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VIDHORF HJUKRUNARFRADINGA A ISLENSKUM HJUKRUNAR-
HEIMILUM TIL LIKNARMEDFERDAR OG PEKKING PEIRRA A HENNI

UTDRATTUR

Tilgangurrannsoknarinnarvaradkannavidhorf hjukrunarfreedinga
a islenskum hjukrunarheimilum til liknarmed&ferdar og pekkingu
peirra & henni med skilgreiningu Alpjédaheilbrigdismala-
stofnunarinnar (WHO) sem vidmid. Einnig var tilgangurinn
ad skoda skipulag og framkveemd liknarmedferdar sem og
freedslup6rf og hlutverk hjukrunarfraedinga a peim hjukrunar-
heimilum sem toku patt i rannsoékninni. Niu hjukrunarfraedingar
4 tveimur hjdkrunarheimilum og einni hjukrunardeild fyrir
aldrada & sjukrahusi voru valdir til ad taka patt i rannsékninni.
Allir patttakendur gafu skriflegt sampykki fyrir patttéku sinni,
enginn peirra 0skadi eftir pvi ad draga sig ut Ur rannsékninni.
Niu vidtél med halfstodludum spurningum voru tekin og gégnin
voru pattagreind.

Nidurstoour: Yfirbema sem endurspegladi vidhorf patt-
takenda til liknarmedferdar var vellidan og gdd verkja- og
einkennamedferd a sidustu dégum lifs [ notalegu umhverfi.
Prju meginpemu komu i ljds, skilningur, lifslok og ahrifapeettir
a liknarmedferd, og hvert pema flokkast i nokkur undirbemu.
Nidurstodur gafu visbendingar um ad skortur veeri a pekkingu
4 vidurkenndum vidmidunum um liknarmedferd a peim
hjukrunarheimilunum sem toku patt.

Alyktanir: Draga ma pa alyktun af nidurstédum ad mikilvaegt
sé ad studla ad pvi ad aldradir ibuar a hjukrunarheimilum fai
videigandi liknarmedferd sem verdi beitt um leid og stadfest er
ad peir hafa sjukdodm sem parfnast slikrar medferdar. Til pess
er naudsynlegt ad koma a skipulegri freedslu um liknarmedferd
og hveneer henni skuli beitt sem heildreenni medferd samhlida
annarri medferd.

Lykilord: Hjukrunarheimili, aldradir, liknarmedferd, pekking,
freedsla, vidhorf, hjukrun.

INNGANGUR

f lsgum um malefni aldradra segir ad & hjikrunarheimili skuli veita
hjukrunar- og leeknispjonustu sem byggist & einstaklingsbundnu
mati a heilsufarslegum og félagslegum poérfum hins aldrada
(L6g um malefni aldradra, 1999). Feerst hefur i aukana ad
aldradir med langvinna eda lifshaettulega sjukddma, sem krefjast
liknarmedferdar, Utskrifist af sjukrahdsum og flytjist pess i stad
a hjukrunarheimili par sem videigandi medferd og uménnun er
veitt til lifsloka (Froggatt, 2001). Upphafsmadur liknarmedferdar
var Cicely Mary Saunders sem var baedi hjukrunarfraedingur,
félagsradgjafi og leeknir. HUNn stofnadi St. Christopher's Hospice
arid 1967 en pad var fyrsta liknarstofnunin i heiminum med
pad meginhlutverk ad sinna daudvona krabbameinssjuklingum,
auk pess ad kenna og stunda rannsoknir (Saunders, 2000).
Liknarmedferd hefur proast fra pvi ad vera fyrir deyjandi sjuklinga
yfir i pad ad gagnast 6llum sem greinast med lifsheettulega
sjukdéma (WHO, 2002). Auknar krofur eru nu gerdar til
heilbrigdisstarfsfolks sem vinnur & hjukrunarheimilum. Pad
parf ad bua yfir pekkingu og haefni til pess ad vera feert um ad
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NURSES’ ATTITUDES TOWARDS AND
KNOWLEDGE ABOUT PALLIATIVE CARE IN
ICELANDIC NURSING HOMES

The purpose of this study was to investigate nurses’ attitudes
towards palliative care and their knowledge with the definition
of the World Health Organization (WHO) as a reference. Also
the purpose was to assess the structure and implementation
of palliative care as well as educational needs and nurses’ role
in the nursing homes that took part in this study. Nine nurses
in two nursing homes and one nursing ward for elderly people,
located within a hospital, took part in the study. All participants
gave written consent and no one dropped out of the
study. Nine semi-structured single interviews were conducted
and analysed using manifest and latent content analysis.
Data illuminated a central theme reflecting the participants’
attitudes towards palliative care: well-being and proper pain
and symptom management during the last days of life in a
pleasant environment. Three main themes emerged from the
interviews, understanding, end of life and factors influencing
palliative care, where each of the themes encompassed a
variation of subthemes. The results indicate that there is a
lack of knowledge about accepted criteria for palliative care
in the nursing homes that took part. The main conclusions is
that it is important to secure that elderly residents in nursing
homes receive appropriate palliative care that is implemented
as soon as it is confirmed that the resident has conditions that
calls for such treatment. In order to do so it is necessary to
promote and organise further education in palliative care and
when it should be implemented as holistic care along with
other treatments.

