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Utdrattur

Tilgangur: Rannsoknin er fyrirbaerafraedileg rannsokn a eiginkonu karlmanns sem fékk
kransaedaprengsl| og for i hjaveituadgerd. Tilgangurinn var ad kanna reynslu eiginkonunnar
af freedslu og studningi i veikindaferli sjuklingsins og einnig reynsiu hennar af pvi ad takast a
vio lifid eftir hjaveituadgerdina.

Rannsoéknarspurningar: Settar voru fram tvaer rannsdknarspurningar:

1) Hver er reynsla maka sjuklinga, sem fengid hafa kransaedastiflu og farid i

hjaveituadgerd, af freedslu, stuéningi og adlogun?

2) Hver er reynsla makans af pvi ad takast a vid lifid6 med eiginmanni sinum eftir

adgerdina?

Adferd: Notud var fyrirbaerafreedileg rannsoknaradferd samkvaemt Vancouver skolanum
i fyrirbaerafraedi. Var han unnin sem tilfellarannsékn. Tekin voru prjd vidtol vid eiginkonuna
og voru pau greind nidur i pemu. ba var reett vid tvo hjukrunarfraedinga sem reynslu hafa af
hjukrun sjuklinga sem farié hafa i hjaveituadgerd og maka peirra.

Nidurstdour: Tvo adalpemu voru greind i frasdgninni og sjo meginpemu. Fyrra
adalpemad sem var greint var “fraedslan var god en upplysingar skorti um adlégun og
breytingar” en hid sidara var “timi breytinga og adlogunar eftir adgerd”. Hvad freedslupattinn
vardar pa skorti fraeedslu og upplysingar um vid hverju meetti buast pegar heim er komid
vardandi andlega lidan og mismunandi adlégunarleidir. Pannig vantadi allan studning og
fraedslu eftir ad eiginmadurinn var kominn heim og hjénin stédu ein i peim sporum ad purfa
ad breyta lifnadarhattum og adlaga sig ad peim. Sidan gekk pad eins og raudur pradur i
gegn um allt vidtalid ad timinn eftir heimkomu hjartasjuklingsins var timi breytinga og
adlogunar. Skyrt kom fram ad hjonin tokust a vid breytingarnar a élikan hatt og notudu
mismunandi adlégunarleidir. Pad vantadi adstod og freedslu & pvi timabili sem hjénin voru
ad temja sér breytta lifshaetti. Pad sem var erfidast i reynslu makans var ad eiginmadur
hennar, hjartasjuklingurinn, foréadist ad horfast i augu viéd vandamali® og par med ad takast
a vid pessa breyttu lifnadarhaetti a jakveedan og skilvirkan hatt.

Alyktanir: Fraedsla til makans var god ad morgu leyti en po skorti fraedslu og studning
vardandi adlogunarferlid pegar sjuklingurinn kom heim eftir hjaveituadgerdina. bessi
abldégun var makanum og sjuklingnum mjog erfid. | ljosi pessa var pad mjog midur ad
freedsla og studningur til makans um adlogunarferlid skorti. P6 ad rannsoknin hafi litid
alhzefingargildi gaeti hun haft talsvert gildi fyrir hjukrun sjiklinga sem fara i hjaveituadgerd og
maka beirra 4 islandi.

Lykilhugtok: kransaedastifla, hjaveituadgerd, maki, studningur, freedsla, adlogun.



Abstract

Objective: The research project is a phenomenological study of the wife of a man who
developed myocardial infarction and had to undergo bypass surgery. The aim was to study
the wife's experience of teaching and support during the patient’s period of illness as well as
her methods of coping with life after the bypass surgery.

Research questions: Two research questions were posed:

1) What is the experience of spouses of patients who have developed myocardial
infarction, of instruction, support and coping?

2) What is the spouse’s experience of coping with life with her husband after the
bypass operation?

Method: A phenomenological research method was used in accordance with the
Vancouver school of phenomenology. The research was conducted in the form of a case
study. Three interviews were taken with the wife, which were subsequently analysed into
themes. Two nursing specialists were also interviewed, who have gained experience in the
nursing of patients who have undergone bypass surgery and in the support of their spouses.

Results: Two primary themes were identified in the narration and seven main themes.
The first overriding theme to be identified was; “the teaching was good, but there was a lack
of information relating to adaptation and changes.” The second overriding theme focused on
“the time of change and adaptation after the operation.”

In relation to the teaching factor, there was inadequate instruction and information as to
what could be expected on returning home with reference to mental well-being and different
coping strategies. Thus, all support and instruction was lacking after the husband had
returned home and the couple faced the need, on their own and without support, of having to
change their way of life and adapt to new circumstances. Subsequently, it was a constantly
recurring topic throughout the interview, that the period after the patient's return home, was a
time of change and adaptation. It was clearly demonstrated that the wife and husband
respectively dealt with the changes in different ways and used diverse coping strategies.
Assistance and teaching was lacking while the couple was adapting to a new way of life. The
hardest part of the spouse’s experience was that her husband, the myocardial patient,
avoided facing the problem and thereby shirked tackling the altered way of life in a positive
and purposeful manner.

Conclusions: The instruction the spouse received was good in many respects. However,
information and support was lacking with regard to the coping process when the patient
returned home after the bypass surgery. This coping was very hard for the spouse and the

patient. Viewed in this light, it was much to be regretted that the spouse did not receive



Vi

information and support with respect to the coping process. Although the research project

has little potential for generalisation, it may nevertheless be of considerable value in the

nursing of patients who undergo bypass surgery in Iceland, as well as for their spouses.
Key concepts: Myocardial infarction, by-pass surgery, spouse, support, teaching,

coping, adaptation.
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Inngangur 1

Kafli 1 Inngangur

i pessum kafla verdur fjallad um bakgrunn vidfangsefnis og greiningu, tilgang
rannsoknarinnar og pa er rannséknarspurning sett fram. Val a rannséknaradferd verdur
rokstutt, meginhugtok skilgreind og verdur gerd grein fyrir gildismati rannsakanda eins og
bad er i upphafi rannséknarvinnunnar. Pa verda forsendur rannsoknarinnar skilgreindar og

sagt fra takmérkunum hennar.

1.1 Bakgrunnur viéfangsefnis

Ahugi minn fyrir pessu rannséknarefni kviknadi pegar ég vard vitni ad adlogunarferli
adila sem eru mér nakomnir. Eg komst ad raun um ad skortur var & upplysingum og
studningi fyrir maka hjartasjuklingsins pegar raunveruleikinn blasir vid peim eftir Gtskrift af
sjukrahusinu. Pessi upplysinga- og studningsskortur haféi neikvaed ahrif a fjdlskyldulifi® sem
hefdi verid haegt ad fyrirbyggja heféu hjonin haft meiri adgang ad peim upplysingum og
studningi sem pau héfdu greinilega porf fyrir. Langar mig pvi ad kanna porf a studningi og
freedslu asamt pvi ad varpa ljosi & patt adstandenda i veikindum makans og 6dlast pannig
dypri skilning a viéfangsefninu. Gera ma rad fyrir ad porf fyrir fraeedslu og studning se
einstaklingsbundin sem og fyrirkomulagid a fraedslu og studningi.

Rannsokn Miller og fl. (1989) synir ad fraedsla og studningur sem veitt er i upphafi
sjukrahuslegu og a naestu 30 dogum rédi mestu um hvort sjuklingurinn breytti um lifsstil.
Hinsvegar ma segja ad pad sé ekki naegjanlegt og mikilvaegt sé ad dypka freedsluna eda
hafa hana pannig ad hjonin geti nalgast hana pegar pau standa frammi fyrir vandamalum
sem tengjast aélégun ad pvi ad lifa med kransaedasjukdém (Daly og fl., 1998; Keeling og
Dennison, 1995; Kettunen, Solovieva, Laamanen og Santavirta, 1999; Miller og fl., 1989;
Stewart, Davidson, Meade, Hirth og Makrides, 2000; Stewart, Davidson, Meade, Hirth og
Weld-Viscount, 2001; Thompson og Cordle, 1988; Thompson, 1989; Thompson og Lewin,
2000). Pa parf freedslan einnig ad koma inn a samskipti, samskiptataskni og adlégunarleidir.
Studningur parf lika ad midast viéd andlega lidan og paer adlogunarleidir sem
hjartasjuklingurinn og maki hans nota (Fleury og Moore, 1999; Keeling og Dennison, 1995;
Stewart og fl., 2001; Thompson og Cordie, 1988; Pérunn Kjartansdéttir, 1998). begar fra
lidur vakna upp annarskonar vandamal og ahyggjur sem mikilvaegt er ad haegt sé ad leita
rada vid og fa videigandi upplysingar.

| islenskri konnun a freedslu fyrir sjtiklinga sem fengi® hafa kransaedastiflu kom fram a8
fraedslupdrfum peirra er ekki fullnaegt (Gudlaug Rakel Gudjonsdéttir og Sigridur Loéa
Runarsdoéttir, 1993). Urtakid voru 87 einstaklingar & aldrinum 35-67 ara sem héféu fengié
kransaedastiflu. Sendir voru spurningalistar til patttakenda. Nidurstédur kdnnunarinnar voru

Solveig Klara Karadéttir « Hjalparleysi maka vegna arangurslitillar adlégunar hjartasjiklings



Inngangur 2

ad rumlega helmingur adspurdra vonadist eftir ad fa meiri fraedslu en peir téldu sig fa.
Einungis voru fraedsluparfir sjuklingsins kannadar en ekki makans en leiéa ma likum ad pvi
ad ef sjuklingurinn vonadist eftir meiri freedslu gildi pad lika um makann sem oft tekur a sig
abyrgdina a pessum breytingum.

Rannsokn pessi getur varpad ljési a patt makans i bataferli sjuklingsins, parfir hans fyrir
fraedslu og studning, adlégunarleidir sjuklingsins og samskipti vid adstandendur. Haegt er ad

nota hana til framhaldsrannsékna a pessu svidi.

1.2 Greining viéfangsefnis

i pessari rannsékn er sjonum beint annars vegar ad freedslu- og studningspérfum
eiginkonu sjuklingsins og hins vegar ad pvi hvernig hun tekst a vid lifid eftir adgerdina.
Pegar heim er komid standa hjonin frammi fyrir breytingum a lifsstil og annarri adlégun ad
pvi ad lifa med kransaedasjukdém. Par sem eingdngu er reett vid einn einstakling er um
tilfellalysingu ad raeda. Tilfellarannsoknir lysa upplifun og reynslu einstaklinga a djupan hatt
(Runar Andrason, 2000; Sigriéur Halldorsdoéttir, 2000). Pessi rannsokn getur pvi leitt til ad
préud verdi skilvirkari fraedsla og studningur til sjuklinga sem fara i hjaveituadgerdir vegna

kranszedaprengsla.

