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UTDRATTUR

Bakgrunnur og tilgangur: Tilgangur rannséknar var ad lysa
reynslu og vidhorfum hjukrunarfreedinga a liknarmedferd
og innleidingu hennar & sjukradeild til pess ad styrkja
pjonustu vid sjuklinga med langvinna lungnateppu. Slik
innsyn geeti baett lifsgaedi sjuklinga med langvinna
lungnateppu og fjolskyldna peirra sem standa andspaenis
lifhaettulegum sjukdémi.

Fraedilegur bakgrunnur var ovissulikan Roland van Linge.
bar er gert rdd fyrir ad arangursrik innleiding purfi
sampydanleika milli nyjungar (liknarmedferdar lungna-
sjuklinga) og umhverfis eda nuverandi starfshatta.

Adferd: Tekin voru tvd rynihdépavidtdl vid hjukrunar-
fredinga (N=8) 4 lungnadeild Landspitala — hdskola-
sjukrahtdss sem pjona hlutverki greiningarvidtals |
innleidingunni. Greindar voru hindranir og arangursrikar
leidir fyrir innleidinguna.

Nidurstodur: bemagreining syndi ad meginhindranir vid
innleidingu  liknarmedferdar voru  hugtakaruglingur
vardandi liknar- og lifslokamedferd, hjukrunarfraedingana
greindi & vid adrar heilbrigdisstéttir, m.a. laekna um
framkveemd liknarmedferdar, auk pess sem odvissa um
framgang sjukdoms gat hindrad dakvardanatoku um
medferdina. Arangursrikar leidir til innleidingar vordudu
mikilveegi pess ad vera samstiga vardandi framkveemd
liknarmedferdar og i pvi samhengi voru pverfaglegir
vinnufundir mikilvaegir par sem fagstéttirnar geetu unnid
sameiginlega ad medferdarmarkmidum.

Alyktanir: Til pess ad geta veitt sjiklingum med langvinna
lungnateppu liknarmedferd parf sérhaefingu par sem um
flokinn sjukdédm og sjukdomsferli er ad raeda. Vid
innleidingu a kliniskum leidbeiningum um liknarmedferd
parf ad byggja & pekkingu um sérstakar parfir
lungnasjuklinga; innleiding parfnast tima og fjarmuna og
hugsanlega parf ad laga leidbeiningarnar ad sértaekum
porfum pessa skjélstaedingahops.

Lykilord: Langvinn lungnateppa, liknarmedferd, hjukrun,
rynihdpar, fyrirbaerafraedi.
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ENGLISH SUMMARY

Jonsdottir, G., and Jonsdottir, H.
The Icelandic Journal of Nursing (2016), 92 (2), 12-20

PALLIATIVE CARE FOR COPD PATIENTS:
SYNCHRONIZED CARE

Background and aim: The aim of the study was to describe and
explore nurses’ experience of using palliative care and the
implementation of clinical guidelines for palliative care in a
pulmonary hospital unit for the purpose of improving healthcare
for patients with chronic obstructive pulmonary disease (COPD).
Insight into this experience might improve quality of life of
patients and their families who face problems associated with
this life-threatening disease.

Theoretical background is the contingency model by Roland van
Linge. In the model effective implementation consists of
congruency between the intervention (palliative care) and the
environment or existing practice.

Method: In this qualitative research two focus group interviews
were carried out with nurses (N=8) at a pulmonary unit at
Landspitali National University Hospital, as key informants, where
facilitators and barriers for the implementation of palliative care
were identified along with elucidating the nurses’ experience.

Results: The themes that were analyzed were confusion of
concepts as regards palliative care and end-of-life care, that
nurses were in conflict with other health care professionals, e.g.
physicians, about how to apply principles of palliative care in the
unit as well as uncertainty of the course of the disease as
hindering decision making about palliative care. Successful
implementation was considered likely when health care workers
work together as a team.

Conclusion: There is need for specialized palliative care for
patients with COPD due to the complexity and nature of the
course of the disease. Implementation of clinical guidelines in
palliative care for patients with COPD needs to be based on
specialized knowledge of the lung disease; it takes time and
resources, as well as amendments to the special needs of this
patient group.

Key words: COPD, palliative care, nursing, focus groups,
phenomenology.
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INNGANGUR

Liknarmedferd (e. palliative care) er medferd sem hefur
pbad ad markmidi ad beeta lifsgedi sjuklinga og
fijolskyldna peirra. Hana a ad hefja um leid og sjuklingur
greinist med lifshaettulegan sjukdém (WHO, 2010).
Lifslokamedferd (e. end of life care) midast & hinn
bdéginn vid sidustu daga sjuklingsins (Landspitali, 2009;
WHO, 2010). i liknar- og lifslokamedferd sjuklinga med
langvinna lungnateppu renna pessar tvaer nalganir ad
vissu leyti saman & akvednum timapunkti og verda
morkin & milli peirra 6ljés. [ ljési pessa er porf a ad
endurskoda medferd sjuklinga med langvinna
lungateppu (Crawford o.fl., 2012; Gysels og Higginson,
2008) en flestir pessara sjuklinga purfa a liknarmedferd
ad halda (Lanken, 2008; Schroedl! o.fl., 2014; Yohannes,
2007).