Keywords: Nursing home, elderly, palliative care, knowledge,
education, attitudes, nurses.
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sinna dldrudum einstaklingum med flokna og eda lifsheettulega
sjukdéma og peim sem eru deyjandi (Hockley o.fl.,, 2005;
Whittaker o.fl., 2006). Pad felur i sér ad heilbrigdisstarfsfélk
pekki margvislegar hjukrunarparfir aldradra og veiti 6ldrudum og
fidlskyldum peirra gédan studning. Pessar kréfur endurspegla
skilgreiningu liknarmedferdar (WHO, 2002) sem segir ad
liknarmedferd sé adferd sem auki lifsgaedi sjuklinga sem eru
med lifségnandi eda langvinna sjukddéma og fidlskyldna peirra.
Hun er videigandi snemma i sjukdémsferlinu par sem hun er



samtvinnud annarri medferd sem aetlad er ad lengja Iif, eins
og lyfiamedferd eda geislamedferd. Markmid liknarmedferdar
er avallt ad fyrirbyggja og veita lausn fra verkjum og 6drum
einkennum med pvi ad koma i veg fyrir eda draga ur likamlegum,
salfélagslegum og andlegum pjaningum. Liknarmedferd er
hluti af almennri heilbrigdispjonustu, en sérhaefd liknarmedferd
byggist & menntun, sérpekkingu og reynslu og er hun medal
annars veitt & liknardeildum, i sérheefdri heimapjénustu og med
radgjof liknarteymis (Landspitali, 2009).

Hjukrunarfreedingar gegna veigamiklu hlutverki a &llum
stigum liknarmedferdar og pegar heilsu einstaklings hrakar
pannig ad hann er deyjandi pa eykst veegi pessa hlutverks
(Hanson o.fl., 2002). | heimildasamantekt (Johnston, 2005) var
nidurstadan su ad skilgreina maetti hlutverk hjukrunarfreedinga
i liknarmedferd sem pad ad vera til stadar og vera malsvari
sjuklings asamt pvi ad studla ad andlegri og likamlegri vellidan
0g gédum dauddaga.

Rannsdknir hafa bent til pess ad skilningur heilbrigdisstarfsfdlks
a liknarmedferd sé oft 6ljds, til deemis hvenaer eigi ad hefja slika
medferd og hveriir eigi rétt & henni. [ eigindlegri rannsékn Whittaker
o.fl. (20086) & hjukrunarfreedingum sem storfudu a hjukrunarheimili
kom fram ad patttakendur voru ekki kunnugir meginatridum
liknarmedferdar. Margir greindu fra pvi ad liknarmedferd feeli |
sér ad annast ibua vid lifslok, veita umdnnun en ekki endilega
lekningu. Aherslan veeri & einkenni og verkjastilingu. Faerri
t8ludu um pé heildreenu umdnnun sem felst i liknarmedferd, eins
og umaénnun fidlskyldu fovans. | pessari rannsékn birtist einnig
pad vidhorf ad ibuinn pyrfti liknandi umdnnun vid lifslok, pegar
honum veeri farid ad hraka og komin veeri porf fyrir verkjastillingu.
Adrar eigindlegar rannsoknir hafa synt svipadar nidurstddur og
framangreind rannsokn. Pavlish og Ceronsky (2009) skodudu
vidhorf krabbameinshjukrunarfraedinga til uménnunar peirra sem
poérfnudust liknarmedferdar, skilgreiningu peirra a liknarmedferd
og hverja peir teldu eiga rétt a medferdinni, hverjir aettu ad
taka patt i henni og & hvern hatt akvardanir skyldu teknar.
Nidurstddur syndu ad patttakendur 16gdu aherslu & ad
liknarmedferd veeri alltaf haegt ad gera eitthvad og ad pekkingin
geefi peim hugmyndir til ad medhdéndla sjukddmseinkenni og
auka lifsgaedi sjuklings. En flestir gafu til kynna i svérum sinum
ad peir veittu liknarmedferd adeins vid lifslok. [ rannsékn Mahon
og McAuley (2010) a krabbameinshjukrunarfreedingum kom f
lios ad patttakendur tdldu ad sjuklingar sem veeru ad nalgast
lifslok eettu rétt a liknarmedferd og ad adalaherslan skyldi vera
a einkennamedferdina. Pessar nidurstddur gefa visbendingu um
ad skilningur og pekking hjukrunarfraedinga a liknarmedferd sé
bundin vid lifslok en pad samreemist ekki skilgreiningu WHO a
liknarmedferd (WHO, 2002). Nidurstddurnar gefa pvi til kynna
ad auka purfi freedslu og menntun til ad skilgreina porfina fyrir
liknarmedferd og koma pvi & framfeeri ad huan eigi vid fyrr |
umoénnun eda sjukdémsferli en ekki eingdngu vid lifslok.

Ymsir héfundar hafa bent & mikilveegi pess ad fraeda starfsfélk
hjukrunarheimila og utskyra hvad liknarmedferd er og fyrir
hvad hun stendur (Hockley o.fl., 2005; Whittaker o.fl., 2006).
Synt hefur verid fram & paetti sem geta komid i veg fyrir ad
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god liknarmedferd sé veitt & hjukrunarheimilum, svo sem
samskiptaleysi milli peirra sem taka akvardanir eda a milli
umoénnunaradila og hins aldrada og fjdlskyldu hans. Enn
fremur getur verid skortur & samvinnu vardandi umonnun,
ofullneegjandi verkja- og einkennamedferd, umodnnunaradilar
eru ef til vill ekki & eitt sattir um hvada medferd eigi ad veita og
liknarmedferd hefst of seint i ferlinu (Froggatt, 2001; Furman
o.fl., 2007; Travis o.fl., 2001; Wowchuk o.fl., 20086).