1.3 Tilgangur rannsoknar

Rannsoéknin er fyrirbaerafreedileg rannsokn a eiginkonu karlmanns sem fengid hefur
kransaedaprengsl og farid i hjaveituadgerd. Tilgangurinn er ad kanna reynslu eiginkonunnar
af fraedslu og studningi i veikindaferli sjukiingsins og einnig reynslu hennar af pvi ad takast a
vid lifid eftir hjaveituadgerdina. L6gd er ahersla & ad 6dlast skilning og innsyn i reynslu

konunnar.

1.4 Rannsdknarspurningar

Settar eru fram tveer rannsoknarspurningar. beer eru:
1) Hver er reynsla maka sjuklinga sem fengid hafa kransaedastiflu og farid i
hjaveituadgerd, af freedslu, studningi og adlogun?

2) Hver er reynsla makans a ad takast a vid lifi® med eiginmanni sinum eftir adgerdina?

1.5 Rokstudninqur a vali a rannséknaradferd

| samraai vid leidbeinanda minn og kennara i adferdarfraedi valdi ég ad nota eigindlega
rannséknaradferd fyrir pessa rannsékn af tveimur astzedum. Su fyrri er ad mig langadi til ad
fa reynslu i fyrirbeerafraedilegri rannsdknaradferd ad heetti Vancouver skélans. Hin sidari er

ad vid téldum i sameiningu ad pessi adferd hentadi vel verkefninu og gaeti veitt djupa innsyn i
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reynslu adstandandans. bar sem engar rannsoknir um adstandendur hjartasjuklinga hafa
verid birtar hér a landi & pessu svidi etti rannséknin ad varpa ljési a patt adstandanda i
veikindaferli hjartasjuklinga 4 islandi. Nidurstédur rannsdknarinnar settu pvi ad hafa gildi fyrir
hjukrun hjartasjuklinga og adstandanda peirra. Vonast &g til ad pad komi eitthvad nytt fram i

rannsokninni sem vert sé ad nyta i framhaldsrannsoknir a pessu svidi.

1.6 __ Skilgreining meginhugtaka

Kransaedastifla: (Myocardial infarction) Hjartaafall vegna vefjadauda i hjartavédvanum i
kjolfar truflads blo&fleedis i kransaedum (aedarnar sem naera hjartavodvann). Kransaedarnar
stiflast vegna prengsla eda blodtappa (Tortora, 1995).

Hjaveituadgerd: (By-pass surgery eda coronary artery bypass grafting) Skurdadgerd
sem framkvaemd er til ad auka bl6dfizedid til hjartavédvans. Notadar eru adar annars stadar
fra likamanum til ad sja hjartanu fyrir sdrefnisriku blédi i stad prengdra og stifladra kransseda.
baer eru saumadar a milli aortunnar (6saedarbogans) og fyrir ofan stiflada hluta
kransaedarinnar (Tortora, 1995).

Reynsla af freedslu og studningi: Upplifun einstaklinga af peirri fraedslu og upplysingum

sem heilbrigdisstarfsfolk Iét i té medan a sjukrahuslegu stéé og eftir utskrift. Studningur
getur verid andlegur og likamlegur, i formi neerveru, ad syna skilning og samhygé eda ad
adstoda beint vid ad greida ur erfidleikum og vandamalum.

Veikindaferli: Ferlid sem byrjar vié kransaedastifluna og gengur i gegn um
sjukrahusleguna og endurhasfinguna.

Fraedsla: | pessu verkefni verdur hugtakid freedsla notad almennt yfir upplysingagjof og
- leidbeiningar.

Studningur: Tilfinningalegur, upplysingalegur, apreifanlegur studningur felur i sér mat
eda skynjun einstaklingsins a pvi hvort og hversu hjalpleg samskipti eda samband vid adra
reynast (Schaefer, Coyne og Lazarus, 1981).

1.7 Gildismat rannsakenda

Mitt vidhorf er ad pad purfi ad bjéda upp & sem itarlegasta freedslu og pad sé ekki
naegjanlegt ad veita hana i veikindaferli sjiklingsins inni & stofnunum. Eg tel ad pad purfi i
sumum tilfellum ad vera valkostur fyrir folk ad geta leitad sér meiri studnings og fraedslu
pegar pad tekst a vid vandamal daglegs lifs.

Minar fyrirffram moétudu skodanir adur en ég hof pessa rannsékn voru ad:

- makar kransadasjuklinganna fa ekki neega freedslu eda studning. Hvorki medan
a sjukrahuslegunni stendur, i endurhaefingunni eda pegar ad endurhaefingu er
lokid.
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- adstandendur purfa sjalfir ad saekjast eftir meiri fraedslu og studningi. Pa er ég ad
visa til ad peim er ekki bodid ad vera med i vidtdlum vid sjukling nema pau séu
sérstaklega aetlud fyrir makann lika.

- eiginkonum hjartasjuklingsins heettir til ad vera med forraedishyggju gagnvart
moénnum sinum.

- eiginkonur lifa i miklum étta um ad afallid endurtaki sig og paer missi eiginmann

sinn.

1.8 Forsendur rannsoknar:

Eg el pa tru i briosti ad maki kransaedasjlklingsins sé lykilperséna i endurhaefingaferiinu.
ba tel ég ad ef pérfum makans er maett pa gangi bataferlid betur og hjénin na ad vinna betur
saman ad pvi ad adlagast pessum breyttu adstaedum og vinna sig ut ur afallinu. Eg alit ad
gott sé ad skoda hvada adlogunarleidir makinn og sjuklingurinn eru ad nota og hvernig paer
gagnast peim, til ad geta gripid inn i ef leidirnar eru ad tefja heppilega adlégun ad peim
breytingum sem fylgja pvi ad takast a vié og lifa med pennan sjukdém.

Kénnun a reynslu maka hjartasjuklingsins tel ég ad geti varpad ljési a hvernig
hjukrunarfraedingar geti best sinnt pérfum pessara maka. Hjukrunarfreedingar eru oft einu
heilbrig8isstarfsmennirnir sem hafa samskipii vid baedi sjuklinginn og fiélskyldu hans. bvi er
mikilvaegt ad hjukrunarfreedingar séu medvitadir um gildi pess ad huga lika ad maka

sjuklingsins.

1.9 Takmarkanir rannsoknarinnar

Helstu takmarkanir rannsoknarinnar eru paer ad han hefur litid alhsefingargildi, par sem
einungis er um einn einstakling ad raeda, en hun getur nyst i framhaldsrannsoknir. Minar
fyrirffram motudu skodanir hafa ahrif & pad hvernig ég set rannséknina upp og fra hverju ég
greini og hverju ég sleppi. Eg reyni eftir fremsta megni ad vera eins hlutlaus og ég get og
horfa a petta vidfangsefni fra éllum hlidum.

Sigriéur Halldorsdottir (2001) nefnir i riti sinu ad med sampeaettingu rannsakenda
(investigator triangulation) pa sameinast kraftarnir par sem pekking og faerni tveggja eda fleiri
rannsakanda verdur sameiginleg. Par sem ég er ein i pessari rannsokn er ekki pessi
sampeetting fyrir hendi. Pa vantar fleiri sjonarmid og gagnryni sem kemur pegar fleiri adilar
leggja saman og greina t.d. hver er raudi pradurinn sem medrannsakandi
(vibmaelandi/vidmeelendur) var/voru ad segja (Sigridur Halldérsdéttir, 2001; Ranar Andrason.
2001).

Samkvaemt Lincoln og Guba (1985) eru 4 megin 6gnanir vid réttmaeti eda truverdugleika
eigindlegra rannsokna:
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1. Fyliri mynd af fyrirbaerinu vantar (holistic fallacy). Pegar rannsakandi truir pvi ad
hann hafi fyllri mynd af fyrirbaerinu en hann hefur og pyrfti i raun og veru ad baeta
vid vidmeaelendum.

2. Skekkja i urtaki.

3. Onég gagnleg fiarlaegd.

4. Otimabaer rannséknarlok (vitnad til i Sigridi Halldérsdéttur 2001).

bad gefur auga leid ad i pessari rannsdékn vantar fleiri vidmaelendur par sem um einn
patttakanda er ad rseda. Eg tel mig hafa nad ad halda einhverri faglegri fjarlaegd ad svo
miklu leyti sem haegt er af byrjanda.

Samkveemt Runari hafa nidurstédur alhaefingargildi ef haegt er ad yfirfsera peer a
einstaklinga eda adstaedur adrar en peer sem voru rannsakadar. Ein leid til pess er ad vanda
vel val a tilfelli og velja daemigert tilfelli fyrir pad fyrirbzeri sem verié er ad rannsaka. Onnur
nalgun er ad leggja alhaefingargildid i dom lesenda. Pa getur lesandinn metid ut fra lestri
rannsoknarskyrslunnar hvort nidurstédurnar eigi vid um pann eda pa einstaklinga sem hann
vill alhaefa um (Runar Andrason, 2001).

Hvad petta rannséknarverkefni vardar pa tel ég ad pad séu olikar adstaedur og
bakgrunnur hja kransaedasjuklingum sem fara i hjaveituadgerd sem gerir ad verkum ad pad
er erfitt ad meta hvad er daemigert tilfelli og hvad ekki. Pegar adstaedurnar eru einangradar
vid tilfellid sem rannsaka 4, eins og i pessu tilfelli hjaveituadgerd, er audveldara ad meta ahrif
rannsoknarefnisins og par af leidandi frekar haegt ad miéa pad vid onnur tilfelli pé ad
bakgrunnur peirra sé élikur og einnig bataferlid.

Sja nanari umfjéllun um adferdafraedina i pessari rannsokn og lysingu a tilfelli i kafla 3.

1.10_Samantekt

Rannsoknin er fyrirbaerafraedileg rannsékn a eiginkonu karimanns sem fengié hefur
kransaedaprengsl og farid i hjaveituadgerd. betta er tilfellarannsokn a reynslu eiginkonunnar
af freedslu og studningi i veikindaferli sjuklingsins og einnig reynslu hennar af pvi ad takast a
vid lifid eftir hjaveituadgerdina.

