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Virkjum sjaklinga til a0 raeda um framtidina
og medferdarmarkmid

Kristin Lara Olafsdéttir

Einstaklingum, sem greinast og lifa lengi med lifs-
ognandi sjukdoma, fjolgar sifellt vegna framfara i
greiningu og medferd. Demi um slikt eru badi
fleiri kostir i krabbameinslyfjamedferd, adgerdum
og ymiss konar tekni sem lengir lif, s.s. notkun
ondunarvéla hja sjuklingum med langvinna lungna-
teppu og MND. Pessi proun leidir pé ekki endilega
til meiri lifsgeda og nyjar tegundir medferdar eru
oft mjog kostnadarsamar og stundum ekki pad
sem sjuklingurinn og fjolskyldan éskar eftir. Til ad
veita sjuklingsmidada gaedapjonustu er mikilvegt
a0 pekkja oskir og vilja sjuklinganna. Logd er
ahersla a ad sjuklingar fai teekiferi og studning vid
a0 reda vio fjolskyldu sina og heilbrigdisstarfsfolk
um hvada 6skir og ventingar peir hafa um med-
ferd og hvad peir vilja leggja aherslu a. Pess vegna
parf ad reda vio sjuklinga um sjukdémsastand og
horfur og fi fram hvad peim er mikilvaegast.
Rannséknir hafa synt ad heilbrigdisstarfsmenn
purfa ad hefja pessar samraedur med markvissum
hetti og hafa frumkvadi, ef alltaf er bedid eftir
tackifzeri gaeti pad reynst um seinan. I pessari grein
verdur fjallad um hvad felst i samtélum um med-
ferdarmarkmid, hugsanlegar hindranir fyrir slikum
samtolum og patt hjukrunarfraedinga i peim. Auk
pess segir hofundur fra reynslu sinni af pvi ad hefja
slikar samraedur.

Samraedur um framtidarmeoferod og
medferdarmarkmio

Hugtakid, sem notad er a ensku um slikar sam-
redur, er advance care planning. Hoéfundur leggur
til a0 pyda pad datlun um medferdarmarkmio.
Hugtakid dztlun um medferdarmarkmid hefur
verid skilgreint sem ferli umrzdu sem fer fram ad
vilja einstaklings 4 milli einstaklings og heilbrigdis-

starfsmanns. Umradurnar eiga ad sntast um oskir
og ahyggjuefni sjuklingsins, mikilveg gildi og
markmid, skilning 4 veikindunum og sjukdoms-
horfum og val 4 medferd og umoénnun sem er {
bodi (Gold Standard Framework, 2016). Bent
hefur verid 4 ad samrzdurnar skuli ad minnsta
kosti eiga sér stad vid pa sjuklinga par sem pad
kaemi heilbrigdisstarfsmanninum ekki a évart ad
sjuklingurinn veeri latinn innan ars. A alpj6da-
vettvangi hefur prounin verid st ad lita 4 pessi
samtOl sem hluta af liknarmedferd sem sjuklingar
me0 lifsognandi sjukdoma eigi ad fa (Gold Stan-
dard Framework, 2016; Landspitali, 2017; Na-
tional Comprehensive Cancer Network [NCCN],
2016). Med samtolunum undirbyr sjuklingurinn
sjalfan sig og fjolskylduna fyrir andlatid og kemur
a framfeeri 6skum sinum vardandi medferd vid lok
lifs og eftir dauda. I leidbeiningum um liknar-
medferd er 16g0 dhersla 4 ad samraedurnar hefjist
snemma i sjtkdomsferli sjaklinga med lifségnandi
sjukdéma og purfi ad endurtaka reglulega i gegn-
um sjukdomsferlio (Ferrell o.fl., 2013; Landspitali,
2017; Temel o.fl., 2017). I pvi felst ad veita upp-
lysingar um sjukdémsastand, horfur og almennt
vi0 hverju megi buast. Jafnframt er tilgangurinn
a0 fa fram hja sjuklingnum hvernig honum finnst
best ad fa upplysingar og hversu mikinn patt hann
vill taka { akvordun um medferd. Pa =tti ad reda
hverju sjuklingurinn er tilbtinn ad férna og hvada
astand sjuklingurinn er tilbuinn ad setta sig vid,
s.s. geta bordad sjalfur, tjad sig eda séd um sig
sjalfur (Bernacki og Block, 2014).