Markmid pessarar rannsoknar var ad varpa ljdsi & vidhorf

0g pekkingu islenskra hjukrunarfreedinga a liknarmedferd a

hjukrunarheimilum fyrir aldrada einstaklinga med skilgreiningu

WHO (2002) sem vidmid. Einnig var markmidid ad kanna

skipulag og framkvaemd liknarmedferdar sem og freedslupdrf

og hlutverk hjukrunarfreedinga i liknarmedferd a peim

hjukrunarheimilum sem toku patt. Almennt er porf & auknum

rannsoknum a hinum margvislegu pattum sem koma vid sdgu

i liknarmedferd hvar sem hun er veitt, en petta efni hefur litid

verid rannsakda hér 4 [slandi. Settar voru fram eftirfarandi

rannsoknarspurningar:

e Hver eru vidhorf hjukrunarfraedinga, sem vinna & islenskum
hjukrunarheimilum, til liknarmedferdar?

e Hver er pekking hjukrunarfreedinga, sem vinna & islenskum
hjukrunarheimilum, & liknarmedferd?

e Hvernig er stadid ad liknarmedferd a islenskum hjukrunar-
heimilum?

e Fa hjukrunarfreedingar, sem vinna a islenskum hjukrunar-
heimilum, naegjanlega freedslu um liknarmedferd?

e Hvert er hlutverk hjukrunarfreedinga, sem vinna & islenskum
hjukrunarheimilum, pegar liknarmedferd er beitt?

ADFERDAFRZAEDI

Fyrir valinu vard eigindleg rannséknaradferd par sem gagna var
aflad med vidtdlum vid patttakendur. Adferdin felur i sér lysingu
og greiningu & vidfangsefninu med pvi ad nota venjulegt talmal
og eru helstu kostir adferdarinnar peir ad rannsakanda er gert
kleift ad skyggnast dypra i lifsreynslu einstaklingsins (Miles og
Huberman, 1994; Punch, 1998). Greining gagnanna er med
ordum sem sidan er heegt ad taka ( sundur eda setja saman til
ad bera saman, greina og fa ut mynstur (Miles og Huberman,
1994). Pad er engin ein rétt leid vid greiningu gagna i eigindlegum
adferdum. Hun byggist mest a tilgangi rannsoknarinnar og
mikilveegt er ad rannsdknaradferdin sé valin strax i upphafi
(Punch, 1998). Notadur var vidtalsrammi med halfstodludum
spurningum til ad leita svara vid rannsoéknarspurningum par
sem rannsakendur settu akvedid form a vidtalid med pvi
ad nota fyrirframakvednar rannsoknarspurningar med féstum
upphafsspurningum (Barker, Pistrang og Elliott, 1994). Med
réttmaeti rannsdknarinnar i huga var fenginn sérleerdur fagmadur
med langa fraedilega og kliniska reynslu i liknarmedferd til ad lesa
yfir spurningarnar sem notadar voru i rannsokninni. Vidtélin voru
hljodritud og ad afritun lokinni var peim eytt.

batttakendur

Urtaki® var tilgangsurtak sem samanstéd af niu hjdkrunar-
freedingum sem unnu a tveimur hjukrunarheimilum og einni
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langleguhjukrunardeild fyrir aldrada. Skilyrdi fyrir patttdku voru
pbau ad patttakendur hefdu lokid grunnnami i hjukrun, hefdu
starfad vid umonnun aldradra einstaklinga & hjukrunardeildum
i ad minnsta kosti eitt ar og téludu og skildu islensku. Allir
patttakendurnir voru kvenkyns islenskir hjukrunarfreedingar
med eins til tuttugu ara starfsaldur.

Framkvaemd rannsdéknar

Fyrst voru kynningarbréf um rannsdknina send il
hjukrunarforstjéra og yfirleekna vidkomandi heimila eda
stofnana og o6skad eftir leyfi til ad kynna rannsoknina fyrir
hjukrunarfraedingum sem par unnu. Ollum hjikrunarfreedingum
sem uppfylitu skilyrdi fyrir patttdku var send beidni um patttéku
i rannsokninni. Fimmtan hjukrunarfraedingar gafu kost & sér.
Vegna timaramma rannsoknarinnar voru niu af peim valdir
af handahdfi, og var haft samband vid pa simleidis eda med
télvupdsti. Viotdlin foru fram utan vinnustada patttakenda og
tok hvert vidtal um pad bil eina klukkustund. Fyrsti héfundur
framkvaemdi vidtolin ad undanskildu fyrsta vidtalinu par sem
hann naut leidsagnar annars hoéfundar sem hefur reynslu af
vidtélum | eigindlegum rannséknum. | upphafi hvers vidtals
gafu patttakendur skriflegt sampykki. Fullum trunadi vid
patttakendur var heitid og peir voru upplystir um pad ad
peir geetu dregid sig Ur rannsokninni a hvad stigi sem var
an afleidinga. Pa var pess geett ad vidhalda hreinskilni og
gefa patttakendum naegan tima i upphafi vidtals til ad fara
yfir vidtalsferlid og skapa peegilegt andrumsloft. Spyrjandi
var einnig medvitadur um og geetti pess vandlega ad halda
fra fyrirframmadtudum skodunum sinum og hugmyndum um
efnid (Graneheim og Lundman, 2004; Polit, Beck og Hungler,
2001). Rannsoéknin var sampykkt af Visindasidanefnd og var
hun einnig tilkynnt Persénuvernd sem gerdi ekki athugasemdir.

