu kennslubokinni
i liknarmedferd ario 1993 ,,Oxford Textbook of Palliative Medicine* (Bridge,
2008). Doyle hefur setid i stjorn alpjodlegu liknarsamtakanna um arabil og verid
talsmadur pess ad ekki eigi ad stofna eitt einstakt liknarmédel fremur studla ad pvi

hvert land me0 tilliti til getu og parfa proi sina eigin starfsemi (IAHPC, 2009b).

2.3 Staoda liknarmeoferoar i heiminum

2.3.1 Awtlud porf

Aztlad er ad yfir 30 milljénir manna i heiminum purfi liknarmedferd en eingongu
fair njota slikrar medferdar. Med pvi ad baeta vid tveim fjolskyldumedlimum sem
i flestum tilvikum annast hinn sjika heekkar talan i allt ad 100 milljonir manna
sem getu Odlast aukin lifsgaedi med pvi ad fa liknarmedferd sem byggd veeri &
almennri pekkingu (sja toflu 1). Tolurnar eru hrikalegar og vaxa hratt par sem
aldradir asamt langveikum einstaklingum lifa lengur med flokin einkenna-
vandamal (Sepulveda, Marlin, Yoshida og Ullrich, 2002; Stjernsward og Clark,
2005; Stjernswird og Gomez-Batiste, 2009). A [slandi liggur ekki fyrir tolulegt
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yfirlit vardandi aatlada porf en med gefnum erlendum forsendum geetu islenskar

tolur verid samkvaemt toflu 2.

Tafla 1.
Steerd vandans i alpjédlegu samhengi

Arleg dénartidni 58 milljonir
Arleg danartidni i vanpréudun rikjum 45 milljonir
Arleg dénartidni i proudum rikjum 13 milljénir

Aaetlad er ad 60% peirra sem deyja arlega gaetu nytt liknarmedferd
Azetlud vidbot eru tveir fjlskyldumedlimir sem sinna uménnun

(Stjernswird og Clark, 2005; Stjernswird og Gémez-Batiste, 2009).

Tafla 2. L, ¢ .
Steerd vandans a Islandi
Fjoldi
Mannfjoldaspa arid 2008 313.376
Spa um fjolda dainna 2008 - baedi kyn og samsettur aldur 2.009
Aldursbil 0-14 ara 10
15-64 ara 855
65 ara og eldri 1.664
Fjoldi sem hefdi getad nytt liknarmedferd 2008 205
— midad er vid ad 60% beirra sem deyja arlega gaetu nytt liknarmedferd
— 4aetlud vidbét eru tveir fjolskyldumedlimir sem sinna umdnnun 8I6A5
brijar sérhaefdar heimapjonustur sinntu 2008 399
—95% eru krabbameinssjuklingar
— aaetlud vidbot eru tveir fjdlskyldumedlimir sem sinna uménnun 1.197
« 1/3 hluti af azetladri porf nytur liknarpjonustu 2008
Mannfjoldaspa arid 2020 340.095
Spa um fjolda dainna 2020 - ba3i kyn og samsettur aldur 2.249
Aldursbil 0-14 ara 10
15-64 ara 296
65 ara og eldri 1.943
Fjoldi sem hefdi getad nytt liknarmedferd 2020 1.349
— midad er vid ad 60% peirra sem deyja arlega gaetu nytt liknarmedferd
— aaetlud vidbot eru tveir fjdlskyldumedlimir sem sinna umannun 4.047

(Hagstofa {slands, 2009 ad vidbaettum utreikningum hofundar).
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Doyle (2003) bendir 4 ad pratt fyrir ad prounarsaga liknarmedferdar sidastlidin 35
ar hafi verio hr6d og 4 margan hatt spennandi s¢ margt sem megi draga lerdom af
og purfi a0 taka tillit til vardandi naestu skerf. Liknarmedferd s¢ til a0 mynda neer
eingdngu stundud hja fjadum og velproudum londum. Doyle itrekar ad pad verdi
a0 vidurkenna pa stadreynd ad liknarmedferd hafi ekki enn pa hlotid
alheimsvidurkenningu sem heildreen medferd er mati porfum einstaklingsins an
tillits til litar, menningar, traarbragda og sjukdomsgreiningar. Hann segir ad pratt
fyrir a0 hamrad sé 4 ad liknarmedferd sé heildreen medferd, einskonar ,,lifsspeki*
og videigandi fyrir alla langvinna sjikdoma sé stadreyndin su ad adeins
Bandarikin skeri sig ur hvad petta vardar. Almennt njoti 10% peirra sem ekki eru
med illkynja sjukdom liknarmedferdar fyrir utan Afriku sem skeri sig Ut vegna
fiolda alnaemi tilfella (sja toflu 3). Doyle kannadi einnig hvernig kennslu i
liknarmedferd veri hattad 1 heiminum en hann telur kennslu og pjalfun
grundvallaratridi 4samt rannsoknum til ad na dheyrn yfirvalda. Af rimlega
sjohundrud haskolum var liknarmedferd kennd i adeins hundrad og sjotiu skolum.
Wright, Wood, Lynch og Clark (2008) koénnudu tutbreidslu liknarpjonustu a
heimsvisu. 234 16nd voru med starfsemi af einhverju tagi en eingdéngu 15% peirra

hafa hlotid vidurkenningu og/eda stefnumétun stjornvalda.

Tafla 3.
Sjukdoémsgreining sjuklinga
i liknarmedferd (hlutfall %)
Land lllkynja Godkynja
Bandarikin 60% 40%
Bretland 90% 10%
Sudur-Afrika 10% 90%
Taiwan 70% 30%
Saudi-Arabia 100% 0%
Noregur 95% 5%
[sland 95% 5%

(Centeno o.1l., 2007; Engstrand o.fl, 2004; Stjernswérd og Gomez-Batiste, 2009).

2.3.2 Hindranir og viourkenning
,Eitt sinn skal hver deyja® samt er ottinn vid daudann morgum heilbrigdis-

starfsmonnum dyfirstiganleg hindrun sem gerir peim erfitt fyrir ad annast um
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langveikra (Davis og Higginson, 2004; Doyle, 2003). Cicely Saunders (2006)
segir pad stafa af pvi a0 mannfolkid hafi ekki enn pa fundid leid til ad saxttast vid
daudleika sinn, allir eigi ad vera odaudlegir og sé hreinlega misbodid med
daudanum. Samkvamt Doyle (2003) er litid 4 daudann sem laknisfraedileg mistok
fremur en vidurkennt ferli, bradapjonusta verdi par af leidandi i meiri metum en
liknarpjonusta sem orsaki vanda hja heilbrigdispjonustunni. Wagner o.fl. (2001)
taka undir petta og telja alpjodlegt heilbrigdiskerfi fyrst og fremst adlagad
brédatilfellum og laekningum. Tidar og kostnadarsamar innlagnir langveikra a
bradadeildir sjukrahtsa med stuttri vidkomu og inngripum sem ekki eru lausna-

midud séu ekki videigandi lausnir fyrir langveika.

Liknarmedferd er lydheilsuvandamal sem tengist pjaningu, virdingu, uménnunar-
porf og lifsgedum folks sem er vid pad ad ljuka lifi sinu. Pad tengist jafnframt
umonnun og studningi vid fjolskyldu og vini pess sjuka. Pessi faldi og hratt
vaxandi faraldur er vanmetinn pratt fyrir umfangid og eykur medal annars fatekt
og frampréun fjolmargra pjoda (Davis og Higginson, 2004; Doyle, 2003;
Stjernswird og Gémez-Batiste, 2009)

bad er sannfering fjolmargra leidtoga 4 svidi liknarmedferdar ad 4dhugi
stjornvalda sé forsenda pess ad liknarmedferd ©0list veegi sem grundvallar
mannréttindi. Stjornvold verdi ad setja lydheilsumarkmid sem midi ad pvi ad baeta
lifsgeedi allra peirra fjolmorgu einstaklinga sem pjast af langvinnum og 6laeknandi
sjukdomi. Markmidin purfi ad varda menntun og pjalfun heilbrigdisstarfsfolks,
fredslu og vitundarvakningu almennings, rannsoknir og fraedilegar forsendur,
heildreena pverfaglega umonnun, gott adgengi asamt pekkingu a4 verkjamedferd og
verkjalyfjum (Davis og Higginson, 2004; Doyle, 2003; Wright o.fl., 2008;
Sepulveda o.fl., 2002; Stjernswérd og Clark, 2005; Stjernswird, Foley og Ferris,
2007; Stjernswird og Gomez-Batiste, 2009)

2.3.3 Hugtok og oronotkun

Doyle (2003) bendir 4 ad badi hugtaka- og stadreyndaruglingur vardandi
liknarmedferd geri stjornvoldum, heilbrigdisstarfsfolki og almenningi erfitt fyrir
a0 skilja edli liknarmedferdar. Nofn og skilgreiningar taka sifelldum breytingum
sem gefi pau skilabod til umheimsins ad adilar starfandi & pessu svidi viti ekki

einu sinni hvert sé inntak medferdarinnar (sja toflu 4).
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Ohztt er ad fullyrda ad ordid likn hefur verid prandur i gétu 4 Islandi sem saetir
furdu par sem ordid er gamalt og rotgroid 1 islensku mali og var medal annars
notad i upphafi tuttugustu aldar um hjikrunarpjonustuna Likn sem sidar vard
undirstada heilsugzslu 4 {slandi. Samkvamt ordabok Menningarsj6ds pydir ordid
likn ad hjalpa, hjukra og lina pjaningar. Ordid likn er natengt ordinu palliative en
palliatus pydir & latinu hjipur, grima eda hlif sem & vel vid liknandi
einkennamedferd sem notud er til ad hjupa pjaninguna (Arni Bodvarsson, 1963;

The Tribune, 2001).

A Islandi hefur ordid ,,liknarmedferd* verid notad 4 sama hatt og tidkast hja WHO
og almennt i hinum enskumalandi heimi um end of life care sem i raun pydir
Hlifslokamedferd™. Hugtakio liknarmedferd sem er medferd notud samhlida
leeknandi medferd hefur par af leidandi verid takmdrkud vid skilgreiningu a
medferd peirra sem eru deyjandi og 4 sidustu dogum lifs. Liknarteymi Landspitala
hefur fra arinu 2007 unnid ad endurskilgreiningu 4 leidbeiningum um takmorkun
4 medferd og 4 peim hugtokum sem eru notud um liknarmedferd, en mikil porf er
a4 a0 allir heilbrigdistarfsmenn noti samraemt ordalag til ad auka Oryggi og
skilning. Til hlidsjonar notar liknarteymid leidbeiningar WHO fra arinu 1997
asamt islenskum heilbrigdislogum fra arinu 1997 sem fjalla medal annars um
linun pjaninga og medferd daudvona sjuklings. Lagt hefur verid til ad
liknarmedferd verdi skilgreind sem heildren meoferd fyrir einstaklinga med
langvinna erfida og lifsognandi sjukdoma (e. palliative care). Ny skilgreining
verdur nefnd lifslokamedferd (e. end of life care) og notud fyrir sidustu daga eda

vikur lifs (Jon Eyjolfur Jonsson munnleg heimild, 11. oktober 2008).

Tafla 4. e
Ordraedugreining
Ord notud erlendis islensk pyding Tillégur fyrir island
Hospice
Palliative care Liknarmedferd Liknarmedferd

Hospice palliative care

Terminal care Endastigsmedferd
Care of the dying Umaonnun deyjandi
End of life care Lifslokamedferd Lifslokamedferd
Continuing care Vidhaldsmedferd
Supportive care Studningsmedferd
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2.4 Langvinn veikindi er sjukdomur fjolskyldunnar

bjo6dir heims eru i vaxandi meli ad snda sér til fjolskyldunnar sem umonnunar-
adila. Astzdur eru medal annars gifurlegur kostadur heilbrigdiskerfisins,
samfélagslegar breytingar og politisk stefnumoétun par sem litid er & folk sem
neytendur heilbrigdispjonustunnar og par med samabyrgt (Deeken, Taylor,
Mangan, Yabroff og Ingham, 2003; Sigridur Porgeirsdéttir og Kristin
Bjornsdottir, 2004). Heilbrigdisyfirvold leggja édherslu 4 dag- og
gongudeildarpjonustu asamt heimaumdnnun sem veldur auknu alagi og prystingi
a fjolskylduna vegna umonnunar og eftirlits. Fjolskyldan er ordin einn af
medferdaradilum sjuklingsins (Deeken o.fl., 2003; Given, Given, og Kozachik,
2001; Kristin Bjornsdottir, 2008; Martin-Moreno o.fl., 2007; Morrison og
Bennett, 2006; Sigriour Porgeirsdottir og Kristin Bjornsdottir, 2004).

Langvinnir og o6laeknandi sjukdémar hafa viotaek ahrif 4 alla fjolskyldumedlimi
sem tengjast sjuklingnum (Morrison og Bennett, 2006; Wright o.fl., 1996; Panke
og Ferrell, 2005). Hlutverk innan fj6lskyldunnar breytast med nyjum hlutverkum
umonnunaradila, auk hlutverka sem 40ur voru 4 hendi sjuklingsins (Kristjanson
og Ashcroft, 1994; Panke og Ferrell, 2005). Einnig er innrads ohjakvemileg i
fridhelgi heimilislifsins pegar hver heilbrigdisstarfsmadurinn kemur a faetur
00rum, heimilid fyllist af hjalpartekjum og tekur jatnvel & sig mynd sjukrahtss
(Kristin Bjornsdottir, 2008; Stajduhar, 2003). Pratt fyrir allar pessar breyttu
adstaedur leitast fjolskyldan vid ad finna stodugleika ad nyju og lifa venjubundnu
lifi (Wright o.fl., 1996).

Alag 4 fjolskylduna eykst med vaxandi sjukdomi, erfidum og floknum einkennum
asamt pverrandi sjalfsbjargargetu sjuklings. Fjolskyldan hefur aldrei purft ad sinna
slikum verkefnum adur og parfir fj6lskyldunnar vaxa i takt vid aukid alag (Given
o.fl., 2001; Kristjanson og Ashcroft, 1994; Morse og Fife, 1998). Jafnframt eykst
ahetta 4 margvislegum heilsufarsvandamalum umonnunaradila svo sem kvida,
punglyndi, preytu, gleymsku, svefntruflunum og stodkerfisvandamalum (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) reda mikilvegi pess ad fjolskyldan fai utanumhald og henni sé¢ kennt ad
takast 4 vid hid nyja hlutverk. Heilbrigdiskerfid geti med sérhaefdri pjonustu styrt
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pvi ad reynsla fjolskyldunnar verdi badi jakvadari og audveldari. Aridandi sé ad

hugsa vel um adstandendur vegna pess ad i pvi felist dyrmeet forvorn.

Fjolmargar rannsoknir stydja ofangreindar stadhafingar medal annars tveer
islenskar rannsoknir. Rannsokn Fridriksdottir, Sigurdardottir og Gunnarsdottur
(2006) & porfum fjolskyldu krabbameinssjuklinga sem fengu sérhefda pjonustu
syndi ad porfum fj6lskyldunnar var frekar meett innan sérhefdrar heimapjonustu
eda 4 liknardeild en 4 brddadeildum spitalanna. Pad sem fjolskyldunni fannst
mikilvaegast var ad sjuklingnum veri vel sinnt. Heidarleg svor fengjust vid
spurningum og upplysingar vaeru gefnar & skiljanlegan hatt. Fjolskyldunni vaeru
veittar upplysingar vardandi umdénnun heima og hun pekkti néfn fagfolks sem
sinnti sjuklingi. Einnig var mikilvaegt ad f4 vitneskju fyrirfram um vantanleg
einkenni, vidurkenningu fréd heilbrigdisstarfsfolki og ad borin vari umhyggja fyrir
heilsu umonnunaradila. { rannsékn Braga Skulasonar (2005) 4 ekklum 4 Islandi
tjadu patttakendur ad peir hefou ordid Sruggari og getad sinnt frekari umoénnun

pegar peir fengu sérhafda heimapjonustu sér til studnings.

Panke og Ferrell (2005) itreka ad pad sé mikilvagt ad gera sér grein fyrir pvi ad
fjolskyldan geti 60last dyrmaeta reynslu med patttdku sinni i heimauménnun pratt
fyrir ad reynslan sé bundin badi sorg og erfidleikum. Enda lita margar fjolskyldur
4 heimaumdnnun sem dyrmaeta gjof til astvinar pott hun taki sinn toll (Stajduhar,
2003). Rannsoknanidurstodur benda til ad pad hafi ahrif 4 adlégun maka og barna
i sorginni hvernig annast var um astvin medan hann var veikur og deyjandi (Bass,
Bowman og Noelker, 1991; Bragi Skulason, 2005; Valdemarsdottir, Helgason,
Fiirst, Adolfsson og Steineck, 2002). Jafnframt syna rannsdknir ad fjolskylda sem
hefur fengid liknarpjonustu skorar marktaekt heerra a vellidunarskala manudi eftir

andlat sjuklings en samanburdarhopur (Martin-Moreno o.fl., 2007).

Ljost er ad heilbrigdisyfirvold standa frammi fyrir nyrri dskorun vegna vaxandi
patttoku fjolskyldunnar i umoénnun langveikra. Taka verdur tillit til pess ad
fjolskyldan parfnast einnig umonnunar i formi fredslu og salfélagslegs studnings
sérhaefora fagadila svo hun geti tekist & vid nytt hlutverk og haldid afram
Oometanlegu starfi innan heimilisins (Deeken o.fl., 2003; Yates, 1999; Panke og
Ferrell, 2005). Nylegar rannsoknir benda til ad mikil vitneskja sé pegar fyrir hendi

hvad vardar Dparfir umoénnunaradila, Rannsoknir framtidarinnar, stefnumoétun
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stjornvalda og veitt pjonusta purfi ad mida ad pvi ad faera umoénnunaradilum

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

2.5 Liknarpjénusta 4 islandi

Uménnun sjikra proadist haegar og 4 annan hatt 4 Islandi en pad sem tidkadist
vida erlendis, fatekt var mikil og flestir bjuggu 1 dreifbyli. Allt fram & byrjun
tuttugustu aldar var nanast 6pekkt ad umonnun sjukra veri 4 vegum liknar- og
trafélaga eda kirkjunnar menn hefdu afskipti af heilbrigdismalum eins og vida
pekktist i Evréopu (Kristin Bjornsdottir og Susanne Malchau, 2004; Kristin
Bjornsdottir, 2005). Spitalar eda hospitsl fyrir farlama, vegalausa og holdsveika
sem ekki gatu séd sér farborda voru ad einhverju marki starfraektir 4 {slandi. Petta
poéttu oOprifalegar stofnanir pratt fyrir ad krofur veru i lagmarki og var pessum
stofnunum meira og minna lokad um midja nitjandu 6ld (Bragi Skulason, 1996).
Sjuklingum og 6ldrudum var adallega hjukrad heima en fatekum og vegalausum
sjuklingum dreift & heimili sem voru tilblin ad taka vid peim gegn borgun (Kristin

Bjornsdottir og Susanne Malchau, 2004; Kristin Bjornsdottir, 2005).

Um aldamétin nitjan hundrud urdu mikil umskipti 4 heilbrigdispjonustu landsins.
Kvenf¢log foru ad skipuleggja vioteka samfélagshjukrun sem tok mid af porfum
sjuklinga 1 heimahusum. Par sem su pjonusta var adallega 4 vegum félagasamtaka
var misjafnt hvort fagmenntadir adilar kemu par ad. Hjukrunarfélag Reykjavikur
var stofnad 4arid 1902 en markmid pess var ad veita heimahjukrun og var
Oddfellow-reglan styrktaradili. Fyrirmynd starfseminnar var heimahjukrun
diakonissa 4 Nordurléndum (Kristin Bjornsdéttir, 2005). Arid 1915 var
Hjukrunarfélagid Likn stofnad i Reykjavik. Upphaflegt markmid félagsins var ad
veita efnalitlum sjuklingum faglega hjikrun i heimahusum an endurgjalds. A
vegum Liknar storfudu einungis fagmenntadir hjukrunarfredingar. Starfsemi
Liknar breyttist sma saman yfir i heilsuverndarstarf og i kjolfar opnunar a
Heilsuverndarstod vid Baronsstig dré verulega ar heimapjonustu. Starf
Hjukrunarfélagsins Liknar var mikilvegt frumkvddlastarf sem ytti ur vor fyrstu
skipulogdu heimahjukruninni sem sidar vard undirstada ad skipulagdri

heilsuvernd 4 fslandi (Margrét Gudmundsdoéttir, 1992; Maria Pétursdottir, 1969).

Landakotsspitali opnadi arid 1902 og var opnun hans talid mikid framfaraspor

fyrir islenska heilbrigdispjonustu. Jafnframt var Landakotsspitali fyrsta
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haskolasjukrahtis landsins pvi par for 611 leknisfredileg kennsla fram (Kristin
Bjornsdottir og Susanne Malchau, 2004; Kristin Bjornsdéttir, 2005; Maria
Pétursdottir, 1969). I byrjun tuttugustu aldarinnar foru heilbrigdisstofnanir ad risa
ut um landid og par med ferdist umonnun sjikra fra heimilinu. Landspitalinn var
stofnadur arid 1930 og i kjolfarid vaxandi taekniveding og nyjungar & svidi
laeknis- og hjikrunarmedferda. Um midja tuttugustu 6ldina vard hér 4 landi eins
og erlendis endurskodun & hugmyndafraedilegum forsendum vardandi
medhondlun sjuklinga sérstaklega medal hjukrunarfredinga (Kristin Bjornsdottir,
2005). Heildren nalgun par sem tekid var mid af heildrenum porfum sjaklinga

00ladist brautargengi (Henderson, 2006; Kristin Bjornsdottir, 2005).

2.5.1 Fyrsta opinbera umradan

Fyrsta opinbera umradan um daudann & {slandi sem markar upphafid ad proéun
natima liknarmedferdar birtist i Leeknanemanum 1974. Pad var erindi um daudann
sem Magniis Asmundsson laeknir flutti fyrir starfsfolk lyfjadeildar FSA. Erindid
byggdi Magnus a bok Elisabeth Kubler-Ross ,,On Death and Dying®. Magnus
lagdi 4 pad aherslu 1 erindi sinu ad laeknar yrdu ad pekkja eigin vidhorf til illkynja
sjukdoma og dauda 4dur en peir reddu slikt vid sjiklinga sina og einnig meetti
aldrei svipta sjiklinga voninni. Hann itrekadi ad sjuklingum yrdi gert 1jost ad
stadid veeri med peim pratt fyrir ad peir veru oOlekandi og ad peir fengju
verkjastillingu en petta var breytt vidhorf fra pvi ad daudvona sjuklingar fengu
ekki stofugang. Arid 1981 birtist sidan i Laknanemanum umfjollun Pals
Sktlasonar heimspekings um daudahugtakid sem fjallad var um & samnefndri

,daudaradstefnu* (Bryndis Konrdadsdottir, 1999).

2.5.2 Upphaf sérhaeforar pjonustu (tafla 5)

fslenskir leeknar foru ad koma heim med sérfradiréttindi i blodsjukdomum og
krabbameinslakningum 4 attunda aratugnum. { kjolfarid myndadist géngudeildar-
pjonusta & Borgarspitala, Landakoti og Landspitala par sem folk kom i
krabbameinsmedferdir og fékk vidtal vid lekna og hjukrunarfredinga (Sigurdur
Bjornsson munnleg heimild, febraar 2008). [ upphafi niunda 4ratugarins opnadi 4
lyfleeknissvidi Borgarspitala badi blodsjukdéoma- og krabbameinsdeild 4samt
gongudeildarpjonustu (Gudmundur Eyjolfsson munnleg heimild, mars 2009) sem
efldist enn frekar pegar 6ll krabbameinsstarfsemi Landakots flutti & Borgarspitala

ario 1996.
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[ byrjun niunda aratugarins efldist sérhafd liknarmedferd samfara proun almennra
krabbameinslakninga og krabbameinshjiikrunar. Arid 1980 myndudu hjiikrunar-
freedingar, leknar og sjikralidar 4 Landakoti umonnunarhdp fyrir krabbameins-
sjuklinga. Hjukrunarstjorn Landakots syndi pessu starfi sérstakan ahuga og
velvilja sem audveldadi nyjungar. Hopurinn stod medal annars fyrir utgafu og
fredslustarfi. Hjokrunarfredingur fékk styrk fra Landakoti og Krabbameins-
félaginu til ad fara 4 radstefnu erlendis par sem fjallad var um liknandi uménnun
samkvamt hospice hugmyndafraedinni. Arid 1985 gafu hjukrunarfradingar a
Landakoti ut bakling par sem fjallad var um daudann og hjukrun deyjandi
sjuklinga. Krabbameinsfélag Islands hélt ari sidar fyrstu radstefnuna a {slandi par
sem hospice hugmyndafraedin var kynnt. Var radstefnan haldin tvisvar sinnum
vegna mikillar patttoku og ahuga. I kjolfarid hofst umraeda hja paverandi forstjora
Krabbameinsfélagsins ad koma & fot heimapjonustu fyrir krabbameinssjuklinga
sem voru 6laeknandi og vildu dvelja heima. Tveir hjikrunarfreedingar voru radnir
til ad koma pjonustunni af stad. Voru peaer eingéngu i dagvinnu og fengu laun og

adstodu hja Krabbameinsfélagi {slands.

Arid 1987 var Heimahlynning Krabbameinsfélags fslands formlega stofnud og
markadi starfsemin timamo6t 1 umoénnun langveikra og  6laknandi
krabbameinssjuklinga & Islandi. Pverfagleg radgjafanefnd um likn starfadi med
Heimahlynningu i nokkur ar medan starfsemin var ad foéta sig. Hopurinn
samanstod af lakni, hjukrunarfredingum, presti, félagsradgjafa, salfredingi og
heimspekingi sem synir vel hversu vidsynir og metnadarfullir frumkvodlarnir
voru. Heimahlynning fékk einnig & pessum arum lekni fra St. Christophers
Hospice til ad koma til {slands og halda radstefnu um liknandi uménnun. Eftir ad
starfsemi Heimahlynningar efldist kom 1 1j6s ad skjolstedingahdpurinn purfti
solarhringspjonustu og pvi voru radnir fleiri hjukrunarfreedingar og tveir leeknar.
Arid 1989 byrjadi solarhringspjonusta og studdi Raudi Kross Islands vid
starfsemina med pvi ad borga bakvaktalaun (Bryndis Konradsdottir, 1999;
Bryndis Konradsdottir munnleg heimild, mars 2009)

Arid 1988 var gerdur timamétasamningur um starf sjalfstett starfandi
hjukrunarfraedinga. Samningurinn var 4 milli Félags islenskra hjukrunarfredinga
og Tryggingastofnunar Islands. Samningurinn vard til pess ad starf

hjtkrunarfreedinga sem storfudu vid liknarpjonustu vard vidurkenndara, festi sig
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betur i sessi og laun voru greidd af rikinu (Bryndis Konrddsdottir munnleg
heimild, mars 2009). Arid 2009 urdu paer breytingar & samningi sjalfsteett
starfandi hjukrunarfraedinga ad peir semja sjalfir vid Sjukratryggingar Islands um
kaup 4 sérhefori hjukrunarpjonustu  og geta jafnframt rekid eigin

hjukrunarstarfsemi.