Til ad fyrirbyggja neikvaed ahrif a fjdlskyldulif hjartasjuklingsins, og par med adlégun
hans og endurhaefingu, er mikilvaegt ad baedi sjuklingurinn og maki hans fai pann studning og
freedslu sem pau purfa & ad halda. Ekki er haegt ad gera rad fyrir pvi ad fraedsla sem veitt er
i sjukralegunni beri tilskilinn arangur. A peim tima er hjartasjiklingurinn ad na sér eftir stéra
hjartaadgerd og hvorki med andlegan né likamlegan prott til ad medtaka upplysingar nema
ad takmaorkudu leyti. Maki hans er trulega fullur kvida yfir astandi sjuklingsins en parf samt
sem adur ad medtaka fraedsluna og bera abyrgd a pvi aé koma henni til skila sidar til
eiginmanns sins og annarra medlima fjdlskyldunnar. bvi parf freedslan ad halda afram eftir
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ad heim er komid ef tilskilinn arangur a ad nast varéandi alla adlégun, breytingar a
lifnadarhattum og samskipti hjonanna.

pratt fyrir ad pessi rannsokn hafi litid alhaefingargildi pa veitir hun innsyn inn i hvernig
adstandandi er ad upplifa fraedslu, studning og adlégun i nutimanum. Hun getur einnig gefid
innsyn i hvort islenskt heilbrigdiskerfi fylgi nyjustu straumum og rannséknarnidurstééum

vardandi pad hvernig freedslunni er komid til skila.
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Fraedileg umfjéliun vidfangsefnis i

Kafli 2 Fraedileg umfjoéll un vidfangsefnis

2.1 Inngangur

bad er mikid afall fyrir einstaklinginn og fjdlskyldu hans pegar hann feer kransaedastiflu
og parf ad fara i stéra og vandasama adgerd eins og hjaveituadgerd. Pegar steersta égnin
um ad missa einstaklinginn er lidin hja purfa baedi hjartasjuklingurinn og maki hans aé
adlagast breyttum adstaedum og lifshattum. Pad er misjafnt hvernig pad gengur og nota
' einstaklingar mismunandi varnarheetti til ad komast i gegn um afallid.

| pessum kafla verdur fjallad um studning og fraedslu fyrir hjartasjuklinginn og maka
hans. | ritgerdinni er ekki gerdur greinarmunur & hjonum, sambudaradilum eda pari og
verdur hugtakid hjon notad yfir 6ll pessi sambudarform/sambénd. Pa verdur hugtakid maki
notad yfir annan sambudaradila. Komid verdur inn a lidan hjartasjuklingsins til ad gefa
lesendum betri innsyn i hvernig pad er ad adlagast eftir hjaveituadgerd par sem pad gefur
fyllri mynd af reynslu adstandandans. Pa verdur greint fra élikum adlégunarieidum (coping)
og varnarhattum og farid inn a adlogun hjartasjuklinga og andlega lidan eftir adgerd asamt

peetti hjukrunarfreedingsins i pessu ferli.

2.2 Fraodsla og studningur

| pessum kafla verdur fjallad um fraedslu og studning vié hjartasjuklinginn og maka hans.
Kynntar verda kenningar og skilgreiningar a studningi. Pa verdur freedslu gerd skil og greint
fra fraedsluferlinu eins og pad er hérlendis fyrir hjartasjuklinginn og fjdélskyldu hans. Farid
verdur i adlogunarleidir og varnarvidbrogd og aé lokum verdur fjallad um ahrif

veikindaferlisins 8 makann og fjdlskylduna.

2.21 Kenningar og skilgreiningar a studningi

Tveaer megin kenningar eru uppi um pad hvernig studningur getur baett heilsu manna.
Annars vegar er svo kallad “adal ahrifa model” (main effect model) sem fjallar um ad pad
megi baeta heilsu og auka vellidan med pvi ad uppfylla mannlegar parfir eins og porf fyrir
astud, umhyggju, vidurkenningu annarra, 6ryggi og félagsleg tengsl. Hins vegar er svokallad
“studpuda model” (buffering model) sem leggur aherslu a ad studningur hamli pvi ad streita
hafi neikvaed ahrif a heilbrigdi manna. Pannig getur studningur leitt til pess ad égnandi
adstaedur virdast skadlausari (Lazarus og Folkman, 1984).

Schaefer, Coyne og Lazarus (1981) skipta studningi nidur i tilfinningastudning,
upplysingastudning og apreifanlegan studning. Peir telja pad gagnlegt til pess ad meta
tilfinningalega, efnislega og upplysingalega studningsferla hvern i sinu lagi og til ad meta

innri tengsl peirra. Tilfinningastudningur felur i sér nand og veentumpykju, hughreystingu og
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ad geta talad i trinadi og treyst hvort 8 annad. beer kenndir sem fylgja tilfinningalegum
studningi eru: nand, samhygd, ast, umhyggja, virding, traust, fullvissa/huggun, von og ad
tilheyra (Schaefer og fl., 1981; Lazarus og Folkman, 1984). Tilfinningastudningur er adallega
veittur af nanustu aettingjum og vinum. Hjukrunarfraeedingar hafa po mikilvaegu hlutverki ad
gegna vardandi tilfinningalegan studning vid skjolstaedinga sina og fjélskyldur peirra eins og
m.a. med pvi ad mynda traust medferdarsamband, efla von og bera viréingu fyrir porfum
skjélsteedinga sinna (Elsa B. Fridfinnsdéttir, 1994).

Apreifanlegur studningur felur i sér beina hjalp eda bjénustu og getur pytt lan, gjafir
(peningar eda vorur) og ad lata i té pjonustu s.s. ad annast folk sem parfnast pess eda vinna
einhver verk fyrir pad (Lazarus og Folkman, 1984; Schaefer og fl., 1981). Apreifanlegur
studningur felur i sér tilfinningastudning par sem kaerleikur og vaentumpykja fylgir pvi ad rétta
6drum hjalparhénd. Apreifanlegur studningur er helst veittur af eettingjum og vinum og ad
einhverju leyti fra opinberum adilum (Elsa B. Friéfinnsdottir, 1994).

Upplysingastudningur felur i sér ad veita upplysingar og radleggingar sem hjalpa
einstaklingum ad leysa vandamal og adlagast peim. Upplysingastudningur felur einnig i sér
andsvar til einstaklingsins um hvernig honum/henni gangi ad adlagast og er talinn hvetja til
sjalfsteedrar hegdunar (Lazarus og Folkman, 1984; Schaefer og fl., 1981).
Upplysingastudningur er pvi ekki hin eiginlega hjalp heldur hjalpar hann einstaklingnum ad
hjalpa sér sjalfum (Elsa B. Fridfinnsdottir, 1994).

Schaefer og fl., (1981) alykta aéd samhengi sé a milli litils studnings, vissra afalla i lifinu,
pbunglyndis og neikvaedra vidhorfa. bad getur verid dmdgulegt ad segja til um hvort pessi
neikvaedu ahrif stafi af of litlum studningi eda Iélegri heilsu par sem petta tvennt helst oft i
hendur.

222 Fraedsla og studningur i sjukralegunni og eftir Utskrift

Timabilid eftir utskrift sjuklingsins er sérstaklega streituvekjandi fyrir eiginkonuna sem oft
upplifir varnarleysi, litinn studéning og verdur ofverndandi gagnvart eiginmanni sinum
(Thompson og Cordle, 1988). Mikid hefur verid skrifad um fraedslu og studning fyrir
kransaedasjuklinga en minna um adstandendur peirra en p6 hafa verid geréar rannsoknir par
sem einblint er a adstandandann. Ber peim flestum saman um ad pad sé mikid alag fyrir
fiélskylduna pegar fidlskyldumedlimur veikist af kransaedastiflu og ekki sé hugad naegilega ad
fraedslu og studningi vid makann medan a sjukrahusdvélinni stendur (Kettunen og fl.,1999;
Stewart og fl., 2000; Thompson og Cordle, 1988; Thompson, 1989). Fraedsla og leidsdgn
var8andi andlega lidan og baett samskipti/samskiptateekni milli maka og hjartasjuklingsins
virdist ekki vera almennt veitt pratt fyrir ad rannsoknir syni fram a ad gédur studningur og
itarleg fraedsla a sem flestum svidum minnki kvida og punglyndi hja baedi sjuklingnum og
maka hans (Stewart og fl., 2000; Stewart og fl., 2001; Thompson, 1989).
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Heimildum ber saman um ad pad er éraunhaeft ad atla sjuklingnum og/eda maka hans
ad utskrifast med naegilega vitneskju til ad breyta um lifsstil (Gudlaug Rakel Gudjonsdottir og
Sigridur Léa Runarsdottir, 1993; Kettunen og fl., 1999; Stewart og fl., 2000; Stewart og fl.,
2001; Thompson og Cordle, 1988; Thompson, 1989; bérunn Kjartansdéttir, 1998). bad er
einnig heepid ad buast vid ad hjonin medtaki allt medan pau eru ad vinna ur pessu afalli. bPau
gera sér ekki fulla grein fyrir hvad tekur vid pegar pau takast a vié lifid heima eda hvada
vandamal eiga eftir ad skjota upp kollinum. Fraedsla sem veitt er a rettum timapunkti pegar
folk stendur andspaenis vandamalunum kemur ad bestum notum. Fraedsluna parf ad mida
ad porfum hvers og eins. Virdist ekki hafa verid hugad naegilega ad pvi hérlendis par sem
islensk kénnun syndi ad fraedsluporf sjuklinga sem fengid héféu kransaedastiflu sé litid eda
ekki metin adur en fraedslan er veitt (Gudlaug Rakel Gudjonsdottir og Sigridur Loa
Runarsdottir, 1993).

Hjénin eettu, fyrir Gtskriftina, ad vera vel buin undir mégulega erfidleika pegar
sjuklingurinn kemur heim og gefa purfi peim taekifeeri & ad spyrja spurninga og tja allan pann
otta og ahyggjur sem pau moégulega hafa. bratt fyrir géda fraedslu og studning fyrir og vid
utskrift pa ma ekki gleyma ad sa timi sem hjénin eru liklega i mestri porf fyrir studning og
radgjof er pegar sjuklingurinn er kominn heim. ba standa pau frammi fyrir akvérédunum sem
bau verda ad taka og hugsanlega &fyrirsedum ovissupattum og ahyggjum. Timinn fra utskrift
fram ad fyrsta laeknisvidtali er sa timi sem kransaedasjuklingnum og fjélskyldu hans finnst
pau vera yfirgefin af heilbrigdisstarfsfolki og upplifa mikla streitu (Thompson og Cordle,
1988).