Gagnagreining

Gagnagreining rannsoknarinnar félst i pattagreiningu & peim
upplysingum sem aflad var i vidtélunum par sem studst var
vid kenningar Miles og Hubermans (1994) og Graneheims og
Lundmans (2004). Rynt var i yfirbord textans, hvad textinn
var ad segja, og var adalmarkmidid ad 6dlast skining a
undirliggjandi merkingu textans. Fyrst var texti allra vidtala
marglesinn yfir af badum rannsakendum, en peir lasu fyrst
yfir hvor 1 sinu lagi og reeddu sidan saman um pad sem var
augljost i gdgnunum. Neesta skef var ad flokka textann eftir
efni spurninganna og merkja samkvaemt innihaldi. Tilvitnanir
sem tengdust hver annarri voru dregnar saman og merktar
sem slikar (Graneheim og Lundman, 2004), peim pjappad
saman og peer endurskrifadar i kdéda. Um leid var hugad vel
ad pvi ad glata ekki upplysingum eda taka gégnin ur samhengi
(Punch, 1998). Kédarnir voru sidan skodadir med tilliti til pess
sem var likt og dlikt. Peim var svo radad upp i undirflokka
og flokkarnir settir saman i ljosi pess sem textinn afhjupadi.
Sidasta skrefid  greiningarferlinu var ad sameina undirliggjandi
merkingu allra flokkanna i yfirflokk sem lysti vidhorfum og
pekkingu hjukrunarfreedinganna a liknarmedferd & peim
hjukrunarheimilum sem hér attu i hlut. Rannsakendur féru yfir
greiningu gagnanna & mismunandi stigum i greiningarferlinu
pangad til satt hafdi nadst milli beggja adila um pad hvort lysing
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patttakenda kaemi heim og saman vid pa utskyringu sem sett
hafdi verid fram (Janesick, 1998) og badir voru sammala um
flokka og undirflokka (Graneheim og Lundman, 2004; Polit
o.fl.,, 2001; Punch, 1998).

Sidferdileg alitamal

Sidferdilegar vangaveltur eru mikilveegar i rannséknum og talid
er ad med eigindlegri nalgun geti sidferdilegir pasttir haft meiri
ahrif a personulegar skodanir vidmeaelenda en pegar 68rum
rannséknaradferdum er beitt (Punch, 1998). | pessari rannsékn
var ekki talid ad upp gestu komid sidfraeedileg vandamal en héfod
voru i huga hugsanleg tilfinningaleg ahrif sem upprifjun & erfidSum
malum, sem sneru ad mikid veikum eda deyjandi einstaklingum,
geeti haft & patttakendur. Til ad fyrirbyggja hugsanleg épaegindi
eda vanlidan var skyrt tekid fram i kynningarbréfi til patttakenda
hver réttur peirra sem patttakendur { rannsokninni veeri, ad
peir gaetu heett patttdku a hvada timapunkti sem veeri, hvernig
geymslu gagna yrdi hattad, hverjir hefdu adgang ad peim og
hvernig peim yrdi eytt eftir ad buid veeri ad vinna ur peim. Fullum
trunadi var heitid® og tekid fram ad ekki yrdi heegt ad rekja
upplysingar til patttakenda.

NIDURSTODUR

Vid greiningu gagna kom | ljds yfirpbema sem fol i sér ad
skilgreining patttakenda a liknarmedferd a hjukrunarheimili var
vellidan og gdd verkja- og einkennamedferd a sidustu dégum
lifs i notalegu umhverfi. Nidurstédur voru settar fram i prem
meginpemum: a) skilningur par sem undirpemu voru fraedsla og
bekking, b) lifslok par sem undirpemu voru vellidan, uménnun
deyjandi og samskipti vid adstandendur, c) ahrifapeettir med
undirpemunum umhverfid, verkjamedferd, hindranir, abyrgd og
hlutverk [ liknarmedferd.

Vellidan og gdd verkja- og einkennamedferd a sidustu
dégum lifs i notalegu umhverfi

Yfirbemad lysti skilgreiningu patttakenda a liknarmedferd. Allir
patttakendur lystu henni pannig ad hun faelist { pvi ad halda
utan um fbua og adstandendur, ad sja til pess ad lifslok yréu
sem atakaminnst og ad aldradir iblar & hjukrunarheimilum
fengju sem besta umoénnun. Ad syna ibldanum virdingu,
vera naleegur og tilbdinn til ad hlusta var talid vera mjog
mikilveegt i liknarmedferd vid lifslok. Einn patttakandi lysti
bessu pannig: ,Hun snyst um einkennamedferd, lina pjaningar,
taka a einkennum sem geta verid Opeegileg og vidkomandi
barf kannski ad fa ad reeda hilutina, parf kannski ad fa ad reeda
daudann, pad fer allt eftir pbvi & hvada stigi hann er sjalfur.”
(Patttakandi 2.)

Skilningur patttakenda & liknandi medferd

Fyrsta meginpemad endurspegladi skilning patttakenda a pvi
hvenzer veita skyldi liknarmedferd, pad veeri pegar lifslok veeru
naleeg og att var vid ad nokkrir dagar veeru fram ad andlati. Pad
skipti pa miklu mali ad ibui sem var kominn a liknarmedferd lidi
ekki pjaningar, hvorki likamlegar né andlegar, vid lok lifs eins og
lesa ma af ordum eins patttakandans: ,Pad er natturulega bara
ad lifslok verdi sem atakaminnst og an kvala og pad sé ekki
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Vellidan og god verkja- og
einkennamedferd a sidustu dégum lifs

<>

Umonnun
deyjandi

Samskipti vid
adstandendur

Anrifapasttir

> QEGNEWERE ]

Mynd 1. Skilgreining patttakenda & liknarmedferd, ahrifapaettir & gaedi medferdar.

verid ad framlengja lif sem hefur pegar runnid sitt skeid a enda
og ad fdlk geti kvatt med virdingu.“ (Patttakandi 4.)

