Meoferdarmarkmid i addraganda andlats

Porgerdur Ragnarsdottir*

Vaentanlega taka allir heilbrigdisstarfsmenn & Islandi fyrr eda sidar patt i umraedu um markmid
medferdar vid lifslok. Samfara auknum moguleikum a ad vidhalda lifi med taekni og lyfjum
verda spurningar um hvenaer nég sé ad gert meira knyjandi. Hjukrunarfraedingar fast vio slik
alitamal i daglegum storfum en stundum er hlutverk peirra i akvordun um pau og framkveemd
ekki skyrt. Hér er leitast vid ad svara spurningunni:,Hvada hlutverki gegna hjukrunarfraedingar
i akvordun um medferdarmarkmid i addraganda andlats?”

Inngangur

Breytt aldurssamsetning pjédarinnar og vaxandi fjoldi félks
sem lifir med langvinna og lifshettulega sjukdoma kallar 4
umreedu um hvernig folk sér fyrir sér lifslok sin. Oll vitum vid
ad lifid tekur enda en med nutimalyfjum og tekni er margt
haegt ad gera til ad hafa ahrif 4 hvernig endalokin verda. Rann-
soknir og reynsla syna ad heilbrigdisstarfsfolk, par 4 medal
hjukrunarfreedingar, parf timanlega ad hefja umredu um
medferdarmarkmid og leida sjiklinga og adstandendur peirra
i gegnum akvardanaferli til undirbunings lifsloka (Kristin Lara
Olafsdéttir, 2018; Christensen, 2019; Kalowes, 2015; Sawatzky,
2019). Mikilveegt er ad hjukrunarfreedingar pekki hvert hlut-
verk peirra er vid pessar adsteedur pannig ad peir geti veitt
ondvegisuménnun vid lok lifs, fumlaust og af dryggi. Ymis
gogn liggja fyrir sem heegt er ad stydjast vid til gloggvunar.

Kliniskar og siofreedilegar
leiobeiningar

Samkvaemt sidareglum hjikrunarfreedinga, 2. kafla, er hjikr-
unarfreedingur ,malsvari skjolstaedings og stendur vord um
reisn hans og rétt og studlar ad pvi ad komid sé fram af vird-
ingu og heidarleika. Hjukrunarfraedingur stendur vord um
sjalfsakvordunarrétt skjolstaedings og rétt til bestu mogulegrar
pjénustu a hverjum tima.“ Einnig er kvedid 4 um ad hjikr-
unarfredingur virdi rétt sjuklings til ad deyja med reisn.
Landleeknisembeettid gaf ut leidbeiningar um takmorkun
4 medferd vio lok lifs arid 1996. Par kemur fram ad stefnt skuli
a0 pvi a0 dauddagi verdi eins pjaningarlaus og med eins mikilli
reisn og kostur er. Ahersla er m.a. 16gd 4 sjalfsakvordunarrétt
sjuklings, leeknir skuli hafa samrad vid heilbrigdisstarfsmenn
sem mest hafa sinnt honum og sé pess kostur skuli akvérdun
tekin vid yfirvegadar adstaedur. Pessar leidbeiningar fylgdu

* Grein skrifud undir handleidslu dr. Ingibjargar Hjaltad6ttur sem verkefni
i ndmskeidi um klinisk vidfangsefni i ldrunarhjikrun vid HI.

tidarandanum i 6drum léndum, t.d. Bandarikjunum par sem
16g um sjalfsakvordunarrétt sjuklinga voru sampykkt arid
1990. I bandarisku 16gunum er gerd krafa um ad 4 opinberum
heilbrigdisstofnunum sé efnt til samraedna vid sjiklinga um
medferdarmarkmid og nidurstada peirra skrad i sjukraskra. A
ensku er talad um advance care planning sem Kristin Lara
Olafsdéttir (2018) hefur lagt til ad sé pytt sem deetlun um med-
ferdarmarkmid.