Kliniskar leidbeiningar Landspitala um liknarmedferd
voru innleiddar & sjukrahusinu og par med talid a
lungnadeild Landspitala arid 2009. Bodid var upp a
almenna fraedslu og hjukrunarfredingum bodid ad vera
tengilidir vid verkefnastjéra verkefnisins. Sidan var
innleiding falin stjérnendum legudeilda sjukrahussins i
samvinnu vid liknarteymi Landspitala.

i pessari rannsékn var fjallad um hvernig reynsla og
vidhorf hjukrunarfreedinga getur haft ahrif 4 hagnytingu
a kliniskum leidbeiningum fyrir inniliggjandi legu-
sjuklinga med langvinna lungnateppu med pad i huga ad
styrkja pjonustu vid sjuklinga og fjolskyldur peirra
(Gudrun Jonsdottir, 2010). Mikilveegt var ad fa fram i
dagsljésid reynslu hjdkrunarfreedinga af pvi hvada
hindranir peir glimdu vid pegar peir sinntu liknar-
medferd og hvada leidir peir sau til Urbdta. Fraedilegi
greiningarramminn var évissulikan Roland van Linge (Os-
Medendorp o.fl., 2008) og gagna aflad med rynihdpa-
vidtélum vid tvo hopa reyndra hjdkrunarfreedinga.

Ovissulikan van Linge

Innleidingarlikanid byggist a pvi ad arangursrik innleiding
pburfi samraemi eda samhefi (e. compatibility) milli pess
sem nyjungin krefst i umhverfi og nuverandi
starfshattum. Ovissa er adalhugtak likansins. Ovissa er
skilgreind sem adstadur sem ekki er vist ad muni koma
upp pratt fyrir ad pad sé liklegt. Annad lykilhugtak er
samraemi (e. congruity) sem visar til pess sem er
sampykkt og fellur ad umhverfi og starfshattum.
Misraeemi (e. discrepancy) milli peirra adstedna, sem
nyjungin krefst, og peirra adsteedna, sem eru til stadar,
akvardar hvada innleidingaradferdir eru notadar (Os-
Medendorp o.fl., 2008).

Van Linge gerir rad fyrir ad tekid sé greiningarvidtal vio
lykiladila med pad ad markmidi ad greina misraemi 4
milli nyjungar og nuaverandi starfshatta. Greiningar-
vidtalid felur | sér eftirfarandi peetti: Starfsemi:
Skipulagning vinnuferla, utdeiling verkefna, markhépur;
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Mannaudur: bekking og haefni fagstétta, teyma og
mannaudsstjérnun; Stefna: Jafnredi 4 milli stétta,
valdastodur og stjornunarlegir ferlar; Menning: Gildi
tengd hjukrun; verkhattum a deildinni (Os-Medendorp
o.fl., 2008). Eftir greiningarvidétalid eru krofur
verkefnisins/innleidingarinnar og peir pattir sem voru til
stadar bornir saman. Sidan er innleidingarasetlun snidin
ad porfum vettvangsins, p.e. greint er samreemi eda
samhaefi milli nyjungar og umhverfis. Mismunandi er
hvada breytingar parf ad gera til ad innleiding verdi
arangursrik & hverjum stad fyrir sig.

Kenningar um breytingarstjornun

Fram hafa komid mikilveeg atridi, eda mistok, sem
mikilveegt er ad fordast vid innleidingu breytinga og
treysta paer enn frekar likan van Linge. Kotter (2007)
leggur aherslu @ ad skapa neegilega porf & breytingum,
mynda 6flugt bandalag, ad méta framtidarsyn og kynna
hana naegilega, auk pess ad fjarleegja hindranir og
skipuleggja skammtima sigra. Mikilveegt er einnig ad
bida med ad hrodsa sigri. Sidan parf ad tengja breytingar
menningu starfseiningarinnar.

Liknarmedferd fyrir langveika lungnasjuklinga

Heildreen medferd sjuklings og fjolskyldu er kjarninn i
skilgreiningum a liknarmedferd (e. palliative care) og
kemur skyrt fram i Kliniskum lei@beiningum Landspitala
um liknarmedferd (Landspitali, 2009) og skilgreiningu
Alpjodaheilbrigdismalastofnunarinnar  (WHO, 2010).
Liknarmedferd er xtlad ad beeta lifsgaedi sjuklinga og
fjolskyldna peirra andspaenis lifshaettulegum sjukdémi.
Med pvi ad greina sjukdom snemma og meta a
videigandi og markvissan hatt verki og énnur vandamal,
likamleg, salfélagsleg og andleg, er talid ad koma megi i
veg fyrir og lina pjaningar (Landspitali, 2009; WHO,
2010). Liknarmedferd hja sjuklingum med langvinna
lungnateppu getur verid erfitt ad skilgreina og vita
hvenaer 4 ad bjéda upp & hana. Morkin @ milli leknandi
medferdar og liknarmedferdar eru oft 6ljés (Carlucci
o.fl., 2012; Gott o.fl., 2009; Spence o.fl., 2009). bvi hefur
verid meelst til pess ad nota akvedin skilmerki pegar
hugad er ad liknarmedferd fyrir pennan sjuklingahop: a)
ad hana skuli veita pegar til stadar eru langvinnir
lungnasjukdémar, m.a. lungnateppa, lungnatrefjun og
lungnahaprystingur, b) sjuklingur er hadur surefni og
hefur mettun minna en 88% an surefnis, c) um dsjalfratt
pbyngdartap er ad reeda, d) andpyngsli eru til stadar vid
litio 4lag eda midlungsalag (Landspitali, 2009; Lanken
o.fl., 2008). Lyfjamedferd vid andpyngslum felur m.a.i
sér, auk innudalyfja, surefnisgjof og notkun épidida og
kvidastillandi lyfja (Landspitali, 2009). Kvidastillandi lyf
eru stundum gagnleg vid andpyngslum vegna slakandi
ahrifa peirra en rannsdknir hafa pé ekki stadfest gildi
peirra (Rocker o.fl., 2009). Synt hefur verid fram a ad
Opididar eru heettulausir og valda ekki dndunarslaevingu
ef peir eru gefnir i réttum skdmmtum og gott eftirlit haft
med gjofinni (Currow o.fl., 2009) .
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i rannsékn Horton o.fl. (2013) um innleidingu
sérsnidinnar liknarmedferdar fyrir lungnasjuklinga kom
fram ad erfitt er ad rannsaka ahrif liknarmedferdar a
pbennan sjuklingahép. Sjuklingarnir eru i morgum
tilvikum of lasnir og med of langt genginn sjukdom til ad
svara aftur og aftur spurningalistum um lidan og heilsu. i
rannsékninni kom fram ad 70% sjuklinganna, sem téku
patt, attu pa ésk ad deyja heima, en pegar peir létust pa
var pad i 6llum tilfellum vid bradaadstaedur a sjukrahusi.