Fraedsla og pekking voru undirbemu hér. [ grunnnaminu héféu
allir patttakendur nema einn fengid freedslu um liknarmedferd
sem peir téldu pd ekki vera fullneegjandi. Peir matu pad svo ad
beir hefdu pekkingu a liknarmedferd og attu peir vid pekkingu
sina & verkjamedferd og likamlegum einkennum sem gastu
komid fram hja ibua sem veeri deyjandi. Nidurstddur syndu
einnig ad patttakendum fannst stundum verkjalyfjagjof vera
ofullneegjandi og toldu tveir pad ad einhverju leyti vera vegna
vanpekkingar: ,Mér finnst bad vera verkjalyfiagjof, alveg
Kldrlega, ad impra a pvi ad gefa meiri verkjalyf, gripa fyrr inn i
verkjalyfiagjéfina.“ (Patttakandi 7.) Einnig lystu patttakendur pvi
ad porf veeri 4 freedslu um samskipti vid foua 1 liknarmedferd
og hvernig best veeri stadid ad samskiptum vid adstandendur
i sorg.

Meér finnst pad oft svona pinu erfitt, ef til deemis vidkomandi
deyr, hvernig & madur pa ad koma fram eda pegar madur
kemur inn a stofuna i pessu deyjandi ferli. Madur er kannski
alltaf pinu til baka en samt langar mann ad vera neer, ad syna
umhyggju og snerta og svoleidis. (Patttakandi 8.)

P& kom fram hja meirihluta patttakenda ad samvinna og
samskipti milli fagfélks veeru mikilveeg, ad gott upplysingafleedi
veeri milli fagfélks og ad hjukrunarfreedingar asttu géd samskipti
vid fbua sem veeru i liknarmedferd og adstandendur peirra.

Lifslok
Annad meginpemad, lifslok, gaf til kynna hvert hlutverk patt-
takenda veeri pegar andlat veeri yfirvofandi, hvad veeri mikilveegt

og hvernig liknarmedferd veeri framfylgt pegar ljost veeri ad ibui
vaeri deyjandi. [ 8llum vidtslunum kom fram dhersla 4 lifslokin og
hvernig beeri pa ad stydja ibla og adstandendur peirra.

Fyrsta undirbemad, vellidan i liknarmedferd, fol i sér ad
skapa ré og needi i umhverfinu og koma i veg fyrir verki. Einn
patttakandi ordadi petta svona:

... begar madur veit eda vid erum farin ad sja hvert stefnir og
annad, ja, pba er bara brugdist strax vid pvi og passa einmitt
ad vera ekkert ad spara endilega verkjalyfin vid viokomandi
og petta, eins og madur segir bara, reynt ad gera allt sem vid
getum, ad lata skjdlsteedingnum lida vel. (Patttakandi 9.)

Annad undirpemad, umdénnun mikid veikra og deyjandi ibua,
syndi ad pegar ibui byggi vid skert lifsgaedi og nalgadist lifslok
veeri hann i flestum tilvikum settur & liknarmedferd. Jafnframt
aettu fbdar ad fara a liknarmedferd ef sjukddmar peirra agerdust
mjog og ef peir byggju vid likamlega eda andlega vanheilsu.
Fram kom hja einum patttakenda ad oftast veeri liknarmedferd
hafin pegar kdvending hefdi ordid a heilsufari bluans. Einnig
kom fram hja einum patttakanda ad mismunur veeri & geedum
liknarmedferdar a sjukrahdsum og hjukrunarheimilum: ,bad
er allt édruvisi liknarmedferd sem ég er vén af spitalanum
skilurdu, allt 88ruvisi. Pannig ad hérna, hun er natturulega ekki
eins god og par.” (Patttakandi 2.) Tveir patttakendur téldu ad
Oll hjukrun sem veitt veeri 6ldrudum fbdum a hjukrunarheimili
geeti i raun talist liknarmedferd an pess ad pad veeri skilgreint
til hlitar en eftirfarandi tilvitnun lysir pessu: ,En audvitad & svona
oldrunardeild er nattdrulega 6ll hjukrunin & pessu folki haegt
og bitandi pessi medferd. bad er ekkert sem stefnir upp a vid,
mjég sjaldan allavega.” (Patttakandi 5.) Pridja undirpemad,
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samskipti vid adstandendur, endurspegladi mikilveegi gddra
samskipta pegar adstandendur attu i hlut. Atta patttakendur
|6gdu aherslu & mikilveegi pess ad hafa adstandendur med
i radum pegar veitt veeri liknarmedferd og ad god samskipti
vid adstandendur faelust i pvi ad veita gdédar upplysingar
um hvad veeri { gangi hverju sinni. Petta efldi tengsl & milli
hjukrunarfreedinga og adstandenda. Eftirfarandi lysing eins
patttakandans skyrir petta: ,Ad tala vid adstandendur, pad
gerir pad. Peir finni sig lika érugga, geti leitad til okkar og vid
séum tilbuin til pess ad koma [til adstandenda] ef einhverjar
spurningar eru.” (bPatttakandi 1.)

Ahrifapeettir & liknarmedferd

Pridja meginpemad, ahrifapeettir i liknarmedferd, fol i sér
lysingar patttakenda a pvi hvad veeri mikilvaegt til ad skapa frid
0g ro hja deyjandi ibdum.