»Liknarmedferd hefst vid greiningu alvarlegra
sjukdoma og er veitt samhlida sjukdéomsmid-
adri, lifslengjandi medferd i peim tilgangi ad
styOja sjalfraedi sjuklings og upplyst val. Liknar-
medferd stendur eftir begar medferd sem midar
a0 lekningu er heett.“

Kliniskar leidbeiningar um liknarmedferd voru fyrst unnar af
liknarrddgjafateymi Landspitala og gefnar Gt 2009 en endur-
skodud utgafa, sem nu er studst vid, er frd 2017. Leidbeining-
arnar eru greinargddar og innihalda gagnleg hjalpargogn, t.d.
fyrir samtol, fjolskyldufundi, einkennamat og -medferd og
radleggingar um menningarlega og sidferdislega peetti. Leid-
beiningarnar eru etladar 6llu heilbrigdisstarfsfolki en tekid er
fram ad leeknir beri abyrgd 4 sjukdomsgreiningu og medferd
sjuklinga sinna. Tillaga ad dkvardanatoku um medferdarstig,
p.e. fulla medferd ad endurlifgun (FME) eda lifslokamedferd
(LLM), getur ,,komid fra medferdaradila, sjiklingi sjalfum eda
adstandendum, en leeknir ber dbyrgd 4 akvordun um medferd-
ina“ ad hofdu samradi vid sjukling, adstandendur og sam-
starfsfolk (bls. 17). Hvatt er til a0 umraeda um medferdar-
markmid fari fram timanlega svo ad fordast megi hana vid
bradaadstedur.

Liknarmedferd (palliative care) er skv. klinisku leidbein-
ingunum fra Landspitala (Landspitali 2017), einstaklingsmid-
ud (person-centered care) og arangursrik medferd verkja og
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annarra einkenna med salfélagslegum og andlegum studningi
vid sjukling og adstandendur hans. Liknarmedferd hefst vid
greiningu alvarlegra sjukdoma og er veitt samhlida sjiikdoms-
midadri, lifslengjandi medferd i peim tilgangi ad stydja sjalf-
reedi sjuklings og upplyst val. Liknarmedferd stendur eftir pegar
medferd sem midar ad lekningu er heett. Liknarmedferd er
skipt 1 prji medferdarstig (lysing hér er ttdrattur ur leidbein-
ingunum):

o Full medferd (FM) er st medferd sem er veitt ef engin 6nnur
fyrirmeeli eda skraning eru { sjikraskra.

o Full medferd ad endurlifgun med eda dan annarra takmark-
ana (FME) pydir ad endurlifgun verdur ekki beitt en 6ll
onnur medferd er veitt nema frekari takmarkanir séu sér-
staklega akvednar og skradar. Deemi um frekari akvardanir
eru ,ekki gjorgaesluvistun’, ,,ekki 6ndunarvél.

o Lifslokamedferd (LLM) tekur vid pegar ljost ma vera ad dauda
muni bera ad innan farra daga eda vikna. Markmid medferd-
arinnar er ad sjuklingur geti did an pjaninga og med reisn.

»-.. heimur par sem f6lk litur a gé6dan dauddaga
sem sjalfsogd endalok lifsins, med studningi
bestu einstaklingsmidoudu umoénnunar®