Almennt hefur heilbrigdisstarfsfolk veigrad sér
vi0 pvi a0 hefja pessar samraedur par sem pad
hefur talid slikt geta valdid sjuklingum og ad-
standendum andlegri vanlidan (Bernacki og Block,
2014). Rannsoknir hafa hins vegar synt ad sjik-
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lingar og adstandendur vilja eiga pessa umredur
og pegar sjuklingar og adstandendur taka patt i
umraedum um framtidarmedferd geti pad dregid
ur andlegri vanlidan peirra (Houben o.fl., 2014).
Jafnframt hafa rannséknir synt ad fari pessar
samrzdur fram er liklegra ad 6skum sjuklings sé
fullnegt og fjolskyldan sé betur undirbuin fyrir
andlat astvinarins (Bernacki og Block, 2014; Gold
Standard Framework, 2016; Houben o.fl., 2014;
McCusker o.fl., 2013; NCCN, 2016).

Sidustu ar hefur héfuddherslan 1 dztlun um
medferdarmarkmid verid 16gd 4 ad undirbua sjuk-
linga til ad geta tekid akvordun pegar a parf ad
halda fremur en 4 ad akveda hvada medferd peir
vilja 1 framtidinni. Fari umradurnar fram er lykil-
atridi ad geta skrdd oskir sjuklinganna og hafa
skjol 4 ymsu formi verid notud. Skjolin eru allt fra
bvi ad vera lagaskjol sem innihalda takmarkanir a
meodferd og hver eigi ad taka dkvordun ef einstak-
lingurinn er of veikur til pess, yfir i ad vera skjol
sem sjuklingurinn 4 fyrir sig og gefa adstandendum
og heilbrigdisstarfsfolki upplysingar um hvad ein-
staklingnum er mikilvaegt vardandi medferd vid
lifslok, hvar hann vill helst deyja og hvernig haga
a malum eftir andlatid. Ekkert eitt skjal hefur nad
utbreidslu i Evropu og ymis skjol hafa verid ttbuin
enda er 16ggjof mjog mismunandi eftir londum 1
Evrépu. A Islandi gaf Landlaknisembzettid 1t svo-
nefnda lifsskra 4rid 2005. T henni var f6lki gefinn
kostur 4 ad fylla at eydublad med yfirlysingu um
oskir sinar vardandi medferd i addraganda lifsloka
vid paer adstedur pegar pad sjalft getur ekki tekid
patt i dkvordunum. Fair virdast pekkja lifsskrana
og hiin hefur litid verid notud. Arid 2015 gaf emb-
ttid at yfirlysingu pess efnis ad pad myndi ekki
lengur taka vid henni til vardveislu.

Hindranir fyrir samraedum um
medferdarmarkmio

Ymsar hindranir valda pvi ad umraddar sam-
redur eiga sér ekki stad, ymist hja sjuklingum,
heilbrigdisstarfsmonnum eda i kerfinu sjalfu (Bern-
acki og Block, 2014). Sjuklingarnir gera sér oft
ekki grein fyrir sjukdémsastandi og horfum, sér-
staklega a petta vi0 um sjuklinga med adra sjuk-
doma en krabbamein, s.s. langt gengna langvinna
lungnateppu og hjartabilun par sem minni hefd er
fyrir opinskarri umradu um horfur. Afneitun er
varnarviobrogd sem margir syna vio greiningu al-
varlegra sjukdoma og slik vidbrogd geta verid