Fyrsta undirbemad hér var umhverfid og liknarmedferd. Mikilvaegt
var ad deyjandi ibui byggi & einbyli og adstandendur hefdu pad
notalegt hja honum: ,Gera umhverfid svona fridseelt og virda pad
ad folkid fai frid og pad er hiud ad pvi.“ (Patttakandi 1.) Annad
undirpbemad var verkjamedferd i liknarmedferd par sem kom fram
ad reynsla allra patttakenda var ad ef ibui var deyjandi var heett
ad gefa honum pau féstu lyf sem hann haféi verid &. | stad peirra
voru sett inn verkjalyf og réandi lyf. Pridja undirpemad, hindranir
i liknarmedferd, gaf til kynna ad leeknir hjukrunarheimilisins geeti
komid i veg fyrir ad liknarmedferd yrdi veitt. Nefnt var ahugaleysi
af halfu leekna, pekkingarskortur og litil vidvera peirra a heimilinu.
Adrar hindranir voru pekkingarskortur fagfélks og ahugaleysi
a ad veita goda liknarmedferd, einnig timaskortur og of mikid
vinnuélag. Adstandendur gatu verid hindrun ef peir vildu ekki ad
deyjandi ibui feeri a liknarmedferd. Pa kom fram ad agreiningur
milli fagstétta um hvort liknarmedferd skyldi beitt og hreedslan
vid daudann og o6ttinn vid ad sinna deyjandi ibua gat komid |
veg fyrir gdéda liknarmedferd. Eftirfarandi lysing endurspeglar
pessa peetti:
bad er helst ahugalaust starfsfolk sem gefur sig ekki ad pessu
[sinna liknarmedferd] og timaleysi og pekkingarleysi. Ef folk
er hreett vid petta og hefur ekki skilning pa er pad nokkud
sem mér finnst geta komid i veg fyrir goda liknarmedferd.
(Patttakandi 6.)

Fjorda undirpemad var dbyrgd og hlutverk i liknarmedferd. Sjo
patttakendur téludu um ad peir eettu frumkveedid ad pvi ad
breyta um medferd hja ibla pegar heilsu hans hrakadi. Fram
kom ad allir patttakendur héfdu mjog mikil ahrif & breytingu
a medferd. Pad veeru peir sem bentu & hvernig stadan veeri
ordin og ad timi veeri kominn til ad skra liknarmedferd hja
foua. Sj6 patttakendur 16gdu samt sem adur aherslu a ad
pad veeri & abyrgd leeknis og pad veeri hans hlutverk ad skra
liknarmedferd hja ibua a videigandi pappira. En jafnframt toku
allir patttakendur fram ad petta krefdist samvinnu og pad veeri
samvinna milli leekna og hjukrunarfreedinga ad taka pa ékvérdun
ad breyta medferd hja iblda og lata hann fara a liknarmedferd.
Fram kom ad pad veeri hlutverk hjukrunarfreedinganna og
a peirra abyrgd i liknarmedferd ad hafa yfirumsjon med ad
medferdinni vaeri framfylgt. | pvi félst medal annars ad meta
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og endurmeta verki og vera i sambandi vid adstandendur. Pa
sau hjukrunarfreedingarnir um ad adrar starfsstéttir fengju rétt
fyrirmeeli og feeru eftir peim. Ord eins patttakandans lysa pessu
& eftirfarandi hatt:
bad er nattdrulega ad pessir hlutir seu framkvaemdir, eins og
meta verki og gefa pa meira, pad er ad segja verkjastilling og
almenn lidan sjuklingsins og umbunadur allur og samband
vid adstandendur, petta er allt hluti af okkar vinnu, vid erum
ndttdrulega tengilidurinn sko og pad er natturulega baedi ad
félki 1idi vel [ kring og hringja og allt petta. (Patttakandi 4.)

UMRADUR

Helstu nidurstédur rannsdknarinnar gefa visbendingar um ad
veitt sé god lifslokamedferd & hjukrunarheimilum fyrir aldrada
einstaklinga. Nidurstédur gafu hins vegar ekki til kynna ad
vidhorf patttakenda og pekking a liknarmedferd samraemdist
vidurkenndum vidmidunum um liknarmedferd (WHO, 2002;
Landspitali, 2009). Sa skilningur sem patttakendur héfdu a
liknarmedferd var ad skapa vellidan og veita gdda verkja- og
einkennamedferd a sidustu dégum lifs i notalegu umhverfi.
patttakendur téldu sig vita hvad liknarmedferd veeri og pekkja
tilgang medferdarinnar. | flestum tilvikum var liknarmedferd
veitt & sidustu dogum lifs hja fbdum hjukrunarheimilanna.
Svipadar nidurstddur hafa komid fram i rannséknum par sem
skodadur hefur verid skilningur krabbameinshjukrunarfreedinga
a liknarmeodferd (Pavlish og Ceronsky, 2009; Mahon og
McAuley, 2010). Paer syna ad krabbameinshjukrunarfraedingar
veita liknarmedferd adeins vid lifslok og telja ad sjuklingar sem
eru ad nalgast lifslok asttu ad eiga rétt a liknarmedferd par sem
adalaherslan skuli vera a einkennamedferd.

Nidurstodur pessarar rannsoknar leiddu i ljos ad hugsanlega
veeri ekki medvitad veitt liknarmedferd samhlida annarri
medferd og ad henni veeri heldur ekki beitt snemma i
sjukddmsferlinu. Nidurstddur syndu ad pad virtist ekki skipta
mali hvort ibdinn veeri haldinn lifsheettulegum sjukdémi eda
ekki. Ef hann var deyjandi, hvort sem pad var vegna sjukdéma
eda sokum elli, pa var honum veitt liknarmedferd sem
var frekar lyst sem lifslokamedferd. Ef litid er til pessara
nidurstadna med skilgreiningu WHO (2002) i huga er visst
6samraemi ad finna. Meirihluti patttakenda lagdi pann skilning
i hugtakio liknarmedferd ad hun veeri fyrir aldrada ibda sem
veeru deyjandi og mjoég stutt veeri i lifslok. Allir téldu ad
mikilveegast veeri ad veita gdda verkja- og einkennamedferd
pannig ad ibuanum lidi sem best og hann geeti kvatt lifid
med virdingu, laus vid likamlegar og andlegar pjaningar.
Samraemist petta nidurstddum Whittaker o.fl. (2006) par sem
fram kom ad hjukrunarfreedinga skorti heildraena pekkingu a
liknarmedferd. Hjukrunarfreedingar skilgreindu liknarmedferd
sem medferd sem faeli i sér ad annast ibua vid lifslok og
aherslan veeri & einkenna- og verkjastilingu, en fair 16gou
aherslu a pa heildreenu hjukrun sem liknarmedferd er. Pessar
nidurstddur eru enn fremur studdar af Lo o.fl. (2009) par sem
flestir patttakendur sem voru heilbrigdisstarfsmenn tengdu
liknarmedferd vid verkjastjornun, en fair téludu um adra paetti
eins og félagslega og andlega peetti.