begar kannadar voru medferdardskir sjuklinga med
langvinna lungnateppu kom fram ad sjuklingarnir voru
gagnrynir a liknarmedferd, eins og peir skildu hana.
beim hugnudust pd dkvednir peettir, s.s. einkenna-
medferd og studningur, en fannst liknarmedferd veita
peim litla von (Philip o.fl., 2011). borf er 4 ad kynna
liknarmedferd betur fyrir sjuklingum med langvinna
lungnateppu og adstandendum peirra par sem gémul
vidhorf um tengsl liknarpjonustu og dauda virdast hamla
pessum sjuklingum ad sakjast eftir slikri medferd (Hayle
o.fl., 2013).

bar sem sjukdémsferli langvinnrar lungnateppu og
krabbameins er olikt pa er ekki haegt ad hefja
liknarmedferd & somu forsendum hja sjuklingum med
langvinna lungnateppu og krabbameinssjuklingum.
Frekar eetti ad byggja pjonustuna upp pannig ad
liknarmedferd hefjist og sé vidhaldid med heildraenu
mati, t.d. vid sjukrahusinnlégn, pegar notkun langtima-
surefnis hefst eda pegar haett er a8 vinnumarkadi vegna
veikindanna (Pinnock o.fl., 2011).

Mikil porf er fyrir samfellu i uménnun eda pjonustu fyrir
sjuklinga med langvinna lungnateppu og porf fyrir einn
samhaefingaradila sem stydur vid sjuklingana
(Epiphaniou o.fl., 2014; Burgess o.fl., 2013). Tilgreindir
hafa verid prir peettir sem gaetu baett brotakennda
pjonustu vid sjuklinga med langvinna lungnateppu: 1)
Veita pjénustuna heima vid, 2) taka mid af sérstodu
langveikra (e. chronic care model) med pverfaglegri
teymisvinnu og skyrum leidum i gegnum kerfid og 3)
samhlida parf ad leggja aherslu a liknarmedferd a ollum
stigum sjukdémsins og i henni parf ad felast
einkennamedferd, tilfinningalegur og salraenn
studningur (Crawford o.fl., 2012).

Fdar rannsodknir hafa verid gerdar um innleidingu liknar-
medferdar fyrir lungnasjuklinga. Nyleg patttoku-
rannsékn (e. action research) Hynes o.fl. (2015) um
skipulagningu liknarhjukrunar fyrir lungnasjuklinga &
sjukradeild syndi ad erfitt reyndist fyrir hjukrunar-
fraedingana ad innleida liknarmedferd. Erfidleikar komu
fram hja hjdkrunarfreedingunum sjalfum, hjdkrunar-
fredingahdpnum & deildinni, pverfaglegu teymi og
einnig hja skipulagsheildinni. Lifleeknisfreedilega likanid
(e. bio-medical model) var pad hugmyndafraedilega likan
sem unnid var eftir a sjukrahusinu og pad samraemdist
ekki peirri heildreenu hugmyndafraedi sem liknar-

TIMARIT HJUKRUNARFRZEDINGA 2. TBL. 92. ARG. 2016

medferd byggist 4. Hjukrunarfraeedingarnir téldu helst
framkveemanlegt ad baeta liknarhjdkrun vid lifslok.

Langvinn lungnateppa

Langvinn lungnateppa er sambheiti teppusjukdéma i
lungum, langvinnrar berkjubdlgu, lungnapembu og
lokastigs astma. HUn einkennist af teppu i lungum sem
ekki er ad fullu afturkreef eftir medferd med
berkjuvikkandi lyfjum (Pauwels og Rabe, 2004).
Sjuklingar med bradaversnun a langvinnri lungnateppu
eru yfirleitt med aukinn hodsta, uppgang, andpyngsli,
hvaesandi dndun og pyngsli yfir brjésti. Andpyngslin eru
algengasta og erfidasta einkennid (Pauwels og Rabe,
2004). Vaxandi andpyngsli eru megineinkenni brada-
versnunar, auk pess sem allt ad 98% sjuklinga med
langvinna lungnateppu hafa andpyngsli & sidustu toélf
manudum fyrir andlat (Elkington o.fl., 2005).

Likamleg birtingamynd andpyngsla modtar reynslu
sjuklinga med langvinna lungnateppu, p.e. hvernig
einkennid kemur og fer og hefur ahrif 4 tengsl vid adra a
neikvaedan hatt. Sjukdémurinn er oft ésynilegur 66rum
og pad kemur fram vegna priggja patta: edli
sjukdémsins, sjuklingarnir reyna ad fela ad peir séu
madir og heilbrigdisstarfsmenn bregdast ekki vid
vandanum (Gysels og Higginson, 2008). Kénnun Long
o.fl. (2014) syndi ad fredsla sérhaefds hjukrunar-
fraedings um ondunareafingar hjalpadi sjuklingum med
langvinna lungnateppu, en sumir sjuklingarnir pekktu
ekki algengar adferdir, s.s. métstoduodndun (e. pursed lip
breathing) og ad stjorna virkni (e. paced activity), pratt
fyrir ad vera med langt genginn sjukdém og verid lengi i
pbjonustu heilbrigdiskerfisins.