2.3 Fradsluferlid hérlendis

Her a eftir verdur fjallad um fraedsluna fra peirri hlid er snyr meira ad maka
hjartasjuklingsins og fidlskyldunni. Uppsetning fraadslunnar eins og hun er hér & islandi
verdur gerd skil samkvaamt simavidtali vid Kolbrinu Gisladéttur hjukrunarfreeding sem starfar
vid deild 13-G a Landspitala — Haskolasjukrahusi. Fjallad verdur um hvad skorti a freedsluna
og ad lokum ahrif annarra studningsleida.

Hér a eftir er yfirlit yfir pa freedslu sem hjartasjuklingnum og fjélskyldu hans er veitt fyrir
og eftir adgerd.

2.3.1 Uppsetning freedslu a hjartaskurddeildinni

A Landsspitala Haskoélasjukrahusi vid Hringbraut eru framkvaemdar floknar
hjartaskurdadgerdir og par med talin hjaveituadgerd. Allir sjuklingar sem fara i
hjaveituadgerd & islandi liggja & deild 13 G fyrir og eftir adgerdina. Eiginmadur vidmaelanda
| mins la a pessari deild.
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Freedsluferlid sem hjartasjuklingurinn og maki hans ganga i gegn um er yfirgripsmikid og
stadlad. Pad eru fastir fredslu- og vidtalsfundir. Eftir utskrift heldur fraedslan afram a
endurheefingarstofnun. Hér ad nedan ma sja skema yfir freedsluna i gréfum drattum.
Upplysingar um skemad voru veittar i simaviétali vid Kolbrunu Gisladottur hjukrunarfraeding a
deild 13 G i mai 2000.

Fyrir adgerd

Abur fyrr pegar bidlistinn var allt ad 6 manudir eftir hjaveituadgerd var akvedid ad bjdéda
hjartasjuklingum ad hringja i simatima eftir upplysingum. Ef sjuklingar a bidlista eftir abgerd
hringja reynir Kolbriin ad komast ad pvi i hvada horfi mataraeéid er, hvort sjuklingurinn reyki
og bydst til ad senda baeklinga um mataraedi sem er hollt fyrir hjartad, pannig ad sjuklingar
geti unnid ad pvi ad breyta matarzedinu a medan bedid er eftir adgerd.

Sjuklingar koma einhverjum dégum fyrir adgerdina og hitta svaefingar- og skurdlaekninn.
Peir fara i almennar rannséknir og fa baekling afhentan sem farid er yfir med peim pegar peir
leggjast inn. Sjuklingarnir eru an adstandanda i pessu ferli.

Fraedslufundur er daginn fyrir adgerd og seér hjukrunarfreedingur um freedsluna. Makinn
og helst ekki fleiri en 1-2 adrir nanir fijdlskyldumedlimir eru vidstaddir a pessum fraedslufundi,
til pess ad peir adstandendur sem adstodi sjuklinginn fai einnig fraedslu um hvernig peir eigi

ad haga ser. Pad er farid yfir baeklinginn Hjartaadgerd — upplysingarit sem sjuklingnum hefur

verid sendur. Petta er einstaklingsmidud fraedsla sem er aldrei eins og fer eftir astandi
sjuklingins og freedsluporfum hans hverju sinni, t.d. hvort hann hreyfir sig, reykir, er med
sykursyki o.s.frv. | mali Kolbrinar kom fram ad adstandendur virdast taka betur eftir en
sjuklingurinn. Farid er yfir undirbuning fyrir adgerd, gang adgerdarinnar, sjukraleguna og
hvad tekur vid eftir utskrift. Sjukrapjalfarar tala einnig vid sjuklingana og kenna
dndunaraefingar fyrir adgerdina. Einnig er afhentur baeklingur um sjukrapjalfun. bad er reynt
ad koma pvi pannig fyrir ad sa hjukrunarfraedingur sem sér um fraedsluna a pessu stigi ‘eigi’
sjuklinginn i framhaldinu, p.e. sinni simavidtélum og 6érum einstaklingsbundnum pattum par
sem tengslamyndun milli hjukrunaradila og sjuklings og maka er mikilveeg.

Sjukralegan:

Ekki eru formleg vidtdl vardandi freedslu medan a sjukralegunni stendur fyrir utan
utskriftarvidtal. Hinsvegar er bodid upp a freedslufundi sem eru tvo daga i viku a deildinni.
Pessir fraedslufundir eru settir upp sem hépfraedsla. A 68rum fundinum eru sjukrapjalfarar
med freedslu um hreyfingu fyrir hjartasjuklinga en a hinum fundinum eru neeringarradgjafar
med freedslu um mataraedi. Mokum er frialst ad meeta a pessa fundi. Sjukrabjalfarar lita
reglulega inn til sjuklingsins i sjukralegunni og kenna éndunaraefingar og adstoda sjuklinginn
vid ad na upp fyrri styrk og veita freedslu eftir porfum i hvert sinn. Maki getur fengid ad vera

med i peirri freedslu ef hann oskar eftir pvi.
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Sjukralegan endar a utskriftarvidtali sem er i hondum hjukrunarfraedings og
sjukrapjalfara. Pad er midad ad porfum sjuklingsins og maka hans og veittar upplysingar
sem gagnast fyrir heimferd um atridi sem parf ad varast og adferdir til fyrirbyggingar. Einnig
er reynt ad panta tima hja hjartasérfreedingum fyrir sjuklingana par sem petta getur gleymst
hja sjuklingum.

Eftir Gtskrift:

Eftirlit eftir adgerd er i hondum hjartasérfreedings og/eda lyfleeknis eftir utskrift. Ef makar
vilja fara med i petta vidtal verda peir ad oska eftir pvi sjalfir. Hjukrunarfraedingar a deildinni
bjoda flestum sjuklingum og mékum peirra einnig studning i sima i 3-5 vikur eftir utskrift og fa
beir nafnspjald fra Kolbriinu sem er med fastan simatima a hverjum degi. Einnig er
sjuklingum og maka bodid ad hringja hveneer sem er a deildina t.d. ef kemur upp
hjartslattaroregla eda pad vantar upplysingar um eitthvad annad. Um tveimur vikum eftir
utskrift stendur sjuklingum til boda endurhaefing undir eftirliti sjukrapjalfa a Landsspitalanum
m.a. vegna pess ad 6-8 vikna bid er a Reykjalund.

Formleg endurhzaefing fer fram a Reykjalundi 6-8 vikum eftir adgerdina. bPegar pangad er
komid eru hjartasjuklingarnir komnir ur tengslum vid hjartaskurddeildina og er pad i héndum

endurhaefingarstédvarinnar ad veita adstandendum studning eda uppysingar.

232 Upplysingar um motttoku hjartasjiuklinga a Akureyri

| samtali vié Margréti Hronn Svavarsdéttur hjukrunarfraeding a Lyfjadeild
Fjoréungssjukrahussins a Akureyri (FSA) i mai 2002 kom fram aé pad eru mjog fair
sjuklingar sem koma adé sunnan a Lyfjadeildina (L-1). Pad er ekki nema i peim tilfellum sem
gengur mjog illa (seinlegur bati). Pad er ekki nein sérstok asetlun sett fram fyrir pessa
sjuklinga a L-1. Félki er synd deildin og litid yfir baeklinginn aftur og er pad upp og ofan hvort
adstandendur eru med. Pad er ekki talad vid adstandendur vardandi kvida eda adlogun.
bessi freedsla a 6ll ad hafa verid fyrir sunnan og deildin & FSA er ekki undirbuin til ad taka

sérstaklega & moéti sjuklingum eftir hjaveituadgerd nema eitthvad sérstakt komi til.

2.4 Adlogunarleidir

Her verdur fjallad um adlogunarleidir og varnarheetti sem einstaklingar nota pegar a moti
blaes og einstaklingarnir purfa ad komast yfir afall og szsetta sig vid ad lifid er ekki lengur eins
og pad var. Mannverur er haegt ad lita a sem opid kerfi sem bregst vid areiti fra innra og ytra
umhverfi. Petta ferli gagnverkunar ma kalla adlégun. Erfitt er ad skilgreina a islensku
muninn a ensku heitunum adaptation og coping. Pau eru baedi pydd a islensku sem adlégun
og eru pessi hugtok mjog skyld nema hvad coping er notad pegar einstaklingurinn naer eda
reynir ad na tokum a adsteedum med pvi ad nota adlogunarleidir sinar. Pannig ma segja ad

adlégun (coping) geri einstaklingnum kleift ad laera af nyjum adstaedum, adferdir sem geta
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veri® honum nytsamlegar i framtidinni (Phipps, Sands og Marek, 1999). | pessari ritgerd er
flallad um adlégun almennt a pann hatt ad hun felur i ser baedi “adaptation” og “coping”.
Lazarus og Folkman (1984) skilgreina adlégunarleidir sem sibreytilegar, vitraenar og
atferlislegar adferdir einstaklings sem hann notar til ad takast & vié akvednar ytri eda innri
kréfur sem hann alitur ad hann hafi varla eda ekki getu eda moguleika til ad rada vid. beir
skipta adlégunarieidum i tvennt (sja mynd 2-1 ad nedan): (1) vandamalamidada adlégun sem
midar ad breytingum og ad rada vid eda pola streitufullar adstaedur, og (2) tilfinningamidud
adlogun sem midar ad pvi ad breyta eda rada vid tilfinningalega og lifedlisfraedilega utkomu i
streitufullum adstaedum an pess ad breyta adsteedunum sjalfum. Johanna Bernhardsdéttir
(1995) hefur greint vandamalamidadar adlégunarleidir og tilfinningamidadar adlégunarleidir

frekar nidur (sja mynd 2-1 og téflur 2-1 og 2-2 hér ad nedan).

