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PEGAR LZEKNING er ekki lengur moguleg standa sjtklingar, sem
takast 4 vid lokapatt alvarlegra sjukdéma, frammi fyrir ettingjum og
vinum og velta fyrir sér hvort, eda hvernig, peir &ttu ad rada vid sitt
nanasta fo6lk um astand sitt og horfur. Sérstaklega veitist mérgum
erfitt ad hefja umraedur um eigin yfirvofandi dauda og auk pess eru
vidbrogd nanustu adstandenda oft eitthvad 4 pd leid ad ,,vid etlum
ekki ad gefast svona audveldlega upp“.

Sjaklingurinn, sem um raedir, hefur oft mjog skyra mynd af
pvi hvert stefnir, en prétturinn pverr, verkir aukast og aukinnar
verkjamedferdar er porf, auk pess sem réandi lyf og svefnlyf sleva
og minnka medvitund sjiklingsins. begar svo er komid eru teekiferin
fyrir umreedu um eigin dauda ordin feerri og skommu sidar engin. bad
er med 60rum ordum vafasamt ad fresta slikri umraedu pegar greining
sjukddéms leidir 1 1j6s ad leekning er ekki lengur moguleg.

bad eru einungis nokkrir dratugir sidan peirri adferd var heett a
Vesturlondum ad segja ekki sjuklingum hversu alvarlegt dstand peirra
veeri ordid. A seinni drum hafa sidferdislegar hefdir laeknavisindanna
breyst 1 pa att ad segja satt og rétt fra { 6llum meginatridum (e.
conditional disclosure) (Field og Copp, 1999; Gorer, 1965). bar er
tekist 4 vid annars vegar réttindi sjuklings til ad fa réttar upplysingar
og hins vegar a0 fa ad halda i vonina eda réttinn til ad vita ekki
hvernig komid er. [ heilbrigdispjénustu er stodugt verid ad leita
jafnveegis vardandi pessi réttindi.

I nitimaumoénnun er almennt maelt med ad umraeda um
lifslokamedferd hefjist mun fyrr { liknarmedferd en adur var (Mack
o.fl., 2012; National Consensus Project for Quality Palliative Care
2015; Smith o.fl., 2012; Quill, 2000). Nylegar rannséknir benda
til ad avinningur fyrir sjuklinginn sé fyrir hendi (Steinhauser o.fl.,
2000). Adrar rannséknir benda til ad samt6lin dragi tr dheettunni
a pvi ad beitt sé 6llum tiltzekum urraedum til lekninga pé vist sé ad
leekning muni ekki bera drangur og aukaverkanir medferdarinnar
muni hafa sleem ahrif & lidan sjiklingsins & lokaskeidi lifsins (Mack
o.fl., 2010; Weeks o.fl., 1998; Wright o.fl., 2008). Rannsoknir a
nanustu adstandendum, sem missa astvini sina, hafa og leitt 1 1j6s
ad langtimaavinningur er ad badi ad upplysingum og timanlegri
vitneskju um ad astvinurinn sé ad deyja. Timanleg vitneskja dregur
ar likum & langvinnri salfreedilegri vanlidan (psychological trauma)
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i sorginni (Hauksdéttir o.fl., 2010; Valdimarsdottir o.fl., 2004).

Sé sjuklingur sjalfrada og med fulla medvitund er sampykki hans

b6 likast til forsenda pess ad heilbrigdisstarfsmadur hafi rétt til ad

upplysa og undirbia adstandendur (Log um réttindi sjuklinga, 1997).
bvi verdur opid samtal milli sjuklings
og heilbrigdisstarfsmanns ad hafa att
sér stad.