Rannséknir benda til pess ad ésynileiki sjukddmsins feli i
sér ad adrir, s.s. adstandendur sjuklinganna, atti sig ekki
alltaf & pvi hversu alvarlega veikir sjuklingarnir eru
(Kanervisto o.fl., 2007). Félagsleg einangrun hefur reynst
vera verulegt vandamal hja pessum sjuklingum (Ek og
Ternestedt, 2008; Gysels og Higginson, 2008; Schroedl
o.fl., 2014) og peir hafi tilhneigingu til ad einangra sig og
loka sig af og eiga erfitt med ad greina fra lidan sinni og
tengjast 6drum (Helga Jonsddttir, 1998). Sérstada
veikindaferlis (e. illness trajectory) langvinnrar
lungnateppu einkennist af timabilum stodugleika og
versnunar. Sjuklingarnir geta att moérg versnunartimabil
adur en komid er & lokastig sjukddmsins og pvi er erfitt
ad vita hvenaer versnun a sjukdémnum verdur su sidasta
(Carlucci o.fl., 2012; Murray o.fl., 2005). Likur & andlati
innan ars fra innlégn & sjukrahls eru verulegar. |
rannsékn Yohannes og félaga (2005) var hlutfallid 36%
sem er svipad og hja sumum krabbameinssjuklingum.
Oljésar horfur sjuklinga med langvinna lungnateppu
gera miklar krofur til faerni hjukrunarfraedinga til ad
annast pa 4 bradadeildum. Auk pess getur mikid
starfsdlag (Knauft o.fl., 2005), kvadir um hagkveemni i
rekstri og feekkun legudaga a sjukrahtsum valdid pvi ad
parfir sjuklinga med langvinna lungnateppu séu ekki
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metnar ad fullu eftir ad mestu bradavandamalin hafa
verid leyst (Davidson o.fl., 2002) .

ADFERD

Tekin voru rynihdépaviotél frd sjonarhdli tulkandi
fyrirbaerafreedi. Samraedur i rynihdpum eru taldar vel til
pess fallnar ad draga fram 6lik sjonarhorn a reynslu
hjukrunarfreedinga af liknarmedferd og innleidingu
hennar og geta hvatt pa til ad brjéta reynsluna til
mergjar (Séley S. Bender, 2003). Med pvi ad greina ut fra
sjénarhorni tulkandi fyrirbzerafraedi ma fa fram reynslu
og hlutdeild hjukrunarfreedinga i vidfangsefninu og
pbannig getur ordid til heildstaed lysing 4@ peirri merkingu
sem bpeir leggja i liknarmedferd og notkun hennar
(Bradbury-Jones o.fl., 2009). Rannséknarspurningin er:
Hver er reynsla og vidhorf hjukrunarfreedinga starfandi a

Tafla 1. Vidtalsrammi.

lungnadeild Landspitala af liknarmedferd og innleidingu
hennar fyrir sjuklinga med langvinna lungnateppu og
fiolskyldur peirra?

bdtttakendur

Ollum hjikrunarfreedingum med a.m.k tveggja ara
starfsreynslu af uménnun lungnasjuklinga 4 lungnadeild
Landspitala-haskodlasjukrahtss var bodin patttaka |
rannsokninni. Atta hjikrunarfraedingar, sem uppfylltu
inntokuskilyrdin, toku patt i tveimur rynihdpum. Haft var
samband vid hjukrunarfreedingana af hlutlausum adila
og rannsoknin kynnt fyrir peim. Hver hépur hittist einu
sinni og voru vidtolin um 60 mindtur hvort. Vidtolin voru
tekin i april og mai arid 2010. Leyfi fyrir rannsékninni var
fengid fra sidanefnd stjérnsyslurannsékna a LSH (Erindi
10/2010) og skrifudu patttakendur undir upplyst
sampykki.

Hver er reynsla ykkar af liknandi medferd sjuklinga med langvinna lungnateppu? Utskyrid med
daemum ur starfinu, baedi jakveeda og neikvaeda upplifun.

Hvernig sjaid pid fyrir ykkur liknarmedferd fyrir lungnasjuklinga, p.e. hvada atridi skipti mestu mali i

liknarhjukrun lungnasjuklinga a sjukradeild?

Sjadid pid fyrir ykkur ad pid getid unnid uat fra kliniskum leidbeiningum um liknarmedferd 3

lungnadeildinni?

Vinsamlegast raedid hvernig haegt vaeri betur ad innleida liknarmedferd 4 lungnadeildinni. Hvad sjaid
bid fyrir ykkur sem getur audveldad innleidinguna og hvad getur hugsanlega hindrad hana?

Vinsamlegast raedid hvada styrkleikar og veikleikar pid teljid ad séu til stadar a lungnadeildinni
vardandi liknarmedferd. Lysid ykkar reynslu og skyrid med damum ur starfinu.

patttakendur voru hvattir til ad lysa nanar og utskyra pegar pad atti vid.

Gagnasdéfnun

Vidtolin vid hépana féru fram a vinnustad vidmaelenda
en 34 hlutlausum stad. Myndadir voru tveir rynihdpar,
hvor um sig med fjérum hjukrunarfreedingum. Settur var
fram akvedinn vidtalsrammi fyrir rynihépana, sa sami i
badum vidtélunum, sja toflu 1. Hjukrunarfraedingarnir
voru bednir um ad kynna sér Kliniskar leid@beiningar
Landspitala um liknarmedferd adur en rynihdpurinn
kom saman. beir fengu vefsl6d & leidbeiningarnar i
kynningarbréfi um verkefnid. Einnig var peim bodin
utprentun af leidbeiningunum. Leidbeinandi hdpsins
(GJ) utskyrdi markmidid med vidtalinu og patttakendum
var bent 4 ad reda saman frekar en beint vid
leidbeinandann.