Sjalfstyrkjandi adlégunarleidir

VVandamalamidadar adlogunarleidir

/\

Hugraenar adlogunarleidir

Spennuminnkandi adlégunarleidir

Tilfinningamidadar aélégunarleiéir<:

Mynd 2-1 Adlogunarleidir

Omedvitadar adlégunarleidir

Eftirfarandi tafla synir hvernig pessar adlégunarleidir eru (Johanna Bernhardsdottir 1995)

Sjalfstyrkjandi adldgunarleidir: Hugreenar adlégunarleidir:
- Medferd fylgt - Svartsyni og vonleysi
- Studningur nyttur - Traraekni
- Likamsraskt - Bjartsyni og von
- Leitad eftir hjalp fagfolks - Framtidaraeetlanir
- Oflun fraedslu og upplysinga - Litid gert ur vanda
- Stunda vinnu - Takaeinndagieinu
- Reglu haldid a lifshattum - Sjalfsvigshugsanir
- Sjalfsasakanir

Tafla 2-1 Vandamalamidadar adlégunarleidir
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Spennuminnkandi adlégunarleidir: Omedvitadar adlégunarleidir:
- Einangra sig - Afneitun
- Afengis- og lyfijanotkun - Beling
- Tjalidan i ordum - Fravarp
- |6kun tomstunda - Réttleeting
- Gratur / tifinningatjaning - Afturhvarf
- Hlidrunarferli

- Ofbeldiskennd hegdun/hétanir
- Liggja fyrir/sofa mikid

- Slokunaraefingar

- Reykja meira

- §jalfskadandi atferli

- Hugardreifing/horfa a sjonvarp

- Eirdarleysi

Tafla 2-2 Tilfinningamidadar adlégunarleidir

Veikindi eru oft 6grun vid paegilegar adlégunarleidir. Langvinn veikindi og likamleg
vanhaefni krefjast pess af einstaklingnum ad hann proi med sér nyjar adlégunarleidir. Eins
og med alla adlégun pa fer pad eftir mati einstaklingsins a alvarleika veikindanna og
vanhaefninnar hversu mikié hann litur @ adstaedurnar sem kreppu. Oll brad eda langvinn
veikindi lama einnig haefni einstaklingsins til ad adlagast. Pad ma pvi segja ad pad sé
vitsmunalegt mat okkar og skilgreining a adstadum, fremur en streituvaldurinn sjalfur, sem
hafi akvardandi ahrif 4 pad sem vid reynum ad gera til bess ad bregdast vid, a adferdirnar
sem vid beitum (Phipps og fl., 1999).

Sjuklingar nota paer adlogunarleidir sem peim finnst vera ahrifarikar fyrir pa i peim
adstaedum sem peir eru i. Adlégunarleidirnar geta verid nylega tileinkadar eda verid notadar
adur af sjuklingnum. Adferdirnar til adlogunar eru breytilegar milli sjuklinga og geta einnig
breyst med reynslunni, sem breytist yfir tima (Johnson, 1999).

Samkvaemt Moos (1985) purfa einstaklingar sem standa frammi fyrir veikindum ad takast
a vid tvo adlégunarverkefni, almenna adlogun og adlogun tengda veikindunum. Su
sidarnefnda felur i sér ad pola sarsauka, vanhaefni og vanmatt, auka likamsvirkni, fast vid
spitalaumhverfid og préa gott samband vid heilbrigdisstarfsfolk. Almennu adlégunarleidirnar
eru ad finna eigin verdleika og sjalfstraust, vidhalda tilfinningalegu jafnvaegi, vidhalda eda
endurvekja samband vié mikilvagar persénur og undirbuningur fyrir évissa framtid (vitnad til
i Phipps og fl., 1999).

Hvernig einstaklingur tekst a vié erfidleika og reynir ad hondla pa fer eftir fyrri reynsiu

hans (Stuart og Laraia, 1998; Phipps og fl., 1999). Einstaklingur sem hefur préad med sér
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og leert skilvirkar adlogunarleidir i gegn um tidina er betur i stakk buinn til ad rada vid afall
sem kemur snogglega heldur en sa sem ekki hefur pa reynslu (Stuart og Laraia, 1998).
Skilgreining Lazarus og Folkman (1984) a streitu er svohljédandi: salraen streita felst i
tengslum einstaklingsins vid umhverfi sitt a pann hatt ad vidkomandi alitur ad -

pbad reyni mikid a getu hans eda moguleika til ad bregdast vié og jafnvel sé ad stofna velferd
hans i haettu. Vidbrogd vid streitufullum adstaedum geta leitt til annadhvort heppilegrar
adlogunar (adaption) eda cheppilegrar adiégunar (maladaption) (Phipps og fl., 1999).
Myndin hér ad nedan synir petta skyrt:

voxtur
sjalfspekking
sjalfstraust
\\-\':‘
i dynamiskt jafnvasgi
Neuroendocrine vidbrogd &
> - 'S
Streituareiti Adlogunaradfero %
> Vamarhaettir s
HegBunarvidbrogd %%'_3&

2% Veikindi (likamleg/andleg)

Mynd 2-2 Vidbrogd vid streituareiti getur leitt til heppilegrar eda ocheppilegrar
adlogunar (Phipps og fl., 1999)

241 Varnarhaettir (defence mechanisms)

Adlogunarleidir eru ekki alltaf skynsamar eda rokréttar. Tilfinningavidbrogd vid kreppu
eru rikjandi og verka a allar okkar gjordir. Tilfinningalegar adferdir sem pjona peim tilgangi
ad vernda okkur, medvitad eda omedvitad, fra akafri neyd, pjaningu eda kvida og hraedslu
eru oft kalladir varnarhaettir. Varnarhaettirnir pjona pvi hlutverki ad vernda personuleikann,
fullnaegja tilfinningaporfum, vidhalda jafnvasgi milli 6samramanlegra tilhneiginga, og til ad
minnka spennu eda kvida med pvi ad breyta eda draga ur raunveruleikanum til ad gera hann
aseettanlegri (Phipps og fl., 1999).

Varnarheettir eru notadir af éllum einstaklingum (sja téflu 2-3 a bls.15 um yfirlit yfir helstu
varnarvidbrogd). begar peir eru ofnotadir er um sjuklegt astand ad reeda. Pa a
einstaklingurinn i erfidleikum med ad taka skynsamlegar akvardanir, vinna a arangursrikan
hatt og skapandi eda na ad mynda heilbrigd sambond og samskipti pegar varnarhaettirnir eru
ofnotadir. beir teljast hinsvegar arangursrikir ef pad heppnast ad draga ur innri spennu. Ef
varnarhaettirnir na ekki ad vernda einstaklinginn geta proast gedreen vandamal eda
gedsjukdomar. Algengast er ad sjuklingar a sjukrahusum noti tvo varnarhastti sem eru

afneitun og beaeling (Phipps og fl., 1999). Sja yfirlit yfir varnarhaetti hér ad nedan.
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Varnarheettir sjalfsins:

a) Afturhvarf (Regression). Ad hverfa til frumstaedari hegdunar sem vorn gegn kvida
og erfidleikum.

b) Rettleting (Rationalization). Ad rettleeta eigin hegdun eda misték med pvi ad koma
med vidurkennda skyringu i stad raunverulegrar astaedu.

c) Afneitun (Denial). Neita ad vidurkenna ad eitthvad cheppilegt se ad gerast eda ad
vidurkenna oaeskilegar tilfinningar.

d) Andsvarsmyndun (Reaction formation). A8 umbreyta kvidavekjandi hugsunum eda
tilfinningum i andsteedu sina.

e) Fravarp (Projection). Ad eigna 6&rum eigin hvatir og tilfinningar sem eru
ozeskilegar.

f) Beeling (Repression). Ad koma i veg fyrir ad einhver égnvekjandi hugmynd, minning

eda tilfinning nai ad vera medvitud.

Tafla 2-3 Yfirlit yfir helstu varnarvidbrégd

Afneitun eda pau vidbrégd ad fordast ad horfast i augu vid veikindi er talin vera
gagnslaus vegna pess ad pa mistekst einstaklingnum ad takast a vid og tileinka sér
vandamalamidada adlogun (sem m.a. er ad leita sér lzeknishjalpar eda ad fylgja
lzeknismedferd) sem myndi draga ur haettu eda skada veikindanna. Einstaklingur sem notar
afneitun til ad takast & vié égnun er berskjaldadur fyrir upplifun sem vinnur gegn vidhorfum
hans og er pess vegna neyddur til ad prengja athyglissvié sitt pannig ad pad nai adeins til
upplifunar sem eflir vidhorf hans. | afneitun lokar hugurinn a pad sem getur valdi® 6gn. Félk
sem ver sig med pessum haetti verdur sifellt ad vera a vardbergi og getur upplifad orkuleysi
eda jafnvel punglyndi. Pessa tulkun a ahrifum afneitunar er erfitt ad rannsaka par sem ekki
er Utkljad hvort afneitun virki & pennan hatt eins og mynd 2-2 synir hér ad ofan. Besta
adlégunin er su sem breytir tengslunum milli einstaklingsins og umhverfi hans til hins betra
(Phipps og fl., 1999).

Mynd 2-3 synir, hér ad nedan, a ljésan hatt hverning streituvaldandi atburdir raska
jafnveegisstodu einstaklingsins pannig ad ur verdur déjafnveegisstada. Vid pad kviknar porf
hja einstaklingnum fyrir ad na aftur jafnvaegisstodu. Hvernig pad tekst til fer eftir ymsum
pattum sem verka a einstaklinginn og skynjun hans a adsteedum. Um tveer leidir er ad velja
og leidir 6nnur til ad jafnvaegi er nad og pess ad ekki verdur kreppuastand. Hin leidin leidir til
pess ad einstaklingurinn naer ekki ad leysa vandamalin og pvi helst ¢jafnvaegid afram og ar
verdur kreppuastand. Peir paettir sem purfa ad koma til vid ad vinna ad pvi ad leysa
vandamalin eru raunhzef skynjun einstaklingsins a atburdinum, fullnaegjandi studningur i

adstaedunum asamt fullnagjandi adlogunarleidum. Petta prennt parf pvi ad vera til stadar til
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ad leysa vandamalin og na jafnveegi. Peir paettir sem vinna gegn pvi ad vandamalid sé leyst
eru bjégud skynjun einstaklingsins a atburdinum og/eéa ofullnaegjandi stuéningur og/eda
ofullnaegjandi adlégunarleidir. Pvi parf i rauninni adeins einn af pessum premur pattum ad
vera til stadar til pess ad koma i veg fyrir arangursrika adlégun. Pannig ad ef t.d. annadhvort
studninginn vantar eda ad einstaklingurinn notar éfullnaegjandi adlégunarleidir getur pad leitt

til kreppuastands (Phipps og fl., 1999).

Mannslikami
v
Streituvaldandi s Tafnveeaisstasa 2 Streituvaldandi
atburdur 9 atburdur
v

Ojafnveegisstada

v
borf til 28 na aftur jafnvasgisstodu

v

A. Jafnandi paettir til stadar

\ 4
Raunhaef skynjun a2 atburdinum”
v 0g

Fullneegjandi studningur i adstedéum™

v og
Fullnagjandi adlogunarieidir*
v Leida til pess ad
Vandamal er leyst
v
Jafnvaegi nad
b4

Engin kreppa

* Jafnandi peettir

¥

B. Einn eda fleiri jafnandi
beettir ekki til stadar

v
Bjogud skynjun a atburdinum
v og/eda
Ofullnzegjandi studningur i adstaedum
v og/eda
Ofulinaegjandi adlogunarleidir
v Leida til pess ad
Vandamal er dleyst
v
Ojafmvaegi afram til stadar
v

Kreppa

Mynd 2-3 Ahrif patta sem studla ad jafnvaegi a streitufulla atburdi (Phipps og fl., 1999).