2.5.3 Krabbameinsdeildir og heimapjonusta (tafla 5)

Fyrsti hjukrunarfreedingurinn med sérndm i krabbameinshjukrun kom heim arid
1983 og for i kjolfarid ad efla proun krabbameinshjikrunar & Landspitalanum
[LSH]. Krabbameinslekningadeild Landspitala var stofnud arido 1984, starfsemi
deildarinnar var gongudeildarpjonusta fyrir sjiklinga i geisla- og lyfjamedferd.
Tveimur drum sidar opnadi sérhafd krabbameinsdeild kvenna. Arid 1988 opnadi
legudeild krabbameinslekninga og var deildinni skipt 1 bléd- og
krabbameinslakningar. Arid 2002 urdu formleg skipti i tvaer sérhafdar deildir vid
sameiningu Landspitala og Sjukrahuss Reykjavikur sem pa flutti starfsemi sina a
LSH Hringbraut, einnig vard samruni a allri géngudeildarpjénustu krabbameina.
Arid 2004 stzekkadi gongudeildin mikid vid flutning i steerra og hentugra hiisnadi.
Fra wupphafsdogum starfseminnar hefur verid 16g0 &hersla 4 heildrena,
einstaklingsmidada og pverfaglega pjonustu enda bodar hugmyndafraedi
langveikra og 6leknandi slika nalgun. Fjolskylduhjikrun er jafnframt mikilvaeg i
hjukrun krabbameinssjuklinga og fra arinu 2004 hefur markvisst verid unnid ad
pvi efla hjukrunarfreedinga og sjukralida i samskiptum vid adstandendur med
innleidingu Calgary fj6lskylduhjikrunarmoédelsins (Kristin Sophusdéttir munnleg
heimild, mars 2009).

A krabbameinslakningadeild Landspitalans var arid 1992 komid 4 fot Heimastod
sem folst i pvi ad hjukrunarfreedingar deildarinnar unnu badi 4 heimilum
krabbameinssjuklinga og & deildunum. Markmidid var ad mynda bra milli
sjukrahussins og heimilisins pannig ad aukin samfella myndadist. Arid 1994 haetti
st starfsemi formlega og Hjukrunarpjonustan Karitas hof starfsemi sem sjalfsteett
starfandi hjukrunarpjonusta fyrir f6lk med langvinna og Olaknandi sjukdoma
samkvemt hugmyndafredi WHO um liknarmedferd. Karitas hefur ekki radid
leekni fyrir pjonustuna heldur starfa hjokrunarfreedingarnir i ndinni samvinnu vid
leekni hvers sjuklings sem og adra medferdaradila hans. Pjonustan er veitt 4 Stor-

Reykjavikursvaedinu og bodid er upp a solarhringspjonustu. Arid 2009 vard
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Karitas formlegt fyrirtaeki pegar undirritadur var prihlida pjonustusamningur a
milli Karitas, hjukrunar- og radgjafarpjonustu ehf., Sjukratryggingastofnunar
fslands [SI] og Landspitala um sérhafda heimahjukrun fyrir sjiklinga med
lifshaettulega og/eda alvarlega langvinna sjukdoma. Med pessum samningi er
lagdur grunnur ad pvi ad efla enn frekar sérhafda heimapjonustu langveika

(Valgerdur Hjartardottir munnleg heimild, mars 2009).

[ lok niunda aratugarins var liknarhopur Akureyrar stofnadur en hann var
undanfari stofnunar Heimahlynningar Akureyrar arid 1992. Starfsemin skipti
skopum vardandi liknarpjonustu & landsbyggdinni. Heimahlynning Akureyrar
samanstendur af hjukrunarfredingum og leknum sem veita sérhafda liknar-
medferd i heimahusum samkvemt bestu pekkingu 4 hverjum tima. Pjonustan er
veitt 4 Akureyri og i nerliggjandi sveitarfélogum, bodid er upp 4 bakvaktir allan
solarhringinn. Heimahlynning hefur fra upphafi sinnt fjolbreyttu fraedslustarfi
vardandi liknarmedferd & Akureyri og nearsveitum. Fra arinu 2006 hefur
Heimahlynning 4tt i vidredum vid heilbrigdisyfirvold & Akureyri um opnun
liknardeildar & Akureyri, ekki hefur enn ordid af pvi en vonir standa til ad opnun
slikrar deildar verdi ad veruleika 4 nastunni. Arid 2009 breyttist nafn
Heimahlynningar & Akureyri i Hjukrunarpjonustu Eyjafjardar ehf., 1 kjolfarid var
undirritadur prihlida pjonustusamningur vid Sjukrahtsid 4 Akureyri og
Sjukratryggingastofnun {slands um sérhafda liknandi hjikrunarmedferd i
heimahusum. Hjokrunarfredingar Heimahlynningar eru nu starfsmenn
Hjukrunarpjonustu Eyjafjardar (Elisabet Hjorleifsdottir munnleg heimild, mars

2009; Heimahlynning, 2009).

Arid 1999 var liknardeild Landspitalans i Kopavogi opnud fyrir tilstudlan
Oddfellow-reglunnar og er starfsemi liknardeildarinnar einn af hornsteinum
liknarpjénustu & fslandi. Atta ram eru 4 deildinni og gert rad fyrir ad skjol-
stedingar geti komid til hvildar og einkennamedferdar eda til lengri dvalar.
bverfagleg teymisvinna er stor pattur starfseminnar og hugmyndafraedi liknar-
medferdar hofd ad leidarljosi. Kapella liknardeildar var vigd arid 2003. Arid 2006
flutti Heimahlynning Krabbameinsfélagsins starfsemi sina til LSH og fékk
htsnedi i tengslum vid liknardeildina i Kopavogi. Jafnframt opnadi dagdeild og
fimmdaga legudeild starfsemi sina einnig fyrir tilstudlan Oddfellow-reglunnar.

Dagdeildin sinnir likamlegri og salfélagslegri endurhafingu og er opin tvisvar i
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viku. Einnig geta sjuklingar komid &4 gongudeild til sérfredings i liknarmedferd.
Fimmdagadeildin bidur upp 4 hvildarinnlagnir i eina til tveer vikur en lokad er um
helgar. Med tilkomu allra pessara starfseininga er starfsemi liknardeildar i
Kopavogi eins og best pekkist samkvaemt alpjodlegum melikvarda (Valgerdur

Sigurdardottir munnleg heimild, mars 2009).

Arid 1998 voru tekin i notkun nokkur rim & Landakoti fyrir aldrada einstaklinga
sem purftu 4 liknarmedferd ad halda. Liknardeild & Landakoti opnadi sidan ellefu
ram arid 2001 med gddum studningi ymissa félaga- og liknarsamtaka. Opnun
deildarinnar var mikilvaeg viobot vid liknarpjonustu hofudborgarsvadisins par
sem deildin sinnir eingdngu 6ldrudum einstaklingum med illkynja sjukdom &
lokastigi. Markmid medferdar er ad studla ad sem mestum lifsgaedum hja sjuklingi
og fjolskyldu hans en studningur vid fjolskylduna er mikilvaegur pattur i
starfseminni. Langsteersti sjuklingahdpurinn eru krabbameinssjuklingar og er
medalaldur ram 81 ar. Unnid er samkvaemt hugmyndafradi liknarmedferdar og er

pverfagleg teymisvinna stor pattur starfseminnar (Bryndis Gestsdottir munnleg

heimild, 24. april 2009).

Arid 2004 var stofnad sérhaeft teymi hjukrunarfreedinga innan heilsugeslu
Sudurnesja. Markmid pess var ad langveikir einstaklingar gaetu fengid sérhaefoa
liknarpjonustu i heimabyggd. Teymid sinnir & hverjum tima um pad bil 10-15
krabbameinssjuklingum, einnig nokkrum sjuklingum med langvinna hjarta- og
lungnasjukdoma. Leeknir er i hlutastarfi vid teymid. Teymid hefur verid med
solarhringsbakvaktir eftir porfum en frda mai 2009 verdur pjonustan aukin i
solarhringsbakvaktir. A nastunni verdur opnud legudeild sem tilheyra mun
heimahjikrun, par verda tvaer stofur innréttadar sérstaklega sem liknareining med
heimilislegu ivafi og adstodu fyrir fjolskylduna (Bryndis Gudbrandsdottir
munnleg heimild, 27. april 2009).

2.5.4 Teymi fyrir aora langveika sjiklingaho6pa (tafla 5)

Langveikum einstaklingum fjolgar hratt hér 4 landi sem og annars stadar i
heiminum. Hjukrunarfreedingar hafa stadid framarlega i ad reyna ad innleida
sérheefda, pverfaglega og heildraena pjonustu fyrir adra sjuklingahopa med pad ad
markmidi ad veita skjolstedingnum og fjolskyldu hans aukid oryggi, einnig

sporna vid tidum og oft 6parfa innldgnum 4 bradamottdku spitalanna.
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Arid 2004 hof starfsemi sérhefd gongudeild fyrir hjartabilunarsjuklinga 4
Landspitala vid Hringbraut. Markmid gongudeildarinnar er draga ur einkennum
og studla ad battum lifsgedum med markvissri lyfjamedferd, hjukrun, og
einkennaeftirliti auk endurhafingar. Gott adgengi ad sérhaefdum adilum hefur
mikla pydingu fyrir sjuklinga sem glima vi0 alvarlega hjartabilun en pannig er
hagt ad gripa fljott og 6rugglega inn 1 pegar einkenni versna og koma i veg fyrir
ad vidkomandi purfi ad leggjast inn 4 spitala. Starfsemin er hjikrunarmioud og
byggist 4 teymisvinnu hjukrunarfredings, hjartasérfreedings og sjukrapjalfara.
Veitt er freedsla um sjukdom, einkenni og medferd, gefin lyf eftir porfum og 160
ahersla 4 ad sampatta pau urraedi/pjonustu sem i bodi eru og henta hverjum og
einum. A gongudeild hjartabilunar koma sjuklingar eins oft og porf krefur. beir
hafa samband vid hjukrunarfreding hvort sem er simleidis eda med komum a
gongudeildina. Lagt er upp med priggja manada ferli par sem lyfjamedferd er
hamorkud, fredsla og studningur veitt og urredi samremd sem mida ad pvi ad
sjuklingur geti bid heima hja sér pannig ad 6ryggi hans, velferd og lifsgaedi séu
sem best tryggd. Helstu samstarfsadilar gongudeildarinnar eru sjukrahustengd
heimapjonusta LSH, heimahjukrun og félagsleg pjonusta & vegum heilsugaeslu
Reykjavikur, dagdeild 6ldrunar & Landakoti og heimahlynning LSH (Anna G.

Gunnarsdottir munnleg heimild, mars 2009)

Arid 2005 var stofnud gongudeild hjikrunar 4 Landspitala Fossvogi fyrir
langveika lungnasjiklinga. Markmid gongudeildarinnar er ad veita sjuklingi og
fjolskyldu hans fraedslu og studning pannig ad pau geti betur tekist & vid
sjukdominn og afleidingar hans dsamt videigandi hjikrunarmedferd. Sérfraedingur
i hjikrun vinnur vid deildina. Samskipti vid sjukling og fjolskyldu fara fram i
formi heimavitjana og simavidtala eda med pvi ad koma & gongudeild. (Porbjorg

Soéley Ingadottir munnleg heimild, mars 2009).

Béoar pessar deildir hafa sannad mikilveegi sitt og er ni naesta skerf ad langveikir

lungna- og hjartasjuklingar fai skipulagda heimapjonustu.

2.5.5 DPbverfagleg bjonusta (t6flur 5 og 6)

Fra pvi ad sérhafd pjonusta vid krabbameinsveika einstaklinga hofst 4 Islandi
hefur verio 16gd ahersla 4 heildrana, einstaklingsmidada og pverfaglega pjonustu
i anda Cicely Saunders og Hospice hugmyndafredinnar hja 6llum deildum,

pjonustum og samtékum sem eru med sérhafda liknarpjonustu. Fraedsla, radgjof
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og studningur hefur par af leidandi verid einn mikilveegasti pattur starfsins.
Skjolstedingar og fjolskyldur peirra hafa haft adgang ad prestum, djaknum,
félagsradgjofum, salfredingum, sjikrapjalfurum, idjupjalfum og naeringar-
radgjofum. Einnig hafa peir getad leitad til sérfreedinga & mismunandi svidum
hjukrunar- og laeknisfreedi hvort sem pad er i tengslum vid stofnanir eda sem

adkeypt pjonusta.

A niunda aratugnum foéru prestar i auknum meli ad afla sér sérmenntunnar
erlendis i salgaslu og & sérhafdum vettvangi heilbrigdispjonustunnar. Arid 1985
var 1 fyrsta skipti rddinn sjukrahtussprestur vid paverandi Borgarspitala. Fleiri
sjukrahusprestar fylgdu i kjolfarid naestu arin og var pjonusta peirra mikilvaegt
framlag til peirrar pverfaglegu pjonustu sem var ad myndast (Bragi Skulason,
1996). Fyrstu djaknarnir komu til starfa arid 1995 4 Landspitala og
Fjordungssjukrahtsinu & Akureyri. Djakni var sidan vigdur til Karitas hjukrunar-
og radgjafarpjonustu arid 1999. I dag er pjonusta presta og djakna orjufanlegur
hluti peirrar pverfaglegu pjonustu sem langveikum stendur til boda. Markmid
salgeeslu er 6hdd truarskodunum og felst i pvi ad veita vidtdl og fredslu dsamt
leidsdgn 1 andlegum og triarlegum efnum. ,,Ad stydja pa sem ordid hafa fyrir
margs konar aféllum eda bediod tjon 4 heilsu sinni og purfa 4 adstod ad halda til ad
byggja upp batta heilsu og farsela lifsvon™ (Rosa Kristjdnsdottir munnleg
heimild, mars 2009).

Aberandi umrada medal fagfolks 4 legudeildum vardandi alag vid umdnnun
langveikra og deyjandi sjuklinga & mismunandi stigum sjukdoms vard til pess ad
skyrsla var tekin saman arid 1996 og i kjolfarid var akvedid ad stofna
liknarradgjafarteymi (Kristin Sophusdottir munnleg heimild, mars 2009).
Liknarrddgjafateymi Landspitalans hefur sidan verid starfandi frd arinu 1997.
Teymid er pverfaglegt en i pvi eru starfandi hjukrunarfraedingar, leknar, prestur
og félagsradgjafi sem gefur pvi breida faglega pekkingu. Meginmarkmid pess er
a0 gefa rdd um medferd einkenna, salfélagslegan studning og umonnun
einstaklinga sem eru med lifshettulegan, 6leknandi sjukdom. Radgjofin neer til
heilbrigdisstarfsfolks, sjuklings og fjolskyldu hans (Arndis Jonsdéttir munnleg
heimild, mars 2009).

Arid 1996 var fyrsti salfreedingurinn radinn til starfa 4 géngudeild krabbameina 4

Sjukrahtsi Reykjavikur. Salfreedingurinn flutti starfsemi sina 4 Landspitala
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Hringbraut pegar samruni krabbameinssvidsins atti sér stad arid 2002. A LSH
sinnti salfredingur fra gedsvidi malefnum krabbameinssvidsins par til arid 2002

ad svidio fékk eigin salfreding. Nu eru starfandi prir salfraedingar 4 svidinu.

Arid 1988 var radinn félagsradgjafi med sérnam fra Svipjod 4 krabbameins-
leekningadeild Landspitala. Nokkrir félagsradgjafar tengjast nii krabbameinssvidi
og vinna peir pvert & allar einingar sem tengjast svidinu. Félagsradgjafar og
salfredingar eru afar mikilvegur hluti starfseminnar og sidastlidinn aratug hefur

starfsemi peirra aukist samhlida vaxandi starfsemi.

Arid 2002 var sett & stofn endurhafingargéngudeild i hisnadi liknardeildar i
Kopavogi. Um var ad raeda tilraunaverkefni til eins ars sem sidan hefur haldid
afram. Badi sjukrapjalfi og idjupjalfi storfudu vid pjonustuna sem flutti arid 2004
i Fossvog. Bodid var upp a einstaklings- og hoépmedferd badi i idju- og
sjukrapjalfun. I dag er bodid upp 4 einstaklingsmidada sjikrapjalfun fyrir folk
med nygreint krabbamein, er i medferd eda hefur lokid medferd. Einnig er
sjukrapjalfunin fyrir folk med adra Olaeknandi sjukdéoma. Heilsustofnunin i
Hveragerdi hefur jafnframt bodid upp 4 einstaklingsmidada endurhefingu fyrir
folk med krabbamein. Jafnframt eru nokkur plass 4 Kristnesi i Eyjafirdi fyrir folk
sem er ad na sér eftir krabbameinsmedferd (Margrét Gunnarsdottir munnleg

heimild, 11. mai 2009).

2.5.6 Sérhaefoar leiobeiningar, kannanir og rannsoknir (tafla 7)

Arid 1991 voru teknar i notkun 4 paverandi Borgarspitala leidbeiningar um
takmorkun & medferd. Pessum leidbeiningum var &tlad ad minnka 6vissu medal
starfsfolks vardandi sioferdileg alitamal og reyndust peer mikilvegur studningur.
Leidbeiningarnar voru endurskodadar arid 1998 i kjolfar nyrra heilbrigdislaga um
réttindi sjuklinga (Arndis Jonsdottir og Asdis Porbjarnardéttir, 2001) og aftur arid
2003 og 2007. Vid sidustu endurskodun voru leidbeiningarnar einfaldadar og
adlagadar nyjum skilningi & liknarmedferd 1 peim tilgangi ad hjalpa

heilbrigdisstarfsfolki enn frekar (Arndis Jonsdottir munnleg heimild, mars 2009).

Liknarteymi LSH gerdi tvaer vidhorfskannanir & vidhorfi hjokrunarfraedinga og
lekna 4 Landspitala til liknarmedferdar ario 1996 og 2007. Markmidid var ad
kanna hvad heilbrigdisstarfsfolk teldi vera adalvandamal i umonnun einstaklinga

med lifsheettulega, 6laeknandi sjukdoma og hvada leidir paettu vaenlegar til arbdta
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(Arndis Jonsdottir munnleg heimild, mars 2009). bridja vidhorfskonnun var gerd
ari0 2000 & vidhorfi hjukrunarfredinga og lekna 4 Borgarspitala til
liknarmedferdar. Konnunin var i samraemi vid fyrstu kdnnun liknarteymis. Til
stod ad leita eftir samstarfi vid teymid og potti mikilveegt ad kanna hvort
vidhorfsmunur til liknar veri milli stofnana (Arndis Jonsdéttir og Asdis

borbjarnardottir, 2001).

Arid 2003 gerdu Heimahlynning Landspitala, Karitas, liknarteymi LSH,
liknardeild 1 Kopavogi og 4 Landakoti sex manada rannsokn & liknarmaeliteeki (e.
Resident Assessment Instrument Palliative Care [RAI-PC]) sem pa var i proun i
Bandarikjunum. Var 6llum sjuklingum sem nyttu sér liknarpjonustu & pessu
timabili bodin patttaka. Matsteki eins og RAI geta gefid visbendingar um
einkenni, parfir og umdnnunarpyngd sjuklinga. Nidurstodur RAI gagnasafnsins er
hagt ad skoda 4 ymsan hatt medal annars bera saman deildir & landsvisu og milli
landa. Vonir stoédu til ad melitekid yrdi notad afram en af pvi hefur ekki ordid
ennpd. Nu er verid a0 vinna a0 meistararannsokn par sem rannsakadir eru
akvednir pettir RAI rannsoknarinnar (Bryndis Gestsdottir munnleg heimild, 24.
april 2009).

Arid 2005 gaf Landlaeknir Gt svokallada Lifsskrd sem er einstaklingsmidud
yfirlysing vegna meoferdar vid lifslok. Lifsskrana gerir folk medan pad getur
tekid slika akvordun. Lifsskrain tekur hins vegar ekki gildi fyrr en viokomandi er
ekki lengur heefur til ad taka é&kvardanir fyrir sig. Tilgangur lifsskrar er ad
einstaklingur fai ad deyja med reisn og adstandendur séu eins sattir og kostur er
par sem pad var einstaklingurinn sjalfur sem tok akvordunina um ad halda ekki
afram medferd eda rannsoknum sem gefa ekki raunhafa von um laekningu. bess i
stad er 16gd dhersla 4 liknarmedferd (lifslokamedferd) par sem markmid er ad lata

sjuklingnum lida eins vel og hagt er (Landleknir, 2009).

Arid 2006 hofst prounarvinna vid ad stadfzera og pyda 4 islensku lysingu 4 bresku
ferli sem kallast medferdarferli fyrir deyjandi (e. Liverpool Care Pathway [LCP]).
Ferlid sem var upphaflega proéad i Liverpool pykir einfalt i notkun og leidbeinir
starfsfolki vardandi uménnun og medferd deyjandi einstaklinga sidustu daga
lifsins. Medferdarferlio var forprofad & premur deildum LSH, liknardeild i
Kopavogi og a Landakoti og krabbameinslaekningadeild. Liknardeildirnar hafa

lokid forprofun med goédum drangri og hafa haldid afram notkun ferlisins.
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Forprofun er ad ljuka & krabbameinslakningadeildinni. Unnid er ad dframhaldandi
innleidingu ferlisins & fleiri deildum LSH og 4 hjikrunarheimilinu Eir (Svandis

fris Halfd4nardottir munnleg heimild, 28. april 2009).

2.5.7 Sérhzfo samtok (tafla 6)

Krabbameinsfélag Islands hof starfsemi sina arid 1951 og hefur verid fremst i
flokki med oflugt forvarnar- og fraedslustarf. Jafnframt er eitt af forgangs-
verkefnum Krabbameinsfélagsins studningur vid sjuklinginn og fjélskyldu hans
en sjO studningshopar starfa innan vébanda fé€lagsins. Krabbameinsfélag
Reykjavikur sem stofnad var arid 1949 sér ad mestu leyti um utgafu- og
fredslustarf. Hin sidari ar hefur verid 16gd mikil vinna 1 heimasidu
Krabbameinsfélagsins sem er i dag 6flugt upplysingataeki. Krabbameinsfélagio a
atta ibudir sem eru til utlans fyrir krabbameinssjuklinga af landsbyggdinni. bar
geta peir dvalid med fjolskyldu sinni medan a4 medferd stendur. Radgjafarpjonusta
Krabbameinsfélagsins hof starfsemi sina arid 2007 og er atlud krabbameins-
veikum einstaklingum og adstandendum peirra. Tilgangur starfseminnar er ad
hjalpa folki til ad né jafnvaegi 1 lifinu vid peer breyttu adstedur sem krabbameins-
greining veldur. Stodug namskeid eru i gangi & vegum radgjafarpjonustunnar og
allra félagasamtakanna. Krabbameinsrddgjofin er jafnframt med simapjonustu a
vegum Krabbameinsfélagsins. Hegt er ad hringja i gjaldfrjals numer og fa
almennar upplysingar vid spurningum um krabbamein, forvarnir, einkenni og

medferd (Krabbameinsfélagio, 2009).

Ny dogun, samtdk um sorg og sorgarvidobrogd voru stofnud arid 1987. Starfsemin
felst 1 studningi vid pa sem eiga um sart ad binda vegna &stvinamissis asamt
almennri fraedslu og fyrirlestrum um sorg og sorgarviobrogd (Bustadarkirkja,

2009).

Bergmal, liknar- og vinafélag var stofnad arido 1995. Markmid félagsins er ad
bjoda upp 4 Okeypis orlofsdvol fyrir krabbameinssjuka og adra langveika
einstaklinga tvisvar 4 sumri. Félagid hefur nyverid lokid byggingu a4 stéru
heilsusetri sem eykur til muna alla starfsemi félagsins. Oll starfsemi Bergmals er

unnin i sjalfbodavinnu (Bergmalid, 2009).

Lifid, samtok um liknandi medferd 4 fslandi voru stofnud arid 1998. Markmid

félagsins hefur fra upphafi verid ad studla ad framférum a svidi liknarmedferdar
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med pvi ad kynna liknarmedferd sem gilt medferdarurradi fyrir alla langveika
einstaklinga, hvetja til rannsokna & svidi liknarmedferdar og taka patt i alpjodlegu
samstarfi. Samtokin halda 4rleg Dpverfagleg namskeid og malping fyrir
heilbrigdisstarfsfolk, pau eru einnig med utgafu & fraedsluefni fyrir almenning

(Lifid, 2009).

Vorid 2001 var stofnadur starfshopur til ad koma & fot og vidhalda rafreenu
gagnasafni 4 islensku um sorgarferli, dauda og erfida lifsreynslu. Hopurinn
samanstod af sjukrahusprestum, yfirlekni liknardeildar 1 Kopavogi og
bokasafnsfredingum. Gagnasafnio fékk heitid missir.is og er @tlad almenningi og
fagfolki. Markmid vefsins er ad safna saman 4 adgengilega hatt ritudum
heimildum sem snerta viobrogd folks vid sjikdomum, erfidri lifsreynslu og sorg.
Skradar eru bakur, bokakaflar og timaritsgreinar. Med pvi ad leita eftir
efnisordum visar safnid i heimildir 4 islensku sem ymist er islenskt eda pytt efni.
Safnid geymir einnig upplysingar um félog og samtok sem tengjast sorg.
Gagnasafnid er upphaflega byggt 4 B.A. ritgerdinni: ,,Astvinamissir: Heimildaskra
um tilfinningar sorgarinnar, dauda og erfida lifsreynslu“ sem unnin var i
bokasafns- og upplysingafraedi arid 1996. Hofundur veitti starfshopnum leyfi til
ad yfirfera heimildaskrana 4 rafrent form og hefur sidan batt vid ferslum

reglulega (Missir.is, 2009; Valgerdur Sigurdardottir munnleg heimild, mars 2009).