Liknarmedferd var skilgreind sem nyjung fyrir deildina. |
upphafi vidtalanna rifjadi leidbeinandi hopsins upp
leidbeiningarnar. Samradurnar hoéfust sidan med
almennri  spurningu um reynslu patttakenda af
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liknarmedferd fyrir sjuklinga med langvinna lugna-
teppu, hvada atridi skiptu mali i slikri medferd, afstodu
til Kliniskra leidbeininga Landspitala um liknarmedferd,
hvernig patttakendur saeju innleidingu fyrir sér;
hindranir og paetti sem audvelda innleidingu, styrkleika
og veikleika sem til stadar vaeru & lungnadeildinni.
batttakendur voru hvattir til ad skyra og reda frekar
6samraemi og agreining. beim var gefinn sd moguleiki
eftir vidtalid ad raeda einslega vid leidbeinandann. Séd
var til pess ad ekki yrdi truflun pegar vidtalid for fram.

Urvinnsla gagna

Vidtolin voru tekin upp a upptokutaeki og sidan vélritud
fra ordi til ords. Vid pemagreiningu var |6gd ahersla 4 ad
flokka saman efnisatridi sem eiga eitthvad sameiginlegt.
Vid endurtekinn lestur textans og skrif @ nidurst6dum
préudust heiti pemanna. bess var geett ad ekki veeri
haegt ad audkenna einstaklinga i nidurst6dunum.

NIDURSTODUR
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Vid tulkun vidtalanna var 16gd ahersla & hindranir vié
innleidingu liknarmedferdar og teekifeeri eda lausnir a
pvi hvernig haegt er ad innleida liknarmedferd.
Hindranirnar voru hugtakaruglingur, dgreiningur og
ovissa um horfur. Helstu teekifaerin til breytinga eda
lausnir sem komu fram voru ad vera samstiga i pvi ad
veita liknarmedferd og var pverfagleg vinna par efst a
bladi. Umraeda um styrkleika var ekki skyr en pé komu
fram nokkrir paettir, s.s. ad hjukrunarfraedingar attu
audvelt med ad meta einkenni sjuklingsins vegna pess
hversu mikinn hluta sélarhringsins peir veita sjuklingum
hjakrun.

Hugtakaruglingur

Hugtakaruglingur var rikjandi. bratt fyrir ad hafa lesid og
kynnt sér nyjar kliniskar leidbeiningar um liknarmedferd
og sott fredslu um efnid virtist sem breytingin &
hugtakinu liknarmedferd, fra pvi ad visa til seviloka yfir |
ad na fra greiningu lifshaettulegs sjukdéms, hafi ekki nad
ad festa sig i sessi. Halft ar var lidid fra pvi ad klinisku
leidbeiningarnar hofdu verid gefnar Gt og innleidingar-
ferli leidbeininganna var ekki lokid. Umraedan, sem atti
ad snuast um liknarmedferd, snérist oft yfir i umraedu
um lifslokamedferd. Eftirfarandi tilvitnun atti sér stad i
umredum um lifslokamedferd en um hana hafdi
hjakrunarfreedingurinn ordié liknandi medferd: , bessi
akvordun ad setja 4 liknandi medferd. Vidkomandi er
kannski & BiPaP (ytri ©ndunarvél) enn pa ..”
Lifslokamedferd var hjukrunarfreedingunum hugleikin og
téku peir morg deemi um pad sem gat farid urskeidis
vardandi akvérdun um lifslokamedferd. Einnig voru gefin
demi af sjuklingum og fjolskyldum sem fengu gdda
lifslokamedferd.

Agreiningur

Agreiningur var nokkud dberandi i samskiptum vid adrar
heilbrigdisstéttir, einkum lakna. Laeknar pottu mis-
viljugir ad tileinka sér vinnubrogd liknarmedferdar.
Einnig kom fram ad laeknar vaeru ekki sammala sin @ milli
vardandi liknarmedferd og hafdi petta ahrif 4 samskipti
a deildinni: , betta er eins og pu segir, tvaer fylkingar
svolitid i leeknalidinu. ... ,Eg aetla ad baeta inn i petta,
mér finnst vanta samraemi milli leeknanna. Eg fagna pvi
bessari umraedu. Eg hef lent i pvi ad peir eru a
ondverdum meidi.” Einn hjdkrunarfreedingurinn sagdi:
,Svo er hja sumum svona stemning, sjaum til, sjaum til a
morgun. bad er klassiskt, hér 4 lungnadeild. Mér finnst
stundum verid ad flyja dkvardanatoku dagsins i dag, sja
bara til.“

Agreiningur um ad &kveda liknar- og lifslokamedferd
kom skyrast fram vardandi lyfjagjof og pa sérstaklega
morfingjof. Oft kom fyrir ad laeknarnir vildu fresta
akvordun um liknarmedferd eda morfingjof eda téldu ad
timinn til pess veeri ekki kominn. Hjakrunarfreedingarnir
skynjudu tregdu vid ad sjuklingnum vaeri gefid morfin
eda Contalgin (morfin-fordalyf):
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Eg hringdi einmitt i liknarteymid um daginn. Hun
[hjukrunarfreedingur i liknarteyminu] spurdi hvort
vidkomandi sjuklingur veeri kominn & Contalgin, en
ég sagdi nei og pad pyrfti kannski ad skoda pad. Eg
nefni pad vid pann sérfreding [laekninn] og hann
sagdi ad peer i liknarteyminu vaeru ekki leeknar, ,ég
aetla ekki ad skrifa upp a Contalgin,” punktur. Par
med var pad ekki meira reett.

Einn hjukrunarfraedingurinn hafdi petta ad segja um
morfingjafir:

Sjuklingarnir koma aftur og aftur til okkar.
Starfsfolkid medhéndlar  sjuklinga med  pessa
sjukdoma. Starfsfolk deildarinnar hefur
langlundarged gagnvart svona erfioum mdlum. Vid
héfum téluverda pekkingu d morfini ... p6é ad pad séu
laeknar sem ekki vilja ordinera pvi.

ba kom fram pekkingarleysi hja samstarfsfélogum, t.d. i
sambandi vid skammtastaerdir & morfini, og purftu
hjakrunarfreedingar ad leidrétta pad:

Lika i lifslokamedferdinni ... pad brennur vid ad pad
sé ekki tekid tillit til pess hvad sjuklingurinn er buinn
ad vera @ miklum lyfium heima. Hann hefur kannski
verid @ storum skémmtum af Contalgini heima. Svo
er hann kannski allt i einu kominn a fimm milligrémm
af morfini undir hud ... barna purfum vid ad stiga a
bremsuna, kemur kannski nyr laeknir og ordinerar og
bessu hef ég lent i, oftar en einu sinni.