242 Adl6gun hjartasjuklinga og andleg lidan eftir adgerd

| pessum undirkafla verdur afram fjallad um adlogun en ad bessu sinni er horft 4 hana i
tengslum vid hjartasjuklinginn og andlega lidan hans og patt heilbrigdisstarfsfolks til ad basta
hana. Einnig verdur fjallad um sjalfstjornunarkenninguna og hvernig hun getur nyst til ad
greina og adstoda hjartasjuklinginn og makann vid ad adlagast a arangursrikari hatt.
Tilgangurinn med pessum kafla er ad varpa ljési a andlega lidan og vidbrogd
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hjartasjuklingsins til ad skilja betur reynslu makans og hjalparleysi hans gagnvart adlégun
hjartasjuklingsins.

Pad er erfitt ad adlagast og na upp kréftum eftir hjaveituadgerd, pvi fylgja alls konar
tilfinningar og vonbrigdi. | rannsokn Stewart og fl. (2000) komu fram tilfinningar & bord vid
reidi, vonbrigdi og 6nuglyndi/skapstyggd vegna adlogunar ad lifinu og apreifanlegum missi
(physical losses) hja sumum hjartasjuklingunum sem toku patt i hépstudningsmedferd.
Sumir stadhaeféu ennfremur ad peir veeru yfirbugadir eda punglyndir eftir kranseedastifluna.
Nidurstédurnar voru aéd tilfinningalegu ahrifin eftir kransaedastifluna voru mest streituvaldandi
og peer naudsynlegu lifsstilsbreytingar sem purftu ad koma til.

| rannsékn Ben-Zur, Rappaport. Ammar og Uretzky (2000) sem sendu 171
hjartasjuklingum spurningalista i pésti 20 manudum eftir hjaveituadgerd, meaeldist kvidastig
~ heerra hja hjartasjuklingum eftir adgerd en vid samanburdarhép. Ennfremur fannst samband
a milli mikillar andlegrar naudar/vanlidunar hjartasjuklinganna, litillar starfsgetu og svartsyni
og 6fullnaegjandi eda arangurslausra tilfinningamidadra adlogunarleida. Tveer
rannsoknartilgatur voru settar fram, sem voru ad:

1) Tilfinningamidud adldgun og svartsyni vaeru tengd meiri pjaningu eda angist og

lélegri endurhaefingu.

2) Vandamalamidud adlégun veeri tengd vid minni pjaningu eda angist og betri

endurhaefingu.

Nidurstodur rannsdknarinnar studdu fyrri rannséknartilgatuna par sem i ljos kom ad peir
einstaklingar sem upplifdu mikla pjaningu og angist (high distress) t6ludu einnig um litla
hagnyta getu, minni virkni/athafnasemi og minni jakveedar breytingar a lifnadarhattum. ba
var tilfinningamidud adlégun sterklega tengd vid mikla vanlidan/angist og litla athafnasemi
sem stydur fyrstu rannséknartilgatuna. Hinsvegar var seinni tilgatan ekki studd i nidurstédum
(Ben-Zur og fl., 2000).

Ben-Zur og félagar (2000) nefna pa alvarlegu stadreynd ad angist/vanlidan hja
hjartasjuklingum eftir hjaveituadgerd minnkar ekki med timanum sem er 6gnvaenlegt ad pvi
leyti ad pad hefur truflandi ahrif & endurhaefinguna, skerdir gaedi lifs og hefur ahrif a heilsu.
Pau nefna hugsanlegar skyringar og fyrst er ad nefna ad pratt fyrir ad adgerdin hafi heppnast
vel hja pessum sjuklingum og starfshaefni peirra batnad pa uppliféu peir atburd sem égnadi
lifi peirra og i framhaldi af honum langtima afall sem leiddi til kvida og annarra
skapgerdarbreytinga sem erfitt var ad yfirvinna. bad sem meira er ad pessir sjuklingar hafa
hugsanlega i fyrsta skipti gert sér grein fyrir varnarleysi sinu eda vanmaetti, og hugsanlegur
dauddagi hefur ordid mun apreifanlegri eda efniskenndari en 48ur. Onnur astaeda er ad
sjuklingarnir geta hafa vonast eftir ad starfshasfni peirra (level of functioning) myndi batna til
muna og pvi upplifad ad paer vonir veeru ekki a rokum reistar eda vaeru ouppfylitar. Slik

vonbrigdi geta verid undirliggjandi pattur i aframhaldandi kvida og skapgerdarbreytingum og
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getur valdid ovissu vardandi heilsufar i framtidinni. Angist/vanlidan getur haft ahrif 4 og
komid vegna litillar starfsgetu og getur aukid notkun a tilfinningamiéudum adlégunarleidum
og svartsyni. Tilfinningamiéud adlégun og svartsyni geta 4 méti valdid eda leitt af sér aukna
angist/kreppuastand og hindrad framfarir og starfsgetu.

243 Sjalfstiornunarkenningin um adldgun

| dag er pess vaenst af sjuklingum ad peir taki virkan patt i ad leita eftir, koma &,
samhaefa og meta umoénnun. Peir sem sinna sjuklingnum geta ekki 1atid i té allar paer
upplysingar sem peir hafa undir hndum. Pess i stad verda peir ad velja pad sem kemur sér
best fyrir hvern tiltekinn sjukling. Oft kemur upp ¢seetti vegna akvedinna upplysinga sem
sjuklingurinn eetti ad fa vegna pess ad pad eru ekki til stadar rok fyrir pvi hvernig eigi ad
akvarda hvada upplysingar eru nytsamastar fyrir sjuklingum. Sjalfstjornunarkenningin
utskyrir hvernig sjuklingar nota akvednar tegundir af upplysingum til ad takast a vié
heilbrigdistengda atburdi og feerir rok fyrir ad velja paer upplysingar sem buast ma vid ad
nytist sjuklingunum (Johnson, 1999).

| sjalfstiornunarkenningunni varéandi adlégun er gert rad fyrir ad merking reynslunnar sé
einstok fyrir hvern sjukling. Ad sjuklingurinn muni akveda hvernig hann eigi ad héndla atvikid
og akveda hversu anaegdur hann er med utkomuna. Pad er af pessum astaedum sem
kenningin er kollud sjalfstjornarkenning. Umdoénnunaradilar geta haft ahrif a tulkun
sjuklingsins og nalgun peirra til adlogunar en pad er alltaf alyktanir/nidurstada og akvéréun
sjuklingsins sem segir til um hegdun peirra (Johnson, 1999).

Johnson (1999) syndi fram a talsverdan studning rannsoékna vid sjalfstjornunar-
kenninguna i heimildasamantekt sinni. Hun stydur pad med pvi ad skyra fra pvi ad
rannsoknir a sjalfstjérnunarkenningunni hafa gengié lengra en rannséknir med slembiurtaki
pvi synt hefur verid fram a ad pegar uménnun hjukrunarfreedinga hafdi
sjalfstjérnunarkenninguna ad leidarljosi jukust batamerki sjuklinganna. Pratt fyrir ad
nidurstédur i rannséknum séu ekki alveg sambaerilegar pvi sem gerist pegar pessi adferd er
notud til lengri tima & stofnunum pa er petta mikilvaegt skref fyrir heilbrigdismedferd sem
byggir a rannséknum. Pessi kenning getur haft ahrif 8 ymsa peetti i stérfum
hjukrunarfraedinga.

Ferli sjalfstjérnunarkenningarinnar er synt a mynd 2-4. Likanid synir myndraent hvernig
pad er ad adlagast heilsutengdum atburdum. Pad eru tveer leidir i likaninu. Verkferillinn i
annarri leidinni snyst um ad hafa ahrif a starfraen vidbroégd til pess ad na starfreenum
markmidum. Ferlid & hinni leidinni snyr ad tifinningalegum vidbrogdum einstaklingsins og ad
na tilfinningalegum markmiéum. Leidirnar takna hina tvo peetti adlégunaradferéa sem eru

stjornun a tilfinningalegu vidbragdi og stjornun a hentugu vidbragdi vié streitufullum
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adstaedum. Ferlid & einni leid er ekki had ferli hinnar leidarinnar. Verkferlarnir i leidunum
eiga sér stad samhlida (Johnson, 1999).

bratt fyrir ad badar leidarnar séu virkar vid 6gnandi adstaedur geta sjuklingar einbeitt sér
ad einni leid i einu, jafnvel skipt yfir fram og til baka milli leida. Upplysingaflaedi milli ferlanna
getur einnig haft ahrif. Sjalfstyringarferlid er pvi breytilegt adlégunarferli (Johnson, 1999).
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Mynd 2-4 Likan sjalfstjornunarkenningarinnar i adé adlagast streitufullum adstadum
(Johnson, 1999)

2.5 Ahrif veikindaferlisins 4 makann ogq fjélskylduna

Ognin sem kransaedastiflan hefur i for med sér veldur pvi ad fidlskyldan i heild upplifir
streitu eda salarkreppu (Elisabet Hjorleifsdottir, 1998). Svo virdist ad ekki sé hiud
naegjanlega ad maka hjartasjuklingsins a pann hatt ad pérfum hans/hennar varéandi freedslu
og studning er ekki meett. Adstandendur vantar einhvern til ad radfaera sig vid pegar peir
standa frammi fyrir vandamalum og erfidleikum daglegs lifs pegar peir eru ad vinna ur pessu
afalli sem kransaedastiflan og adgerdin hafdi a fidlskyldulifid (Thompson og Cordle, 1988).

i eigindlegri rannsokn sinni 4 upplifun 20 sjuklinga og maka einum manudi eftir hjartaafall
kom fram ad makinn hefur hjartasjuklinginn undir eftirliti sem felur i sér ad fylgjast med
daglegum gjéréum hans a verndandi hatt og stundum & ofverndandi hatt (Thompson, Ersser
og Webster, 1995). bad virdist algengt samkvaemt heimildum ad maki sjuklingsins taki a sig
abyrgd vardandi lifsstilsbreytingu i kjolfar afallsins og upplifi streitu, punglyndi og hraedslu vid
ad missa eiginmann sinn (Daly og fl., 1998; Kettunen o. fl., 1999; Stewart og fl., 2000;
Thompson, Ersser og Webster 1995). bPegar einstaklingar eru undir alagi pa haettir peim til

~ ad fara i pad far ad 6ska pess ad adstadur vaeru d8ruvisi en paer eru og pa um leid ad
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vonast til ad sjuklingurinn hegdi sér a annan hatt — sé 6druvisi en hann er. ba er stutt i
pirringinn og oheilbrigd samskipti sem fara ad einkennast af biturd, forraedishyggju og
upplifun af pvi ad vera férnarlamb (Daly o.fl., 1998). Pvi er svo mikilveegt eins og Kettunen
og fl. (1999) benda a ad huga ad vidbrogdum og porfum maka sjuklings vid skipulagningu
hjukrunar hans enda hlutverk makans mikid i endurheefingarferli sjuklingsins. Pa skiptir mali
ad makinn sé sem best a sig kominn andlega sem likamlega og njéti pess studnings sem
hann parf a8 ad halda par sem porf er a styrk hans og urraeedum (radsnilld) til pess ad
sjuklingurinn nai sem bestum bata.