Arid 2005 var Ljosid formlega stofnsett en pad er endurhfingar- og
studningsmidstod fyrir folk sem hefur fengid krabbamein og/eda blédsjukdéma og
adstandendur peirra. Markmid Ljossins er ad efla lifsgedi med pvi ad styrkja
andlegan, félagslegan og likamlegan prott og draga pannig r hlidarverkunum sem
sjukdomurinn getur haft 1 for med sér. Ljosid er med fjolbreytt freedslustarf einnig
likamlega og andlega endurhaefingu. Lj6sid er med regluleg ndmskeid fyrir bérn
og unglinga sem eiga adstandendur sem greinst hafa med krabbamein eda

blodsjukdoma (Ljosid, 2009).

2.5.8 Frzosla, raogjof, studningur (tafla 5)

Fraedsla, radgjof og studningur er einn mikilvagasti pattur starfsins. Sifellt er verid
ad vinna ad gerd leidbeininga og fraedsluefnis, halda namskeid og fyrirlestra til ad
stydja vi0 langveika krabbameinssjuklinga, fjolskyldu hans og heilbrigdis-
starfsfolk. Margskonar einstaklings- og/eda hopstudningur er i bodi hja o6llum

studningsfélogum  Krabbameinsfélagsins, Radgjafarpjonustu  Krabbameins-
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félagsins, Ljosinu, krabbameinsdeildum Landspitala, liknardeild i Képavogi og

heimapjonustunum prem.

Krabbameinsdagbok @tlud fyrir sjuklinga og adstandendur er eitt pessara verkefna
sem byrjadi upphaflega sem samstarfsverkefni Sjukrahuss Reykjavikur og
Landspitala Hringbraut arid 1998. Pessi bok og regluleg endurnyjun hennar
fluttist til gongudeildar krabbameina vid sameiningu spitalanna. Bokin er afthent
nygreindum krabbameinssjuklingum sem eru ad hefja lyfjamedferd, i henni eru
badi personulegar upplysingar vardandi lyfjameodferd vidkomandi, almennar
upplysingar er varda mogulegar aukaverkanir og hvert sé hagt ad leita. I bokina er
jafnframt haegt ad skrifa nidur og geyma hja sér upplysingar sem berast

sjuklingum 4 pessu timabili (Kristin Sophusdottir munnleg heimild, mars 2009).

Namskeidid ,,a0 lifa med krabbamein® byrjadi hér 4 landi haustid 1999.
Krabbameinsfélag Reykjavikur og Landspitali hafa stadid fyrir skipulagi og
framkvemd pess. Namskeidid er @tlad folki sem greinst hefur med krabbamein
og adstandendum pess og er i formi studnings og freedslu. A namskeidinu gefst
folki kostur & ad lera og dypka skilning & pvi sem sjukdémur og medferd geta
haft i for med sér, jafnframt a0 laera nyjar leidir sem geta hjalpad til vid ad takast a

vid breyttar adstedur (Krabbameinsfélagid, 2009).

Vidbotamedferdir i formi nudds, slokunar og sjonskopunar hafa verid veittar
sjuklingum og adstandendum fra midjum niunda aratugnum, peim til slokunar og
hvildar. Fjolmargir hjikrunarfredingar og sjikralidar hafa aflad sér vidbotar-
menntunar 4 pessu svidi par sem rannsoknir benda til ad vidbotarmedferd dragi Gr
einkennum eins og verkjum, 6gledi og kvida og studli pannig ad auknum
lifsgeedum sjuklinga. Krabbameinssvid Landspitala setti fram stefnu sina um
notkun vidbotarmedferda arid 2008. Mikill dhugi var 4 ad mota stefnu og vinna
markvisst ad innleidingu gagnreyndra vidbotarmedferda fyrir lyflaekningasvio 11
par sem krabbameinssjuklingar eru i lyfja-, geisla- og liknarmedferd med pvi ad
skra formlega allar veittar medferdir jafnframt rannsaka ahrif slikra medferda
(Pora Jenny Gunnarsdottir, Nanna Fridriksdottir, Lilja Jonasdottir og Agnes
Smaradottir, 2008). A gongudeild krabbameina er hjukrunarfredingur nt i 70%
starfi vi0 ad veita sjuklingum, adstandendum og starfsfolki slokunarmedferd.
Einnig eru sjukralidar 1 20% starfi 4 bl6dsjukdoéma- og krabbameinslaekningadeild

vid a0 veita svedanudd, hofudbeina-og spjaldhryggsmedferd og ilmoliumedfero.
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A lyflaeknisdeild i Fossvogi og liknardeild i Kopavogi eru vidbotarmedferdir hluti
af umonnun langveikra. Verkleg kennsla hefur verid fyrir starfsfolk & haustin fra
arinu 2007 1 slokun og einf6ldu, mildu nuddi. Starfsfolk er hvatt til ad nota
pekkingu sina badi persénulega og i starfi og hafa 83 starfsmenn pegar sott petta

namskeid (Lilja Jonasdottir munnleg heimild, mars 2009).

Heimapjonusturnar prjar hafa einnig lagt sig fram um ad sampatta

vidbotamedferdir vid daglega umdnnun.

2.5.9 Studningur vio syrgjendur (tafla 6)

Samkvaemt skilgreiningu WHO 4 liknarmedferd ber ad hugsa vel um fjolskylduna
(WHO, 2002a, 2002b). Studningur vid syrgjendur hefur pvi alltaf verid
mikilvaegur pattur liknarmedferdar dsamt aherslu & sélgaeslu og tra sem hluta af

heildarsyn 4 manneskjum (Bragi Skualason, 2009).

Sjukrahussprestar og djaknar 4 Landspitala, Fjorungssjukrahussins 4 Akureyri svo
og sOknarprestar sinna syrgjendum i heimahusi baedi fyrir og eftir andlat astvinar.
Heimapjonusta eda fjolskyldan sjalf getur leitad til pessara adila og fengid
andlegan og triarlegan studning heima, i kirkjunni eda 4 spitalanum. Sama gildir
fyrir starfsfolk & sjikrastofnunum. Algengt er ad haldnar séu banastundir og
kvedjuathafnir fyrir og/eda eftir andlat i heimahusi og 4 deildum spitalans. Hja
Ollum liknarpjonustunum og & {jolmoérgum deildum Landspitala eru send
handskrifud samudarkort til ettingja latinna en samkvaemt Wright o.fl. (1996) er

slikt er talid veita persénulega nalgun og hafa medferdarlegt gildi.

Fra pvi ad starfsemi Heimahlynningar hofst var pjénustan arum saman med ,,0Opid
hus* fyrir syrgjendur (Bryndis Konradsdottir, 1999). Sérhefou heimapjonusturnar
Heimahlynning og Karitas voru med sérstakar adventustundir fyrir adstandendur
sem misst h6fou dstvin 4 4rinu um 4rabil (Bryndis Konrddsdottir, 1999; Valgerdur
Hjartardottir munnleg heimild, mars 2009) og Hjukrunarpjonusta Eyjafjardar var
med arlegar adventustundir par til arid 2006 (Hugran Asta Halldérsdottir munnleg

heimild, mars 2009).

Krabbameinslekningadeild LSH hefur stadid fyrir samveru fyrir syrgjendur
deildarinnar tvisvar & ari jafnframt hefur verid sérskipulogd eftirfylgd fyrir
syrgjendur fra arinu 1997. Syrgjendum er bodin patttaka og peim sem ekki mata

er fylgt eftir med simtali. Arid 2007 var gerd vidhorfskénnun til ad meta drangur
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en patttaka hefur fjolgad mikid milli ara. Nidurstodur syndu ad syrgjendur
upplifdu umhyggju badi gagnvart hinum latna astvin og fjolskyldunni (Sigrin

Anna Jonsdottir munnleg heimild, mai 2009).

Arid 1999 var myndadur framkvamdahépur um eftirfylgd fyrir syrgjendur en i
honum situr fagfélk badi innan LSH og utan. Verkefnisstjori & Biskupsstofu
heldur utan um storf hépsins. Markmidid er ad samnyta krafta og ad studla ad
markvissari og betri pjonustu vid syrgjendur. Ad samstarfinu koma margar deildir
Landspitala 4samt liknarpjonustum & héfudborgarsvadinu og er arlega haldin i
Grensaskirkju sameiginleg samvera 4 adventu fyrir syrgjendur (Gudlaug Helga

Asgeirsdottir munnleg heimild, 5. mai 2009).

Heimahlynning hélt fyrstu namskeidin fyrir ungar ekkjur og ekkla i samvinnu vid
sjukrahuspresta. Einnig voru haldin nokkur namskeid fyrir unglinga sem misst
hofou foreldri undir handleidslu salfredinga (Bryndis Konrddsdoéttir, 1999).
Liknardeildin 1 samvinnu vi0 starfsfolk barna- og unglingageddeildar LSH,
hjukrunarfraeding hja Karitas og fleiri adila sem storfud a4 pessum vettvangi voru
med eitt sérskipulagt namskeidid sem var @tlad unglingum sem misst hofou
foreldri 1 kringum 4rid 2000 (Valgerdur Sigurdardottir munnleg heimild, mars
2009 ). Born og unglingar er vidkvemur hopur og fremur erfidlega hefur gengio
ad na saman hér 4 landi hopum sem hagt veri ad bjoda reglulegan studning og
freedslu. Hins vegar hefur gengid vel med studningshdpa fyrir ekkjur og ekkla og

er reglulegur studningur 1 bodi n1 hja Radgjafarpjonustu Krabbameinsfélagsins.

2.5.10 Kennsla i liknarmedfero

Liknarmedferd telst ekki sérgrein 4 Islandi heldur tengist krabbameinssvidi.
Yfirleknir Liknardeildar 1 Koépavogi er eini sérfredingurinn 4 svidi
liknarmedferdar 4 Islandi. Hann hefur tekid patt i ad préa nam lzkna 4
Nordurlondum i liknarmedferd og hafa tveir islenskir leknar pegar utskrifast med
slik  sérfrediréttindi en eru ekki starfandi hér 4 landi. Sérfredingur i
taugasjikdomum er ad utskrifast 4 naestunni med sérfraediréttindi i liknarmedferd
og mun verda starfandi hér 4 landi (Valgerdur Sigurdardoéttir munnleg heimild,

mars 2009 ).

Nokkrir  hjukrunarfredingar eru med meistara- og doktorsndm i

krabbameinshjukrun og liknarmedferd. Stodug fjolgun er 1 sérfredihopi
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hjtkrunarfreedinga badi vegna vaxandi frambods 4 ndmi og aukinnar kréfu um

sérfredipekkingu.

Hjukrunarfredideild hefur bodid upp 4 fjolmorg nédmskeid & framhaldsstigi
undanfarin ar sem beinst hafa ad liknarmedferd, umoénnun langveikra, og
fjolskyldunni. Namskeidin hafa medal annars verid i krabbameins- og
Oldrunarhjukrun, hjukrun langveikra, liknarmedferd og umoénnun vid lok lifs,
fjolskylduhjukrun og vidbotarmedferdum. A namskeidi um liknarmedferd er
fjallad um liknarmedferd fyrir alla langveika og 6laeknandi einstaklinga, jafnframt
er kennd umoénnun vid lok lifs (lifslokamedferd) og einkennamedferd. Ein
kennslustund fjallar sérstaklega um hjartasjiklinga og liknarmedferd. Ahersla er
16gd 4 pverfaglega nalgun. Einnig er farid i sidferdileg alitamal, fjallad um
samskipti fj6lskyldunnar, sorg og missi. L6gd er dhersla 4 ad pjalfa nemendur i ad
nota rannsoknir og kliniskar leidbeiningar til ad veita gagnreynda meodferd

(Haskoli fslands, 2009; Sigridur Gunnarsdéttir munnleg heimild, 22. april 2009).

Gudfraedideild Haskola Islands i samvinnu vid Endurmenntun hefur einnig bodid
upp 4 namskeid sem tengjast liknarmedferd. Namskeidin eru i sélgeslu og

tengjast fjolskyldunni, veikindum og sorgarurvinnslu.

Fredslu- og radstefnuhald vardandi krabbameinshjikrun 4 framhaldsstigi hefur
verid oflugt & Akureyri frd upphafi tiunda aratugarins. Bodid hefur verid upp a
fjolbreytt namskeid med pverfaglegri adkomu. Fjallad hefur verid um likamlega,
andlega og salfélagslega paetti sem tengjast pvi ad greinast med krabbamein,
einnig sorg og studning vid adstandendur. Hafa hjukrunarfredingar pegar lokid
meistaraprofi 4 svioi liknarmedferdar fra Haskolanum 1 tengslum vid héaskola i
Englandi. Bodid var upp a fyrsta sérhefda diploma- og meistaranamid i liknar-
hjukrun vid Heilbrigdisdeildina arid 2003 Markmid framhaldsndmsins er ad bjoda
upp 4 adhugavert og krefjandi ndm 4 svidi krabbameins og liknarmedferdar

(Elisabet Hjorleifsdottir munnleg heimild, mars 2009).

Nokkrar islenskar rannsoknir a4 svioi liknarmedferdar hafa verid framkvamdar

sidastlidin 4r og med vaxandi sérfraedimenntun er von til ad peim fjolgi (tafla 8).

2.5.11 Kennsla vid hjukrunarfraedideildir og laeknadeild
Sérhafd ndmskeid i liknarmedferd eru hvorki kennd i grunnndmi vid hjakrunar-

fraedideild Haskola {slands [Hi] og Haskélans 4 Akureyri [HA] né vid leeknadeild
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Haskola fslands. Liknarmedferd eru adallega til umfjollunar 4 namskeidum sem

tengjast lyfleknisfredi og umdnnun krabbameinssjuklinga.

Vid hjikrunarfraedideild Haskoéla Islands er fjallad um liknarmedferd & pridja ari &
namskeidi sem heitir Hjokrun krabbameinssjuklinga. Kennt er um einkenna-
medferd krabbameinssjuklinga, liknarmedferd og lifslokamedferd (Gudridur K.
bordardottir, 2009). Nemar i hjukrunarfredi geta valid ad fa kynningu 4
sérhefoum deildum LSH eins og liknar- og gongudeildum, ratt er vid nemana um

liknarmedferd baedi fyrir og 4 eftir.

Vid hjiukrunarfredideildina & Akureyri er fjallad um liknarmedferd sem virkt
medferdararraedi fyrir langveika einstaklinga strax & fyrsta ari og sampaett
namsefni hjikrunarfreedideildar 611 fjogur arin. Mest er umfjollunin i fyrirlestrum

4 pridja ari (Elisabet Hjorleifsdottir munnleg heimild, 23. mars 2009).

[ lzknadeild er liknarmedferd fléttud inn i kennslu 4 nokkrum namskeidum i
samskipta- og lyfleknisfreedi en adallega krabbameinslekningum. Kennslan er i
formi fyrirlestra, hlustun & reynslusogu krabbameinssjuklings og &horf &
myndbandid ,,the choice is yours®. Einnig er farid i samtalstaekni og verkefni
unnin i tengslum vid ofangreinda fraedslu. A pridja ari er fjallad um lyf sem eru
notud i liknarmedferd. A fjorda og fimmta ari er ahersla 16gd 4 kliniska vinnu &
deildum, sidan eru vandamal sem laeknanemar lenda i redd i umreduhopum

(Guoridur K. bérdardéttir, 2009).

Hvorki hja hjikrunarfredi- né leknanemum vid Haskéla Islands virdist vera
flallad um liknarmedferd sem virkt medferdararraedi fyrir sjiklingahdépa med
langvinna og lifshettulega sjukdoma. Liknarmedferd virdist fyrst og fremst tengd

krabbameini og adallega sidustu manudum eda vikum lifs.

2.6 Samantekt 4 prem viohorfskonnunum

brjar viohorfskannanir ,,Viohorf til liknarmedferdar hafa verid framkvaemdar
medal hjikrunarfreedinga og laekna a Landspitala [LSH] og paverandi Sjukrahusi
Reykjavikur [SHR]. Tilgangur peirra var ad kanna hver veru adalvandamalin i
umonnun einstaklinga med 6leknandi sjukdoma og hvada leidir pattu venlegar

til urbota.
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Fyrsta vidhorfskonnunin var gerd 4rid 1996 en til st6d ad stofna liknarteymi a
LSH og botti mikilveegt ad a4 fram vidhorf heilbrigdisstarfsfolks 4dur en teymid
teeki til starfa. Konnunin ndoi til hjokrunarfreedinga og lekna 4 hand-, lyf- og

kvenlakningasvidi asamt gjorgaslu LSH.

Nesta vidhorfskdnnun var gerd arid 2000 4 SHR. Ekki var starfandi liknarteymi &
SHR en horft til liknarteymis LSH um samstarf. Tilgangur konnunarinnar var sa
sami og a LSH og jafnframt ad skoda hvort einhver vidhorfsmunur veri a4 milli
heilbrigdisstétta pessara tveggja spitala. Konnunin nadi til hjukrunarfredinga og

leekna 4 hand-, lyf-, 6ldrunar og endurhafingarsvidi SHR.

brigja vidhorfskénnunin var gerd arid 2007 en liknarteymid 4atti 10 4ara
starfsafmeli og potti forvitnilegt ad kanna hvort og/eda hvada vidhorfsbreytingar
hefou ordid 4 pessum 10 arum, jafnframt hver reynsla heilbrigdisstarfsfolks veeri
af teyminu. Konnunin var mjog vidamikil og nadi til allra hjokrunarfraedinga og
leekna 4 lyf- og, kvenlekningasvidi, svefinga-gjorgaeslu og skurdstofusvidi dsamt

endurhefingar- og dldrunarsvidi LSH.

Kannanirnar voru allar framkvemdar med pagindairtaki hjikrunarfraedinga og
leekna & kliniskum svidum Landspitala. Eftir ad tilskilin leyfi voru fengin var
urtakinu sendur spurningalisti. Gogn voru unnin i SPSS og unnid med lysandi

nidurstodur.

Spurningalistinn var upphaflega unninn af medlimum liknarteymis arid 1996 og er
i megin atridum sa sami i 6l prju skiptin. I pridju konnuninni baettust vid
spurningar er vordudu vidhorf hjukrunarfredinga og laekna til pjénustu
liknarteymis. Listinn innihélt 82 spurningar asamt bakgrunnsspurningum, flestar
spurningar voru 4 fimm stiga kvarda. Efnislega samanst6d listinn af fjérum

meginpattum asamt spurningum um hvada fullyrding @tti best vid.

Meginpettir voru:
e Vidhorf til liknarmedferdar sem veitt er 4 deild.
e Vandamal vid umoénnun deyjandi.
e Vidhorf'til eigin pekkingar og feerni i liknarmedferd.
e Vidhorf til baettari liknarmedferdar

(Arndis Jonsdottir og Asdis borbjarnardéttir, 2001; Kristin Lara Olafsdéttir o.fl.,
2008; Nanna Frioriksdottir, 1997).
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Eftirfarandi er samanburdur & nidurstodum pessara priggja vidhorfskannana en
liknarteymi Landspitala gaf rannsakanda leyfi til ad nota fyrirliggjandi gogn.
Borin eru saman pau vidhorf heilbrigdisstarfsmanna sem rannsakanda finnst

tengjast umfjéllunarefni rannsoknar.

2.6.1 Nidurstoour

Svorun patttakenda i vidhorfskonnununum premur var apekk eins og sja ma &
mynd 2 eda 43% (N=82) arid 1996, 47% (N=92) arid 2000 og 41,7% (N=312)
arid 2007. I 6llum premur konnunum var svérun meiri medal hjukrunarfraedinga
en laekna. Arid 1996 var svarhlutfall hjukrunarfraedinga 57% og lekna 25,8% .
Arid 2000 var svarhlutfall hjtkrunarfreedinga 59% og leekna 30%. I kénnuninni
2007 var svarhlutfall hjukrunarfraedinga 46,5% % og leekna 29,5%.

M Spurningakdnnun LSH 1996 i Spurningakdnnun SHR 2000
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Mynd 2. Svarhlutfall hjukrunarfreedinga og laekna sem svorudu spurningalista.

Hvao er liknarmedfero

[ upphafi spurningalista voru patttakendur bednir um ad velja eina af premur
fullyrdingum sem peim fannst lysa best hugtakinu liknarmedferd. Meirihluti valdi
eftirfarandi fullyrdingu, 4rid 1996 (80%) og arid 2000 (86%)

Liknarmeodferd er samreemd heildreen medferd sem hefur pad ad
markmidi ad auka lifsgedi og lina erfid einkenni sjuklings med
Oleknandi og/eda langt genginn sjukdom sem mun draga hann til

dauda. Markmid liknarmedferdar er hvorki ad flyta fyrir né lengja lif
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en midar ad pvi ad lina pjaningar. Auk pess er 10gd sérstok ahersla a
a0 veita fjolskyldu og vinum studning i pvi ad takast 4 vid sjuikdém og
sorg. Oll liknarmedferd er pverfagleg sem midar fyrst og fremst ad pvi
ad auka lifsgaedi skjolstedinga (Arndis Jonsdottir og Asdis
borbjarnardéttir, 2001; Nanna Frioriksdottir, 1997).

Arid 2007 voru patttakendur bednir ad merkja vid nokkrar fullyrdingar i stad
einnar eins og i fyrri konnunum. Var meirihlutinn (70%) mjég sammala eda
sammala um ad liknarmeodferd etti vid um sjuklinga med langvinna og
lifshaettulega sjukdéoma & Sllum stigum sjikdoms. Flestir (71%) voru ésammala
eda mjog o6sammala peirri fullyrdingu ad liknarmedferd etti eingdngu vid um
sjuklinga sem veru deyjandi og 76% taldi ad allir langveikir og 6laeknandi attu ad
hafa adgang ad sérhafdri pjonustu 6had sjikdémsgreiningu. I kénnuninni arid
2007 kemur fram ad langflestir (94%) telja a0 liknarmeodferd sé veitt & peirra
deild. Jafnframt ad 40% peirra sem leita eftir adstod liknarteymis gera pad vegna

sjuklinga med adra sjukdoma en krabbamein (Kristin Lara Olafsdéttir o.fl., 2008).

Viohorf til liknarmedferoar, eigin pekking og vandamadal vio umonnun deyjandi

batttakendur voru bednir um ad meta vidhorf til liknarmedferdar sem veitt var a
peirri deild sem beir storfudu & pegar konnun var gerd. begar nidurstodur eru
bornar saman milli 4ra ma sja rumlega 10 présentustigamun & ellefu ara timabili
en patttakendur telja ad likamlegum porfum skjolsteedinganna sé vel eda mjog vel
sinnt 1 79% tilvika arid 1996, 84% tilvika arid 2000 og i 90% tilvika arid 2007.
Adrar nidurstodur koma i 1jos pegar spurt er um triarlega patti umoénnunar eins
og sja ma 4 mynd 3. Einungis 29% batttakenda telja ad traar- og andlegum pattum
s¢ vel sinnt af halfu deildar arid 1996 en ellefu 4rum sidar er st tala komin i rim
60%. DPatttakendur telja einnig ad tilfinningalegum og félagslegum porfum

skjolstaedinga sé betur sinnt milli ara.
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Mynd 3. Hvernig finnst pér liknarmedferd deildarinnar maeta porfum sjuklinga?
(Hlutfall % peirra sem svaradi mjog vel/vel).

[ 61lum kénnunum kemur fram ad um pad bil helmingur pétttakenda telur sig hafa
naegjanlega pekkingu i einkennamedferd dsamt getu til ad medhondla verki.
batttakendum finnst hins vegar mun erfidara ad tala um daudann vid sjuklinga
sina, 32% fannst pad erfitt eda afar erfitt arid 1996, 35% arid 2000 og 4arid 2007
voru pad um 41%. Sameiginlegt med patttakendum milli ara er ad peim finnst i ad
medaltali 50% tilvika erfitt eda afar erfitt ad annast adstandendur. Patttakendum
finnst jafnframt ad peir hafi ekki nagan tima til ad sinna fj6lskyldunni og hafa
paer nidurstodur heldur versnad milli 4ra eda um fra 25% arid i 17% &rid 2007 (sja
mynd 4) (Arndis Jonsdottir og Asdis Pérbjarnardéttir, 2001; Kristin Lara
Olafsdottir o.fl., 2008; Nanna Fridriksdottir, 1997).
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Mynd 4. Afstada til eigin pekkingar dsamt pvi sem reynist erfitt i umdénnun
sjuklings og fjolskyldu.

(Hlutfall % beirra sem svorudu 4 mjog vel vid/ & vel vid og afar erfitt/erfitt).

Viohorf til beettari liknarmedferdar asamt reynslu og pekkingu

begar fyrsta vidhorfskonnunin var framkvaemd arid 1996 taldi mikill meirihluti
starfsfolk (83%) ad liknarradgjafarteymi geeti stutt vio starfsfolk og enn fleiri
(89%) i konnuninni arid 2000. { badum konnunum taldi starfsfolk (80%) ad pad
myndi nyta sér pjonustu sliks teymis. I sidustu kénnuninni sem gerd var 4 vegum
teymisins 4rid 2007 kemur fram ad yfirgnefandi meirihluti (93%) telur
liknarteymid arangursrikt urredi. Heilbrigdisstarfsfolk (83%) er jafnframt anzegt
med studning og radgjof teymisins og telur teymid hafa baett vid pekkingu
starfsfolks i 66% tilvika. Um 69% Dpatttakenda telja porf a4 ad efla almenna
pekkingu starfsfolks i liknarmedferd. Mikill meiri hluti (92%) telur ad hann muni

leita til teymisins i framtidinni (sj& mynd 5).

[ konnuninni 4rid 1996 toldu 68% patttakenda sjalfstaeda liknareiningu i tengslum
vid sjukrastofnun og 89% sjalfsteeda heimapjonustu i formlegum tengslum vid
sjukrastofnun besta fyrirkomulagid til ad veita markvissa liknarmedferd. I
kénnuninni arid 2000 voru patttakendur spurdir soému spurningar og téldu pa 88%
sjalfsteda liknareiningu og 92% sjalfsteda heimapjonustu vera lausn. I
konnuninni 4rid 2007 eru patttakendur spurdir um &nagju med adgengi ad

liknardeild og liknarheimapjonustu. Einungis 26% péatttakenda eru anagdir med

47



adgengi ad liknardeild og 53% patttakenda eru éanagdir med adgengi ad
liknarheimapjénustu (sja mynd 5) (Arndis Jonsdottir og Asdis Pérbjarnardéttir,
2001; Kristin Lara Olafsdéttir o.fl., 2008; Nanna Fridriksdottir, 1997).