Medoferdarazetlun pegar liour
a0 andlati

begar akvordun um LLM liggur fyrir er { klinisku leidbeining-
unum fra Landspitalanum meelt med ad fylgja medferdar-
deetlun fyrir deyjandi sjiklinga (MAD). Tilgangur hennar er
a0 tryggja geedi i umonnun og medferd a sidustu dogum eda
klukkustundum lifs, 6had dvalarstad sjuklings, og studning vid
adstandendur vid missi astvinar. Medferdaraeetlunin byggdist
upphaflega 4 enskri fyrirmynd, Liverpool Care Pathway (LCP),
frd lokum sidustu aldar. Um var ad reeda pverfaglegar leidbein-
ingar sem voru settar fram sérstaklega til ad flytja hugmynda-
freedi um umonnun og medferd daudvona sjuklinga frd liknar-
deildum yfir 4 bradadeildir og adrar stofnanir i Bretlandi. Eftir
vidteeka gagnryni, sem hofst arid 2008 og nadi hdmarki {
fjolmidlafari arid 2013, var horfid fra notkun LCP i Bretlandi
arid 2014. Gagnrynin dr6 fram i dagsljésid neikveeda reynslu
eettingja af umonnun og medferd vid andlat dstvina og fol i sér
ymsar avirdingar um virdingarleysi i vidmoti starfsfolks til
peirra og sjuklinganna sjalfra og skort 4 samradi og upplys-
ingum um medferdina. Einnig voru gerdar athugasemdir vid
fjarhagslegan avinning sem stofnanir i Bretlandi gatu haft af
pvi ad taka upp LCP i Bretlandi en pad vakti ymsar sidferdis-
legar spurningar. I kjélfarid var stofnadur alpjédlegur sam-
starfshépur um bestu uménnun daudvona sjiklinga (ICBCDP)
sem sampykkti nyjar leidbeiningar eftir gagngera endurskod-
un og endurbetur &4 LCP. Syn samtakanna er ,,... heimur par
sem folk litur 4 godan dauddaga sem sjalfsogd endalok lifsins,

med studningi bestu einstaklingsmidudu umoénnunar® (,,... a
world where all people experience a good death as an integral
part of their individual life, supported by the very best person-
alised care). ,Medferdarazetlun fyrir deyjandi sjuklinga
(MAD)* sem fylgt er 4 nokkrum deildum Landspitala, byggist
4 pessum leidbeiningum.

Fullfriskt f6lk hefur sjaldan frumkveedi ad umraedu um
personulegar framtidaroskir ef til pess keemi ad pad yroi ekki
feert um ad lata peer sjalft i [josi. Landlaeknir gaf at lifsskra arid
2005 par sem f6lk gat fyllt ut eydublad til ad gefa til kynna dskir
sinar i addraganda lifsloka vid adstedur par sem pad veeri
oOfeert um ad gefa oskir sinar til kynna. Pessi skra var litid notud
og arid 2015 tok embeettid hana ur umferd. Sjuklingar eru lik-
legri til ad gefa oskir sinar til kynna ef heilbrigdisstarfsfolk
hefur frumkveedi ad umradunni og drangursrikast er ef folk
feer lesefni og munnlega freedslu um medferdarmarkmid i
hendur samtimis (Kristin Lara Olafsdéttir, 2018).

Medferdarmarkmio og lifslok

Med vaxandi fjolda folks sem lifir med langvinnan, versnandi
heilsubrest og sem er i langvarandi medferdarsambandi vid
hjukrunarfreedinga og annad heilbrigdisstarfsfolk er brynt ad
hefja umredu um medferdarmarkmid og skir vid lifslok fyrr
en venja hefur verid og 4 medan folk er feert um ad taka patt {
samreedunum. Rannsoknir syna ad pad er ekki einhlitt ad sjik-
lingar kjosi helst ad reeda pessi mal vid lekninn sinn. Margir
kjosa frekar ad raeda vid annad heilbrigdisstarfsfolk sem sinnir
peim tidar og mestu mali skiptir ad sa sem fyrir valinu verdur
sé feer i samskiptum (Kristin Lara Olafsdéttir, 2018; Robinson
o.fl., 2012). Hjukrunarfreedingar eru oft i gédri adstodu til ad
hefja samraedur um medferdarmarkmid vid sjuklinga sem peir
hjakra.

Kristin Lara Olafsdéttir (2018) pyddi vidtalsramma fra
Skotlandi sem tlad er ad 6rva umraedu um medferdarmark-
mid og studst hefur verid vid hja liknarradgjafateymi Land-
spitalans. Med honum er byrjad 4 ad kanna skilning sjuklings
og adstandenda 4 sjukdémsastandi og horfum stuttu eftir
greiningu alvarlegs sjikdoms en endad 4 ad fa leyfi sjuklingsins
til ad reeda framtidina og oskir hans ef sjukdémurinn versnar.
Gert er rad fyrir bremur vidt6lum til ad komast ad nidurst6du
og meelt med ad pau fari fram pegar vel gengur hja sjuk-
lingnum. A vef Landspitala er ad finna freedsluefni fyrir ad-
standendur i addraganda andlats sem gott getur verid fyrir
heilbrigdisstarfsfolk ad stydjast vid i vidtali vid adstandendur.