Rannsodkn Kettunen og fl. (1999) kannadi pau ahrif sem pad haféi a adstandandann ad
makinn fengi kransaedastiflu med tilliti til hraedslu og annarra einkenna i
endurhaefingarferlinu. Pad voru samtals 57 finnskir adstandendur (makar) sem toku patt i
rannsokninni og voru 47 konur en 10 karlar. Lagdir voru stadladir spurningalistar fyrir
makana 2 vikum til 4 manudum eftir kransaedastifluna. Sett voru pau skilyréi ad sjuklingurinn
veeri ad fa sina fyrstu kranszedastiflu. Medal nidurstadna kom i ljos ad 30% adstandenda
fannst heilbrigdisstarfsfolk hafa vanraekt sig og ekki synt peim neina athygli eda ahuga. Peim
fannst porfum sinum fyrir studning ekki hafa verid meaett & nokkrum svidum. Pau atridi sem
adstandendunum fannst mest abétavant voru vilji heilbrigdisstarfsfélks til ad raeeda vandamal
vid adstandendur, tala um hradslu adstandandans, syna adstandandanum athygli og veita
studning a hagnytum svidum. Ennfremur vantadi mikié upp a ad kvida og streitu
adstandandans vaeri syndur skilningur.

Thompson og Cordle (1988) fara einnig inn a pessar brautir og benda a ad fradsla til
maka og aettingja vilji gleymast pvi 6ll athyglin fer i pad ad fraeda sjuklinginn. Rannsokn
peirra nadi til 76 eiginkvenna sjuklinga sem pjadust af sinni fyrstu kransaedastiflu. Lagdir
voru spurningalistar fyrir paer 6 vikum eftir Utskrift eiginmannanna. pratt fyrir stadlada
fraedslu og studningsmedferd fyrir makana a sjukrahusinu var stor hluti peirra med likamleg
og tilfinningaleg einkenni streitu. Meirihluti kvennanna taldi ad paer vaeru illa fraeddar um
kransaedastifluna og heféu ekki fengid neeg teekifaeri til ad spyrja sérfradinga spurninga, pa
fengu konurnar mestan studning fra asttingjum.

Kettunen o.fl. (1999) fundu i rannsokn sinni ad alvarleiki hjartaafallsins haféi ekki ahrif a
streituvidbrogd (shock) eda otta adstandandans, heldur var samhengi a milli pess ad pvi
meira afall sem petta var fyrir adstandandann peim mun meiri 6tta tjadi hann.
Streituvidbrogd fylgja pvi ekki rokhugsun eftir alvarleika atburdarins eda vidbragda vid
honum. bPetta er einstaklingsbundid og fer eftir ymsum pattum eins og persoénuleika, fyrri
reynslu, pekkingu og menntun.

Allir adstandendur i rannsokn Kettunen og fl. (1999) uppliféu mikla tilfinningabreidd vid
ad lifa med og adlagast breyttum adstaedum eftir ad maki peirra fékk kranssedastiflu.

Algengast var hraedsla vardandi erfidleika i endurhaefingu eda bata, annad hjartaafall (Ml),
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hraedsla um virkni sjuklingsins i tdmstundum og félagslifi og étti vid ofverndun. Nidurstodur
ur rannsékn Thompson og Cordle (1988) og Stewart og fl. (2000) eru samreemanlegar. Allar
eiginkonurnar héfdu ahyggjur af 68ru hjartaafalli hja eiginmanni sinum i rannsékn Thompson
og Cordle. i fyrirbaerafraedilegri rannsokn Stewarts 4 14 hjénum sem séttu hjénanamskeid
voru adalahyggjuefni maka hjartasjukliingsins tengd tilfinningum og vidbrégdum hans sjalfs
vegna hugsanlegs missis eiginmanns, évissrar framtidar og breytinga i peirra lifi. Yfir
helmingur haféi ahyggjur af fjarmalum, framtidarvinnu eiginmanns og félagslegri virkni eda
fristundaastundun. Mest slaandi nidurstédur i rannsékn Thompson og Cordle (1988) var ad
mikill meirihluti kvennanna eda 74% hafdi almennar ahyggjur af haefni sinni til ad héndla eda
rada vid adsteedur. ba voru deemigerd streitueinkenni eins og preyta og svefntruflanir mest
skradu einkennin i rannsékn Kettunen o fl. (1999). A eftir komu kvidi, spenna og lystarleysi.
betta samramist nidurstédum i rannsékn Thompson og Cordle (1988) par sem yfir prir fjoréu
uppliféu preytu og svefnleysi. ba voru 67% eiginkvennanna sem téludu um mikinn kvida og
37% uppliféu mikid punglyndi. bar fyrir utan kom i ljés ad minni ahyggjur voru a svidum sem
snertu sambandid, kynlif og ahrif a fjdIskyldu. Naerri helmingur patttakenda taldi ad veikindi
eiginmannsins heféu feert pau nasr hvort 88ru, 37% taldi enga breytingu vera a sambandinu
og 16% taldi ad sma hnignun eda fjarlaegd hefdi skapast i hjbnasambandinu (Thompson og
Cordle, 1988).

Ofangreindar nidurstédur falla ad rannsékn Daly og fl. (1998) sem greindu fjégur
adalpemu hja eiginkonum hjartasjuklingsins sem lystu reynslu peirra eftir heimkomuna: 1)
baratta vid ad rada fram ur pjaningu og ney8, 2) nakvaemt eftirlit med hjartasjuklingnum, 3)
leit ad studningsurreedum og 4) ad velta fyrir sér framtidinni. Rannsoknin er
fyrirbaerafraedileg rannsékn a upplifun 7 eiginkvenna sjuklinga sem fengid héféu brada
kranszedastiflu. Tekin voru vidtél vié libanskar konur, busettar i Sydney i Astraliu, tvaer og
fjorar vikur fra utskrift eiginmannanna.

Svipadar paettir komu fram i rannsokn Stewart og. fl. (2000) en peir greindu fjéra
streitupaetti i uménnunarhlutverki: 1) ad vakta og hafa umsjén med breytingum a lifsstil, 2)
fast vid tilfinningaleg og hegdunarleg vidbroyd hjartasjuklingsins, 3) 6breytanleiki eda
adgeetni tengd umoénnun og 4) samspil vid heilbrigdiskerfid.

bratt fyrir ad afallidé fyrir makann fari ekki eftir alvarleika kransaedastiflunnar benda
Kettunen o.fl. (1999) a ad heilbrigdisstarfsfolk beini athygli sinni osjalfratt ad peim sjuklingum
sem eru alvarlega veikir og mokum peirra. Mikilvaegt er pess vegna ad hafa i huga ad allir
adstandendur purfa athygli, lika makar peirra sjuklinga sem fengidé hafa vaegari
kransaedastiflu. Ennfremur parf ad hafa i huga ad fyrri af6ll hafa ahrif 4 andlegan styrk
makans og pad er haetta 4 ad nytt afall, kransaedastiflan, geti verid makanum ofvida. Annar
pattur sem naudsynlegt er ad muna eftir er ad ef fara saman versnandi heilsa makans og

oanaegja med studning fra heilbrigdisstarfsfolki getur pad aukid a erfidleika makans vid ad
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rada vid afleidingarnar af kransaedastiflu sjuklingsins. bessar nidurstédur eru mikilvaegar par
sem makinn er lykilmanneskja i ferlinu ad hvetja til naudsynlegra lifstilsbreytinga fyrir
sjuklinginn og par af leidandi eru Urraedi og styrkur makans sérstaklega mikilvaegir
(Thompson og Cordle 1988).

| ljési pessara nidurstadna stinga Thompson og Cordle (1988) upp & aé pad purfi miklu
nanari fagmannlega nalgun eftir utskrift til vidbotar vid stablada freedslu og studning a
sjukrahusinu. Medan a sjukrahusdvélinni stendur eru sjuklingurinn og aéstandandinn ennpa
ad na sér eftir mesta afallid. bad er bvi ekki hentugur timi til ad veita itarlegar upplysingar
um hjartaafallid, orsok og afleidingar. Pad sem sjuklingurinn og adstandandinn purfa a
bessum tima eru einfaldar utskyringar um hvad gerdist og vid hverju megi buast og jafnframt

gefa peim taekifaeri a ad tja tilfinningar sinar og ahyggijur.

2.6 Tillogur ad inngripum fraedslu og studnings

| ofangreindum upplysingum virdist eitthvad vera um hindranir i heilbrigdispjénustunni a
ad veita naegjanlega fraedslu og studning. Hér a eftir verdur komid meé tillégur ar heimildum
ad betri nalgun fraedslunnar og einnig tilldgur ad eftirfylgd. Fyrst verdur fjallad um tillégur
sem nytast i sjukralegunni og sidan eftir Utskrift pegar sjuklingurinn og makinn standa frammi

fyrir erfidleikum daglegs lifs.

2.6 Leidir til ad audvelda nalgun fraedslu og studnings i sjukralegunni

Breu & Dracup (1978) komu med einfalda lausn a peirri hindrun hjikrunarfraedinga ad
nalgast adstandendur og veita peim tilfinningastudning og minnka pannig kvida peirra:
Hjukrunarfraedingurinn hefur samband vid makann a hverjum degi a sjukrahusinu og skyrir
honum fra daglegri lidan og framférum sjlklingsins a einféldu og skyru mali. Petta opnar
teekifeeri til ad svara spurningum, syna hiuttekningu og umhyggju og byggja upp traust
samband vid adstandandann (vitnad til i Thompson og Cordle, 1988).