{ kénnuninni sem gerd var 4rid 2007 telja patttakendur ad liknarmedferd sé veitt 4
viokomandi deild (94%) 1 yfirgnaefandi meirihluta. bratt fyrir algengi liknar-
medferdar telja einungis 37% patttakenda ad nam i leeknis- og hjukrunarfradi hafi
undirbuid pa naegjanlega vel til ad sinna sjuklingum i liknarmedferd. Hins vegar
hafa fastir gert eitthvad i pvi ad auka vid pekkingu sina pvi fastir (24%) hafa sott
namskeid eda farid a rddstefnu um liknarmeodferd sidastlidin tvo ar (sja mynd 5)

(Kristin Lara Olafsdottir o.fl., 2008).
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Mynd 5. Vidhorf til liknarteymis [LT] d4samt pattum sem porf er 4 ad efla.

2.6.2 Samantekt

Kannanirnar prjar eru mikilveegt innlegg i pekkingarbrunn peirra sem starfa 4
liknarsvidi 4 fslandi par sem pzr lysa vidhorfi og reynslu heilbrigdisstarfsfolksins
sem starfar i umhverfi bradasjukrahussins. Ljost er ad margt hefur qunnist &
sidastlionum aratug sem starfsfolk a audvelt med ad koma auga a og eru sammala
um ad hafi ordid til pess ad bata lidan og lifsgadi sjuklinga d4samt pvi ad auka vid
pekkingu, ferni og urredi starfsfolks. Ma par nefna liknarteymi LSH og aukna
pjonusta presta og djakna. Engin breyting virdist hins vegar verda a ellefu ara

timabili & mismunandi svérun lekna og hjukrunarfredinga sem er ahugavert i
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1j6si pess ad algengi liknarmedferdar er mikio og patttakendur telja ad porf sé 4 ad
efla almenna pekkingu liknarmedferdar par sem ndm i heilbrigdisfreedum hafi
ekki verio til pess fallid. Patttaka i vidhorfskdnnunum eda viobotarpekking i
liknar-meodferd virdist ekki vera almenn hvatning fyrir heilbrigdisstarfsfolk pratt
fyrir ad pau tjai got i pekkingu sinni og oski eftir meiri pekkingu og pjalfun i
liknarmedfero.

2.7 Sjiklingalég 4 Islandi

Raduneyti heilbrigdismala var stofnad arid 1970 og er pvi tiltdlulega ungt ad
arum. Heilbrigdispjonustan 4 {slandi byggdist upphaflega 4 grasrotarstarfi frjalsra
félagasamtaka, faghdpa og styrktarfélaga pannig ad valddreifing og sjalfstedi var
mikid. betta gerdi starfid dmarkvisst og samhefingu vantadi vardandi rekstur,
préun og stefnumotun. Jafnframt var erfitt ad samhafa hinar fjolmorgu skodanir

og gera langtima aetlanir (Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytio, 2004).

Arid 1980 var i fyrsta skipti reynt ad setja saman heilbrigdisaztlun til nokkurra
ara, ekki komst s aatlun til framkvaemda. bad var pvi ekki fyrr en arid 1986 ad
gerd var landsaatlun i heilbrigdismalum sem tok mid af islenskum adsteedum og
paverandi stefnu WHO um heilbrigdi fyrir alla arid 2000. Tillaga til
pingsalyktunar um islenska heilbrigdisstefnu var 16gd fram 4 Alpingi ario 1987.
Tillagan var sidan endurskodud og 16gd fram 4 heilbrigdispingi i febrtiar 1988,
aftur 4 Alpingi arid 1990-1991 og loks sampykkt i breyttu formi vorid 1991.
fslenska heilbrigdisazetlunin var i 33 lidum og atti ad na til arsins 2000 en vera
endurskodud innan priggja ara. Meginmarkmid stefnunnar var ad beta heilsufar
pjodarinnar, tryggja jafnan rétt allra pegnanna til heilbrigdispjonustu, vinna ad
auknum gaedum og studla ad pvi ad fullt tillit sé tekid til heilbrigdissjonarmioda i
pjoofélaginu (Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytid, 2004).

Flestar Evropupjodir voru med sdomu markmid 4 attunda og niunda aratugnum um
a0 uppfylla 38 heilbrigdismarkmid i samraemi vid paverandi stefnu WHO. Sviar
urdu fyrstir norreenna pjoda til ad logleida sina aetlun arid 1985, Finnar,
Nordmenn og Danir fylgdu 4 fast eftir. Islendingar réku sidan lestina med sinni

aztlun 4rid 1991 (Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytid, 2001, 2004).

Arid 1998 var stefna WHO um heilbrigdi allra 4rid 2000 endurskodud og i

kjolfarid var rammi ad stefnumorkun um heilbrigdi 4 21. 6ldinni sampykktur. Rik
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ahersla er 16g0 4 heilbrigdi sem grundvallarmannréttindi. Heilbrigdismarkmid
urdu tuttugu og eitt 1 stad prjatiu og atta 40ur og markmidin voru betur skilgreind.
Utfersla stefnumoérkunarinnar er sidan 4 framkvemdavaldi hvers adildarrikis

(Heilbrigdis-og tryggingamalaraduneytid, 2004).

WHO hefur sidastlidinn aratug bodad mikilveegi efldrar liknarpjonustu. Jafnframt
var peim tilmelum beint til heilbrigdisyfirvalda ad pau moti stefnu um
liknarpjoénustu sem sé felld inn i heilbrigdisaetlanir. Einnig setti WHO fram
markmid vardandi kennslu og pjalfun heilbrigdisstarfsfolks, videigandi sérhefdan
studning 4 sjukradeildum og heimilum &samt pekkingu & verkjastillingu og
adgengi ad verkjalyfjum (WHO, 2002a, 2009a). Islensk heilbrigdislog voru
endurskodud med tilliti til ofangreindrar stefnu WHO um heilbrigdi allra 4 21.
oldinni, 1 kjolfarid toku gildi endurbaett 16g ario 2001 (Heilbrigdis- og
tryggingamalaraduneytid, 2004).

Tilgangur islensku heilbrigdispjonustunnar er skilgreindur i 1. gr. laga um

heilbrigdispjonustu, nr. 97/1990:

,Allir landsmenn skulu eiga kost 4 fullkomnustu heilbrigdispjonustu,
sem a hverjum tima eru tok & ad veita til verndar andlegri, likamlegri

og félagslegri heilbrigdi.*

i 16gum og réttindum sjuklinga fra arinu 1997 segir i V. kafla sem snertir medal

annars langveika einstaklinga og liknarmedferd.

Virding fyrir mannhelgi sjuklings.

17. gr. Heilbrigdisstarfsmenn og adrir sem starfs sins vegna hafa samskipti vid
sjukling skulu koma fram vid hann af virdingu.

Val a heilbrigdisstarfsmanni.

20. gr. Pratt fyrir skiptingu landsins i heilbrigdisumdemi samkvaemt 16gum um
heilbrigdispjonustu 4 sjuklingur rétt 4 ad leita til pess laeknis sem honum hentar best.

Abyred sjiklings d eigin heilsu.

21. gr. Sjuklingur ber abyrgd 4 heilsu sinni eftir pvi sem pad er 4 hans faeri og astand
hans leyfir. Honum ber eftir atvikum ad vera virkur patttakandi i medferd sem hann
hefur sampykkt.

Reglur um innlogn og utskrift.

22. gr. Adur en ad utskrift sjuklings kemur skulu adstaedur hans kannadar og honum

trygg0 fullnegjandi heimapjonusta eda 6nnur urraedi eftir pvi sem unnt er...
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Linun pjaninga og neervera fjolskyldu og vina.

23. gr. Lina skal pjaningar sjuklings eins og pekking & hverjum tima frekast leyfir.
Sjuklingur & rétt & ad njota studnings fjolskyldu sinnar, ettmenna og vina medan a
medferd og dvol stendur. Sjuklingur og nanustu vandamenn hans eiga rétt 4 ad njota

andlegs, félagslegs og truarlegs studnings.

Medferd daudvona sjuklings.

24. gr. Daudvona sjuklingur 4 rétt 4 ad deyja me0 reisn...
(Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytio, 2001; Log um réttindi
sjuklinga nr. 74/1997).

Ofangreind 16g eru framsyn og tra skjolstedingnum og grundvallar
mannréttindum hans. Hins vegar eru hvergi notud pau ord sem vidhofd eru a
heimsvisu um pad sem i raun er verid ad fjalla um. Hvergi er minnst a
liknarmedferd né hun skilgreind 4 einn eda annan hatt. Vid leit a4 vef
Heilbrigdisraduneytis fslands med leitarordunum ,liknarpjonusta“,
»liknarmedferd“ og ,langveikir* fundust tveer tilvisanir midad vid gefin
leitarskilyrdi. Vid leit & vef Landleknisembettis fundust einnig tver tilvisanir
sem tengdust lifsskra, lifslokamedferd og lyfjaskirteini (Landleknir, 2009; Log
um réttindi sjaklinga, 1997).

3

I skyrslu Heilbrigdis- og tryggingarmalaraduneytisins (1998) um forgangsrodun
og forgang akvedinna pjonustupatta i heilbrigdismalum segir: ,,Heilsuvernd sem
hefur sannad gildi sitt er medferd vegna alvarlegra langvinnra sjikddma,
endurhafing og hafing og liknandi medferd* (bls. 16). I skyrslunni er tekid fram
a0 mikilveegt s¢ ad utbua leidbeiningar fyrir heilbrigdisstofnanir og fagstéttir
hvernig best sé ad beita slikri forgangsrodun. I skyrslu Heilbrigdis- og trygginga-
malaraduneytisins (2007) er tekin saman stada forgangsrodunar i heilbrigdis-
malum og talid ad ofangreindir lidir séu Obreyttir eda midi aleidis, ekki er tekid

fram ad hvada leiti peim midi aleidis.

[ markmidum islensku heilbrigdisaztlunarinnar til 2010 er medal annars fjallad
um ad namsskrar heilbrigdisstétta taki mid af heilsuporf pjédarinnar og
framkvaemd heilbrigdisaetlunar. Jafnframt segir ad dregid verdi ir mun & adgengi
pjoofélagshopa og iblla mismunandi byggdarlaga ad heilbrigdispjonustu
(Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytio, 2004). Ekki er fjallad um hrattvaxandi
fjolda langveikra, hvernig bregdast purfi vid peim vanda né hvernig eigi ad haga

umonnun peirra. Ekki er fjallad um kennslu i liknarmedferd i hjukrunarfredi- og
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leknadeild eda mikilvaegi almennrar grunnpekkingar 4 liknarmedferd fyrir

heilbrigdisstarfsfolk

2.8 Reynsla annarra pjooa

2.8.1 Leioir

Nordmenn hafa sidasta dratug unnid Stullega ad pvi ad innleida liknarmeodferd i
heilbrigdisstefnu sina. Stadlar sem gerdir voru arid 2004 af helstu frumkvodlum
Noregs i liknarmedferd urdu strax mikilvaegir 1 politisku tilliti par sem peir utfaera
a4 nakveman hatt uppbyggingu og menntun liknarmedferdar 1 landinu.

Liknarmedferd er nu 4 sérstokum fjarlogum.

Heilbrigdispjonusta Nordmanna er um margt lik peirri islensku, ,,allir landsmenn
eiga jafnan rétt til gadaheilbrigdispjonustu.” Landinu er skipt i heilbrigdis-
umdemi og gert er rdd fyrir grunnpjoénustu 4 Sllum stigum lydheilsu innan
umdaema med adgengi ad sérhaefori pjonustu. Allir heilbrigdisstarfsmenn sem
koma ad ummonnun sjuklinga, purfa ad vera vel ad sér i almennri liknarmedferd,
studlad er ad pvi ad peir fai grunnmenntun i einkennamedferd og hugmyndafredi
liknarmedferdar. Sérfreedingar i liknarmedferd eru hins vegar sérhaefdir i ad sinna
floknari einkenna- og studningsvandamalum. beir eru einnig til radgjafar fyrir
hina sem starfa a almennu svidi. Stadlarnir hafa orsakad ad magn og geadi
liknarmedferdar hefur margfaldast 4 landsvisu. Pad sem leidtogar telja neesta skerf
er ad liknarmedferd 60list vidurkenningu sem sérgrein innan laeknisfredinnar par
sem su sterka tenging sem verid hefur vid krabbameinsvidio geti valdid hindrun &
utbreidslu liknarmedferdar til annarra sjuklingahdpa. En par eins og vida annars

stadar eru 95% beirra sem fa liknarmedferd krabbameinssjtklingar (sja toflu 3).

Nordmenn eignudust fyrstir Nordurlanda seti innan haskolarads merkt
liknarmeodferd ario 1994 en pad er afar mikilvaeg vidurkenning. Tveggja ara
sérfreedinam 1 liknarmedferd hofst i Noregi arid 2004 sem samvinnuverkefni allra
Nordurlandanna. Mikil dhersla er 16g0 4 rannsoknir og préunarvinnu (Engstrand

o.fl., 2004; Kaasa, Jordhey og Faksvég-Hauge, 2007).

Dagny Faksvag-Haugen er norskur laeknir og einn af leidtogum Noregs i
stefnumotun liknarmedferdar. Hin kom til fslands 4 malping Lifins, samtaka um
liknarmedferd, i oktdber 2008, til ad segja fra adkomu sinni vid gerd stadla fyrir

Noreg i liknarmedferd. Dagny segir stadla hjalpa radaménnum ad forgangsrada
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verkefnum og stefna i rétta att jafnframt sem 4kvednir adilar eru gerdir abyrgir
fyrir pjonustugedum, framproéun, rannsoknum, menntun og fjarveitingu. Dagny
segir Nordmenn hafa byrjad eins og adrar pjodir med eldmodi fumkvdodla & svidi
liknarmedferdar en pad ferli dugi bara i dkvedinn tima. Nu séu Nordmenn komnir
inn i ferli sem kalla ma timabil uppbyggingar og penslu (e. the period of
expansion and structure) (Dagny Faksvdg-Haugen munnleg heimild, 11. oktdber

2008).

2.8.2 Stefnumorkun

Buse, Mays og Walt (2005) telja stefnumorkun i heilbrigdismalum byggda a
stadreyndum (e. evidence based policy making) sé i sokn. I slikri stefnumérkun er
dhersla 4 a0 sampatta reynslu, domgreind og sérfraedipekkingu og tengja vid
bestu faanlegu rannsdknanidurstodur til pess ad skila sem mestum arangri.
Jafnframt segja peir ad mikilvaegt sé ad gera sér grein fyrir pvi ad stefnumétun i
heilbrigdismalum styri skipulagi heilbrigdispjonustunnar, fjarmagni og lyfja-
frambodi svo eitthvad sé¢ nefnt. Stefnumorkun a heilbrigdissvidi hafi par af

leidandi mikil ahrif & heilsutengda vellidan almennings.

[ dag er algengt ad tala um ad gja s¢ 4 milli verkefnadzetlana sem lagt er upp med
og stefnumdrkunar stjornvalda. Talad er um Top-down nélgun og Bottom-up
nalgun i pessu tilliti. Top-down nélgunin var préud i kjolfar rannsoknar-
nidurstadna sem syndu ad obraud gja reyndist vera & milli 16ngunar og
raunveruleika. Gatlisti 1 sex lidum var utbtinn fyrir rddamenn til ad fara eftir
vardandi stefnumorkun, efst 4 listanum er ad markmid verdi ad vera skyr,
samreemd og raunhef, einnig ad hegt s¢ ad byggja 4 adgengilegum kenningum
vardandi 6skattkomu. Bottom-up nalgunin byggir hins vegar 4 ad sérfraedingar
eda notendur stefnumodrkunar hafa mikilvaegt framlag fram ad fera vardandi
innleidingarferli par sem peir eru virkir patttakendur og geta upplyst raidamenn um
oskattkomu (sjd mynd 6). Samkvaemt kenningum Kingdon nyta stefnumarkandi
frumkvodlar sér svokallada stefnuglugga til ad koma malefnum 4 dagskra hja
yfirvoldum. Talad er um ad glugginn opnist pegar prir straumar koma saman,

,vidfangsefni, politiskur vilji og stefna® (Buse o.fl., 2005).
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2.8.3 Leiobeinandi ferli

A9 velja adferd vio hefi og beita henni rétt getur skipt skopum um hvort verkefni
skila éarangri eda ekki. Til eru fjolmorg leidbeinandi ferli til ad vinna eftir,
einskonar vegakort sem geta hjalpad heilbrigdisstarfsfolki ad kanna mogulegar

leidir og velja sidan dkvedna leid 4 4fangastad (Green, og Krauter, 2005).

Nyverid hefur verid lokid vid ad stadfera og pyoda 4 islensku lysingu 4 bresku ferli
sem kallast Liverpool Care Pathway [LCP]. LCP heldur utan um liknarmedfero
sidustu daga lifsins sem nu mun veantanlega fa heitid lifslokamedferd.
Fruminnleidingu er lokid eins og 4dur hefur komid fram med gédum arangri og er

nt unnid ad aframhaldandi innleidingu ferlisins & Islandi.

Likan langveikra (e.The Chronic Care Model) er bandariskt (sja mynd 7). Pad er
hannad med pad i huga ad gera pjonustu langveikra einstaklinga og fjolskyldna
peirra samfelldari, markvissari og arangursrikari. Mikil ahersla er 16g0 4 ad stydja
og virkja skjolsteedinginn og fjolskyldu hans. Ahrifin eru vixlverkandi 4 milli
umonnunaradila og skjolstedinga sem eykur skilvirkni og lifsgaedi. Pad ma segja
ad likanid hafi Top-down og Bottom-up nalgun, brai bilid 4 milli
heilbrigdiskerfis, sérfedinga og pjonustupega. Innan likansins 4 sér stad sifelld
endurskodun 4 gagnsemi med pvi er reynt ad gera vinnuferlid gegnserra,
ahrifarikara og kostnadarvirkara (Coleman, Austin, Brach og Wagner, 2009;

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

Likan sem kalla ma ,,Liknarmedferdartréd (sj& mynd 8) leidir hugsanlegt ferli
langveiks einstaklings afram fra upphafi til enda. Innan likansins er tekid & 6llum
peim {jolmorgu einkennum og adstaedum sem koma upp. Stodugt endurmat er i
gangi og pannig reynt ad auka arangur og gera medferdina sjuklingamidada og
skilvirka. Honnudir likansins itreka mikilveegi pess ad liknarmedferd hefjist strax i
upphafi langvinns og 6leknandi sjikdom. Peir gefa sérfredingum eftirfarandi
leidbeinandi spurningu til ad hjalpa til vido ad meta hvort sjuklingur falli undir
liknarmedferd: ,,Kaemi pér a4 dvart ad sjuklingur pinn dai vegna sjukdoms eda
einkenna hans innan tveggja ara“? Ef svarid er nei, geti liknarmedferd verid

videigandi trraedi (Institute for Clinical Systems Improvement, 2008).

Likan fyrir framfarir (sjd mynd 9) er notad til ad meta gadi veittrar pjonustu og

hvort sett markmid virdast skila sér sem framfor. Likanid er hringferli sem gefur
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moguleika & skipulagningu, framkvemd, innsyn og endurskipulagi (Davis og

Higginson, 2004)

Ofangreind likon byggja 4 pvi ad sampeatta reynslu, domgreind og
sérfraeedipekkingu med bestu faanlegu rannsoknarnidurstédum til pess ad skila sem
mestum arangri og gera pjonustu vid langveika skilvirkari. Slik 1ikon veeri haegt ad
ttleida og yfirfera a islenskan veruleika eins og ni er verid ad gera med

Liverpool Care Pathway.
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3 Aoferoafraeoi

Aoferdafreedikafli  rannsOknarinnar fjallar um tilgang rannsdknar og
rannsOknarspurningar. Eigindlegum rannsoknum er lyst og hvada adferdir eru
notadar i rannsokninni. Jafnframt er gerd grein fyrir framkvemd, gagnadflun,

skraningu og urvinnslu gagna dsamt sidferdilegum vangaveltum.

3.1 Markmid rannsoknar og rannsoknarspurningar

f rannsokninni er leitast vid ad draga saman reynslu og vidhorf fagfolks vardandi
liknarpjénustu 4 Islandi til pess ad afla hugmynda vardandi framtidarstefnumaotun.
Jafnframt er skodud stada pekkingar i heiminum, hvernig énnur Evropulond hafa
sett fram stefnumodtun sina 4 svidi liknarpjonustu og hvad pegar hefur dunnist a

[slandi.

Rannsoknin er gerd med pad ad leidarljosi a0 skyr framtidarsyn asamt
stefnumotun auki moguleika a frampréun og almennum skilningi & hvad
liknarpjonusta er, hverjir eiga ad fa liknarpjonustu og hvenzr 4 ad hefja slika

meodfero.

3.1.1 Markmid rannsoknar er ad:

= A0 skoda stodu pekkingar i heiminum i dag vardandi almennan skilning 4
hvad liknarpjonusta er, hverjir eiga ad fa liknarpjonustu og hvenzr 4 ad hefja
slika medferd.

= A0 skoda hvernig onnur Evropulond hafa sett fram stefnumédtun a svidi
liknarpjonustu og hvad veaeri hegt yfirfeera 4 islenskan raunveruleika.

= Taka saman yfirlit vardandi pjonustu sem pegar er starfandi 4 {slandi

= (dlast innsyn i vidhorf fagadila til liknarpjonustu med pvi ad draga saman
reynslu og vidhorf fagfolks vardandi liknarpjonustu & Islandi til ad afla

hugmynda vardandi framtidarstefnumoétun.

3.1.2 Rannséknarspurningar

Adal spurning:

= Hver eru vidhorf og framtidarsyn fagadila til liknarpjonustu & fslandi?

Undir spurningar:

= Hverjar eru helstu askoranir liknarpjonustu 4 Islandi ad mati fagadila?
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= Huver er stada liknarpjonustu 4 Islandi midad vid Evropu almennt?
= Hvad telja fagadilar a0 @tti a0 einkenna stefnumodtun liknarpjonustu &

[slandi?

3.2 Eigindleg rannsoknaraofero

Heilbrigdisstarfsfolk og stefnumdtunaradilar hafa sidastliona aratugi verid ad sntia
sér 1 auknum meli ad eigindlegum rannsoknaradferdum til pess ad 6dlast betri
skilning 4 mannlegu atferli. Nidurstodurnar hafa feert heilbrigdisstarfsfolki taeki i
hendur til ad beta framkvemd og framgang heilbrigdismala (Green og
Thorogood, 2005). 1 kjolfarid hefur farid af stad breytingarferli sem leitt hefur af
sér betri uménnun eins og 4dur hefur komid fram i sogulegu yfirliti (Burns og

Grove, 1993).

Eigindlegar rannsoknir skiptast i nokkra undirflokka og er fyrirberafredi (e.
phenomenology) einn flokkurinn. Fyrirbarafradi er i raun baedi rannsoknaradferd
og heimspeki en heimspekingarnir sem fyrirbarafredin tengist eru medal annars
Husserl, Kierkegaard og Sartre (Burns og Grove, 1993; Kristin Bjornsdottir,
2005). Hugmyndafraedin byggir 4 peirri heimspeki ad enginn einn raunveruleiki sé
til, heldur bui hver einstaklingur yfir eigin raunveruleika sem er alitinn huglagur,
sérstakur og breytilegur i timans ras. Ekki er talid mogulegt ad afla pekkingar um
reynslu og vidhorf einstaklingsins nema hann skilgreini og lysi pvi sjalfur fyrir
rannsakanda. Nidurstodur eigindlegra rannsdkna eru pvi einstakar fyrir hverja
rannsokn. (Burns og Grove, 1993; Green og Thorogood, 2005; Kvale, 1996;
Sigridur Halldorsdottir, 2003). Eigindlegar rannsoknir taka einnig mid af og virda
menningarlegan, félagslegan og truarlegan bakgrunn einstaklingsins &samt
samspili hans vid umhverfi sitt. Med slikt vidhorf ad leidarljosi fela eigindlegar
rannsOknir 1 sér heildrent vidhorf til folks og gefa mdguleika 4 ad sja dyptina,
fjolbreytileikann og hid margslungna mannlif sem hver einstaklingur byr vid

(Burns og Grove, 1993; Sigridur Halldorsdottir, 2003; Wright, o.f1., 1996).

3.3 Aofero rannsoknar

Rannsoknin er byggd 4 talkandi fyrirberafraedi og samantekt 4 stodu pekkingar.

Rannsakandinn er adal rannsoknarverkferid, hann aflar gagna, greinir pau og
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proar i kjolfarid kenningar sem byggja 4 talkun hans (Sigurlina Davidsdottir,

2003).

Til ad nd markmidi rannsoknarinnar og svara rannsdknarspurningum voru notud
opin halfstodolud vidtdl en pad er algengasta vidtalsformid. Par setur
rannsakandinn akvedid form & vidtalid med pvi ad nota fyrirfram akvedna
rannsoknarspurningu, en framvinda samtalsins veltur sidan 4 vidmalenda (Green
og Thorogood, 2005; Helga Jonsdéttir, 2003). Vidtdl eru talin henta vel pegar
verid er ad kanna viohorf og vantingar, pekkingu og gildismat (Helga Jonsdottir,
2003). En rannsakandi taldi mikilvegt a0 fa taekiferi til ad skyggnast inn i
hugarheim sérfraedinga & svidi langveikra einstaklinga til ad 60last betri skilning &
sameiginlegri upplifun, reynslu og vidhorfi sérfredinga & pessu svidi. Tungumalid
er par lykilatridi en gegnum tungumalid skynjum vid og skiljum heiminn i
kringum okkur og komum skilningi okkar & framfzri til annarra. Cecchin (1987)
talar jaftnframt um mikilvaegi pess ad hafa dhuga, oskipta athygli, tima og forvitni.
Vidtalid verdur sidan ad sameiginlegu ferdalagi rannsakanda og vidmelanda par
sem rannsakandi fer ad skyggnast inn i reynsluheim vidmalanda sins (Helga

Jonsdottir, 2003; Kvale, 1996).