Aherslu & sértaekar parfir sjuklinga med langvinna
lungnateppu vardandi andpyngsli var ekki ad finna i
samraedum patttakenda. Ef til vill er pad vegna pess ad
hjakrunarfreedingarnir voru vanir ad vinna saman og
téldu éparft ad eyda ordum ad pvi og einnig ad peir hafi
ekki verid spurdir neegilega at i petta lykilatridi
medferdar. | miklum umraedum um morfingjafir kom
ekki fram ad peer beindust sérstaklega ad andpyngslum
sjuklinganna.

Ovissa um horfur

Sérstada sjukdémsferlis langvinnrar lungnateppu hafdi
mikid vaegi i umraedum hjukrunarfreedinganna. beir lystu
pbvi hvernig sjuklingarnir gatu lagst & sjukrahus i
bradaversnun a sjukdémnum, verid vid daudans dyr, og
sidan ordid hressari og jafnvel Utskrifast heim. Greinilegt
var ad pad olli hugarangri hversu erfitt veeri ad segja
fyrir um horfur sjuklinganna — dvissan um horfur var
veruleg — @ sama tima og hjukrunarfreedingarnir gerdu
sér grein fyrir pvi ad petta veeri hluti af sjukdémsferlinu.
Einn hjukrunarfraedingurinn sagdi: ,pPé pad sé liknandi
medferd i dag pydir pad ekki ad pad sé liknandi medferd
eftir fjéora daga. Vidkomandi er kannski bara ad
hressast,” (hér kemur hugtakaruglingurinn einnig fram)
og einnig:

bad er lika kona sem byr heima hja sér nuna, vid
goéda heilsu, innan hennar annmarka. Fyrir fimm
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drum var buid ad tilkynna fjélskyldunni ad hun veeri
ad deyja. Vid purfum ad vera tilbuin i petta lika. bad
sem gerdist hja henni, svo vid télum um hvad pad
hefur mikil ahrif a félk, hin var rosalega lengi ad
vinna sig ut ur pessu. Hun vissi ad pad var buid ad
tala vid folkid hennar, vissi ad pad var buid ad tala
um ad henni var ekki hugad lif. Hin var ndtturlega
gléd ad vera a lifi en fannst hun purfa ad réttleta
pbad.

Oviss framgangur sjukdéms hefur mikil dhrif & samskipti
vid attingja. beir geta ordid radvilltir og hjukrunar-
fraedingurinn farid i varnarstodu:

begar sjuklingurinn er mjég sleemur og kemur inn i
mikilli éndunarbilun halda jafnvel allir ad hann sé ad
deyja, svo snyr hann vid og er ordinn pokkalegur. En
fi6lskyldan er enn i fasanum pegar hann kom inn.
Biddu, er hann ad deyja eda ekki? Svo kemur naesta
umraeda ad sjuklingurinn sé ad fara heim, pad risa
hdrin enn pd haerra & attingjunum: ,A hann
[sjuklingurinn] virkilega ad fara heim?“

Samanburdur var gerdur a reynslu af 6drum adstaedum
en pad var talid mikilveegt til ad geta sett reynslu af
hjakrun lungnasjuklinga i samhengi:

Eg hef reynslu af liknarmedferd krabbameins-
sjuklinga. bar er ferlid allt 6druvisi ... allt gerist
sneggra. Eg upplifdi ad pad er komid seint inn d
bessa umrzedu hér en ferlid er O6druvisi hjd
lungnasjuklingum. En pad er reyndar 6druvisi med
lungasjuklingana, peir versna og koma svo inn aftur.
En pad er eitt eda tvé deemi par sem farid var seint
ad raeda pessa hluti, alveg a siGustu metrunum. bad
barf ad raeda petta fyrr svo pad komi ekki flatt upp d
folk. bad er gott ad tala um petta og spyrja.

Vera samstiga

Ad vera samstiga visar til pess ad heilbrigdisstarfsmenn
hafi samraemd vinnubrégd og hafi somu markmid i
pjonustu vid sjuklinga og ad peir tali sama tungumalid.
Allt skiptir petta mali fyrir sjuklingana og lidan peirra pvi
ad ,ef madur aldrei talar um petta [liknarmedferd] sem
hépur, pa erum vid aldrei almennilega 6rugg i pessu.”
Hjukrunarfraedingur med reynslu af teymisvinnu af
annarri deild lysti reynslu sinni og taldi teymisvinnu
mikilveega til pess ad liknarmedferd festi sig i sessi a
lungnadeildinni.

bad er svo mikilveegt petta samstarf d milli
stéttanna. Vid getum ekki gert petta sjdlfar ef hinar
stéttirnar hafa ekki dhuga. A krabbameinsdeildinni
var petta miklu opnara og a milli stétta. Laeknar ...
hjukrunarfraedingar ... A teymisfundi meettu sdlfraed-
ingar og prestar. Allir saman i teymi. bad var
dberandi og ég tel pad mikilvaegt.
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bverfaglegir vinnufundir og samraedur um liknarmedferd
a lungnadeildinni voru alitnir mikilvaegir til ad samrama
starfsadferdir og festa liknarmedferd i sessi:

Er kannski ekki fyrst ad taka umraeduna. Byrja
umraeduna um medferdartakmorkun. Hvort hun eigi
ad vera eda ekki? Raeda innan heilbrigdis-
starfsmannahdpsins en si@an purfum vid ad vera
samstiga. Sjuklingar nefnilega finna ef vid erum pad
ekki, ef vid télum ekki saman. bad hefur oft komid
fram i vidtélum minum vid sjuklinga. Sjuklingar hafa
sagt vid mig: ... ég er svo 66rugg, pad talar enginn
sama tungumdl hérna.” beir hringja jafnvel af
sjukrastofunni ... ,,Geturdu sagt mér adeins, ég parf
ad dtta mig.” betta purfum vid ad passa algerlega.