Fagfolk 1 heilbrigdispjonustu, sem
annast sjuklinga med 6laknandi
sjukdéma, gerir sitt besta til ad
adlagast breyttum hefdum, vidhorf-
um og kliniskum leidbeiningum
en byggir p6 ekki sist & kliniskri og
persénulegri reynslu. bad er reynsla
hofunda pessarar greinar ad porf
og eftirspurn sé eftir pjalfunar- og
namsefni fyrir starfsfélk heilbrigd-
iskerfisins & pessu svidi. bess vegna
akvadum vid ad gera kliniska
inngripsrannsékn sem fyrsta skrefid
a peirri leid ad undirbua adferd

sem gaeti hentad. Tilgangur rannséknarinnar var ad kanna bodskipti
milli sjuklinga med dleeknandi sjikdém og heilbrigdistarfsfélks
vardandi dauda sjuklings me? tilliti til kynjamismunar. Einnig ad
kanna hvort tiltolulega einfalt inngrip hefdi dhrif an pess a0 farid vaeri
yfir personumork sjuklings (e. autonomy). Séfnun gagna fér fram a
Landspitalanum 4 arunum 2006-2008 en trvinnsla gagna var fram-
kvaemd eftir ad allir sjuklingar, sem reett var vid, voru latnir.

Islensk rannsékn: Nylega birtum vi® gégn dr rannsékn 4
Klinisku inngripi { vidtolum { liknarmedferd (Skulason o.fl., 2014).
Rannsdknin var hluti af doktorsverkefni { heilbrigdismannfraedi
vid Haskéla [slands { samstarfi vi® Karolinska institutet { Svipjod.
Lo6gd var ahersla a pverfaglegar rannsoknarspurningar og -adferdir
(Skalason o.1l., 2014). Meginmarkmid okkar voru annars vegar ad
skapa adstedur, sem efla umraedu um eigin dauda, og hins vegar ad
opna nyjar leidir fyrir heilbrigdisstarfsmenn i samtélum vid nanustu
adstandendur sjiklinganna.
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Vid skipulagningu inngripsins var leitad { smidju ahugaskapandi
samtala (e. motivational interviewing) en adferdin var sérstaklega
16gud ad liknar- og lifslokamedferd (sja umfjollun um adferdina hér
nedar). Inngripid fol { sér tilbod um samtal, { pessu tilviki um eigin

yfirvofandi dauda,
Tal um eigin yfirvofandi dauda i hefdbundnu klinisku bar sem pess er

jafnframt geett ad

engin pvingun 1 att

B karlar = konur til slikrar umraedu
eigi sér stad enda
er pad kjarninn 1
ahugaskapandi sam-
tolum (Helgason og
Skulason, 2014).
Islenska rannséknin
byggdist 4 vidtolum
vid 195 sjiaklinga
a Landspitalanum
med stadfestan
o6leknandi sjukdém
(Skulason o.fl.,
2014).
Vid vinnslu
gagnanna kom
. .. 1lj6s verulegur
Fyrir inngrip Eftir inngrip kynjamunur vard-
andi frumkveedi
vidmelenda til ad
reeda um eigin yfirvofandi dauda. Karlar voru sidur liklegir til ad hefja
umreaedu um daudann an studnings. Fyrir inngripid hofou atta af tiu
konum att frumkvaedi ad samraedunni en einungis prir af tiu korlum.
Eftir inngripid h6fdu nfu af tiu konum og sex af tiu kérlum att samtal
um eigin yfirvofandi dauda. Rannséknin leiddi pvi 1 1jés ad karlar
med éleknandi sjikdéma eru tregari en konur til ad reda um eigin
yfirvofandi dauda en ad draga megi verulega ur kynjamun med pvi
ad nota gagnreynd inngrip sem byggjast 4 adferdum sem ekki 6gra
personumorkum einstaklinganna.
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Ahugaskapandi samtal: Samtalsadferdin ahugaskapandi samtal
proéadist i medferd vid fikn en hefur sidan verid adlogud 6drum
medferdarsvidum (Miller og Rollnick, 2002; Rogers, 1951). |
rannsokninni, sem hér er til umfjollunar, var adferdin 16gud ad