gagnleg en einnig hindrad sjuklinga i ad taka
virkan patt 1 eigin medferd og ad undirbua andlat
sitt. Heilbrigdisstarfsmenn geta hjalpad sjuklingum
med pvi ad gefa upplysingar 1 skommtum og fara
yfir samraeduefnid 1 skrefum i gegnum sjukdoms-
ferlid. Andleg vanlidan er algeng medal sjuklinga
me0 alvarlega sjikdéma og getur gert alla umradu
erfida, sérstaklega vi0 bradaadstadur. Pess vegna
er maelt med pvi ad eiga pessar umrzedur fyrr i ferl-
inu pegar adstedur eru stodugar. Rannsoknir syna
hins vegar ad pessar umradur fara oft fram vio
brddaadstaedur a spitala eda alls ekki. Einnig buast
sjuklingar vid pvi ad heilbrigdisstarfsfolk hefji
umradurnar pegar pess gerist porf og geri heil-
brigdisstarfsfolkid pad ekki eru pessir hlutir ekki
reeddir. Pegar umredur um medferdarmarkmid
hafa ekki att sér stad purfa leeknar ad leita til fjol-
skyldunnar til ad reyna ad fa upplysingar um hvad
sjuklingurinn myndi vilja vid bradaadstaedur. Vio-
horf heilbrigdisstarfsmanna hafa mikil ahrif 4
hvort samtal um medferdarmarkmid 4 sér stad eda
ekki. Margir laeknar hafa lyst pvi ad peir vilji ekki
hefja pessar umraedur pegar sjuklingnum vegnar
vel, er einkennalaus eda ef ekki er btid ad reyna
alla moguleika til leekninga eda ad halda sjuk-
déomnum nidri. Rannsoknir hafa jafnframt synt ad
heilbrigdisstarfsfolki finnst pad sjalft illa undirbaid
til a0 eiga i pessum samskiptum, pad skorti baedi
pjalfun og hjalpartzki til pess og engin hefd sé
fyrir pvi a0 eiga pessar samrzdur (Bernacki og
Block, 2014).

Hlutverk hjikrunarfraedinga i
samraedum um meodferdarmarkmio

Rannsoknir gefa misvisandi nidurstodur pegar
sjuklingar eru spurdir vid hverja peir myndu vilja
reda um framtidarmedferd og medferdarmark-
mid. Komid hefur fram ad sjaklingum finnst leekn-
ar, sem veita peim medferd, ekki endilega best til
pess fallnir til ad eiga pessar samrzaedur og peir vilji
frekar a0 annad heilbrigdisstarfstolk, sem er gott i
samskiptum og hefur fengid pjalfun, eigi sam-
redurnar vid pa (Barnes o.fl., 2007). Hjikrun-
arfredingar verja miklum tima med sjuklingum og
eru malsvarar peirra i floknu heilbrigdiskerfi og
geta pvi verid i goori stodu til ad raeda vid sjuk-
linga um medferdarmarkmid. Bandariska hjukrun-
arfélagid (American Nurses Association, 2012)
segir i yfirlysingu frd 2012 ad hjukrunarfreedingar
hafi hlutverki ad gegna i pvi a0 freeda sjuklinga um
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Mynd 1. Litid fram 4 veginn

sjikdéma og mogulega medferd og eigi ad hjalpa
peim ad velta fyrir sér hvad peir vilji leggja aherslu
a vid lifslok og stydja pa i ad raeda vid fjolskyldu
sina um medferdarmarkmid. Rannséknir hafa
einnig synt ad hjukrunarfredingar eru reidubunir
a0 taka patt i samraedum um medferdarmarkmio
og ad hafa frumkvzadi ad slikum samradum (Sul-
masy o.fl., 2008).

Hofundur er hjukrunarfraedingur og starfar i
liknarradgjafateymi Landspitalans. T ram tvo ar
hafa hjikrunarfraedingar teymisins veitt sjuk-
lingum med tutbreitt lungnakrabbamein studnings-
pjonustu med vidtolum fra pvi ad peir greinast
med krabbamein. Studningspjonustan er sérhaefd
liknarmedferd og byggist a fyrirmynd fra Temel
o.fl. (2010) og tilgangur hennar er ad auka lifs-
gdi, draga ur einkennum og fa fram 6skir og vilja
sjtiiklings vardandi framtidarmedferd. [ hverju vid-
tali er gert markvisst mat 4 lidan, einkennum og
porfum og gefnar radleggingar um medferd vid
einkennum urradi sem hagt er ad nyta og lyfjum
avisad ef parf.