Rannsakandi 4kvad einnig ad mynda pverfaglegan rynihop en slikir hopar eru
mikid notadir i heilbrigdsrannsoknum og vid mat a heilbrigdispjonustu par sem
peir pykja hentugir og gefa mikid magn upplysinga & tiltdlulega stuttum tima
(Green og Thorogood, 2005). Med rynihdpa-gagnadflun er horft til hugtaksins
ryni sem a4 vid um markvissa nalgun, tilgangurinn er ad skoda og bera saman
mismunandi vidhorf og reynslu félks (Soley Bender, 2003). Valdir eru saman
einstaklingar med pverfaglegan bakgrunn sem eiga sameiginlega reynslu,
jafnframt pykir askilegt ad patttakendur pekki ekki hvern annan (Green og
Thorogood, 2005). Hopurinn samanstendur af fjorum til tolf einstaklingum sem
hittast i um pad bil eina til tver klukkustundir og reda saman (Green og

Thorogood, 2005; Soley Bender, 2003).

Rannsakandi greindi heimildlamynd um Liknarpjénustu 4 Islandi. I
heimildamyndinni eru tekin vidtol vid helstu sérfreedinga 4 svidi liknarmedferdar
4 Islandi 4samt piggjendum liknarmedferdar sem eru sjuklingar og adstandendur
peirra. [ myndinni er leitast vid ad veita innsyn i storf peirra sem vinna 4 pessu

sviodi heilbrigdiskerfisins og peirra sem piggja slika pjonustu. Jafnframt ad fa fram
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vidhorf sérfraedinga til liknamedferdar og hvernig préunin hefur verid 4 Islandi.
Myndin tekur um 27 minttur i syningu (Olafur Régnvaldsson og Pall K. Palsson,

2007).

Eins og fram hefur komid eru eigindlegar rannsoknaradferdir fjolmargar,
algengast er ad taka einstaklings- eda hopvidtol, vera med rynihdpa, gera
vettvangs- eda patttokuathuganir. Adrar adferdir eru ad greina fyrirliggjandi gogn
eda skjol, sendibréf, myndir, skjol, kvikmyndir, sjonvarps- eda netefni. Sambland
adferda og sveigjanleiki er talid skila aukinni dypt og gefa vidara sjonarhorn

(Green og Thorogood, 2005).

3.4 Framkvamd rannsoknar og gagnaoflun

Undirbuningur rannsoknarinnar hofst i byrjun september 2008 en pa var

rannsoknaraatlun undirbliin og rannsdknaradferdir dkveodnar.

Vid val & patttakendum var notad markvisst tUrtak (e. purposive sampling).
Viomid rannsakanda vardandi patttoku baodi fyrir einstaklingsvidtol og rynihdp
var ad velja fagadila sem hafa reynslu af langveikum -einstaklingum og
umonnunarporf peirra. Jafnframt ad fagadilarnir hefdu kennslu-, stjérnunar-
og/eda stefnumotunarreynslu 4 pessu svidi. Rannsakandi hefur gott adgengi ad
vidmalendum og peim upplysingum sem til eru. Allir einstaklingarnir sem
rannsakandi leitadi til gafu kost 4 patttoku sinni og syndu vidfangsefninu mikinn

ahuga.

Vidmealendur fengu sent kynningarbréf annars vegar fyrir einstaklingsvidtol og
hins vegar fyrir rynihdp (sja vidauka II). I kynningarbréfi var rannsoknaraztlun
dregin upp og fyrirkomulagi vidtala lyst, deetlad var ad viotol og rynihopur teki
um pad bil eina klukkustund. Vidtdlin voru hljodritud med leyfi patttakenda og
vélritud ordrétt upp, an audkenna. Unnid var med nidurstodur samkvaemt
rannsOknaradferdum eigindlegra rannsokna. Viomalendum var tjad ad
frumgdgnum yrodi eytt ad gagnavinnslu lokinni. Jafnframt var fullum trinadi og
nafnleynd heitid. Viotol i heild sinni voru einungis skodud af rannsakanda og
tveim kennurum vid Kennslufraedi- og lydheilsudeild HR. Ekki var porf 4 ad leita
eftir sampykkt persénuverndar eda visindasidanefndar par sem rannsoknin byggir

a vidhorfi fagadila en ekki lidan eda heilsufarsupplysingum.
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Rannsoknaradferdir voru sex halfstoolud einstaklingsvidtol vid fagadila & svidi
umonnunar langveikra. Prir viOmelanda eru la®knar og prir eru
hjokrunarfreedingar. Eitt vidtal var tekid vid hvern vidmelenda. Vidtdlin foru
fram 4 skrifstofum viomelenda og skrifstofu rannsakanda i september 2008 og
mars 2009. Logd var dhersla & ad vidmealendur veldu stad og stund en
rannsakandi baud fram skrifstofu sina ef pad hentadi viomelendum. Vidtolin toku
ad medaltali um 60 minatur. Viomelendur fengu stutt innlegg fra rannsakanda
sem fjalladi um rannsoknarspurningar, ad 6dru leyti var reynt ad lata viomaelendur

rada for med vidtalsumgjord rannsakanda.

Rynihépur samanstdd af pverfaglegum hopi fimm sérfraedinga 4 heilbrigdissvioi.
Studst var vid leidbeiningar Soéleyjar Bender (2003) vardandi fyrirkomulag,
stjornun og ,hlutverk medrannsakenda* i rynihdp. Rannsakandi naut adstodar
leiobeinanda sins Dr. Gudjons Magnussonar, professors vid Kennslufredi- og
lydheilsudeild HR vardandi utanumhald og stjérnun. Rynihopavidtalid ték um
eina og halfa klukkustund. Rynihopurinn gaf mikid magn upplysinga 4 skémmum

tima sem baetti vid fyrri nidurstodur og jok & réttmaeti og truverdugleika.

3.5 Skraning og urvinnsla gagna

Einstaklingsvidtol og rynihdpavidtal dsamt viotdlum i heimildarmynd voru greind
og sampatt i pemu eftir vinnuadferoum eigindlegrar adferdafraedi. Samkvaemt
Sigridi Halldorsdottur (2003) byggir formleg greining texta medal annars &
tulkunarfraedi par sem textinn er marglesinn, sidan greindur i pemu sem verdur
,raudi pradur” vidtalanna. Fjallad er um mikilvagi pess ad vidhafa rokhugsun,
inns&i og hugsei til pess ad koma auga & og geta igrundad, valid, tilkad og radad
saman i nidurstodur. I ordraedugreiningu eftir Kristinu Bjornsdottur (2003) heldur
hin fram ad samkvaemt hinum poststriktaraliska skilningi sé tungumalid ekki
ordabok sem vid veljum ur til ad tjad okkur heldur lerum vid akvedinn
tjaningarmata til ad tja okkur munnlega. Ordraedan byggir medal annars a
ordnotkun, likamstjaningu, svidbrigdum og hljémbla ordanna. Rannsakandi fann
pad gloggt vid urvinnslu gagna hve mikilvaegt pad var ad hafa mynd vidmalenda i

huga, pad gerbreytti urvinnslu vidtala, gaf adra skynjun og aukna dypt.
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3.6 Sioferoilegar vangaveltur

3.6.1 Réttmeeti og truverougleiki

Sidfredilegt gildismat tengist eigindlegri rannsdknaradferd orjufanlegum bondum
sem krefst mikils af rannsakanda og ad hann sé sannur og trar vidfangsefni sinu
(Green og Thorogood, 2005). Cecchin (1987) talar um ad fraedileg abyrgd hefjist
med pvi ad rannsakandi geri sér grein fyrir eigin stadsetningu innan pess kerfis
sem hann @tlar ad kanna, atti sig 4 valdaleysi sinu og beri fulla virdingu fyrir
vidfangsefninu. Vilhjalmur Arnason (1993) segir: ,,Ad stunda eitthvert fag, vera
fagmanneskja, felur ekki einvoroungu i sér ad rada yfir tekni 4 tilteknu svioi.
Fagmadur hlytur einnig ad vera abyrgur fyrir pvi i hvada skyni hann beitir
kunnattu sinni“ (bls. 86). Abyrgd rannsakanda er pvi mikil par sem nidurstodur
byggja 4 pvi ad rannsakandi reyni ad koma i veg fyrir skekkjur og hlutdregni med
pvi ad tryggja i fyrsta lagi ad skyrar forsendur séu fyrir rannsokninni med pvi ad
svara rannsoknarspurningum og lysa gagnaséfnun itarlega (Kristin Bjornsdottir,
2005; Sigurlina Davidsdottir, 2003). T 63ru lagi ad hann finni pad mikilvaegasta i
gdgnunum og setji pad fram med traverdugum heetti (Sigurlina Davidsdottir,
2003). Mettun er adferd sem notud er til ad auka réttmeeti eigindlegra rannsdkna,
pa er haldid afram ad taka vidtol par til rannsakandi telur sig ekki lengur f4 fram
nyja syn eda praedi i frasogn vidmalenda (Green og Thorogood, 2005).
Vidmalendur minir i einstaklingsviotali eru sex auk peirra adila sem toku patt i
rynihop og komu fram i myndbandi. Sterkur samhljomur kemur fram hja

vidmelendum sem styrkir réttmaeti og traverdugleika rannsoknarnidurstadna.

3.6.2 Vandamal og takmarkanir

Rannsakandi hefur yfir 20 ar reynslu af umonnun langveikra einstaklinga dsamt
langri reynslu af félagsstorfum tengdri liknarmedferd. Pessi reynsla gefur mikla
og hagnyta pekkingu en getur litad vidhorf og haft truflandi &hrif 4 vidtdl og
gagnadflun par sem rannsakandi badi pekkir og er samstarfsadili flestra
viomalenda sinna. Styrkleiki og veikleiki rannsoknarinnar getur pvi falist i hvoru
tveggja. Styrkleiki getur falist i vidtalstekni og trausti vidmalenda til
rannsakanda. Veikleiki rannsoknarinnar getur falist i pvi ad rannsakandi pekkir
flesta fagadila sem eru starfandi hér & landi og hefur sterkar skodanir &

liknarpjonustu
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Ein af grundvallarreglum eigindlegra rannsdknaradferda er ad rannsakandi
rannsaki ekki folk sem hann hefur personuleg samskipti vid. Rannsakandi parf pvi
ad gaxeta sérstaklega vel ad hlutleysi sinu. Hins vegar er 1jost ad rannsakandi er
einnig patttakandi pegar eigindleg adferdafradi er notud par sem hann getur aldrei
lagt ,,sjalfan sig* til hlidar. Framkoma, viomot og svipbrigdi verda alltaf til stadar.
Green og Thorogood (2005) itreka ad allir rannsakendur hafi sina sérstoku
heimssyn asamt fraedilegum bakgrunni sem moti framkvaemd rannsoknar og

framsetningu nidurstadna.
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4 Niourstoour

[ pessum kafla verdur greint fra greiningu 4 vidtolum vid vidmelendur i

einstaklingsvidtolum, rynihdp og i heimildamynd.

Ordraeda viomalenda gerdu rannsakanda kleift ad kynnast vidhorfum og 6dlast
innsyn i hugarheim fagadila sem starfa vid liknarmedferd 4 Islandi en pad var eitt
helsta markmid rannsOknarinnar. Vid greiningu vidtala kemur fram sterkur
samhljomur hja vidmelendum, pessi samhljomur er undirstada priggja
meginpema asamt undirpemum (sja toflu 5). Fyrsta pema fjallar um manngaesku
heilbrigdisstarfsfolks sem starfar 4 pessum vettvangi. Annad pemad snyst um
vitundarvakningu sem sérfredingar & svidi liknarmedferdar oska eftir og pridja

pemad um vidurkenningu 4 liknarmedferd (sja mynd 10) .

Rannsakandi var ekki med i huga ad skoda pztti tengda ,,manngeesku® en par sem
eitt af markmidum rannséknarinnar fjalladi um ad 6dlast innsyn i vidhorf fagadila
pé var adhugavert ad grundvallaratridi liknarmedferdar skyldu koma svo sterkt

fram hja vidmalendum.

Sérhafdir fagadilar sem starfa vid liknarpjonustu 4 fslandi er tiltolulega fAmennur
hépur pvi mun verda visad i vidmelendur i1 karlkyni eda sem ,peir
viomalendurnir® 1 pvi skyni ad gaeta trunadar. Jafnframt er ekki skilgreint hvar

innan heilbrigdiskerfisins viomalendur starfa.

4.1 Manngaeska

Manngaeska er hugtak sem kemur strax upp i hugann vid yfirlestur og greiningu
vidtalanna. Undirpemu sem birtust i kjolfarid voru 16ngun til ad auka vellidan og
lifsgeedi, virding fyrir einstaklingnum og margbreytileika hans, porf
fjolskyldunnar fyrir liknarmedferd og umradan um daudann. Snertifletir eru

margir vid manngasku og oft samofnir pannig ad erfitt er ad greina a4 milli.

Manngeska vefst inn 1 61l vidtolin og skin 1 gegn, er yfir og allt um kring. Oft er
petta 6apreifanlegt og erfitt ad festa nidur, frekar einhver tilfinning sem birtist
pegar madur hlustar 4 vidtdlin og sér vidomelendur i huga sér. Pad sem er
einkennandi hja vidmalendum er ad geta séd pad smaa og einstaka pratt fyrir ad
heildin sé stér og 6gnvenleg asamt hlyju, gledi og htimor. Allir vidmelendur

sammelast um mikilvaegi mannidlegrar og heildreennar uménnunar asamt pvi ad
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skjolstedingar fai ad lifa med reisn & sinn einstaka hatt til lifsloka. Starfid fjalli
alltaf fyrst og fremst um skjolsteedinginn, pvi megi aldrei gleyma. Jafnframt itreka
margir vidmalenda mikilvaegi pess ad umoénnunaradilar reyni ad skynja lidan
skjolstaedinga sinna hverju sinni, séu med opinn huga og hugmyndaflug. Gledi og
sorg haldast hond 1 hond i pessu starfi og flestir vidmalenda eiga audvelt med ad
tjd pad ad umodnnunaradilar séu lika manneskjur med tilfinningar. Margir
vidmalenda eiga erfidar minningar um pad vidhorf samstarfsfolks til
skjolsteedinga med olacknandi sjukdoma ad fyrir pa sé ekkert hagt ad gera. betta
telja vidmalendur 6sanngjarnt pvi eins og einn segir: ,,...pad er ef til vill ekki haegt
ad gera eitthvad sem gefur varanlega lekningu 4 sjikdomnum en pad er aldrei
nein stada svo svort ad ekkert sé haegt ad gera®. Vidomelandi i freedslumyndbandi
segir: ,,pegar madur umgengst stodugt folk sem lifir i skugga daudans pa verdur
madur oft afskaplega sorgmeddur og dapur... en um leid finn ég ad sorginni
fylgir mjog oft einhverskonar satt og dypri skilningur 4 edli manneskjunnar.*
Viomalandi Ur einstaklingasviotali segir frad heimsokn eiginmanns sjuklings sem
kom eftir andlat hennar til ad ,,spjalla, segja hvernig honum 1idi og pakka fyrir®.
bessi heimsokn hafi verid dyrmet fyrir bada adila, ad geta kvatt eftir langa

samleio.

A0 hafa humor fyrir lifinu pratt fyrir ad pad teljist baedi erfitt og flokid er gjof sem
hjalpar folki ad takast & vid daginn og gera hann bjartari og audveldari. Gledi,
himor, addaun og stolt eru pettir sem koma itrekad fram hja vidmalendum
gagnvart skjolstedingum sinum. Margir vidmelenda telja ad jakvett vidhorf
umonnunaradila hafi ahrif 4 skjolstedinga og gefi peim tra 4 eigin getu sem auki

kraft og por (e. empowerment).

Gledi og humor birtist & skemmtilegan hatt i frasdgnum tveggja vidmalenda 4
fredslumyndbandi. Einn segir fra pvi med addaun og stolti hversu megnugir
sjuklingarnir séu a lokasprettinum og hve l6ngun peirra til ad gera venjulega hluti
gefi peim ofurkraft til ad lifa lifinu lifandi og upplifa atburdi sem eru peim
mikilveegir og tengjast langoftast fjolskyldunni. Annar segir -einstaklega
skemmtilega og ahrifarika sdgu af sjuklingi sem talinn var deyjandi en dag einn

settist upp og vildi fara i biltar og gerdi pad med adstod fjolskyldu sinnar.

64



4.1.1 Longun til a0 auka vellidan og lifsgaeoi

Langflestir vidmelendur tja pa sameiginlegu longun ad vilja veita skjolstedingum
sinum heildreena umdénnun sem taki 4 6llum pattum liknarmeodferdar til pess ad
auka vellidan og lifsgedi. Enda er pad ,,grunntonn liknarmedferdar® segir einn

vidmelandi 1 freedslumyndbandi.

Viomalendur leggja 4 sig margskonar vidbotarvinnu sem er ekki hluti af
starfslysingu til ad svo megi verda og telja pad ekki eftir sér. Vidmalendur hafa til
demis komid 4 fot starfsemi sem peim fannst vanta. Lagt fram
rannsOknanidurstodur til ad stadfesta ad aukin pjonusta bati lidan og lifsgaedi
asamt pvi a0 leekka kostnad heilbrigdiskerfisins. Gefa skjolstedingum kost & ad
hringja beint i fagadila, fara i heimavitjanir og sinna skjolstedingum utan
hefdbundins vinnutima. Veita almennu heilbrigdisstarfsfolki studning, fredslu og
upplysingar. Endurmennta sig, taka patt i alpjodlegu samstarfi og kynna sér
nyjungar vardandi medferdir til ad hafa alltaf pad besta fram ad faera. Einn
vidmealandi 1 einstaklingsvidtali hefur petta ad segja um rannsdknarvinnu og

pekkingarleit:

betta er bara sjalfsbjargarvidleitni ...kannski dhugi ...reyna alltaf ad
vera a tdnum og geta veitt jafn goda pjonustu og 4 bestu stodum
annarsstadar [...] mér finnst ekki rétt ad vido séum ad gefa folki
einhverjar falsvonir um ad vio séum god ef vid erum pad ekki ...pad er

bara 6skop einfaldlega pannig.

Nokkrir vidmealendur i einstaklingsvidtali reda mikilvaegi simapjonustu fyrir
langveika. Einn segir: ,,Eg er alltaf med opinn sima fra klukkan 8-16 og pad er sko
langt fra pvi ad pad sé misnotad, folk ber mikla virdingu fyrir pessu og hvert
einasta simtal 4 rétt 4 sér og ef pad er til pess ad segja godar fréttir er pad bara
®0islegt.” Annar vidmalandi tekur i sama streng og segir afar mikilvaegt ad folk
geti hringt i akvedid numer og fengid beint samband vid fagadila sem jafnvel

bekki viokomandi.

4.1.2  Viroing fyrir einstaklingnum og margbreytileika hans
[ vidtolum kemur skyrt fram ad vidmalendur bera mikla virdingu fyrir
skjolstedingum sinum og hafa pol gagnvart litr6fi margbreytileikans. beir vilja

yfir hofud leitast vid ad mata skjolstedingi sinum par sem hann er staddur og a
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hans forsendum. Almennt virdast viomelendur einnig vera Ohraddir vid ad
nalgast skjolsteedinga sina 4 personulegan hatt. Viomalandi i myndbandi segir ad
nalgun byggi fyrst og fremst 4 virdingu fyrir manneskjunni og pannig verdi ad
nalgast hverja manneskju. Annar talar um ad ekkert s¢ 6mogulegt pad purfi bara

a0 gripa tekiferid pegar pad gefist.

Vidmelandi i einstaklingsvidtali raedir forsjarhyggju heilbrigdisstarfsfolks, pad
verdi ad gefa folki tekifaeri til ad vera pad sjalft, bera dbyrg 4 sjalfum sér og lifi
sinu. Annar vidmalandi redir hve mikilvaegt pad er ad upplysa skjolsteding og
fjolskyldu hans pannig ad pau 0d0list bjargrad, peirra sé sidan ad taka vid

upplysingum og nyta a sinn hatt.

4.1.3 Fjolskyldan parf lika liknarmeofero

Langflestir vidmelendur eru sammala um mikilvaegi fjolskyldunnar og ad
langvinnir og lifshettulegir sjukdomar er ,,sjokdémur fjélskyldunnar®.
Vidmalendur raeda gjarnan i sému setningu um skjolsteding og fjélskyldu hans.
Viomalendur eru jafnframt sammala pvi ad fjolskyldan er i lykilhlutverki, pad
purfi ad sinna henni vel og heilbrigdisstarfsfolk purfi ad leggja sig eftir pvi ad
kynnast fj6lskyldunni. Vidmelendur raeda lika hratt stekkandi hop sjuklinga med
langvinna og 6laeknandi sjikddéma sem lifi lengi vegna drangursrikra medferda en
einkennin séu morg og flokin sem folk purfi ad bera i stadinn sem sannarlega auki
alag fjolskyldunnar. Einn vidmalandi segir: ,,[...] hefur hjalpad pessum hop ad lifa
med sin einkenni, lyfjamedferd og sjukdom ...svona na svolitid tokum a pvi ad

geta haldid afram ad lifa lifinu heima ...par vill f6lk vera ...pad er ekki spurning.*

Nokkrir vidmalendur hafa miklar ahyggjur af vaxandi umoénnunarbyrdi
fjolskyldunnar sem peir telja ad sé medal annars tilkomin vegna styttri legutima
og ad pjonusta s¢ ad ferast & gongudeildarform par sem pvi verdur vid komid.
Einn vidmalandi segir ad hann sjai mikla breytingu 4 pessu fyrirkomulagi milli
ara, ni komi sjuklingar jafnvel i lyfjamedferd 4 gongudeild med sjukrabil og svo
heim aftur. Fyrir nokkrum drum hefdi viokomandi sjuklingur verid lagdur inn sem

hefoi pa jafnframt hvilt fjolskylduna.

Viomalendur eru almennt sammala um ad annars konar pjonustuform verdi ad
vera til stadar til ad taka vi0 og sinna sjuklingi heima. Tveir vidmalendur, einn i

einstaklingsvidtali og annar i rynihop hafa petta ad segja: ,,Fjolskyldan raedur oft
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ekki vid hinar floknu og erfidu adstedur sem geta komid upp heima og 4 heldur
ekki ad purfa ad vera i peirri adstodu.” Annar vidmelandi i einstaklingsvidtali
segir fra ferd i heimahts sem var ekki hluti af hans starfslysingu ad gera. bPad hafi
verid audséd ad pad purfti ad leggja sjuklinginn inn, pegar hann hafi tekid pa
akvordun hafi svona ,léttunar-andvarp* komid fra fjolskyldunni af pvi ad hun
purfti ekki ad taka &kvordunina. Viomelandi 1 fredslumynd segir fra
liknarmedferd i heimahusi, folk sé fyrst &4 vardbergi en um leid og medferdin virki

sjai folk petta baedi sem Oryggi og paegindi.

Nokkrir vidmalenda tja sig einnig um sorgarurvinnslu fjélskyldunnar, mikilvaegi
eftirfylgdar og a0 f6lk hafi Grreedi til ad leita i. Einn viomalandi segir: ,,S& sem er
blinn ad missa parf likn sem ettingi pvi honum lidur svo skelfilega illa og er

buinn ad ganga i gegnum svo ofbodslega mikla erfidleika®.

4.1.4 A0 rada daudann

Flestir vidomelenda i einstaklingsvidtali telja mikilvaegt ad langveikir einstaklingar
fai sanna vitneskju um sjuikdom og horfur. Med pvi 60list folk tekifeeri til ad reeda
daudann, 6tta, von og tra. ,,Pad ma ekki taka petta dyrmaeta tekifeeri fra folki ...ad

geta att pessar samradur vid fjolskylduna sina“ segir einn vidmalandi.

Vidmalendur eru jafnframt sammala um ad pad sé afar misjafnt hvad folk geri
med par upplysingar sem pad fer. bad s¢ mikilvaegt ad heilbrigdisstarfsfolk reyni
ad skynja pegar eda ef skjolstedingur vilji reda um daudann og 4 hvada stigi
sjukdomurinn er. Umraedan um daudann verdi alltaf ad vera & forsendum hins

veika. Einn viomalandi segir:

,Madur er ad vinna med folki algjorlega a peirra forsendum pvi sumir
vilja ekki endilega vera ad velta sér mikid upp Ur pvi og pa verdur ad
virda pad og fokusera 4 adra hluti. Adrir eru uppteknir af daudanum
og pa bara raedir pu pad i botn ...mér hefur fundist nuna 4 sidustu arum
a0 laeeknar reedi meira vid sjuklingana i upphafi ...pad er mikilvaegt ad
pad sé valinn réttur timi ...ad folk sé tilbuid ad raeda petta ...stundum
er petta raett bara um leid og folk kemur inn bradveikt ...pad er

oheppilegt.*

Viomelendur i einstaklingsvidtali hafa langflestir pa skodun ad pad sé mikilvaegt

ad folk geri sér grein fyrir ad langvinnur og Olaknandi sjikdomur pydi ad
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vidkomandi muni ad lokum deyja Ur sjtkdomnum eda afleidingum hans. Hins
vegar eigi ,,fokusinn® alltaf ad beinast ad folki lidi betur og pad sé alltaf eitthvad
hagt ad gera til ad beta lidan. Einn vidmelandi i einstaklingsvidtali segir fra
skjolsteedingi sinum sem gerdi sér ekki grein fyrir ad langvinnur sjikdomur hans
myndi leida hann til dauda innan farra ara og sagdi: ,,Af hverju hefur enginn sagt

mér pad sem ég buinn ad komast ad nina ...ad petta muni leggja mig?“

Nokkrir vidmelenda reda einnig hve mikilvaegt pad sé¢ ad folk skilji merkingu a
bak vid txknileg inngrip og endurlifgun. Heilbrigdisstarfsfolk gleymi oft ad
utskyra fyrir sjuklingunum hvad erfid inngrip geta haft i for med sér. Einn

viomalandi segir um endurlifgun skjolstaedings og upplifun fj6lskyldu:

,-..f0lk er skilid eftir og svo kvelst pad ...horfir upp 4 sinn nanasta og
nar ekki meira sambandi ...pad vissi ekki ...pad var aldrei alveg buid
ad reda daudann en vidkomandi er i raun farinn og vaknar aldrei
meira upp ...pad var aldrei hagt ad kvedja ...pad var aldrei haegt ad

eiga pessar sidustu stundir saman.*

Nokkrir vidmalenda reda eigin 6tta vid daudann og ad heilbrigdisstarfsfolk hafi
feerst svo langt fra upprunanum med teknivaedingu natimans ad enginn geri

lengur rad fyrir ndleegd daudans. Vidmalandi i fredslumynd utskyrir petta vel:

»Pa0 ma ekki gleyma ad leknar eru lika menn ..peir eru jaftn
skithraeddir vid ad deyja og adrir menn ...pegar menn koma inn i pessa
tilvistarkreppu hins deyjandi einstaklings og hafa enga iprott til pess
ad sinna honum... hvad gera menn ...peir segja, pad er ekkert hegt ad

gera.*

4.2 Vitundarvakning

Flestir vidmelenda tja ad peir upplifi ad vitundarvakning um liknarmedferd hafi
ordid medal heilbrigdisstarfsmanna sidastlidin ar. ,,...landslagid er allt annad en
pad var fyrir fimm arum, hvad pa fyrir tiu drum* segir einn vidmalanda i
fredslumyndbandi og annar segir ,,vid hofum farid milu vegar*. bratt fyrir pad eru
flestir vidmalenda sammadala um ad enn pad sé petta adallega talid vera
medferdararraedi fyrir langveika og deyjandi krabbameinssjuklinga. Enn sé

téluvert 1 land ad adrar sérgreinar komist pangad sem krabbameinslekningar eru
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staddar i dag en stefnan er rétt. Einn vidmalanda ordar petta svona: ,,[...] hefur
tekist a0 byggja hluta af brunni en erum pvi midur ekki buin ad na henni yfir.*
Annar vidmalandi tekur i sama streng og finnst pad sem gert hafi verid a
undanférnum arum sé i rétta att, adallega sa skilningur ad ,,mest veika folkio*

purfi lika umdnnun.