Lifslokamedferd a Hrafnistu og Grund

Samkvemt upplysingum fréa Sigridi Sigurdardottur (2020) hja
Grund og Bjarneyju Sigurdardottur (2019) hja Hrafnistu er
studst vid leidbeiningar Landspitala um liknarmedferd og med-
ferdaraetlun daudvona sjuklinga 4 heimilum undir peirra
hatti. Hja Hrafnistu starfar liknarteymi sem var stofnad haustid
2016. Sumarid 2019 sampykkti framkvemdarad Hrafnistu
beidni teymisins um ad fara i samreemda og markvissa inn-
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leidingu 4 liknar- og lifslokamedferd 4 Hrafnistu veturinn
2019-2020. Athugun hafdi t.d. leitt i 1j6s ad vinnubrogd a
heimilunum voru ekki samremd, timabeert var ad endurnyja
morfindealur, auk pess ad andlatstilfellum fjolgadi { samraemi
vid heerri medalaldur ibua og hrumleika. Heilbrigdissvid
Hrafnistu styrir innleidingu nys og samreemds verklags og vid
pé vinnu er tekid mid af pvi ad innan vid helmingur starfsfélks
er fagmenntad. Fyrsta skrefid i innleidingarferlinu var ad
kaupa nyjar morfindeelur fyrir 61l heimilin og utbta kennslu-
myndband um peer asamt skriflegum leidbeiningum 4 {is-
lensku. Samhlida er verid ad utbua nyja verkferla og adlaga og
yfirfara MAD og ordanotkun. I byrjun 4rs 2019 var buin til
stada umbodsmanns ibua og @ttingja 4 Hrafnistuheimilunum.
Hann tekur fyrsta vidtal vid nyja iblda asamt hjukrunar-
fraedingi, deildarstjora eda adstodardeildarstjora. Vid pad taeki-
feeri er minnst 4 medferdarform en sidan efnt til fjolskyldu-
fundar med leekni, hjukrunarfredingi og sjukralida eda starfs-
manni sem pekkir ibiann vel ad faieinum manudum lidnum
par sem medferdarmarkmid eru reedd nénar. Oll samskipti eru
skrad i Sogukertfid.

A Grundarheimilunum eru fjélskyldufundir haldnir innan
tveggja manada fra flutningi 4 hjukrunarheimilio og vid pad
teekifeeri er m.a. farid yfir medferdarstig. Frumkveedi ad fund-
unum hefur hjukrunardeildarstjori eda leknir heimilismanns.
Par er einnig talad um ,,fulla medferd ad endurlifgun heima“
sem pydir ad ibuum er veitt 61l medferd a heimilinu en peir
ekki fluttir a sjukrahus nema eitthvad sérstakt komi til. Studst
er vid0 medferdarazetlun fyrir deyjandi sjuklinga asamt skran-
ingareydublodum sem utbuiin voru med endurskodudum leid-
beiningum fra ICBCDP, alpjédlega samstarfshopnum um
bestu uménnun daudvona sjuklinga. [ addraganda andlats fa
adstandendur afhentan beekling sem nefnist ,,Vid lifslok —
upplysingar fyrir adstandendur® par sem markmid umonn-
unar vid lifslok eru utskyrd.