Allir patttakendur i rannsdkninni héfdu fengid freedslu um
liknarmedferd i grunnnami sinu i hjukrunarfreedi. Helmingur
patttakenda sagdist hafa pekkingu a liknarmeoferd sem félst i
pvi ad mikilvaegt veeri ad veita gdda verkjamedferd hja deyjandi
fbvua. P6 kom fram hja patttakendum ad peir hefdu porf fyrir
aukna fraedslu um verkjalyf og verkjamedferd til ad veita ibua
verkjastillingu i liknarmedferd. Rannsokn Ersek o.fl. (2000) og
heimildaleit Wowchuk o.fl. (2007) syndu svipadar nidurstédur
um porf fyrir aukna freedslu um notkun morfinlyfja og hvernig
stjorna skyldi verkjalyfiagjof hja éldrudum fodum med vitglop.

patttakendur voru flestir sammala um ad oft geetti d6ryggis
hja peim i samskiptum vid deyjandi ibua og adstandendur
peirra. Toldu peir mikilveegt ad mennta hjukrunarfreedinga
i samskiptum almennt og sérstaklega veeri porf a freedslu |
samskiptum vid deyjandi ibua og adstandendur i sorg. Petta
er svipad og Ersek o.fl. (2000) komust ad i rannsdkn sinni
par sem hjukrunarfraedingar lystu porf fyrir meiri freedslu um
hvernig aetti ad koma fram vid adstandendur og stydja pa |
sorg sinni. Einnig stydja nidurstédur Reynolds o.fl. (2002) petta
en par kemur fram ad hjukrunarfreedingar eru i meginhlutverki
i samskiptum vid adstandendur i liknarmedferd og ad erfitt
geti verid fyrir pa ad eiga samskipti vid adstandendur i sorg.
Pvi er mikilveegt ad skipuleggja freedslu sem leggur aherslu a
samskipti og nalgun vid pa sem eru i liknar- og lifslokamedferd
og adstandendur peirra.

Nidurstddur rannsoéknarinnar benda til pess ad akvednar
hindranir komi i veg fyrir ad haegt sé ad veita goda liknarmedferd
a hjukrunarheimili. Par var helst nefnt ahugaleysi af halfu laekna
a liknarmedferd, pekkingarskortur og litil vidvera peirra a
hjukrunarheimilinu. Fram kom hja patttakendum ad leeknar attu
pad til ad fordast ad raeda opinskatt um liknarmedferd vid ibua
og adstandendur. Einnig vantadi ad leeknar skradu markvisst
ad ibdinn veeri a liknarmedferd. Petta er i samraemi vid peer
nidurstddur sem Travis o.fl. (2002) fengu Ur sinni rannsokn.
Pau kénnudu fidra peetti sem geetu komid i veg fyrir ad veitt
veeri liknarmedferd og lifslokamedferd a hjukrunarheimilum.
Nidurstodur peirra syndu ad eitt af pvi sem getur hindrad géda
liknarmedferd er ad vidurkenna ekki ad medferd til ad laskna er
ordin gagnslaus, en leeknar veeru tregir til ad taka pa akvordun
ad heetta leeknandi medferd og hefja liknarmedferd eda
lifslokamedferd. Pad var alveg skyrt hja meirinluta patttakenda
ad hjukrunarfreedingar hoéfou yfirumsjon med medferdinni og
ad pad veeri a peirra dbyrgd ad framfylgja liknarmedferd eftir
ad hun var hafin. Samreemist petta nidurst6dum Hanson o.fl.
(2002) sem syndu fram a ad pad er a abyrgd hjukrunarfreedinga
ad gera hjukrunaraeetiun fyrir ibda a liknarmedferd og ad peir
eru i mestum samskiptum vid adstandendur og leekni fbuans.

Adrir peettir sem nefndir voru i pessari rannsékn sem hindrun
i ad veita goda liknarmedferd voru pekkingarskortur fagfélks
a liknarmedferd, ahugaleysi, timaskortur, ohoflegt vinnualag
og adstandendur. Einnig kom fram ad ef adstandendur
voru ekki sattir vid ad medferd astvina peirra var breytt og
liknarmedferd hafin gat pad skapad spennu milli adstandenda
og ibua ef hann hafdi haft getuna til ad taka akvérdunina sjalfur.