Vidmelandi i einstaklingsvidtali itrekar ad pad megi ekki flokka sjukdoma eftir
einhverju illa skilgreindu mikilvegi pannig ad Onnur logmal gildi fyrir
krabbameinsveika en adra langveika og folk upplifi ad pad s¢ med mismerkilega

sjukdoéma.

4.2.1 A0 breida ut bodord liknarmedferdar

Viomalendur hafa pad sameiginlegu skodum ad pad purfi ad breida ut bodord
liknarmedferdar pannig ad allir sjuklingar sem parfnast liknarmedferdar hafi
adgang a0 sérhaefdri og heildrenni pjoénustu. Einn vidmelandi sker sig ur hvad
petta vardar. Hann er sammala pvi ad liknarmedferd eigi ad vera fyrir alla
langveika einstaklinga en hefur ahyggjur af préoun mala i framhaldinu og hvort

pad myndi leida til pess ad sjuklingar hans faerdust til annarra fagadila.

brir vidmealendur i einstaklingsvidtali segjast hafa borid mikla virdingu fyrir
liknarmedferd og alls ekki fundist ad peirra sjuklingahdpar @ttu par heima fyrr en
fyrir nokkrum arum pegar farid var ad reda um liknarmedferd sem sérhafoa
medferd fyrir alla langveika einstaklinga. bessir viomalendur segja jafnframt ad
liknarmedferd hafi pegar veitt peirra langveiku sjuklingahopum aukin lifsgaedi i
peim tilvikum sem peir hafi notid hennar. Flestum vidmalenda finnst erfitt ad
horfa upp 4 ad folk fai ekki pjonustu sem baett geti lifsgedi og dregid ur tidum og
kostnadarsdmum innldgnum 4 bradamottdku par sem sjukdomar falli ekki undir
rétt  vidomid vegna pekkingarleysis heilbrigdisstarfsfolks. Hja  6drum
sjuklingahopum er lika pjaning og erfid einkenni segir einn vidmelandi i

freedslumyndbandi.

Nokkrir vidmalenda raeda landsbyggdina og mismunandi adgengi langveikra ad
pjonustu og pad s¢ mikilvaegt ad heilbrigdisstarfsfolk geti leitad eftir upplysingum
og fengid radleggingar hja sérfredingum 4a liknarsvidi. ,,pad bua ekki allir vid
sama rétt og sama adgang ad liknarmedferd og forréttindafolkid i Reykjavik, a

Akureyri og 4 Sudurnesjum® eins og einn viomalandi i fredslumynd ordar pad.
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Hann kemur jafnframt med pa hugmynd ad til veri landssveit liknarinnar sem faeri
ut 4 land, sinnti peim sem purfa og veri jafnframt bakhjarl ...faerdi sérfredina til

folksins ...verkir eru jafn sleemir i Landbroti og i Reykjavik.*

4.2.2 Kennsla, fraedsla og rannsoknir

Allir vidmelendur i einstaklingsvidtali og rynihdp sammelast um mikilvaegi
kennslu, fraedslu og rannsokna. Jafnframt a0 vera 1 tengslum vid
pekkingarsamfélagid hérlendis og erlendis. Pad skiptir miklu mali ad vera
medlimur 1 alpjodlegum félogum pvi pad styrkir og upphefur greinarnar og par
med visindin og um leid pjonustuna vid sjuklingana segir einn vidmelandi i

einstaklingshop.

Viomalendur telja kennslu nema i hjukrunar- og laeeknisfraedi afar mikilvaega og
undirstodu ad breyttu vidhorfi heilbrigdisstarfsfolks til liknarmedferodar.
Vidmalendur i rynihdp raeddu kennslufyrirkomulagid og téldu ndmsskrd nema
almennt metnadarfulla. En par sem liknarmedferd er ekki skilgreind sem sérgrein
verour hun hluti af kennslu i krabbameinslekningum og pad sé vandamal
kennslunnar i dag. Nokkrir vidmalendur telja ndmsskra hjukrunarfredinga na
betur utan um kennslu um liknarmedferd en kennsla i laeknadeild. Vidmelandi i

einstaklingsvidtali sagdi um nema i vettvangsnami i hjukrunarfredi:

,»...voru ad taka viotol vid langveika og mér fannst pau gera pad
afskaplega vel, syndu alveg otrilega mikinn proska og skilning og 4
mjog skemmtilegan hatt ...sdu kannski hluti sem ég atti ekki endilega

von 4 ad pau myndu greina.*

Umradur spunnust i rynihop um hvort leeknar veeru almennt ahugalausari um
pennan vettvang laeknisfredinnar. Engar augljosar nidurstodur urdu en samt kom
fram hja peim sem pekktu til ad leknar sakja i1 ferri tilfellum fredslu um

liknarmedferd en adrar heilbrigdisstarfsstéttir.

Langflestir vidmelendur i einstaklingsvidtali og 1 rynihdp reeddu mun 4 almennri
pekkingu og sérhaefdri pekkingu og toldu mikilvagt ad allir heilbrigdisstarfsmenn
geti veitt almenna liknarmedferd. Hins vegar sé jafn mikilvaegt ad bodid sé upp a
sérhaefda adstod sem s¢ adgengileg 6llu heilbrigdisstarfsfolki hvar sem starfid fer

fram. Fram kom ad vaxandi frambod er 4 framhaldsnami fyrir hjukrunarfraedinga i
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umonnun langveikra og par er fjallad um liknarmedferd sem sérhafda medferd

fyrir alla langveika.

Vidmalendur voru sammala um ad rannsoknir vaeru mikilvaegur pattur par sem
nidurstodur vordudu leidina ad settu marki og gerdu stjornendur opnari og
samvinnufusari sérstaklega ef nidurstodur fjolludu um lekkun a kostnadi. Einn

viomalandi i einstaklingsvidtali hafoi petta ad segja:

»--.vi0 hofoum dkvedna tilfinningu adur en vid byrjudum en ég veit
ekki alveg hvort pad er tekid mark 4 svoleidis. [...] sidan var gerd
mjog god rannsokn & pessari starfsemi ...nidurstodur voru sko langt
fram ur bjortustu vonum ...syndi ad starfsemin var algerlega ad virka
med pvi ad gripa fyrr inn 1 [...] ...vid purfum ekki ad lata alla verda

bradveika ...pad er bara algjor oparfi.*

Vidmealendur i rynihop reeddu mikilvaegi almenningsfraedslu en peim finnst rikja
almenn vanpekking 4 lifferum og sjukdomum. Vidmelendur i rynihop og i
einstaklingsvidtali tjadu jafnframt mikilvegi pess ad fraeda skjolsteding og
fjolskyldu hans. 1 pvi felist forvorn og gerdi folk haefara til ad takast 4 vid

sjukdom og einkenni hans.

4.2.3 Oro og hugtok eru misskilin
Viomalendur tja flestir p4 skodun ad heilbrigdisstarfsfolk og almenningur eigi
almennt erfitt med ad skilja og tileinka sér ordid likn og hugtok eins og

liknarmedfero, lifslokamedferd og liknarpjonusta.

Rynihopur og nokkrir vidmalendur i -einstaklingsvidtali reddu hugtakid
liknarmedferd og telja ad  atbeiddur  misskilningur  riki  medal
heilbrigdisstarfsmanna um ad medferdin gildi adallega um sidustu daga lifs. Einn
vidmalandi i rynihop raedir leidbeiningar um medferd vid lok lifs sem unnar hafa
verid a vegum badi landlaeknis og spitalanna. bar leidbeiningar hafi haft margt
gott 1 for med sér og hjalpad folki ad taka upp pessa erfiou umraedu en pad hafi
lika vidhaldid hugtakaruglingi par sem liknarmedferd hafi verid tulkud sem

rrrrr

[ rynihép spannst mikil umraeda um ordnotkun og hvort pad hefdi skipt mali ad

eitthvert annad ord hefdi verid valid. Ordid ,,likn“ var krufid og hid alpjodlega ord
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palliative care Einn vidmelandi raeddi pydingu palliation en ordid pydir i raun ad
gera ekkert, hjipa eda hylja. Adrir reeda ad folki falli vel ad nota ord sem pad
skilji ekki undirliggjandi merkingu 4. Viomalendur ra&da ad ,,likn*“ s¢ gamalt og
groid ord 1 islensku samfélagi og tengt vellidan. Rynihopur dsamt nokkrum
viomalendum 1 einstaklingsvitali eru sammala um ad liklega skipti ekki mali
hvada ord er notad, pad fai alltaf neikvaeda merkingu vegna peirrar stadreyndar ad
pad tengist 6leknandi veikindum og yfirvofandi dauda. Einn vidmelandi segir:
,Liknin & sér langa hefd innan laknisfraedinnar en pad er eins og menn hafi
gleymt henni & 6rfaum aratugum um midja sidustu 61d.* Annar viomaelandi segir
fra pvi ad pegar krabbameinsdeild opnadi 4 Landspitala arid 1988 var gagnrynt ad
hun veri latin heita krabbameinslaekningadeild og matti helst ekki nefna pad. I
dag petti 6edlilegt ef deildin héti eitthvad annad.

Viomalendur telja einnig ad vanpekking almennings s¢ mikil sem skapi vandamal
i umreedu vid sjukling og fjolskyldu hans eda eins og einn viomalandi segir: ,, bPad
pyrmir bara yfir folk pegar madur talar um liknarmedferd, madur er hattur ad
pora ad segja pad fyrst, madur fer ad tala um hvildarmedferd og svo fer madur yfir
i liknarmeoferd.” Annar viomalandi tekur undir petta og segir: ,,...liknarmedferd
svolitinn stimpill fyrir suma sjuklinga ...peir eru ekki tilbunir i petta og sja sig
ekki i pessu.“ Enn annar segist oft finna gridarlega moétstodu hja folki vardandi
ordid likn og liknardeild, folk hati ordid jafnvel og tengi liknardeild viod
daudadeild.

4.2.4 A0 fa verkfeeri i hendur

Allmargir vidmelendur i einstaklingsvidtali og rynih6p benda & mikilvagi pess ad
feera almennu heilbrigdisstarfsfolki, skjolstedingum og fjolskyldu peirra verkfaeri
i hendur til hjalpa og auka skilning. Vidmalendur reda margvisleg ,,verkfzeri
sem geta verid i formi meliteekja sem meta verki og kvida 4 skala 0-10. Fraedslu
og kennslu vardandi margvisleg einkenni sem auka pekkingu og bjargrad.
Medferdarleidbeiningar fyrir starfsfolk eins og leidbeiningar vid lifslok og
Liverpool Care Pathway sem heldur utan um liknarmeoferd sidustu daga lifsins.
Fjolskyldumedferdarmodel sem er buid ad vera ad innleida 4 LSH sidastlidin ar
og fimmtdn minata vidtalsformid sem 4 ad hjalpa hjukrunarfredingum ad afla

réttra upplysinga a sem skemmstum tima.
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Einn vidmalandi i einstaklingsviotali segir ad pad hafi komid sér & dvart hve litlar
breytingar purfti til a0 beta gadi pjonustunnar og gera almenna
heilbrigdisstarfsmenn oruggari i pvi sem peir voru ad gera eins og ad taka upp
verkjakvarda. Annar viomealandi segir vardandi fraedslu: ,,..pad ad upplysa
@ttingjana er oft til pess ad peir hringja og lata vita ad nu er einhver versnun ...pa

er haegt ad gripa strax inn {...*

4.3 Vidurkenning

Vidurkenning 4 liknarmedferd er vidmalendum i vidtdlum og rynihdp ad
fratdldum einum ofarlega i huga. Viomalendur telja skilning yfirmanna
sjukrastofnana og heilbrigdisyfirvalda vera fyrir hendi og margir itreka ad hann sé
mikill en koma pvi jafnframt & framfzaeri ad ekki sé heegt er ad stdla a ,,skilning™ til
framtidar pvi jafn audvelt sé ad hatta pjonustu, medferd eda kennslu ef hun er

bara byggd a skilningi, til demis ef fjarmagn vantar.

Margir vidmalenda segja fra pvi ad skilningur yfirmanna hafi gert pad ad verkum
ad tiltélulega audvelt var ad koma med vel rokstuddar hugmyndir um utferslu
pjonustu til langveikra og f4 ad hrinda peim i framkvemd beadi &4 fredilegu- og
verklegu svidi, sérstaklega ef haegt var ad syna fram 4 sparnad. Einn viomalandi
segir ad undanfarin ar hafi folk svolitid fengio ad gera pad sem pad vildi ,,[...] pad
var eins og folk geeti farid af stad ...fengid svona nokkud frjalsar hendur, nt er

hins vegar komid sparnadarhljod og pad parf ad berjast fyrir ad fa fjarmagn.*

Viomalendur velta fyrir sér hvad gerist naestu arin vegna fjarhagserfidleika,
sjukrahtsin séu 1 edli sinu bradapjonustumidud og liknarmedferd hafi aldrei
skorad sérstaklega hatt & vinsaldalistanum. Einn vidmelandi hefur eftirfarandi

skooun:

,»pad er ennpa einhver hofudahersla & pjonustu vio eitthvad sem heitir
bradveikir, sem purfa ad bida eftir lidskiptaadgerdum eda [...] pad er
alltaf verid ad tala um bidlista eftir hinum og pessum adgerdum en pad
er ekki talad eins mikid um pad hvad parf ad gera fyrir p4 sem eru

mest veikir.
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Nokkrir vidmelendur telja einnig ad oft skorti & vidurkenningu fra
samstarfadilum. Peim finnist liknarmedferd einfaldlega medferd sem peir séu ad

stunda alla daga. Viomelandi i einstaklingsvidtali segir:

»|-..] finnist petta bara vera ekkert mal ...eitthvad sem peir kunni en 4
sama tima horfi ég upp & pvilikar vitleysur sem peir eru ad gera
....hreinlega bolvad bull. [...] mér finnst pad bara alveg otralegt hvad
haegt er ad sinna veiku folki og hafa ekki hugmynd um hvad madur er
ad gera og leita sér ekki adstodar ...ja leita sér ekki hjalpar ...spyrja

ekki einu sinni.

4.3.1 Liknarmedferd er sérhafo meofero

Viomalendur tja sig langflestir um ad liknarmedferd beri augljos séreinkenni.
Sérkennin endurspegli heildreena umonnun og dhorf sem feli 1 sér ad baedi sjukling
og fj6lskyldu hans er sinnt i pverfaglegri samvinnu. Leidarljésid er su bjargfasta
tr ad alltaf sé eitthvad hagt ad gera til ad lina pjaningu andlega sem og likamlega
til ad bata lifsgedi. Vidmaelandi 1 einstaklingsvidtali 1ysir pessu vel og segir:
»--.6g hef pa stadfostu tra ad ef ad vid erum tra pvi sem vid erum ad gera og

vinnum 1 takt vid skjolstedingana okkar pa komumst vid afram.*

Viomealandi i einstaklingsvidtali segir fra pvi pegar heimspekktur sérfredingur i
liknarmedferd opnadi augu hans fyrir sérhaefingu liknarmedferdar. Hann segist
hafa spurt af hverju purfi sérstaka liknarmedferd og hvort petta sé ekki medferd
sem heilbrigdisstarfsfolk veiti almennt? Sérfredingurinn svaradi ,,pott pu hafir s€d

marga deyja pydir pad ekki ad pt kunnir ad veita peim gédan dauda.*

Flestir viomelendur tja mjog skyrt pa skodun sina ad pad megi aldrei verda svo ad
heilbrigdisstarfsfolk aliti liknarmedferd svo sérstaka og sérhafda ad pad sé
eingdbngu 4 faeri sérhefora fagadila ad veita hana. bad purfi ad dreifa
sérpekkingunni Ut i almennu pekkinguna pannig ad hugmyndafraedin sé¢ nytt

allsstadar. Vidmalandi i fredslumynd utskyrir petta og segir:

»--.1 byrjun er petta samhlida ...pad sem allir eru i raun ad sinna innan
heilbrigdiskerfisins ...6g meina pad eru engar galdraleekningar sem
madur er ad stunda i liknarmedferd, pad er bara almenn laeknis- og

hjukrunarpjonusta. Madur nytir sér pekkinguna 4 svolitid annan hatt
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...pad er jafn mikilvegt ad medhondla einkenni eins og pad er ad

medhondla sjukdom.*

Vidmelandi i einstaklingsvidtali tekur undir petta og lysir hvad komi sér oft a
ovart hvad almenn einkennavandamal geti fleekst fyrir heilbrigdisstarfsfolki ,,pad
virtist hreinlega vanta pekkinguna til pess ad taka 4 pessu almennilega, folk er

einhvern veginn bjargarlaust.*
Vidmelandi i rynihop er & svipudum nétum og segir:

»-..liknarmedferd er ekki medferdarstig vio lifslok heldur er
liknarmedferd alltaf i gangi hja langveikum ...4herslurnar taka mid af
porfum sjuklinganna og adstandenda hverju sinni ...pad eiga allir ad
geta beitt pessu ...pad purfa ekki allir ad fara i Kopavog til ad fa

Helitu“ meodferd.

Annad sem vidmalendur i einstaklingsvitali og rynih6ép reda er ad eitt af
sérkennum medferdarinnar s¢ porf fyrir fjolbreytt pjonustuform sem midi ad pvi

ad gera einstaklingum audveldara fyrir ad na 1 hjalp eftir porf hverju sinni.

4.3.2 Pbverfaglegt samstarf er mikilvaegt
Allir viomalendur 1 rynihop og i einstaklingsvidtali ad einum ndanskildum og
flestir i freedslumynd telja liknarmedferd byggja & pverfaglegu samstarfi fagadila.

Liknarmedferd snerti pad marga patti ad slikt samstarf s¢ naudsynlegt.
Vidmalandi i fredslumynd hefur petta um pverfaglega adkomu ad segja:

»---pad er ekki nog ad horfa bara 4 verkinn i kvidnum heldur parf ad
horfa 4 lidan hans 1 heild sinni ...pad parf ad horfa & adstandendur,
félagslegar adstedur og i raun allar parfir. Pad er enginn einn sem
meetir 6llum pessum porfum, pad er i raun hopur folks sem vinnur ad
pvi i sameiningu ad meta pessar parfir og mata sjuklingnum par sem

hann er hverju sinni...*

Annar vidmealandi 1 einstaklingsviotali tekur 1 sama streng og segir ad pad sé
ordin sjalfsagdur hlutur ad umoénnun sjiklings sé¢ pverfagleg ,,[...] vid hofum

ekkert verid ad fara i grafgdtur med ad pad parf ...vid vinnum bara saman ...pad er
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ordin gagnkvaem virding 4 storfum hvers annars ...vid erum ad vinna ad sama

markmidi.*
Vidmalandi i rynihop tjair lidan sin vardandi samvinnu fagadila:

,» Mér finnst reyndar eitt bara svo ég segi pad... ad starfa pverfaglega i
pessu er einhver skemmtilegasta vinna sem hagt er ad komast 1 i
heilbrigdiskerfinu. Styrkurinn sem hefur komid ur grasrétinni liggur
einmitt 1 pvi ad vid hofum unnid pverfaglega ...pad veri mjog gott
pegar stefnumotun 4 sér stad ad pa hafi hiin hlidsjon einmitt af pvi
sem grasrotin hefur verid ad gera [...] ekki gera skilgreiningar sem eru

svo prongar ad menn séu algjorlega laestir inni i sinu fagi.*

4.3.3 Grasrotin var upphafio - nzesta skref er stefnumotun

Flestir vidmelendur 1 rynihdpi og einstaklingsvidtali tja pa skodun sina ad styrkur
liknarmedferdar 4 Islandi liggi i grasrétarvinnu frumkvodlanna. Fra upphafi hafi
verid unnid pverfaglega, starfid hafi byrjad i kringum krabbameinssvidid med folk
vi0 stjornvolinn sem hafdi hugsjon en jafnframt sérhafingu i liknarmedferd. Gott
folk Gr hinum greinunum hafi beest i hopinn, prestar, salfredingar og
félagsradgjafar sem hofou dhuga ,akklrat® 4 pessari hugmyndafredi.
Viomalendur eru sammala ad na sé kominn timi til ad fa stefnumo6tun ad ofan.
,»Pad hefur rosalega margt gerst en vid getum ekki pakkad stjornvoldum, vid
getum pakkad grasrotinni segir einn vidomalandi. Vidomalendur telja ad
stefnumoétun purfi ad hafa grasrotarstarfio til hlidsjonar ,,pad geti ekki ordid nema
til g6ds.” Vidmaelendum i rynihdp og i einstaklingsvidtali sem hafa kynnst
stefnumotun erlendis er tidraett um ad stefnumotum megi ekki verda svo prongt
skilgreind ad hun verdi til trafala fyrir alla frampréun 1 stad pess ad lyfta faginu &
harra plan. Viomalendur segja jafnframt fra reynslu sinni af pvi hvernig stifar

reglugerdir, stefnumotun og tryggingar styrou hlutunum og gerdu 6gagn.
Viomalandi i rynihdp hefur petta ad segja:

»Nyjabrumid er dottid af og pad er miklu meiri fagmennska komin i
vinnuna [...] botnlaus vinna i raun og veru, hun hattir aldrei
...gridarlega mikid af nyjum tilfellum sem alltaf eru ad greinast ...pad
er enginn endir [...] mér finnst ekki ganga nogu hratt ad na upp

pessum hopi sem parf til ad sinna verkefnunum, pad parf ad gerast
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med einhverri sterri stefhumotun sem kemur annarsstadar fra heldur
en vid hofum nokkurn timann burdi til ad gera ...vid purfum meiri

studning, verkefnin eru 6druvisi i dag heldur en pau voru fyrst.*

Flestir viomalendur telja mikilvaegt ad stefnumdtun feli 1 sér ad liknarmedferd
ver0di skilgreind sem sérgrein pannig fari hin pvert 4 6ll fredisvid og tengdist
Ollum langveikum einstaklingum med oleknandi sjikdoma, hjikrunarheimilum
og stofnunum. Vidmealendur eru sammala um mikilvagi pess ad liknarmedferd
skiptist 1 almenna pekkingu og sérfredipekkingu pannig ad allir almennir
heilbrigdisstarfsmenn verdi ferir um ad veita grunnmeodferd en hafi jafnframt

audvelt adgengi ad sérfraediadstod.

Vidmelendur i rynihop raeda um unga f6lkid sem taki vid og hve mikilvaegt pad
s¢ a0 menntun peirra byggi 4 pverfaglegum grunni eins og hugmyndafraedi
liknarmedferdar bodi. Einn viomelandi telur ad unga f6lkid muni aldrei taka i mal

ad vinna eins og frumkvodlarnir hafa gert hingad til og telur pad jakveett.

Viomalandi sem hefur unnid vid stefnumoétun erlendis fer lokaordin en hann

segir:

»-..pad er afar mikilvaegt ad liknarmedferd sé¢ vidurkennd sem hluti af
heilbrigdiskerfinu. A0 liknarmedferd sé¢ sérhaefd medferd og
innvinklud inn i alla heilbrigdispjonustu. Vidurkenning er einn af
hornsteinum pess ad hagt s¢ ad breida ut bodord liknandi medferdar
til annarra sjuklingahopa ...fa fjarmagn, sérhefoa fagadila, plass &
spitolum, heimapjonustu og videigandi kennsluform fyrir nema ...petta

eru lykilatrioi.*

Vidmealandi minnir sidan 4 ad stadlar, 16g og reglugerdir byggja avallt a porfum

lifandi folks. Skjolstedingurinn er alltaf nimer eitt.

77



Solblom eru takn liknarmeoferoar

»pau standa keik mot solu*

Mynd 6. S6lblomapemu.
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5 Umraeour

[ eftirfarandi kafla verdur fjallad um helstu nidurstédur rannsdknarinnar (sja toflu
6) og per settar i samhengi vid fredilega samantekt i ritgerdinni. Jatnframt verdur
flallad um hagnytt gildi rannsoknarinnar, hvada lerdom megi draga af

nidurstodum og hvada framtidarrannsoknir veru gagnlegar fyrir likarmedferd a

[slandi.

Tafla 5. Nidurstodur rannsoknar.