umoénnun daudvona sjuiklinga.
b6 dhugaskapandi samtal saki
margt { smidju annarra adferda
eru ymsir paettir abferdarinnar
einkennandi fyrir hana, medal
annars markviss beiting spegl-
ana 1 stad spurninga { samtali
og skilyrdislaus virding fyrir
personumérkum (e. autonomy).
Brautrydjendur adferdarinnar
hafa lagt dherslu 4 ad adferdin eigi ad vera vidfang visindarannsékna
og er adferdin pvi hentug vid ad skipuleggja gagnreynd inngrip. b6
adferdin sé { sjalfu sér ekki flokin krefst huin toluverdrar pjalfunar.
Rannsdknir benda til ad hefni { ad beita henni verdi adeins ndd
med pvi ad nota adferdina undir leidségn sérpjalfadra leidbeinenda
(Forsberg, 2010).

Rannsakendur, sem beita ahugaskapandi samtélum, leitast vid
ad skoda sambandid &4 milli dkvedinna atrida i samtalinu og hegd-
unar- eda vidhorfsbreytinga. bad hefur medal annars komid { 1jés ad
speglanir (sja kafla um inngrip hér nedar) hafa pann eiginleika ad
sjuklingurinn skynjar ad vidmeelandinn hlusti med athygli 4 pad sem
hann/hun er ad segja og leitist vid ad skilja adsteedur vidkomandi.
begar pad gerist skynjar sjuklingurinn ad vidmalandinn syni samhygd
(e. empathy). Adgerdabinding (e. operationalization) samhygdar-
hugtaksins i rannsoknum innan dhugaskapandi samtala byggist & pvi
ad meta hvernig skjolstedingurinn skynjar samtalid. Pad er medal
annars gert med spurningum par sem sjiklingurinn er bedinn um ad
svara ad hve miklu leyti honum fannst medferdaradilinn leitast vid
ad skilja lidan sina 4 tiu stiga kvarda. Utkoman er sidan borin saman
vid sjalfsteedar melingar 4 hljédritudum samtélum par sem samtalid
er metid af sérpjalfudum matsadilum. Pannig er lika mégulegt ad
skoda sambandid & milli pess hvernig sjuklingurinn skynjadi samhygd
og hvernig pad sidan tengist hegdunarbreytingum. Einnig hvad pad
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er i samtalshegdun vidmelandans sem spair best fyrir um skynjun
skjolstedings 4 samhygd vidmaelandans. A svipadan hétt eru adrir
peettir 4hugaskapandi samtala meeldir og adgerdabundnir. Ahersla 4
adgerdabindingu hugtaka i samtélunum gerir adferdina ahugaverda
fyrir visindasamfélagid og styrkir gedi (e. treatment fidelity) klinisks
inngrips.

Inngripid: bad inngrip, sem notad var { islensku rannsékninni,
atti sér stad 1 hefdbundnu klinisku vidtali vid sjukrahtsprest. Allir
sjuklingarnir h6fdu sjalfir bedid um vidtal, flestir an pess ad hafa
tilgreint neina astedu fyrir vidtalinu né dskad fyrir fram eftir sér-
stoku umraeduefni. Inngripid fél adallega { sér beitingu einfaldra og
flékinna speglana til ad stydja pad sem sjuklingurinn hafdi porf fyrir
ad tja sig um (e. evocation) vardandi pad sem fram undan veeri. b6
athyglin beindist einkum ad umradum um yfirvofandi andlat sjik-
lingsins var pess vandlega geaett ad fara aldrei yfir persénumork hans.
Kerfisbundin notkun speglana og skilyrdislaus virding fyrir persénu-
legum morkum skjolsteedings eru eitt hofudeinkenna dhugaskapandi
samtala.

Sjuklingur: , Eg hef ahyggjur af fjdlskyldu minni.”

Inngrip — bein einféld speglun: , P4 hefur ahyggjur af fjélskyldu pinni.”
Inngrip — bein flékin speglun: , P4 hefur dhyggjur af pvi hvad verdur um fjélskyldu
bina pegar pu getur ekki lengur verid til stadar fyrir hana.”