Frumkveedi hjukrunarfreedinga
mikilveegt

P6 ad hjukrunarfreedingar treysti sér til ad hefja umreedur um
medferdarmarkmid og svara spurningum sjuklinga og fjol-
skyldna peirra um pau virdast margir peirra vera 66ruggir um
hlutverk sitt i slikri umraedu (ANA Center for Ethics and
Human Rights, 2012; Sawatzky, 2019; Christensen, 2019; Cara-
bez og Scott, 2016). Medal skyringa er ad peim finnist peir ekki
hafa virkt hlutverk i dkvoérdunarferlinu, telja sig skorta pekk-
ingu 4 gildandi I6gum um dkvardanir um medferdarstig og ad
ekki sé gert rad fyrir timafrekum vidtolum af pessu tagi i vinn-
unni peirra. Auk pess er nefnd porf fyrir meiri pekkingu a
hvernig heegt er ad laga umreduna og dkvardanatdkuna ad
mismunandi menningarhépum og fjélskyldugerd. Hugmyndir
folks um lif og dauda geta verid mismunandi eftir pvi hvort
pad byr i borg eda strjalbyli og eftir fjolskyldugerd og kynvit-
und (Carabez og Scott, 2016). I rannsékn Carabez og Scott
(2016) 4 hvad helst hindradi hjukrunarfreedinga i Kaliforniu

ad stydja samkynhneigt, tvikynja og transfolk i ad fa oskir sinar
um talsmann og adrar akvardanir vid lifslok vidurkenndar
kom fram ad 4 heilbrigdisstofnunum veeri viss tilhneiging til
a0 virda blodbond meira en 6skir sjuklinga.

[ 4lyktun bandarisku hjtikrunarsamtakanna American Nurses
Association (ANA) um medferdarstig fra 2012 eru hjikrunar-
freedingar hvattir til ad hafa frumkveedi ad umraedu um
medferdarmarkmid vid sjuklinga, adstandendur og adra heil-
brigdisstarfsmenn. Brynt er fyrir peim ad vera medvitadir um
og virkir i gerd daetlana um medferdarmarkmid og stefnu
vardandi umonnun vid lifslok 4 peim stofnunum sem peir
vinna 4. A heilbrigdisstofnunum attu skyrar reglur um 4eetl-
anir um medferdamarkmid ad liggja fyrir sem hjukrunarfred-
ingar og adrir heilbrigdisstarfsmenn geta fylgt fumlaust og af
Oryggi 1 starfi med sjuklingum. Vakin er athygli 4 ad talsmati
skiptir mali i samtolum um framtidaraeetlanir og pad kemur
einnig fram 1 60rum heimildum (Helga Hansdottir og Sigridur
Halldérsdéttir, 2005; Coombs, 2016). I umradunni er audvelt
ad misskilja ymis freedileg hugtok og folk med litla lestrarfeerni
virdist f& minni upplysingar og eiga erfitt med ad atta sig 4
eigin sjukdomsastandi og dstvina sinna. Sumum finnst ad
akvordun um lifslokamedferd jafngildi leyfi til ad binda enda
4 lif med liknardrapi (euthanasia). Pess vegna er mikilvaegt ad
vanda ordaval. ,,Ad leyfa nattirulegan dauda“ er skyrara en ad
»takmarka medferd“ sem getur skilist eins og verid sé ad skerda
pjonustuna. Varad er vid ad nota fullyrdingar eins og ,vid
gerum allt®, ,vid gerum ekkert® og ,medferd er heett” til ad
skyra medferdarstig. Enn fremur leggur ANA til ad hjikrunar-
freedingar gangi eftir pvi ad samraedur um medferdarmarkmid
og akvardanir sem teknar eru um medferdastig séu greinilega
skradar i sjukraskra og skraningin endurskodud og uppfeerd
reglulega i takt vid astand sjuklings, t.d. i dagnétu i sjukraskra.

TIMARIT HJTUKRUNARFREDINGA °* 1. TBL. 96. ARG. 2020 65



PORGERPUR RAGNARSDOTTIR

Akvérdun um medferdarmarkmid er vinlega tilefni til heidarlegra umraedna & milli
umoénnunaradila, sjuklings og adstandenda hans, t.d. a fjolskyldufundum, svo tryggt
sé ad aframhaldid sé i samraemi vid dskir hans. Skyr skraning skiptir méli, t.d. vid
yfirfeerslu sjiklinga 4 milli deilda eda stofnana. I alyktun ANA og vidar er einnig
komid inn 4 ad medferdardatlanir purfa ad vera aldursmidadar og menningar-
midadar. Lifsskodanir félks og hugmyndir um daudann eru hadar aldri, buisetu og
adgengi ad heilbrigdispjonustu svo eitthvad sé nefnt.