Nyju klinisku leidbeiningarnar opnudu nyja moguleika til
ad samraema starfsadferdir. Pa er haegt ad visa til peirra
til ad stydja mal sitt um ad sjuklingarnir hafi porf fyrir
liknarmedferd.

Hvernig madur spyr, bad getur skipt svo miklu madli,
getur hjdlpad okkur vid umraeduna a svo einfaldan
hatt. begar spurt er beint: ,Ertu kvidinn,” pad er sagt
nei. En med umordadri spurningu pa kemur kannski
annad svar. Ad kunna ad spyrja d dkvedinn hdtt.
Nota opnar spurningar. Gott fyrir hjukrunarfraedinga
ad nota ESAS-einkennamatskvardann. Yfirleitt er
audvelt ad fa folk til ad svara manni eftir pessum
kvarda. Eg nota hann ekki oft en mér finnst petta
einfalt ... svona tiltélulega einfalt.

ba er skilyrdi ad allr a deildinni kynni sér
leidbeiningarnar og skilji rokin fyrir peim. Einn
hjakrunarfraedingur sagdi: ,Eg heyri, alltof algengt, pad
er med svo margt ad vid erum ekki négu samreemd, i
leidbeiningunum [til sjuklinga]l. Madur finnur ad
sjuklingar verda &06ryggir ef peir heyra mismunandi
utfeerslur. bad veldur 606ryggi.“ Annar beetti vid: ,Vid
verdum ad tala saman og vera sammala um ad petta eru
vidurkenndu adferdirnar, alla vega 4 pessu timabili ... ad
vid télum alltaf sama tungumalid.”

Einkennamat og medferd hafdi sérstakt vaegi:

Vid verdum ad laera ad nota einkennamedferdina, ad
taekla sem best pessa andstyggilegu maedi sem reynis
folki svo erfid. bad gerir okkur éruggari i medferdinni
ad vera feerar i pessu. betta er mikil vanlidan og
6rugglega fyrir adstandendur lika. ... ad vid séum
6ruggar ad meta einkennin og vita mdguleikana d
medferd. Oft koma svona breytingar a medferd
Otrulega haegt. Eitthvad sem haegt veaeri ad vinna
markvissara med hér d lungnadeildinni. Fraedsla,
einkennamat og einkennamedferd og pa til allra i
fi6lskyldunni og medferdareiningunni.

Hjukrunarfraedingarnir litu & sig sem milligbngumenn
fyrir sjuklinginn — pusundpjalasmidi — vid marga
medferdaradila, m.a. prest, laekni, sjukrapjalfara og
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sjukralida. bpad gat verid baedi styrkleiki og veikleiki.
Styrkleiki var ad veita fjolskylduhjukrun og vinna i teymi,
b6 ad teymisvinnan veaeri ekki mjog skipulogd.
Gongudeild fyrir lungnasjuklinga var einnig styrkleiki.
Veikleikar voru m.a. umhverfiéd & sjukradeildinni. pPad
veeri ekki ndégu hlylegt og peegilegt. Einnig er pad
veikleiki:

. ad starfsfolk sé bara d@ morgun- eda bara d
kvéldvéktum eda naeturvéktum, eda i litilli vinnu. bad
vantar samfellu i hjukrunarpjonustu. beir sem eru a
morgunvéktum hitta aldrei adstandendur a kvéldin
og peir sem eru a kvéldin kynnast ekki teymisvinnu.

Svo er veikleiki ad starfsfolk komi ekki a fraedslufundi
og sé ekki med i innleidingunni. Kunndttan er
o6rugglega mismikil hja starfsfolkinu. Misjafnt hvad
folk hefur porad i umraeduna.

UMRADA

Liknarmedferd  fyrir  sjuklinga med langvinna
lungnateppu hefur ekki préast sambezerilega og
liknarmedferd fyrir krabbameinssjuklinga. Akall um
breytingar kemur fram i fjélda rannsékna sem gerdar
hafa verid a sjuklingum med langvinna lungnateppu
(Burgess o.fl., 2012; Ek og Ternestedt, 2008; Gysels og
Higginson, 2008; Spence o.fl., 2009). Nidurstédur
pessarar rannséknar syna veigamikil atridi sem parf ad
yfirstiga  adur en  Kliniskar  leiGbeiningar um
liknarmedferd verda hluti af daglegum storfum a
sjukradeild. baer hindranir, sem komu fram vardandi
innleidingu liknarmedferdar, voru hugtakaruglingur,
agreiningur og dvissa um horfur. Pad ad vera samstiga
var lykilatridi  til  drangurs i liknarmedferd.
Hugtakaruglingur — liknarmedferd andsteett lifsloka-
medferd — hefur komid fram i rannsdknum & sjuklingum
med langvinna lungnateppu (Gott o.fl., 2009; Spence
o.fl., 2009). | fyrrnefndum leidbeiningum er einnig bent
a ad hugtokum hafi verid ruglad og liknarmedferd sé oft
kollud annad, t.d. studningsmedferd eda einkenna-
medferd (Landspitali, 2009). Slikt kom ekki fram i pessari
rannsokn. Agreiningur vid samstarfsmenn, sérstaklega
leekna, vardandi akvordun um liknarmedferd, og pa
sérstaklega gjof opidida, er einnig pekkt (Rocker o.fl.,
2009). Ovissa um horfur sjiklinga med langvinna
lungnateppu fékk verulegt vaegi i pessari rannsékn og
hefur margoft verid lyst (Carlucci o.fl., 2012; Murray
o.fl., 2005; Spence o.fl., 2009; Yohannes o.fl., 2005). Hdn
felst i pvi ad sjuklingurinn med lokastig sjukdéms getur
ordid bradveikur og andlat yfirvofandi en er stuttu sidar
ordinn faer til utskriftar. Eins getur sjuklingur, sem ekki
virdist veikari en oft adur, latist nokkud skyndilega.
bannig getur verid erfidara ad spa fyrir um lifslengd
pessara sjuklinga.
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Til pess ad nyjungin, liknarmedferd fyrir lungnasjuklinga,
nai ad festa sig i sessi parf ad skoda sampydanleika eda
samrami nyjungar og umhverfis. Akvedin 6vissa parf ad
vera i innleidingu nyjunga pvi hun leidir til vaxtar og
proska (Os-Medendorp o.fl., 2008) en mikilvaegt er pratt
fyrir pad ad finna leidir til ad minnka dvissustigid. Leidir
til arangursrikrar innleidingar fela i sér ad greina hvort
6samreemi er & milli kliniskra lei6beininga um
liknarmedferd fyrir sjuklinga med langvinna lungnateppu
og adstedna og menningar 4 sjukradeild og finna leidir
til ad baeta samraemingu. Nidurstédur syndu ad leid til
adrangurs veeri ad vera samstiga. Lykilatridi var
pbverfagleg vinna par sem heilbrigdisstarfsmenn
samraemdu vinnubrogd sin.