Inngrip — endurtekin flékin speglun: , bi sagdir 4dan ad pu hefdir ahyggjur af
bvi hvad yréi um fjolskyldu pina pegar pu getur ekki lengur verid til stadar fyrir
hana.”

Bein speglun visar til pess ad speglunin & sér stad i beinu framhaldi af stad-
heefingu sjdklings.
Endurtekin speglun visar til pess ad speglunin er endurtekin sidar i samtalinu ef

umraedan préadist ekki inn & samtal um daudann.

MYND 2. Dzemi um beitingu einfaldra og flékinna speglana i samtali.
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Einf6ld speglun (e. simple reflection) i samtali merkir ad med-
ferdaradilinn endurtekur ord skjélstaedingsins an pess ad breyta
merkingu setningar, en flokin speglun (complex reflection) gefur kost
4 annarri syn med bvi ad gera orlitlar breytingar 4 innihaldi pess sem
speglad er. Med flékinni speglun er pvi bodid upp 4 nanara samtal.
Badi bein og flokin speglun eru skilgreindar sem yfirlysingar (aldrei
spurningar) sem med&ferdaradili kemur med sem andsvar vid pvi sem
skjolsteedingur segir. Medferdarmarkmidin 4 bak vid notkun speglana
i stad spurninga eru vel skilgreindar i kennslubékum um dhugaskap-
andi samt6l (Miller og Rollnick, 2002). [ stuttu mali hafa rannséknir
synt ad speglanir auka likurnar 4 pvi ad skjélstaedingurinn atti sig & ad
vidmeelandinn syni dhuga og leitist vid ad skilja vidkomandi. Eins eru
fléknar speglanir einkar vel til pess fallnar ad opna nyja moguleika &
ad samtalid proéist afram 1 dkvednar attir, 1 pessu tilviki { att ad samtali
um eigin dauda, an bess ad dgra personumorkum vikomandi.

b6 leitast sé vid ad beita frekar speglunum en spurningum hafa
spurningar vissulega sinn sess { ahugaskapandi samtali eins og 66rum
samtalsadferdum. Spurningum er jafnan skipt { lokadar og opnar
spurningar. Opnum spurningum er ekki haegt ad svara med einu ordi,
en lokudum spurningum er hagt ad svara 4 pann hatt. bvi er melt
med opnum spurningum frekar en lokudum ef préa a samtalid afram.

Munurinn 4 opnum
spurningum annars vegar
og floknum speglunum
hins vegar er m.a. sa ad
fléknar speglanir mynda
akvedinn nyjan farveg
fyrir samtalid en & hinn
béginn geta opnar spurn-
ingar ttvikkad samtalid {
hvada 4tt sem er.
Samtalid um daudann:
Skjolstaedingur getur
komid inn & umraeduefni
tengt lifslokum &n pess ad
hefja beint umraedu um
eigin yfirvofandi dauda.
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Flékin speglun getur 1 peim tilvikum leitt umreeduna adeins lengra {
dkvednar attir en einungis ef skjélstaedingur vill pad. [ sumum tilvikum
leidir flokin speglun p6 ekki til neinnar préunar { samtalinu strax
eftir ad henni er beitt. Astzedur til pess geta verid af ymsum toga. Til
deemis kann ad vera ad sjuklingurinn sé, 4 pessum stad i samtalinu,
einfaldlega ekki tilbtiinn ad fara inn 4 pa braut sem bodid er upp a
med flékinni speglun, til ad mynda vegna pess ad adrir hlutir geta
verid mikilveegari fyrir vidkomandi ad reeda fyrst. Einnig ad pad sé of
tilfinningalega erfitt. P4 leetur medferdaradili malid nidur falla, en getur
jafnframt valid ad taka pad upp aftur sidar ef adstaedur leyfa. I slikum
tilvikum er um ad reeda svokallada ,endurtekna flékna speglun“.
Deemi um slikt getur til ad mynda verid ef sjiklingur segir: ,,Eg er
kvidinn vegna fjarhags fjolskyldu minnar.“ Flokin speglun vid slikri
yrdingu geeti verid: ,,bad verdur ekki audvelt fyrir fjolskylduna ad na
endum saman begar pin nytur ekki lengur vid.“ Bregdist sjuklingur
vid pvi med ad halda afram ad reeda um fjarhag, prdast samtalid inn
a pa braut. Velji sjuklingur pd leid getur medferdaradili valid ad taka
petta upp seinna i samtalinu ef adstedur leyfa, til a0 mynda med pvi
ad segja: ,,bu gafst i skyn a48an ad pt hefdir dhyggjur af fjolskyldunni
begar pin nytur ekki lengur vid.“ Endurtekin flékin speglun getur
feert samtalid aftur til fyrri umraedu og skapar pannig moguleika & ad
nyta fyrri yfirlysingar. Hafi umreeda um ventanlegan dauda sjiklings
ekki att sér stad 1 samtalinu, innan marka venjulegs samtalstima, er
mogulegt ad nota opna spurningu sem sidasta taekifaerid til ad hefja
umraduna. I peirri rannsékn sem hér er til umfjéllunar notudum vid