Yfirpbemu

Manngaeska

Vitundarvakning

Undirpemu

Longun til ad hjalpa

og auka vellidan

Virding fyrir einstaklingnum
og margbreytileika hans
Fiolskyldan parf lika
liknarmedferd

Ad reeda daudann

Ad breida Ut bodord
liknarmedferdar

e Kennsla, freedsla og rannsoknir
e Ord og hugtok eru misskilin

Ad fa verkfaeri i hendur

Liknarmedferd er sérhaefd
medferd

Lykilpaettir

Mannlegur keerleiki

Haefileiki til ad gefa af sér
Geta til ad syna tilfinningar,
samkennd, umhyggju og hlyju
Starfsahugi og starfsgeta
Hugsjon

Viljafesta — halda afram
pratt fyrir métbyr

Hafa trd & tilgangi starfsins
Longun til ad freda og gefa
fra sér fagpekkingu

polinmaedi
bykja vaent um starfid sitt

Skyr markmid
Framtidarsyn

e bverfaglegt samstarf er
mikilvaegt

* Grasrotin var upphafid —
stefnumotun er naesta skref

Vidurkenning

5.1 Niourstoour i fraedilegu samhengi

bréun liknarmedferdar 4 sér djupar raetur i fredum krabbameina sem hefur moétad
hugtakaramma og innleidingu medferdarinnar. Jafnframt koma helstu fraedimenn
liknarmedferdar Ur rodum sérfraedinga 4 svidi krabbameina. Saga nutima
liknarmedferdar er eingdngu um 40 ara gomul og tutbreidslan hefur verid hrod
(Clark, 2007). Starfid hofst sem grasrotarstarf hugsjonafolks sem hafdi menntun
og aredi til ad berjast gegn gdmlum vidhorfum (Bridge, 2008; Saunders, 2006).
Stofnun St. Christophers Hospice arid 1967 med Cicely Saunders i fararbroddi olli
par straumhvorfum. Gomlum ureltum vidmidum var skipt ut fyrir nyrri sem studd
voru rannsOknarnidurstooum. Liknarmedferd sem fraedigrein var komin til ad

vera. Sérfredingar um heim allan hafa sidan pa skodad fyrirmyndina St.
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Christophers Hospice, @ttleitt hugmyndafredina og adlagad hana vidkomandi

landi eda 60rum langvinnum sjukdoémum (Clark, o.fl., 2002).

Starfsemi liknarpjonustu 4 Islandi hefur proast med svipudu hetti og erlendis, hér
hofst starfsemin 4 niunda 4ratugnum og byrjadi 4 krabbameinssvidi. Ahugasamt
heilbrigdisstarfsfolk kynnist hugmyndafraodi liknarmedferdar erlendis og tok upp
hugmyndafradina 4 {slandi til ad gera umonnun krabbameinsveikra einstaklinga
heildraenni og pverfaglegri. Nidurstodur freedilegrar samantektar & liknarstarfsemi
4 Islandi syna rannsakanda 6fluga starfsemi sem hefur einnig verid tekin upp vid
uménnun 4 60rum sjuklingahépum med langvinn og lifshattuleg veikindi.
Endurspeglar petta pa proun sem ordid hefur & hlutverki liknarmedferdar i nutima

samfélagi og er i samrami vid endurbatta skilgreiningu WHO fré arinu 2002.

Nidurstodur vidtala vid sérhafda fagadila & svidi liknarmedferdar syna sterk ahrif
frumkvodla sem hafa starfad um darabil oft & hugsjoninni einni saman med
hugmyndafradi liknarmedferdar ad leidarljosi. Jafnframt kemur i 1jos ad yngri
fagadilar sem hafa sterka framtidarsyn og sja hvada moguleika hugmyndafradin
bidur upp & fyrir alla langveika eru ad lata til sin taka. Viotolin leida i 1jos ad
viomalendur hafa mikla sérpekkingu & svidi liknarmedferdar og bua jafnframt
yfir mannlegum kerleika, nergaetni, virdingu og hlyju gagnvart skjolsteedingi og
fjolskyldu hans. Slik nalgun er i anda heildrennar uménnunar sem felur i sér ad
horfa, hlusta og skynja skjolsteedinginn og parfir hans til ad geta veitt heildrena
likamlega, andlega og salfélagslega umonnun (Clark, 2007; Gracia, 2002;
Henderson, 1976, 2006; Kristin Bjornsdottir, 2005). Einnig er petta i anda
sidareglna heilbrigdisstarfsfolks og sjuklingalaga sem fjalla um ad borin sé
virding fyrir 1ifi og mannhelgi og ad skjolstedingi sé¢ avallt synd virding,
nergetni og umhyggja (Log um réttindi sjuklinga nr. 74/1997; Vilhjalmur
Arnason, 1993).

Nidurstodour syna ad viomalendur hafa miklar 34hyggjur af vaxandi
umoénnunarbyrdi og abyrgd fjolskyldunnar. Sparnadur i heilbrigdiskerfinu hefur
leitt af sér a0 margpaett medferd er nu eingdngu gefin 4 dag- og gongudeildum.
Eftirlit, ymis medferd og umdnnun hvilir par af leidandi & herdum fj6lskyldunnar
sem gerir hana eina af medferdaradilum sjuklings. Eru pessar nidurstodur svipadar
rannsoknanidurstodum Braga Skulasonar, 2005, Deeken o.fl., 2003, Given, o.fl.,

2001, Kristinar Bjornsdoéttur, 2008; Martin-Moreno o.fl., 2007; Morrison og
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Bennett, 2006; Sigridar Porgeirsdottur og Kristinar Bjornsdottur, 2004 sem 6ll
hafa rannsakad umoénnunarbyrdi fj6lskyldunnar. Engin lausnamidud stefna er til
hja islenskum heilbrigdisyfirvoldum hvernig koma purfi til mots vid fjolskylduna
og ometanlega patttoku i umdénnun sem lakkar Gtgjold rikisins umtalsvert. {
rannsoknum Kristinar Solveigar Bjarnadottur (2007) og Berglindar Vidisdottur
(2008) kemur fram ad langveikir einstaklingar og fjolskyldur peirra telja hid
opinbera félagskerfid 4 {slandi badi flokid og illa skipulagt. Barattan vid ad leita
réttinda skerodi lifsgedi og verdi jafnvel til pess ad folk gefst upp og hettir ad
seekja réttindi sin. [ umfjollun Sigridar Porgeirsdottur og Kristinar Bjornsdottur
(2004) koma fram ahyggjur peirra af pvi hvar abyrgdin liggi vardandi umdénnun
langveikra, hvort petta s¢ samfélagsleg 4byrgd eda einkamal fjolskyldunnar?

Nidurstodur syna ad vidmealendur bua yfir mikilli reynslu og pekkingu &
pverfaglegu samstarfi, rannsoknum, stefnumotun, kennslu og fraedslu. Jafnframt
ad starf vidmalenda er byggt & sérhafori pekkingu sem vidmelendur telja ad
annad heilbrigdisstarfsfolk skilji oft ekki og sé ekki tilbtio ad tileinka sér sem
medal annars stafi af vanpekkingu. Vidmelendur alita ad liknarmedferd purfi ad
fa sérfreedividurkenningu af einhverjum toga til ad tryggja stddu fagsins innan
heilbrigdissvidsins. Jafnframt yrdi pad til ad auka ahrifamatt og tiltrG annarra
fagadila dsamt tutbreidslu fraedanna til fleiri sjuklingahopa. Efla purfi menntun i
hugmyndafraedi liknarmedferdar 4 6llum menntunarstigum heilbrigdissvidsins.
Jafnframt purfi ad freeda almenning um hugmyndafradi liknarmedferdar svo folk
geti tekid upplysta dkvordum. WHO hefur i riman aratug bodad ad efla eigi
liknarpjonustu. Jafnframt ad liknarmedferd verdi sampatt heilbrigdisaztlun
pannig ad allir sjuklingar hafi adgang ad sérhafori og heildraenni liknarpjénustu
(WHO 2002a, 2002b, 2009b). Stadreyndin er énnur pvi adeins eru um 10% peirra
sem ekki eru med illkynja sjukdom njéta liknarmedferdar (Doyle, 2003).

Nidurstoour leida 1 1jos ad vidomalendur alita mikilvegt ad gera greinarmun a
almennri- og sérhafori liknarmedferd. Allir heilbrigdisstarfsmenn purfi ad fa
grunnmenntun i einkennamedferd og hugmyndafredi liknarmedferdar pannig geti
medferdin farid pvert & 61l svid leknisfreedinnar. Sérfraedingar 1 liknarmedferd
purfi sidan ad vera til stadar a 6llum steerri heilbrigdisstofnunum til radgjafar fyrir
hina sem starfa 4 almennu svidi. Menntun heilbrigdisstarfsfolks er hinsvegar ekki

i takt vid raunveruleikann og hratt vaxandi fjolda langveikra en rannsékn Doyle
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(2003) leiddi i lj6s ad i eingdngu hundrad og sjotiu haskdlum af ramlega
sjohundrud var kennd liknarmedferd en hann telur, eins og islenskir vidmalendur
rannsoknarinnar, kennslu og pjalfun vera grundvallaratridi dsamt rannsoknum til
ad na aheyrn yfirvalda. A Islandi verda i lok ars 2009 tveir leeknar og allmargir
hjukrunarfredingur med sérmenntun i liknarmedferd. Adrir fagadilar hafa aflad
sér sérmenntunar 4 60rum svidum og tileinkad sér hugmyndafraedi liknar-

medferdar med langvarandi starfi & pessu svidi.

Nidurstodur leida i ljos ad frumkvodlarnir sem hoéfu storf & pessu svidi eru flestir
enn ad storfum og vilja fara ad breida ut bodskapinn til yngri kynsloda svo
pekkingin sem hefur dunnist tynist ekki. Jafnframt ad pratt fyrir ad nokkrir yngri
fagadilar hafi hafid storf 4 sidasta aratug er nylidun ekki nagjanleg midad vid
vaxandi porf. Nidurstodur syna otvirett ad yfirmenn heilbrigdisstofnana hafa synt
préunarstarfi liknarpjonustu og vidhaldstarfi dhuga og velvilja sem hefur ordid til
pess ad margyvisleg starfsemi hefur haft moguleika 4 ad vaxa og dafna. Velvilji og
skilningur heilbrigdisyfirvalda hefur verio til stadar en hins vegar hefur hvorki
formfesta né fastar fjarveitingar verid af peirra halfu vardandi proun liknarstarfs a
fslandi. Vidmalendur eru sammaéla um ad grasrotarstarfid var og er aflid 4 bak vid
hina vidteku pjonustu og itreka ad pad megi aldrei gleymast. Einnig ad
studningur félagasamtaka med mannidarmalefni ad markmidi hafi verid
ometanlegt innlegg 1 ad gera pjonustu vid langveika krabbameinssjuklinga &
fslandi framurskarandi samkvamt alpjodlegum mealikvarda eins og fram kemur

hja Centeno o.1l. (2007) 1 yfirliti EAPC um liknarpjonustu i Evréopu.

5.2 Liknarmeofero er komin til a0 vera

Stefnumarkandi frumkvodlar 4 fslandi hafa unnid mikla grasrétarvinnu sidastliona
aratugi. Liknarmedferd 4 Islandi hefur 6dlast farveg medal akvedins hops

sérfreedinga og medferdin er notud med godum arangri.

Kenning Kingdon (Buse o.fl., 2005) fjallar um svokalladan stefnuglugga sem
purfi ad opnast til ad koma malefnum & framferi vid rddamenn. Talad er um ad
glugginn opnist pegar prir straumar koma saman ,,vidfangsetni, politiskur vilji og
stefha®. Stefnugluggi islenskra heilbrigdisyfirvalda er pegar halfopinn par sem su
starfsemi sem pegar fer fram er ad mestu greidd af rikinu, pad sem vantar er

stefnan eda umgjordin.
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Viofangsefni: A0 sampatta reynslu og domgreind islenskra fagadila i
liknarmedferd 4samt alpjodlegum rannsdknarnidurstodum og tengja vid

stefnumérkun fyrir liknarmedferd a Islandi. Stefnumorkun leidir til:

e AQ liknarmedferd faer vidurkenningu sem sérhafd medferd sem leidir til
fjarveitingar og skipulagningar.

e AQJ allir einstaklingar med langvinn og lifsheettuleg veikindi eiga kost 4 ad
fa liknarmedferd sem yrdi til bota fyrir islenskt samfélag vegna
sérhaeforar, heildrennar og pverfaglegrar pjonustu sem yki lifsgaedi

skjolstaedings og fjolskyldu hans.

Politiskur vilji: Grasrotarsamtok knyja 4 og kalla eftir stefnumotun stjornvalda.
Frumkvédlar i liknarmedferd & fslandi eru tilbénir fyrir framtidarstefnumotun.
Alpjodleg viljayfirlysing er fyrir hendi og kallad er eftir ad heilbrigdisyfirvold
allra pjoda setji sér lydheilsumarkmido sem midi ad pvi ad beeta lifsgaedi allra
peirra fjolmorgu einstaklinga sem pjast af langvinnum og 6laknandi sjukdémum.
Markmid purfa ad varda menntun og pjalfun heilbrigdisstarfsfolks, fredslu og
vitundarvakningu almennings, rannsoknir og fraedilegar forsendur, heildrena
pverfaglega umoénnun, gott adgengi asamt pekkingu 4 verkjamedferd og

verkjalyfjum.

Stefna: Samkvaemt islenskum heilbrigdislogum ber ad veita ,,fullkomnustu
heilbrigdispjonustu, sem & hverjum tima eru tok a ad veita®“ og ,lina pjaningar
sjuklings eins og pekking 4 hverjum tima frekast leyfir.“ Med pvi ad tiltaka
sérstaklega ,.ef pad eru tok 4 gefa heilbrigdisyfirvold sér rétt til dkvardana sem
geta haft afdrifarikar afleidingar til deemis meo:

e Takmorkun & nidurgreidslu lyfja vegna skorts & fjarmagni.

e AJ velta abyrgd og uménnun yfir 4 fjolskylduna an pess ad sja um ad

annad pjonustuform eins og ad sérhafd heimapjonusta sé til stadar.

Akvardanir eiga ekki ad vera politisk gedpottaakvordun hverju sinni og pad 4 ekki
a0 skipta mali hver gegnir stodu heilbrigdisradherra. Heilbrigdispjonusta & ekki ad
vera rekin sem &hugamil eda gamluverkefni. Islensk heilbrigdisaztlun er
yfirgripsmikil og aferdarfalleg med haleit markmid en hun er ekki lausnamidud

hvad snertir langveika og fjolskyldu peirra.
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Heilbrigdisaeetlun til 2010 fjallar medal annars um ad islensk markmid vardandi
namsskrar heilbrigdisstétta eigi ad taka mid af heilsuporf pjodarinnar. bar er ekki
fjallad um hvernig framkvaemd skuli hattad enda syna nidurstédur hérlendis ad
menntun heilbrigdisstarfsfolks geeti verid mun Oflugri hvad vardar kennslu i

liknarmeoferd.

A Tslandi déu 2009 einstaklingar arid 2008 (aztlud tala). Aztlad er ad 60% peirra
sem deyja arlega geetu nytt almenna liknarmedferd eda alls 1.205 einstaklingar.
A0 vidbattum tveim fjolskyldumedlimum sem sinna umoénnun ad jafnadi
(hugmyndafraedi liknarmedferdar bodar ad fjolskyldan fai lika uménnun) voru alls
3.615 ecinstaklingar sem hefou getad nytt sér liknarpjonustu 4 fslandi arid 2008.
Sérhafdu liknarpjonusturnar prjar sinntu 399 einstaklingum heima 4rid 2008
(95% peirra eru med krabbamein) ad vidbattum tveimur fjolskyldumedlimum eru
pad um 1.197 einstaklingar sem fengu liknarpjénustu heima. Ekki eru til
haldberar tolur um pa einstaklinga sem hafa fengid liknarmedferd 4 stofnunum en
ljost er ad toluvert vantar upp 4 ad markvisst s¢ verid ad veita 6llum peim
pjonustu sem purfa, 6hdd sjutkdomsgreiningu. Jafngildir pessi fjoldi ad um pad bil
pridjungur peirra sem hefou getad nytt liknarmedferd fengu slika pjonustu arid

2008 (sja toflu 2).

Liknarmedferd er lyoheilsuvandamal og tengist pjaningu, virdingu,
umonnunarporf og lifsgedum folks sem mun deyja ar sjikdémi sinum innan farra
manada eda ara. Pad tengist jafnframt umonnun og studningi vid fjolskyldu og
vini pess sjuka. (Davis og Higginson, 2004; Doyle, 2003; Stjernswird og Gémez-
Batiste, 2009). Islensk heilbrigdispjonusta er talin framtrskarandi & alpjodlegum
vettvangi og almennt heilsufar pjodarinnar med pvi besta sem pekkist.
Heilbrigdispjonustan er hinsvegar meira midud vid bradapjonustu og lekningu
samanber nidurstodur rannsOknarinnar. Heilbrigdispjonustan er mannaflsfrek,
kostnadarsom og flokin i edli sinu en umfram allt parf hiin ad sinna 6llum porfum
notenda sinna, hun parf ad vera péttridid oryggisnet. Sa timi er kominn ad allir
langveikir einstaklingar og fjolskyldur peirra eigi rétt ad fa notid heildreennar
umonnunar sem felur 1 sér sérhaefda, pverfaglega liknarpjonustu 6had

sjukdémsgreiningu.

Dagny Faksvég-Haugen sem adur er getid og hefur unnid ad préun stefnumotunar

i Noregi segir stadla og stefnumétun hjalpa rddamoénnum ad forgangsrada
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verkefnum og stefna i rétta 4tt jafnframt gera peir akvedna adila abyrga fyrir
pjonustugedum, framproéun, rannsoOknum, menntun og fjarveitingu. Stefnugluggi

islenskra heilbrigdisyfirvalda parf ad opnast og stefna i pa att.

5.3 Alyktun og naestu skref

5.3.1 Hverju skila rannséknanidourstoour?

Eigindleg adferdafredi sem byggir 4 einstaklingsvidtdlum gerir rannsakanda
mogulegt ad 6dlast innsyn i vidhorf fagadila til liknarpjonustu. Pannig er haegt ad
draga saman reynslu og pekkingu fagfolks til ad afla hugmynda ad baettri
liknarpjonustu og framtidarstefnumdtun. Fagadilarnir sem vinna daglega vid
umonnun langveikra skynja best hvad vantar og hvad gagnast best. beirra innsyn

er mikilvaegt innlegg fyrir framtidarstefnumatun.

Rannsakandi telur ad upphaflegt markmid rannsoknarinnar hafi nadst og
rannsOknarspurningunni; ~ ,hver eru vidhorf og framtidarsyn fagadila til
liknarpjonustu 4 Islandi verid svarad med nidurstodum rannsoknarinnar. |
nidurstodum kemur medal annars fram o6sk fagadila ad liknarmedferd fai
vidurkenningu sem sérhafd medferd og virkt medferdartrraedi fyrir alla langveika

og 6leknandi einstaklinga.

Fagfolk sem starfar 4 svidi liknarpjonustu & Islandi er ekki fjslmennt og flestir
pekkjast innan hépsins, urtak rannsoknarinnar er pvi ekki stort. begar fraeedin eru
skodud koma paettir hugmyndafraedinnar sterkt fram og eru eins og raudur pradur
allt fra fyrstu skrifum Cicely Saunders til freedimanna i dag. Rannsakandi telur
hinn sterka bakgrunn hugmyndafredinnar renna styrkum stodum undir
liknarmedferd sem fraedigrein. Endurvarpast pad i styrkleika islenskra fagadila,
skyrri framtidarsyn og sameiginlegum grundvallarpattum sem styrkir nidurstodur

rannsoknarinnar.

Rannsoknanidurstédur draga fram afar framberilega liknarstarfsemi sem hefur
nad fotfestu 4 Islandi og fengid ad proast og dafna i skjéli heilbrigdisstofnana og
stjornvalda &n beinnar stefnumorkunar. Jafnframt hve starf félagasamtaka med
mannudarmalefni ad markmidi hefur verid mikilveegt innlegg i liknarstarf hér a
landi og er verdugt ad slikri starfsemi verdi vidhaldid i pagu liknar & Islandi.

Mikilvaegt er ad heilbrigdisyfirvoldum audnist ad eydileggja ekkert sem pegar er i
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hendi heldur njota dvaxta grasrotarstarfsins og stiga nesta skref med stefnumdétun

til framtioar.

Rannsakandi lagdi sig fram vid ad gaeta hlutleysis og tilka nidurstodur af
heidarleika og nidkvemni samkvemt eigindlegri adferdafraedi. Hins vegar er
hvorki hagt ad leggja sjalfan né vidhorf sin sig til hlidar. Rannsakandi itrekar ad

talkun nidurstadna er hans sem og allt pad sem kann ad hafa misfarist.

5.3.2 Hvaoa leerdom ma draga af niourstooum?

Ljost er ad nidurstodur rannsdknarinnar og freedin eru i jafnvaegi. Vid 4 fslandi
erum ad glima vid somu vandamal og margar adrar pjodir. Nokkrar pjodir medal
annars nagrannapjodir okkar eru komnar lengra en vid med pvi ad gera
liknarmedferd ad sérfredigrein og modta stefnu vardandi aframhaldandi

innleidingu medferdarinnar.

Nidurstodur rannsoOknarinnar og reynsla fagfolks 4 innendum og erlendum
vettvangi benda til ad stefnumotum sé einn af lyklum pess ad liknarmedferd faerist
upp um prep. Vid purfum ekki ad finna upp hjolid, Nordmenn eru komnir aleidis
og peir adilar sem hafa unnid ad stefnumoétun par i landi eru fusir ad leyfa okkur
ad nyta hugmyndafredina og njota peirra reynslu. Vid purfum ad horfa til
framtidar og lata neastu skref leida okkur inn i timabil uppbyggingar og penslu a

liknarmedferd, eins og Nordmenn orda pad.

Rannsakandi leggur til ad heilbrigdisraduneytid kalli saman hdop sérhaefdra og
pverfaglegra fagadila sem starfa vid liknarmedferd langveikra og oleknandi
einstaklinga 4 fslandi. Hopurinn veeri fenginn til ad proa leidbeinandi stadla 4samt

stefnumotun fyrir liknarpjonustu fullordinna einstaklinga.
Ahugaverdar og gagnlegar leidbeiningar gzetu verid:

e Standard for palliative care® sem eru stadlar norsku liknarsamtakanna,
unnar af helstu fredimonnum Noregs 4 svidi liknarmedferdar (NFPM,
2004).

e Improving supportive and palliative care for adults with cancer*
leidbeiningar unnar af National Institute for Clinical Excellence [NICE] i

Englandi (NICE, 2004).
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5.3.3 Framhaldsrannsoknir
Rannsakandi hefur dhuga 4 ad eftirfarandi lydheilsurannsokn/ir fari fram a

vidhorfum almennings til liknarmedferdar:

e Hverjar eru hugmyndir og vidhorf almennings vardandi liknarmedferd.
e Hvada ord vill almenningur nota um liknarmedferd, liknarpjonustu,

liknardeild?

e Hvernig liknarpjonustu 6skar almenningur eftir ad sé i bodi?

Rannsakandi telur ad rannsékn 4 ofangreindum pattum geeti ytt undir skilning
folks & ad lydheilsa fjallar um heilsu manna fra voggu til grafar, daudinn verdur
hlutskipti okkar allra einn daginn og ad vid getum att lifsgaedi allt til dauda pratt
fyrir margvislega sjukdoma. Jafnframt geeti slik rannsékn eflt almennan skilning 1

pjodfélaginu vardandi hugmyndafredi liknarmedferdar.

Einnig veeri dhugavert vari ad kanna af hverju leknar taka almennt minni patt i

liknarumradunni en hjikrunarfraedingar.

bess skal getid ad i pessu verkefni hefur ekki verid fjallad um eftirfarandi peetti

sem eru baedi mikilvaegir og verdugt rannsoknarverketni, hvert fyrir sig.

» BoOrn og liknarmedferd.

» Mismunandi menningarheimar og liknarmedferd.
» Sidfredileg malefni og liknarmedfero.

» Endurhafing og langveikir.

A0 leioarlokum

fsland byr vid g6da heilbrigdispjonustu sem sifellt er verid ad reyna ad bata og
préa. Vid eigum sérheeft fagfolk sem unnid hefur ad proéun liknarmedferdar hér a
landi sidastliona aratugi. Vid hofum adgang ad pekkingarheimi sem getur
leidbeint okkur og leitt réttan veg. Vid purfum ad byggja bra fra pekkingu yfir i
framkvemd. Med ahuga og framtidarsyn islenskra stjornvalda asamt sérpekkingu
og 6flugu frumkvodlastarfi islenskra fagadila getum vid btid til stefnumdtun sem
eflir liknarmedferd 4 Islandi pannig ad allir langveikir einstaklingar fai notid
sérhaefdar liknarpjonustu sem byggir a porf en ekki sjukdomsgreiningu. Pad sem
parf er sameiginlegur vilji og samvinna peirra sem starfa 4 svidi liknarmedferdar

og peirra sem hafa hid pdlitiska vald.
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Meistararannsokn pessi er framlag rannsakanda ad framtidarstefnumoétun og gerd i
kjolfar pess ad rannsakandi athenti i prigang 4rid 2007-2008 péverandi
heilbrigdisradherra bréf i nafni Lifsins, samtaka um liknarmedferd. { bréfinu kom
fram 6sk um fund til ad reeda framtidarstefnumotun fyrir liknarmedferd 4 fslandi. 1
kjolfar moéttoku pridja bréfsins (sja vidauka I) kalladi heilbrigdisradherra eftir

drogum af stefnumdtum eins og fagadilar liknarmedferdar vildu sjé hana.

bad er einleeg von rannsakanda ad rannsoknin megi marka skref i pa att ad islensk

stjornvold moti formlega stefnu vardandi liknarpjonustu 4 Islandi.
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97



Vidauki I

Gudlaugur bor bérdarson
Heilbrigdisradherra

Heilbrigdis-og tryggingamalaraduneytinu
Laugavegi 116

21.11.2007

ftrekun 15.04.2008
ftrekun 21.08.2008

Efni: Beioni um fund med raoherra til a0 raoda stefnumotun islenskra

stjornvalda vardandi liknarpjénustu 4 islandi.

Alpjodaheilbrigdisstofnunin hefur bodad ad 4 medan ekki naist betri lekning vid
peim fj6lmorgu sjukdomum er hrjd mannkynid, skuli aukid fjarmagn sett i a0 efla
liknarpjonustu. Markmidid er ad allir sjuklingar sem parfnast liknarmedferdar hafi

adgang ad sérhafori og heildrenni pjonustu.