Ymislegt virdist pé hafa skort til ad Kliniskar
lei@beiningar Landspitala um liknarmedferd hafi nad
peirri Utbreidslu sem zetlad var. bratt fyrir ad porfin a
breytingum sé mikil hefur i innleidingunni ekki nadst ad
mynda um hana 6flugt bandalag, fjarleegja hindranir og
tengja liknarmedferd vid menningu sjukradeildarinnar
(Kotter, 2007). Styttur legutimi og hradi i utskrift af
sjukrahusinu (Davidson o.fl., 2002) er hugsanlega hluti af
pvi ad liknarmedferd feer ekki pann sess sem henni ber a
lungnadeildinni. Pad ma leida hugann ad pvi ad
heilbrigdisstarfsmenn telja ad liknarmedferd taki of
mikinn tima i starfi (Knauft o.fl., 2005) par sem alltaf
virdist vera timaskortur. Hugreen tengsl & milli
liknarmedferdar og dauda geetu einnig hindrad
Utbreidslu liknarmedferdar (Hayle o.fl., 2013).

Takmarkanir rannséknarinnar eru fair patttakendur
(n=8) i tveimur rynihdpum en um var ad rzda alla
hjakrunarfreedinga lungnadeildar Landspitalans med
a.m.k. tveggja dra starfsreynslu af hjukrun
lungnasjuklinga. Lungnadeildin er eina sérhzefda
legudeild fyrir sjuklinga med langvinna lungnateppu a
islandi og pvi var ekki um fleiri patttakendur ad raeda.
Yfirfaeranleiki pessara nidurstadna er takmarkadur og
pbaer gilda ekki fyrir alla hjukrunarfraedinga sem starfa vid
lungnahjukrun. Notagildi nidurstadnanna felst i peirri
innsyn sem fengist hefur i heim hjukrunarfreedinga, sem
sinna sjuklingum med langvinna lungnateppu 4
sjukradeild, lifa og hraerast i. betta gefur teekifaeri til ad
endurskoda hugmyndir um hvernig aeskilegt sé ad
innleida hugmyndafraedi liknarmedferdar fyrir sjuklinga
med langvinna lungnasjukddma. Margar spurningar hafa
vaknad um liknarmedferd sjuklinga med langvinna
lungnateppu. Ma par nefna hvernig haegt er ad samhaefa
liknarmedferd peirri  pjénustu sem fyrir er 4
lungnadeildinni, hvernig skal byggja upp liknarmedferd i
samvinnu vid adrar heilbrigdisstarfsstéttir og hvada form
er best ad nota fyrir liknarmedferdarpjonustu fyrir
sjuklinga med langvinna lungnateppu. Skoda pyrfti betur
hugtakid pverfagleg samvinna og hverjir settu ad koma
ad liknarmedferd. Hverju parf ad breyta i kennslu og
fraedslu hjukrunarfraedinga sem starfa med sjuklingum
med langvinna lungnateppu? Fram hefur komid naudsyn
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fyrir sérheefingu og sérpekkingu i hjukrun pessa
sjuklingahdéps (Burgess o.fl., 2013; Ek og Ternestedt,
2008; Gysels og Higginson, 2008; Long o.fl., 2014). b4 er
ekki adeins att vid sérpekkingu i lungnahjukrun og pa
adallega vardandi andpyngsli heldur parf sérpekking i
liknarmedferd einnig ad vera til stadar. Tenging milli
pessara sérhaefdu patta verdur ad eiga sér stad til ad
innleiding 4 hugmyndafraedi liknarmedferdar verdi
arangursrik.

Nidurstodur pessarar rannséknar voru ad a lungnadeild
Landspitala reyndust ymsar hindranir fyrir pvi ad
sjuklingum med langvinna lungnateppu sé veitt
liknarmedferd samkveemt kliniskum leidbeiningum. Til
pbess ad geta veitt sjuklingum slika medferd parf
sérhaefingu par sem um flékinn sjukdém og
sjukdémsferli er ad raeda. Vid innleidingu 4 kliniskum
leidbeiningum um liknarmedferd pyrfti ad byggja a
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pbekkingu; innleiding parfnast tima og fjarmuna og huga
pyrfti betur ad pvi hvernig leidbeiningarnar eru lagadar
ad sértekum porfum  sjuklinga med langvinna
lungnateppu og fjolskyldna peirra.
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