Til pess ad undirbta samrzdur um dztlun um
medferdarmarkmid i stuOningspjonustunni akvad

hofundur ad pyda blodung sem saminn var i Skot-
landi til ad hefja samradurnar. Blodungnum er
etlad ad orva pessar umraedur og gefa sjuklingn-
um tzekifeeri til ad skrd éskir sinar. Blodungurinn
heitir Thinking abead — what is important to me
og er gefinn tut af Strathcarron Hospice, likn-
arpjénustu i Skotlandi. A islensku heitir hann Litid
fram d veginn — mikilveegt fyrir mig (sja mynd 1).
Blodungurinn er hugsadur sem tazki til ad hefja
umraedurnar milli sjuklings og adstandenda annars
vegar og heilbrigdisstarfsmanna hins vegar. [ hann
er haegt ad skrd mikilveg atridi sem sjuklingurinn
vill koma & framferi vid fjolskyldu og heilbrigdis-
starfsfolk (sja mynd 2).

Upphaf samrzdna um framtidarmedferd er
samtvinnud vidtalsrammanum sem er notadur i
studningspjonustunni. Samkvaemt vidtalsramm-
anum er i fyrsta vidtali kannadur skilningur sjuk-
lings og fjolskyldu 4 sjikdémsastandi og horfum.
[ lok annars vidtals er leyfi fengid hja sjiklingnum
til ad tala um framtidina og hverjar 6skir hans eru
pegar sjukdémurinn versnar. Ahersla er 16gd 4 ad
umrzaedan sé alltaf tekin upp og pad sé ekki af pvi
a0 astand sjuklingsins hafi versnad heldur sé gott
a0 eiga pessar samraedur pegar hlutirnir ganga vel
og sjuklingurinn ekki of veikur til ad geta tekid

Pad sem mér finnst mikilvaegt

bessi hiuti snyr ad dskum binum og dherslum. Hann er ekki lagalega bindandi og
bus getur hvenaer sem er skipt um skodun og breytt bvi sem pu hefur skrifad. Ef
bu gerir breytingar, strikadu ba yfir pad sem pu skrifadir 43 settu nyjan texta
fyrir nedan. bad getur verid gagnlegt ad setia timasetningu vid breytingar sem pu
gerir.

Cagnlegt getur verid ad léta heimilislaekni, sérireeding eda hjckrunarfreeding sem
er ad sinna pér sjd hvad pu skrifar i pessum hiuta. beir gaetu viljad skrd pessar
upplysingar 1 sjukraskra med binu leyfi.

Nafn:

Hvad veitir bér dnaegju [ Iifinu nuna og hvad angrar pig?

Hefur pu sérstakar dskir eda dherslur vardandi medferd/umonnun pina i
framtidinni?

Mynd 2. Blodungurinn Litid fram d veginn — Mikilvaegt
fyrir mig
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Tilgangur blodungsins er ad studla ad sam-
redum milli sjuklings, fjolskyldu og heil-
brigdisstarfsfolks

Hann inniheldur spurningar um oskir og
gildi sjaklings I blodunginn getur sjaklingur-
inn skrad:

e Dad sem hann vill ad adrir viti um hann

e Dad sem er honum mikilvaegt

e Hvad hann leggur dherslu 4 i umoénnun
sinni { framtidinni

e Hvar hann myndi helst vilja f4 umo6nnun
vid lok lifs

e Hvort hann hefur gert lifsskrd eda
erfOaskra og skodun hans a endurlifgun

e Gatlista yfir mikilvaeg atridi sem hann vill
koma 4 framferi

o Oskir sinar vardandi skipulag utfarar

patt i peim. Pegar umraedurnar hefjast er 16gd
ahersla a a0 sjuklingurinn velti fyrir sér hvad hann
vilji leggja aherslu a pegar sjukdémurinn versnar
og a0 pad geti gagnast fjolskyldunni ad reda um
bessi mal. A0 fengnu leyfi sjiklingsins er honum
afhentur ofangreindur blodungur og farid 1 efni
hans 1id fyrir 1id. I pridja vidtali gefur hjikrun-
arfraedingurinn sjuklingnum teekiferi til ad reda
efni blodungsins ef hann 6skar pess. Med pessum
heetti feer sjaklingurinn teekifeeri til ad reda pessi
vidkvemu mal ef hann 6skar en jafnframt fer
hann pau skilabod ad petta megi reda og sé mik-
ilveegt ad reda vio fjolskylduna og heilbrigdis-
starfsfolk.