Vid sem storfum & svidi liknarpjonustu 4 Islandi stondum enn i barattu fyrir
tilveru okkar. Nu pegar er til mikil og dyrmet pekking asamt haefu
heilbrigdisstarfsfolki sem starfad hefur ad liknarmedferd hér a landi i aratugi.
Brynt er ad islensk stjornvold moti stefnu sina vardandi liknarpjonustu 4 fslandi.
A medan fjarmagn, skipulag og 4huga stjornvalda vantar verdur préunin ekki i
takt vid pann vaxandi fjolda sjuklinga sem purfa & liknarmedferd og langtima

umonnun ad halda.
Med vinsemd og virdingu

Valgerour Sigurdardottir

Y firleeknir Liknardeildar Landspitala, Kopavogi
Formadur Lifsins, samtaka um liknarmedferd 4 fslandi
valgersi@landspitali.is

Asdis Pérbjarnardoéttir

Hjukrunarfredingur i Hjukrunarpjonustunni Karitas
Varaformadur Lifsins, samtaka um liknarmedferd 4 Islandi
asdis@karitas.is
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Vidauki II

Kynningarbreéf til patttakenda i einstaklingsvidtali

Kynningarbréf til patttakenda & ensku

rrrrr
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’ Vidauki IT
HASKOLINN [ REYKJAVIK
REYKJAVIK UNIVERSITY

Reykjavik 20. 09. 2008 / 13. 03. 2009
Kynningarbréf til patttakenda

Undirritud er hjukrunarfradingur og vinnur ad rannsoékn um stefnumétun liknarpjonustu 4 fslandi.

Rannsoknin er lokaverkefni i meistaranami i lydheilsu vid Haskolann i Reykjavik.

I rannsokninni verdur leitast vid ad draga saman reynslu og vidhorf fagfélks vardandi
liknarpjonustu 4 Islandi til pess ad afla hugmynda vardandi framtidarstefnumoétun. Jafnframt
verdur skodud stada pekkingar i heiminum, hvernig dnnur Evropulond hafa sett fram stefnumoétun

sina 4 svidi liknarpjonustu og hvad pegar hefur dunnist 4 {slandi.

Rannsoknin er gerd med pad ad leidarljosi ad skyr framtidarsyn asamt stefnumodtun auki
moguleika & framproun og almennum skilningi & hvad liknarpjonusta er, hverjir eiga ad fa

liknarpjonustu og hvener 4 ad hefja slika meoferd.

Markmio rannsoknar er ao:

= AQd skoda stodu pekkingar i heiminum i dag vardandi almennan skilning & hvad
liknarpjonusta er, hverjir eiga ad fa liknarpjonustu og hvener 4 ad hefja slika medferd.

= A0 skoda hvernig dnnur Evrépulond hafa sett fram stefnumdtun a svidi liknarpjonustu og
hvad veri hagt yfirfera 4 islenskan raunveruleika.

= Taka saman yfirlit vardandi pjonustu sem pegar er starfandi 4 islandi

= Odlast innsyn i vidhorf fagadila til liknarbjonustu med pvi ad draga saman reynslu og
vidhorf fagfolks vardandi liknarpjonustu a Islandi til ad afla hugmynda vardandi
framtidarstefnumotun.

Fyrirkomulag rannséknar
Tekid verdur eitt vidtal vid hvern patttakenda. Vidmid rannsakanda er ad velja fagadila a
heilbrigdissvidi sem hafa langa reynslu af langveikum einstaklingum og umoénnunarpdrf peirra.

Jafnframt ad fagadilarnir hafi kennslu-, stjérnunar- og stefnumétunarreynslu 4 pessu svidi.

Aztlad er ad vidtolin taki um pad bil eina klukkustund. Pau verda hljodritud med leyfi patttakenda
og vélritud ordrétt upp, an audkenna ef pess er dskad. Unnid verdur med nidurstoour samkvaemt

rannsoknaradferdum eigindlegra rannsokna. Ad rannsokn lokinni verdur upptokum eytt.

Viotalid 1 heild sinni mun einungis verda skodad af undirritadri og leidbeinanda hennar sem er

Gudjon Magnusson, professor vid Kennslufredi- og lyoheilsudeild HR.

Eg hef mikinn dhuga 4 ad fa pig til samstarfs par sem ég tel ad reynsla pin 4 pessu svidi dsamt

faglegu innszi sé mikilvaegt innlegg vardandi stefnumétun liknarpjonustu a Islandi.

Med fyrirfram pakklaeti.

Asdis Porbjarnardottir, hjukrunarfreedingur.
asdis@karitas.is Gsm: 861-2908
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"' Vidauki I1

HASKOLINN I REYKJAVIK
REYKJAVIK UNIVERSITY

Reykjavik 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 Reykjavik 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

Asdis Porbjarnardéttir, BSc hospice nurse

asdis(@karitas.is
Gsm: 00-354-861-2908
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"' Vidauki II

HASKOLINN [ REYKJAVIK
REYKJAVIK UNIVERSITY

Reykjavik 21.01.2009
Kynningarbréf til patttakenda

Undirritud er hjukrunarfraedingur og vinnur ad rannsokn um stefnumétun liknarpjonustu 4 fslandi.
Rannsdknin er lokaverkefni i meistaranami i lyoheilsu vid Haskoélann 1 Reykjavik.

I rannsokninni verdur leitast vid ad draga saman reynslu og vidhorf fagfolks vardandi
liknarpjonustu 4 Islandi til pess ad afla hugmynda vardandi framtidarstefnumétun. Jafnframt
verdur skodud stada pekkingar i heiminum, hvernig dnnur Evropulond hafa sett fram stefnumoétun
sina 4 svidi liknarpjonustu og hvad pegar hefur dunnist 4 {slandi.

RannsOknin er gerd med pad ad leidarljosi ad skyr framtidarsyn asamt stefnumoétun auki
moguleika & framproun og almennum skilningi & hvad liknarpjonusta er, hverjir eiga ad fa
liknarpjonustu og hveneer 4 ad hefja slika medferd.

Markmio rannséknar er ao:

= A0 skoda stodu pekkingar i heiminum i dag vardandi almennan skilning 4 hvad
liknarpjonusta er, hverjir eiga ad fa liknarpjonustu og hvener 4 ad hefja slika medferd.

= Ad skoda hvernig énnur Evropuldnd hafa sett fram stefnumotun 4 svidi liknarpjonustu og
hvad veeri hagt yfirfera 4 islenskan raunveruleika.

= Taka saman yfirlit vardandi pjonustu sem pegar er starfandi 4 Islandi

= Odlast innsyn i vidhorf fagadila til liknarpjénustu med pvi ad draga saman reynslu og
vidhorf fagfolks vardandi liknarpjonustu a Islandi til ad afla hugmynda vardandi
framtidarstefnumotun.

Fyrirkomulag

Myndadur verdur rynihopur sem aetlad er ad hittist einu sinni. Viomid rannsakanda er ad velja
pverfaglegan hop fimm fagadila & heilbrigdissvidi sem hefur reynslu af langveikum einstaklingum
og/eda kennslu-, stjérnunar- og stefnumodtunarreynslu 4 pessu svidi.

Aztlad er ad vidtolin taki um pad bil eina klukkustund. Pau verda hljodritud med leyfi patttakenda
og vélritud ordrétt upp, an audkenna ef pess er oskad.

Unnid verdur med nidurstddur samkvemt rannsoknaradferdoum eigindlegra rannsokna. Ad
rannsokn lokinni verdur upptokum eytt.

Viot6l rynihops i heild sinni verda einungis skodud af undirritadri og leidbeinanda hennar sem er
Gudjon Magnusson, professor vid Kennslufraedi- og 1yoheilsudeild HR.

Eg er pakklat ad fa pig til samstarfs par sem ég tel ad reynsla pin a pessu svidi dsamt faglegu
innsai s¢ mikilvaegt innlegg vardandi stefnumotun liknarpjonustu 4 Islandi.

Virdingarfyllst
Asdis Porbjarnardottir, hjukrunarfreedingur.

asdis@karitas.is
Gsm: 861-2908
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Vidauki I11

Mynd 7. Top-down og Bottom-up nélgun fyrir steftnumdrkun
Mynd 8. Likan langveikra
Mynd 9. Liknarmedferdartréd

Mynd 10. Likan fyrir framfarir

103



Vidauki IIT

e Fagfolk a svidi
liknarmedferdar

e Notendur
pjonustunnar

Top-down nalgun e Liknardeildir

L . e Sérhaefd pjénusta
¢ Heilbrigdisraduneytid

.. . * Hagsmunasamtok
» Sjukratryggingar

L e * GO6Bgerdasamtok
¢ Utgjold rikisins

® Rannsoéknir
i og menntun

* Alpj6dleg samtok Bottom-up nalgun
um liknarmedferd

Mynd 7. Top-down og Bottom-up nalgun fyrir stefnumérkun.
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Vidauki IIT

Samfélagio Heilbrigdiskerfio
Stefnumarkandi paettir  Skipulagning heilbrigdisuménnunar
Studningur Skipulag Akvardanir Upplysandi
vid sjalfsumoénnun adgerda og fraedilegir
paettir

Sjuklingamidad
Samraemdar adgerdir
Ahrifarikt og skilvirkt

Byggt a visindalegri pekkingu

patttokuvirkni P _ Sérhaefd
sjuklinga K g umoénnun
og fjolskyldu Gaggismur fagadila

arangur

Aukin lifsgaedi

Mynd 8. Likan langveikra.
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Vidauki IIT

Sjuklingur sem greindur er med
langvinnan, 6laeknandi sjukdém
sem mun leida til dauda

Hefja umraedu
um liknarmedferd

Mat lagt & porf skjélstaedings

Andlat yfirvofandi —p

fyrir liknarmedferd <

| |
Likamleg Menningarleg Andleg Félagsleg Traar- og Sidferdi- og Umonnun
porf porf porf porf tilvistarleg porf lagaleg porf deyjandi

| | |

Mota og/eda endurskoda
liknarmedferdaraaetiun
Meetast parfir skjolstaedings NEI

og vidmid liknardeildar?

'JA

JA
Liknarteymi samhaefir ‘ Vill skjélstaedingur
uménnun liknardeild?

l NEI

Videigandi radstafanir gerdar.
Skjolstaedingi visad i videigandi +—
medferd eda onnur Urredi

Framkvaemd &
liknarmedferdarazetiun

Regluleg endurskodun. NEI
> Maetir medferdin
porfum skjolsteedings?

JA
71/5\ Medferdarazetiun
haldid afram
l NEI
.. JA
Sjakdémur > Utskrift

versnar eda rénar

[ -

Andlat og sorgarferli

Mynd 9. Liknarmedferdartréd.
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Vioauki 111

Likan fyrir framfarir

Markmidasetning
® Hver er sjuklingahépurinn?
e Timasetning markmidsins

Leidir breytingin til framfara?

* Magnbundin maeling parf ad fara fram til
ad akvarda hvort breyting leidi til framfara

Hvernig breytingar leida til framfara?

e Koma verdur auga & paer breytingar sem
liklegar eru til ad leidi til framfara

Endurskodun Upphaf
Breyta aaetlun ef porf krefur Hugmyndafraedi
Halda éfrg(’ Markmid
Aframhald Aaetlun
Arangursmat Adgerd
Eftirfylgni ‘)fmang
Rannsoknir Hagsmunaadilar
Tillégur Kostnadur

Mynd 10. Likan fyrir framfarir.
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Vidauki IV

Tafla 6. Sérhafo starfsemi
Tafla 7. Reglubundinn studningur, fraedsla, radgjof og namskeid.
Tafla 8. Leidbeiningar, utgafa, stok namskeid og radstefnur.
Tafla 9. {slenskar rannsoknir.
Tafla 10. Islenskar vefsidur.

Tafla 11. Erlendar vefsidur.
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Tafla 6. Vioauki IV
Sérhaefd starfsemi

Arid

1971- Fyrstu islensku laeknarnir koma heim med sérfraediréttindi i blodsjukdémum
og lyflaekningum krabbameina.

1975- Gongudeildarstarfsemi byrjar & Borgarspitala, Landakoti og Landspitala.

1980 Hjukrunarfraedingar, laeknar og sjukralidar & Landakoti mynda umonnunarhop

fyrir krabbameinssjuklinga.

1980-2002 Blodsjukdéma- og krabbameinsdeild & lyflaeknissvidi Borgarspitala.
Starfsemi hefst jafnvel fyrr.

1983- Fyrsti sérmenntadi krabbameinshjukrunarfraedingurinn kemur heim fra nami
og hefur storf &4 LSH vid ad proa og efla sérhaefda pjonustu.

1983-1988 Krabbameinslaekningadeild Landspitala, starfar sem gongudeild fyrir geisla- og lyfjamedferd.

1985 Fyrsti sjukrahusspresturinn hefur stérf & paverandi Borgarspitala.
1986 Sjukrahussprestur pjédkirkjunnar kemur til starfa a spitélunum.
1989 Sjukrahussprestur rikisspitalanna er radinn.

1986- Krabbameinslaekningadeild kvenna a LSH.

1987-2006 Heimahlynning Krabbameinsfélags Islands. Sérhaefd hjukrunar- og laeknispjonusta fyrir
sjuklinga med langt genginn élaeknandi sjukdém samkvaemt hugmyndafraedi Hospice.

1988-2002 Legudeild krabbameinslaekninga & LSH. Deildin skiptist f blodsjukdéma-
og krabbameinsdeild.

1988 Félagsradgjafi radinn a Krabbameinsdeild LSH.

1989 Liknarhopur Akureyrar. Undirbuningur hafinn fyrir liknarmedferd i heimahusum.

1992-2009 Heimahlynning Akureyrar samanstendur af hjukrunarfraeedingum og laeknum sem veita
sérhaefda liknandi medferd i heimahusum samkvaemt bestu pekkingu hverju sinni.

2009- Hjukrunarpjonusta Eyjafjardar. Starfar med sama pjonustuform og adur.

1992-1994 Heimastod tengd vid Krabbameinsdeild LSH. bréun og uppbygging a heimapjéonustu
fyrir krabbameinssjuklinga spitalans.

1994-2009 Hjukrunarpjénustan Karitas, sérhaefd hjukrunarpjénusta fyrir folk med langvinna
og 6leeknandi sjukdéma samkvaemt hugmyndafraedi Hospice.

2009- Karitas, hjukrunar- og radgjafarpjonusta. Starfar med sama pjonustuform og adur.
1995- Fyrstu djaknarnir vigdir til starfa & Landspitala og Fjordungssjukrahusinu & Akureyri.
1999- Djakni vigdur til Karitas, hjukrunar- og radgjafarpjonustu.

1996-2002 Krabbameinsstarfsemi Landakots sameinast starfsemi Borgarspitala.

1996 Salfraedingur radinn vid géngudeild krabbameina & Sjukrahusi Reykjavikur.
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Tafla 6. Vioauki IV
Sérhaefd starfsemi framhald

Ario

1997- Liknarrédgjafateymi Landspitala. R&édgefandi vardandi medferd einkenna, salfélagslegan
studning og umoénnun einstaklinga sem eru med lifshaettulegan, élaeknandi sjukdom.
Radgjéfin naer til heilbrigdisstarfsfolks, sjuklings og fjolskyldu hans.

1998-2001 Oldrunardeild 4 Landakoti faer fjdgur liknarpléss.

1999- Liknardeildin i Képavogi opnar &tta liknarplass fyrir langveika einstaklinga.
Gert er rad fyrir baedi hvildar- og langtima plassum.

2001- Liknardeildin & Landakoti opnar ellefu liknarplass fyrir aldrada langveika.
Gert er rad fyrir baedi hvildar- og langtima plassum.

2002- Blédlaekningadeild og krabbameinslaekningadeild LSH.
Formleg skipti verda a deildunum vid samruna blédsjukdéma- og krabbameinsdeildar
Sjukrahuss Reykjavikur.

2002-2004 Endurhaefingargéngudeild { hisnaedi liknardeildar i Képavogi.

2004- Endurhaefing Landspitala Fossvogi. Einstaklingsmidud sjukrapjalfun fyrir
krabbameinsveika og adra langveika.

2003- Vigsla kapellu vid liknardeildina i Képavogi.

2004- Sérhaeft teymi { liknarpjénustu innan heilsugaeslu Sudurnesja.
Markmid teymisins er ad veita langveikum einstaklingum sérhaefda pjonustu i heimabyggd.

2004- Hjartagongudeild. Sérhaefd gongudeild fyrir hjartabilunarsjiklinga & Landspitala
vid Hringbraut.

2005- GoOngudeild hjukrunar & Landspitala Fossvogi fyrir langveika lungnasjuklinga.

2006- Heimahlynning flytur starfsemi sina til liknardeildar Landspitala i Kopavogi.
Starfar med sama pjonustuform og adur.

2007- Dag- og géngudeild opnar vid liknardeildina i Képavogi.

2007- Fimmdagadeild opnar vid liknardeildina i Képavogi.
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Tafla 7.

Arid
1949-

1951-

1986-2006

1987-

1992-2006
1992-
1994-2000
1994-

1995-2007

2007-

1995-

1997-

1998-

1999-

1999-

1999-

2001-

2005-

2005-

2007-

. ; Vioauki IV
Reglubundinn studningur, fraedsla,

radgjof og namskeid

Krabbameinsfélag Reykjavikur sinnir fraedslu- og Utgafumalum.
Krabbameinsfélag islands, forvarnarstarf, studningur og fraedsla.

Heimahlynning er med ,Opid hus” fyrir syrgjendur einu sinni i manudi.
Heimahlynning er med persénulega fylgd fyrir syrgjendur sem tengjast pjonustunni.

Ny dégun, samtdk um sorg og sorgarvidbrogd. Studningur, almenn freedsla
og fyrirlestrar um sorg og sorgarvidbrogad.

Hjukrunarpjénusta Eyjafjardar var med arlega adventustund fyrir syrgjendur
til &rsins 2006.

Hjukrunarpjonusta Eyjafjardar er med personulega fylgd fyrir syrgjendur sem
tengjast pjonustunni.

Hjukrunarpjéonustan Karitas er med arlega adventustund fyrir syrgjendur.
Karitas er med personulega fylgd fyrir syrgjendur sem tengjast pjonustunni.

Krabbameinsradgjof Krabbameinsfélagsins. Haegt er ad hringja i gjaldfrjalst
numer og fa almennar upplysingar vid spurningum um krabbamein, forvarnir,
einkenni og medferd.

Sama pjonustan er nu veitt af Rddgjafarpjonustu Krabbameinsfélagsins.

Bergmal, liknar- og vinafélag er med hvildar- og orlofspjonustu tvisvar a ari fyrir
langveika einstaklinga.

Krabbameinsleekningadeild LSH er med reglubundna fylgd fyrir syrgjendur
sem tengjast deildinni. Jafnframt er samvera fyrir syrgjendur deildarinnar

tvisvar & ari.

Lifid, samtok um liknandi medferd & [slandi. Arleg ndmskeid, malping og Utgéfa.

Liknardeildin i Képavogi er med reglubundna fylgd fyrir adstandendur sem
tengjast deildinni.

Krabbameinslaekningadeild LSH er med reglubundna fylgd fyrir syrgjendur sem
tengjast deildinni. Jafnframt er samvera fyrir syrgjendur deildarinnar tvisvar a ari.

Adventumessa | desember ar hvert. Sameiginleg starfsemi Biskupsstofu,
liknarpjonustu & héfdudborgarsvaedinu og Landspitala.

Missir.is. Rafreent gagnasafn um sorgarferli, dauda og erfida lifsreynslu.

Hjukrunarfraedingur gongudeildar LSH fyrir langveika lungnasjaklinga er med
persénulega fylgd fyrir syrgjendur sem tengjast géngudeild.

Ljosid er med fjolbreytt namskeid og freedslu. Einnig sérhaefdari namskeid fyrir
unglinga sem eiga foreldra og adstandendur sem greinst hafa med krabbamein.

Radgjafarpjonusta Krabbameinsfélagsins. Einstaklingsmi®dud pjonusta fyrir
pa sem greinast med krabbamein, adstandendur eda vini.
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Tafla 8.

Arid
1974
1981

1985

1986

1988

1991

1996-1999
1997
1997
1997

1998-

1999

1999-

2000
2005
2005

2005
Okt. ar hvert

2005
2007

2007-

2007

2007
2008

2008

Leidbeiningar og Utgafa, Vidauki IV

stok namskeid og radstefnur

Erindi um daudann sem Magnus Asmundsson lzeknir flutti. Birt i Laeknanemanum.
Umfjollun Pals Skulasonar heimspekings um daudahugtakid. Birt { Laeknanemanum.

Basklingur um daudann og hjukrun deyjandi sjuklinga unnin af hjukrunarfraedingum
a Landakoti.

Fyrsta radstefnan sem tengist sorg og medferd daudvona sjuklinga. Haldin af
Krabbameinsfélagi [slands. Hospice-hugmyndafraedin kynnt. Radstefnan var haldin

tvisvar sinnum vegna ahuga.

Radstefna & vegum Heimahlynningar um liknandi medferd.
Fyrirlesari var laeknir sem kom fra St. Christophers Hospice.

Leidbeiningar vardandi takmorkun & medferd teknar i notkun & SHR.
Endurskodun og umbaetur 1998, 2003 og 2007.

i umraedunni & Rikisspitulum. Umfjsllun um likn i tengslum vid aukna starfsemi.
Fimmta norraena radstefnan um uménnun vid zevilok haldin & Islandi.
Sjuklingalég. Gefin ut af Heilbrigdisraduneytinu.

Radstefna um salfélagslega hlid krabbameina.

Krabbameinshandbdk aetlud fyrir sjuklinga og adstandendur. Samstarfsverkefni Sjukrahuss
Reykjavikur og Landspitala, afhent 6llum nygreindum krabbameinssjuklingum.

Samskipti. Fyrsta namskeid Lifsins, samtaka um liknarmedferd. Sidan pa arleg namskeid
sem tengjast pverfaglegri uménnun langveikra og fjolskyldunni.

Ad lifa med krabbamein. Namskeid aetlad folki sem greinst hefur med krabbamein
og adstandendum pess. Krabbameinsfélag Reykjavikur og Landspitali standa fyrir
skipulagi og framkveemd.

Namsstefna um sorg og sorgarvidbrogd.

Malping um nyjungar i liknandi medferd. Hjukrunarpjénustan Karitas.

Lifsskra. Yfirlysing vegna medferdar vid lifslok. Unnid af Landlaeknisembaettinu.

Alpjédlegur dagur liknar haldinn hatidlegur i fyrsta skipti & Islandi & vegum Lifsins.
Krabbamein og liknandi medferd. Haskolinn & Akureyri.
Heimildarmyndin ,Lif og likn”. Lifid, samték um liknarmedferd er framleidandi.

Liverpool Care Pathway. Forprofun & Liknardeild i Kopavogi.
Aframhaldandi innleiding heldur &fram & adrar deildir og stofnanir.

Liknarvika haldin & LSH til kynningar & 10 ara starfi Liknarradgjafateymis og 20 ara afmeeli
Heimahlynningar.

Sorg og sorgarurvinnsla. Haskoélinn & Akureyri.
Liverpool Care Pathway. Forpréfun a fleiri deildum LSH og éldrunarstofnunum.

A0 leidarlokum” baeklingur fyrir adstandendur. Lifid, samtok um liknarmedferd gefur Gt.
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Uale 2 Vidauki IV

islenskar rannséknir
sem tengjast langveikum

Arid

2004 Arndis Jonsdottir serfraedingur i hjukrun og starfsmadur Liknarteymis
Landspitala gerdi arid 2004 meistararannséknina: The relationship between
loss of a relative or a friend and health and well-being in the first year of
bereavement.

2004 Porbjérg Séley Ingadottir gerdi arid 2004 meistararannsoknina: Technological
dependency — The experience of using home ventilators and long-term oxygen
therapy: Patients’ and families’ perspective.

2005 Bragi Skulason sjukrahussprestur & Landspitala gerdi arid 2005 rannsokn
4 ekklum 4 Islandi 1999-2001. Bragi gaf i kjolfarid Gt bok sem hann nefnir:
,Ekklar & [slandi”. Bragi vinnur ni ad doktorsrannsékn sinni & tengdu efni.
Bragi hefur skipulagt kennslu og fraedastarf vardandi salgaeslu til fjolda ara.

2006 Nanna Fridriksdottir sérfraedingur i hjukrun og lektor vid hjukrunarfraedideild,
Valgerdur Sigurdardottir sérfraedingur i liknarleekningum og yfirlaeknir
liknardeildar i Képavogi og Sigridur Gunnarsdottir doktor i hjukrun og
yfirmadur fraedasvids Landspitala gerdu arid 2006 rannsokn & porfum fjélskyldu
krabbameinssjuklinga sem fengu sérhaefda pjonustu. bzer hafa tekid patt i
margskonar rannséknarstarfi sidastlidin ar. Jafnframt sinnt kennslu og 6dru
freedastarfi.

2007 Kristin Solveig Bjarnadottir hjukrunarfraedingur hja Hjukrunarpjénustu
Eyjafjardar gerdi arid 2007 meistararannsoknina: Mundu ad ég er ennpa a lifi.

2007 Elisabet Hjorleifsdottir dosent vid Haskdlann & Akureyri gerdi arid 2007
doktorsrannsoknina: Icelandic Patients in Oncology Outpatient Care. Distress,
Coping and Satisfaction with Care. A Doctoral Dissertation. Elisabet hefur tekid
patt i margskonar rannsoknarstarfi baedi hérlendis og erlendis. Jafnframt sinnt
kennslu og 6dru freedastarfi vid Haskolann a Akureyri til fjolda ara.

2008 Berglind Vidsidottir hjukrunarfreedingur hja Karitas, hjukrunar- og

radgjafarpjonustu, gerdi arid 2008 meistararannsoknina: Langvinn veikindi:
parfir, viohorf og upplifun stjornenda og starfsmanna a vinnustéoum.
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Tafla 10. ) Vioauki IV
Islenskar vefsidur

Bergmalid, liknar- og vinafélag www.bergmalid.is

Heimahjukrun Eyjafjardar www.heimahlynning.net

Heimahlynning Landspitala wwwd4.landspitali.is/Ish_ytri.nsf/pages/lyf2_heimahlynning
Karitas, hjukrunar- og radgjafarpjonusta www.karitas.is

Krabbameinsfélagi® www.krabb.is

Landleeknir www.landlaeknir.is

Lifid, samtdk um liknarmedferd www.lsl.is

Lj6sid www.ljosid.org

Missir www.tf.is/missir

Radgjafarmidstod Krabbameinsfélagsins www.krabb.is/?PagelD=397

Tafla 11. Vioauki IV
Erlendar vefsidur

EACP (European Association for Palliative Care) www.eapcnet.org

IAPC (International Association for Hospice and Palliative Care) www.hospicecare.com
Memorial Sloan Kettering Cancer Center www.mskcc.org/mskcc/html/6385.cfm
Palliative Care Matters www.pallcare.info

NICE (National Institute for Health and Clinical Excellence) www.palliativmed.org/id
Norsk forening for palliativ medisin www.palliativmed.org/id

WHO (World Health Organization. Definition of Palliative Care)
www.who.int/cancer/palliative/definition/en
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