Ef ekkert samtal hafdi att sér stad um eigin yfirvofandi dauda eftir speglun eda ef
engin ordaskipti gafu tilefni til umraedu um daudann, pa kom i lokin opin spurn-

ing sem var lokatilbod um slika umraedu.

Inngrip: Opin spurning i lok samtals ef engin umraeda um eigin dauda hefur att

sér staod:

»Hvada breytingar sérdu fyrir pér i framtidinni?.”

MYND 3. Daemi um opna spurningu i lok vidtals.
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nénast eingdéngu sému opnu spurninguna i peim tilfellum: ,Hvada
breytingar sérdu fyrir pér { framtidinni?“

Sidfreedi og 16g: Attu allir daudvona sjuklingar ad reda um eigin
yfirvofandi dauda vid heilbrigdisstarfsfélk? Um betta eru skiptar
skodanir enda togast idulega & dlikir hagsmunir.

b6 avinningur kunni ad vera af slikum samt6lum fyrir sjiklinginn,
vegna pess ad pau draga tr likum & verulega skertum lifsgaedum
tengdum aukaverkunum Sparfrar medferdar vid lifslok, ber hins ad
gaeta a0 sjuklingurinn sjalfur kann ad 6ska pess ad allt verdi reynt til
leekningar fram & sidustu stund.

Eins parf ad taka tillit til pess, ad p6 rannséknir syni ad adstand-
endum, sem missa astvini, vegni betur séu peir upplystir timanlega
um komandi dauda sjiklingsins, pa er pad almennt vidurkennd
tulkun 4 16gum um réttindi sjuklinga ad sjuklingurinn eigi rétt 4 ad fa
ad halda upplysingum um &stand sitt & milli sin og leeknis sins (LOg
um réttindi sjuklinga, 1997). Loks er bad ekki sjalfgefid ad sjuklingur-
inn vilji reeda um eigin dauda eda upplysa sina nanustu.

bessi hagsmunatogstreita gerir heilbrigdisstarfsfélki erfitt fyrir ad
meta hvener og hvernig rétt sé ad takast 4 vid pessa umraedu. Okkar
rannsoknir syna pé ad yfirgnafandi meirihluti sjiklinga hefur porf
fyrir ad reeda pessi mél pé margir, einkanlega karlmenn, purfi studn-
ing til ad hefja slika umraedu.

St rannsokn, sem hér hefur verid kynnt, er skref { pa att ad proa
adferd sem er sidfraedilega sjalfbaer og getur nyst heilbrigdisstarfsfolki,
sjuklingum og adstandendum vid pessar erfidu adstedur an pess ad
ganga yfir persénumork vidkomandi.

* Visindasidanefnd VSNb 20033/03.7 og persénuvernd 2012060771
sampykktu rannséknina sem hér er til umfjollunar.
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