Skerpum hlutverkid og synum
frumkvaeoi

Hjukrunarfreedingum finnst hlutverk sitt i umreedu um medferdarmarkmid ekki
skyrt b6 ad 1 sidareglum hjikrunarfraedinga og fyrirliggjandi leiobeiningum sé gert
rad fyrir virkri patttoku peirra eins og annarra heilbrigdisstarfsmanna. Pad er tima-
beert ad hjukrunarfraedingar sjalfir skerpi @ pvi hlutverki, pad er engra annarra ad
gera pad. Hér eru nokkrar hugmyndir um hvernig er heegt ad standa ad pvi:

 Efla heefni sina i ad reeda um medferdarmarkmid med pvi ad kynna sér kliniskar
leidbeiningar.

o Efna til umradu 4 vinnustédum sinum um kliniskar leidbeiningar um med-
ferdarmarkmid, 4 hvern hétt hjukrunarfreedingar geta tekid peer til sin og sinnt
hlutverki sinu i samvinnu vid adrar stéttir.

o Taka afsto0u med sjuklingum sem peir sinna og hlusta vel eftir hugmyndum
peirra um framvindu sjukdémsins og dskum ef til pess kemur ad peir verdi ofeerir
um ad taka akvordun um medferd sina undir lok lifs sjalfir.

« Utbua, stadfeera og innleida eda nota fyrirliggjandi freedsluefni fyrir sjuklinga og
adstandendur peirra sem getur komid ad gagni { umredum um 6skir vid lifslok.

« Nyta sér ,verkfeeri“ eins og vidtalsramma sem geta veitt studning i akvérounar-
ferlinu.

« Hafa frumkvaedi ad pvi ad semja og innleida kliniskar leidbeiningar um med-
ferdarmarkmid & vinnustodum ef paer eru ekki pegar til.

o /fasigiordavali ogad tala frekar um medferdarmarkmid en medferdartakmark-
anir, t.d.: ,Markmidid nuna er ad mémmu pinni 1idi eins vel og kostur er og ad
fordast adgerdir sem geta valdid henni meiri vanlidan en astada er til.“

Lokaord

Af framansdgdu ma rada ad mikilveegt er ad hefja umreedu um hugmyndir félks vid
lifslok fyrr en venja hefur verid til. Fleira folk neer hdum aldri og lifir lengur med
langvinna sjukdéma en adur gerdist. Med ymsum adferdum er haegt ad lengja lif en
pvi geta fylgt pverrandi lifsgeedi. Med samraedum um medferdarmarkmid er folki
gefinn kostur a ad velta fyrir sér framtidarhugmyndum sinum og dskum ef til pess
kemur ad pad missi heilsuna og verdi sjalft 6feert um ad taka akvardanir.

Hjukrunarfraedingar eru vel menntud stétt, oft i nanu sambandi vid félk sem peir
hjukra og gjarnan i leidtogahlutverki 4 vinnustédum sinum. Peir geta nytt ymsar leidir
til ad efla heefni sina ef peim finnst eitthvad skorta 4 hana til ad geta veitt 6ndvegis-
hjakrun. Stundum parf kjark til ad hefja mals a atridum 1 starfi og umhverfi og til ad
efa utferslur pannig ad allir njoti gods af, ad sjalfsogdu med sjuklinginn { ondvegi.

Reynsla min ar starfi sem hjikrunarfreedingur 4 hjikrunarheimili, lyfleekninga-
deild og liknardeild hefur kennt mér ad { samskiptum vid sjiklinga og adstandendur
skiptir méli ad finna til 6ryggis { hlutverki sinu.

Sem adstandandi vid andlat astvina hef ég notid gédrar pjonustu hjukrunarfred-
inga og annarra heilbrigdisstarfsmanna. Vid per adstedur hef ég fundid 4 eigin
skinni hvad 6rugg og fumlaus framganga skiptir miklu mali fyrir traust og trti 4 peim
akvordunum sem eru teknar og peim skrefum sem eru stigin.
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