[ eigindlegri rannsékn (Kristin Lara Olafsdéttir,
2016), sem gerd var 4 reynslu sjuklinga og adstand-
enda af pvi ad hefja umredur um medferdar-
markmid 1 studningspjonustunni sem lyst var hér
a0 ofan, kom 1 lj6s ad ad badi sjuklingum og fjol-
skyldum beirra fannst videigandi ad hefja umrzd-
urnar med pessum hetti 4 pessum timapunkti. P6
a0 samtalid hefist pannig med markvissum heetti
virtist pad vera naegilega sveigjanlegt til ad upp-
fylla parfir sjuklinganna. Pad virtist brjota isinn til
a0 hefja umraedur sem sjiklingunum fannst erfidar
en samt hjalplegar. Allir sjuklingarnir sampykktu
bod hjukrunarfraedingsins um ad reeda framtidina.
Peir sogdu ad peim fyndist pad koma 1 edlilegu
framhaldi af pvi sem hefdi verid reett og ekki endi-
lega eins og pad hefdi verid fyrirfram akvedio ad
reda pad. Engum patttakendanna fannst umraed-

urnar hafa hafist of snemma p6 einhverjum peirra
hefdi adeins brugdid vid og petta hafi stadfest fyrir
peim alvarleika sjukdémsins. Blodungurinn var
notadur sem hjdlpartzki til ad hefja umraedurnar
og stydja vid peer 1 framhaldinu og hann virtist
ekki vekja erfidar tilfinningar eda vera dvideig-
andi. Pratt fyrir ad allir hafa viljad fa blodunginn
og flestum hafi fundist hann hjalplegur var greini-
legt a0 pad var ekki audvelt ad skrifa i hann.
Adeins einn patttakandi hafdi gert pad fyrir rann-
sOknarvidtalid, adrir sogdust hafa lesid blodung-
inn og héldu ad peir myndu einhvern timann skrifa
i hann. Jafnframt fannst patttakendum blodung-
urinn geta verid hjalplegur fyrir pa til ad hefja
pessar samrzdur vid fjolskylduna. Par sem
umrzduefnid er 6pagilegt voru patttakendur hik-
andi vi0 ad brjota upp a pessu efni vid fjolskyld-
una, badi til ad vernda hana og sjdlfa sig. Patt-
takendur virtust hafa ahyggjur af pvi ad hefja
pessar umradur og vildu fordast pad til ad vernda
fjolskylduna fyrir raunveruleikanum og yfirvof-
andi andlati sem er ein hindrunin fyrir pvi ad
umradurnar hefjist.

Hofundi fannst sjalfum ad pad ad hefja pessar
umrzedur med markvissum og reglubundnum
hetti audveldadi honum ad fjalla um pessi efni.
Akvedinn vidtalsrammi og pad ad utskyra ad petta
sé alltaf reett 4 dkveOnum timapunkti dsamt pvi ad
hafa blodunginn til ad stydjast vid, gerdi hjakrun-
arfreedingunum kleift ad hefja petta samtal.

Lokaoro

Reynsla hofundar af pvi ad eiga pessar samradur
vi0 sjuklinga og adstandendur hefur styrkt hann 1
peirri tri ad hjukrunarfreedingar hafi hlutverki ad
gegna 1 pessm umraedum og geti vel hafid peer.
Hjakrunarfraedingar pekkja oft sjiklingana vel en
pad er ekki hlutverk peirra ad gefa upplysingar um
horfur eda taka dkvordun um leknisfraedilega
medferd. Pvi finnst sjiklingunum oft audveldara
a0 raeda vid hjukrunarfredinga en leekna um fram-
tidarmedferd.

Hofundur telur ad gera eigi samraedur um med-
ferdarmarkmid ad edlilegum hluta af umonnun
sjuklinga med alvarlega sjukdéma. Til pess ad pad
sé mogulegt parf ad pjalfa heilbrigdisstarfsfolk til
a0 eiga slikar samrazdur og ad semja skjol og ut-
bua teki til ad stydjast vid. Hvad pjalfunina vard-
ar pa er vert ad nefna a0 bodid er upp a ndmskeid
4 vegum Krabbameinsfélags Islands par sem heil-
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brigdisstarfsfolk er pjalfad i samskiptum vid sjuk-
linga og adstandendur og pa sérstaklega i pvi ad
feera sleemar fréttir.
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