Ritrynd fraedigrein

SCIENTIFIC PAPER

Jafnframt gat petta haft ahrif & samskipti heilbrigdisstarfsfélks
og adstandenda. Petta samraemist nidurstédum Ur erlendum
rannsoknum sem skodad hafa pastti sem geta komid i veg fyrir
ad veitt sé god liknarmedferd (Furman o.fl., 2007; Wowchuk
o.fl., 2007) og syndu ad samskiptaleysi og skortur & samvinnu
a milli peirra sem taka akvardanir um medferd gat hindrad ad
g6d liknarmedferd veeri veitt. Enn fremur syndu Travis o.fl.
(2001) fram & ad ein steersta hindrunin i gédri liknarmedferd er
pegar hun hefst of seint. Framangreindar nidurstédur asamt
nidurstddum pessarar rannsoéknar benda til pess ad svipadir
peettir valdi pvi ad geedum liknarmedferdar sem veitt er ibdum
a hjukrunarheimilum er abdtavant. Pessu ber ad bregdast vid
med markvissum heetti og geta hjukrunarfreedingar haft par
ahrif med pvi ad studla ad aukinni freedslu fyrir starfsfolk med
aherslu & samskipti og med opinni og hreinskilinni umraedu um
mikilvaegi samvinnu heilbrigdisstétta.

Takmarkanir

Pad er viss takmorkun ad petta er fyrsta eigindlega rannsokn
fyrsta hofundar. Hér er einungis um ad reeda reynslu niu
hjukrunarfreedinga sem hofou reynslu af liknar- og lifslokamedferd
hja fouum a hjdkrunarheimilum. Fleiri rannsokna er porf til ad
6dlast dypri skilning & vidhorfum og pekkingu hjukrunarfreedinga
4 liknar- og lifslokamedferd sem veitt er éldrudum einstaklingum
a hjukrunarheimilum. Lita ma svo & ad pratt fyrir skort a
rannsoknum & pessu efni, sem geefu mdguleika & ad bera
saman nidurstddur, geti nidurstddur pessarar rannsoknar gefid
visbendingar um nokkra mikilveega paetti sem vel eru gerdir og
ba sem ma baeta par sem patttakendur héfou reynslu af pvi sem
rannsoknin beindist ad (Sandelowski, 1999).

Gildi nidurstadna fyrir hjukrunarstarfid

Nidurstddur rannsoknarinnar ettu ad vera hvatning il
hjukrunarfreedinga sem vinna med 6ldrudum einstaklingum il
ad vera vel vakandi fyrir pvi hvort og pa einnig hveneer veita
skuli liknarmedferd. Hér er um nytt vidhorf og nyja medferd ad
reeda i umonnun ibua a hjukrunarheimilum par sem taka parf
tillit til hinna margvislegu og floknu vandamala sem geta fylgt
pvi ad verda aldradur og um leid ad parfnast liknarmedferdar.
Nidurstodur syna ad vinna parf markvisst ad pvi ad koma a eda
efla skipulega fraedslu um liknarmedferd a hjukrunarheimilum
par sem markmidid er ad freeda hjukrunarfreedinga um hvad
liknarmedferd er, fyrir hverja hun er og hver markmid hennar
eru. Helstu pesttir sem brynt er ad leggja aherslu a eru
samkveemt nidurstddum pessarar rannsoknar verkjamedferd,
onnur einkennamedferd | liknarmedferd og freedsla og pjalfun i
samskiptum vid deyjandi og adstandendur peirra.

Tillégur ad framtidarrannséknum

[ lj6si nidurstadna rannséknarinnar er mikilvaegt ad gefa
pvi gaum ad nidurstddur kalla & frekari rannsoknir & pessu
efni til ad skilgreina vidhorf og skilning hjukrunarfraedinga
a liknarmedferd. Eftirfarandi veeri mikilveegt ad kanna betur
i framtidarrannsoknum & liknarmedferd ibua sem bua a
hjukrunarheimilum:

a) Er veitt liknarmedferd samhlida annarri medferd hja ibdum a

hjukrunarheimilum?
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b) Fa ibdar & hjukrunarheimilum liknarmedferd og hvernig er
hun skilgreind?

c) Hvada peetti sem tengjast liknarmedferd telja hjukrunar-
freedingar sig helst purfa ad fa freedslu um og hvernig telja
peir ad best sé ad koma peirri freedslu til skila?

d) Hverjar eru helstu likamlegu, salfélagslegu og andlegu parfir
fbda a hjukrunarheimili sem fa liknarmedferd og hvernig er
komid til mots vid peer?

e) Hver er reynsla adstandenda af liknarmedferd a hjukrunar-
heimilum, hvad eru peir aneegdir med og hvad ma betur fara?

LOKAORD

Nidurstddur rannsoknarinnar syna ad hjukrunarfreedingar a
islenskum hjukrunarheimilum lita svo a ad liknarmedferd
skuli veitt ibdum vid lifslok og midar 6l umdnnun ad pvi ad
peir séu verkjalausir og dvelji i notalegu umhverfi a seinustu
doégum lifs sins. Pessar nidurstddur eru ekki { samreemi vid
pbad hvernig WHO og Landspitalinn skilgreina liknarmedferd.
Allir hjukrunarfreedingar eiga ad bua yfir almennri pekkingu
a liknarmedferd sem peir hafa fengid sem veganesti Ur sinu
grunnnami. Oldrun fylgja oft lifshaettulegir sjukdémar, til deemis
krabbamein og hjartasjukdémar, sem kalla & liknarmedferd.
Pvi er mikilveegt ad vinna ad pvi ad koma a skipulegri freedslu
um pa peetti sem ldta ad sérhaefdri liknarmedferd sem skal
veitt & hjukrunarheimilum og finna leidir sem vekja ahuga
hjukrunarfreedinga a patttoku sem sidan skilar sér i auknum
geedum liknarmedferdar.

Pakkir

Hoéfundar pakka stjornendum hjukrunarheimilanna fyrir alla
adstod vid kynningu a rannsokninni og fyrir ad utvega gdda
adstbédu fyrir vidtélin. Sidast en ekki sist fa patttakendur keerar
bakkir fyrir beirra mikilvaega framlag og gott samstarf sem gerdi
bessa rannsdkn mdgulega.
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