Pad ma lika nota tillégu Turton (1998) i sama tilgangi en hann gerdi heimildarannsékn a
mati sjuklingsins, makans og hjukrunarfraedingsins & mikilveegi peirra upplysinga sem veittar
voru. Bentu nidurstodur til ad nokkurt samraemi vaeri a milli pess sem pessir prir hopar téldu
vera mikilvaegustu og minnst mikilveegustu peettir fraedslunnar. Hinsvegar vildu sjuklingurinn
og makinn fa itarlegri freedslu um stjérnun sjukdémseinkenna (symptom management) og
lifsstilsbreytinga og téldu pa peetti vera mikilveegasta. Hjukrunarfreedingarnir téldu aftur a
méti ad mikilvagara vaeri ad Utskyra vel hiuti vardandi sjukdéminn og lyfiagjef. | ljési pessa
lagdi hofundur til ad hjakrunarfreedingar teekju upp notkun a einféldum spurningalista il
leidsagnar um pa peetti i freedslunni sem sjuklingurinn og makinn purfa helst & ad halda.
Elsa B. Fridfinnsdoéttir (1994) tekur | svipadan streng bar sem hun meelir med pvi ad

hjukrunarfreedingar leggi fagiegt mat a parfir hvers einstaklings fyrir studning a hverjum tima.
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Hun bendir a matsgrundvéllinn Norbeck Social Support Questionnaire fra Norbeck, Lindsey
og Carrieri fra 1981.

ba syndi samanburdar rannsokn Thompson (1989) fram a gildi pess ad auka studning,
fraedslu og styrkingu i sjukralegunni fyrir utan hefébundna freedslu. Aherslan var 4 ad styrkja
hjénin og minnka kvida og punglyndi og taka a vandamalunum strax sem samraemist
umfjéllun Johnson (1999) um sjalfstjornunarkenninguna og huglaega nalgun freedslu og
studnings. Su studningsmedferd sem annar hopurinn fékk var frabrugéin peirri hefébundnu a
pann hatt ad meiri ahersla var 16gé a ad audvelda sjuklingnum og maka hans ad vidra
tilfinningar sinar og hjalpa peim vié ad leysa vandamal sem komu upp hvort sem pau voru
tilfinningalegs eda veraldlegs edlis. Einnig fékk sa hépur hjonaradgjof sem einblindi a
vidbrogd og tilfinningar gagnvart kransaedastiflunni. betta studladi ad vidrun a baedi
jakvaedum og neikvaedum tilfinningum; tulkadi hugsanir, tilfinningar og hegdun; baud upp a
studning; hvatti hjonin til ad vinna i umhverfi sinu; og veitti adstod vid ad leysa adkallandi
vandamal. Nidurstodur benda sterklega til pess ad einfold radgjof og fraedsla fyrir hjénin
medan a sjukrahusdvdlinni stendur dragi ur kvida og punglyndi hja sjuklingum sem eru ad fa
kransaedastiflu i fyrsta skipti og mékum peirra.

Ad utfeera fraedsluna og studning a pann hatt sem lyst er i pessari rannsokn krefst ekki
auka starfslids, fjarmodgnunar eda annarra urreeda. Pad pydir ad hjukrunarfreedingar geta
notad timann a arangursrikari og skilvirkari hatt til hagsbéta fyrir sjuklinginn og
fidlskylduvelferd. Hofundur kemur einnig med tillogu ad pvi ad pad se naudsynlegt og eetti
ad vera regla ad bjéda kransaedasjuklingum og mokum peirra salfreediadstod i brada

fasanum (Thompson, 1989).

2.6.2 Leidir til ad veita freedslu og studning eftir utskrift.

Rannsokn a ahrifum studningsnamskeids fyrir hjartasjtklinga og maka peirra syndi mjog
jakvaed ahrif & lidan peirra og samskipti eftir atskrift. Rannsoknin er eigindleg rannsokn a 14
sjuklingum sem fengid hoféu kransasdastiflu i fyrsta skipti og mokum peirra a upplifun peirra
a studningi i gegnum studningsnamskeid sem nadi yfir 12 vikna timabil (Stewart og fl., 2001).
Nidurstédur rannsoknarinnar a ahrifum hjénastudningsnamskeids voru ad namskeidid styrkti
pann skilning hjénanna ad vidbrogd peirra vid streitufullum adstaedum vaeru ekki af voldum
peirra eigin vanhaefni heldur vaeru pau sammannleg vidbrogd. Namskeidid baetti samskiptin
og feerdi folkid naer hvort 66ru. Sjalfstraust patttakanda jokst vardandi faeduval, ad vidhalda
hreyfingu/pjalfun og almennt vid daglegt lif. Petta minnkadi évissu og jok tilfinningu peirra
um ad hafa stjorn a adsteedum. Nasrri 70% batttakenda tradu ad namskeidid heféi haft
jakveed ahrif a samband peirra vid makann.

Pad er alltaf af hinu goéda ad folk leeri af 68rum og finnist pad ekki einangrad i sinni

reynslu. Pad myndast samhygd milli einstaklinga sem nytist til uppbyggingar eftir erfida
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adgerd (Porunn Kjartansdottir, 1998) og ytir undir betri adlogun ad heilbrigdara lifsmunstri
(Pérunn Kjartansdottir, 1998; Stewart og fl., 2001). Thompson og Cordle (1988) stydja petta
og benda a ad par sem hjonin virdast purfa mestan studning rétt eftir utskrift veeri best ad
bj6da upp a hjonahépnamskeid sem fyrst eftir utskrift. Slik medferd hefur synt sig ad auka
langtima salfreedilega eda andlega adlogun og auka medferdarheldni.

2.7 Samantekt

Frzedsla sem veitt er i upphafi sjukralegunnar og a medan hun stendur er naudsynlegur
pattur til ad sjuklingurinn og maki hans nai ad tileinka sér breytt lifsmunstur. Hinsvegar er
algengt ad sjuklingurinn og maki hans séu ekki i andlegu astandi til ad medtaka fraedsluna a
pessum timapunkti og pvi er ekki nagjanlegt ad veita hana i sjukralegunni og verdur han pvi
ad halda afram eftir utskrift. Einnig er naudsynlegt ad hjukrunarfraedingurinn meti
fraedsluparfir skjdlstaedinga sinna til ad geta veitt peim sem markvissasta fraedslu a peim
svidum sem peir purfa helst a2 ad halda.

Mikilveegt er ad huga ad pvi hvada varnarheetti einstaklingurinn notar par sem pad getur
leitt til gedraenna vandamala i peim tilfellum par sem varnarheettirnir eru arangursilitlir.
Tilfinningamidud adlégun er pekkt fyrir ad leida af sér kreppuastand sem hindrar framfarir og
getu. Afneitun og baeling eru daemi um algenga varnarhaetti hja sjuklingum a sjukrahtisum
og falla undir tilfinningamidada adlogun. Erfidleikar vid adlogun og su stadreynd ad angist og
vanlidan hjartasjuklingsins virdist ekki minnka med timanum er abending um ad pad vanti
studning og fradsluinngrip eftir ad sjuklingurinn er Utskrifadur. Pad reyndist koma vel Ut fyrir
hjon ad taka patt i hjonanamskeidum eftir utskrift par sem 16gé er ahersla a freedslu og pad
ad vidra tilfinningar og ahyggjur gagnvart adloégunarferlinu ad breyttum lifshattum og pvi ad
lifa med alvarlegan sjukdém.

Maki hjartasjuklingsins pjaist oft ekki sidur en hjartasjuklingurinn og é6ttast ad
hjartasjuklingurinn fai annad hjartaafall sem geeti ordi® hans sidasta. Mjog algengt var einnig
ad makinn efadist um eigin haefni til ad hondla eda rada vid adstaedur pegar heim var komid.
Akvedinn haetta er 4 ad afallid geti ordi® makanum ofvida, sérstaklega ef hann hefur ordi®
fyrir mérgum aféllum adur. Mérgum adstandendum fannst ad porfum sinum fyrir studning
hafi ekki verid maett i sjukralegunni. Fannst peim helst vanta ad peim vaeri synd athygli og
skilningur af halfu heilbrigdisstarfsfolks og pad veeri vilji af peirra halfu til ad reeda um
vandamal sem upp komu og um hraedslu makans.

Pad virdist ekki vera inn i skipulagi deilda 4 islandi ad veita adstandendum sérstakan
studning, heldur fari pad eftir vinnulagi hvers og eins hjukrunarfraedings. Hjukrunarfraedingar
gegna mikilvagu hlutverki vardandi studning vid skjélstaedinginn og adstandanda hans og

geta med godum studningi og freedslu fyrirbyggt ad skjélsteedingurinn eda maki hans lendi i
 erfidleikum med ad leysa ur sinum vandamalum eda adlagist a éfullnagjandi hatt.
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Kafli 3 Adferdafraedi

3.1 Innganqur

Heér verdur fjallad um fyrirbeerafraedi sem heimspekistefnu og rannséknaradferd.
Tilfellalysingu (case study) verdur lyst auk pess sem gerd er grein fyrir vali a
medrannsakanda og skilyrdum a vali fyrir rannséknina. Ennfremur er einkennum
medrannsakanda lyst og gerd grein fyrir sidferdilegum rétti peirra. Ad lokum verdur sagt fra

pvi hvernig gagnaséfnum og gagnagreiningu var hattad.

3.2 Rannsoknaradferd

Tilgangur rannsoknarinnar var ad dypka skilning a reynslu adstandanda a freedslu og
studningi i veikindaferli eiginmanns eftir hjaveituadgerd og pvi ad takast a vid lifid med
makanum eftir adgerdina. Rannsodknin var unnin med eigindlegri fyrirbaerafraedilegri
rannsoknaradferd par sem studst var vid Vaincouver skolann i fyrirbaerafraedi (Sigridur
Halldorsdottir, 2001). Fyrirbaerafreedi er reynslubundin rannsdknaradferd og er i senn
heimspeki og adferdafreedi (Burns og Grove, 1993; Sigridur Halldérsdottir, 2001). Adferdin
byggir a peim forsendum ad einhver lysi reynslu sinni til pess ad mégulegt sé ad 6dlast
bekkingu a mannlegu edli (Holloway og Wheeler, 1996; Kvale, 1996; Polit og Hungler, 1993;
Sigridur Halldérsdéttir, 2000, 2001). Tilgangurinn er ad lysa lifsreynslu einstaklinga a pann
veg ad hun endurspegli upplifun peirra og sé sénn fyrir peim (Burns og Grove, 1993).
Fyrirbaerafraedi er leid til ad 6dlast skilning a mannlegri reynslu. betta er mikilvaegt fyrir
heilbrigdisstarfsfolk sem einblinir a umoénnun, samskipti og samspil (Holloway og Wheeler,
1996). Hid personulega samband og hin endalausa nyja syn inn i veréld vidmeaelandans gera
vidtdl ad spennandi og audgandi upplifun og reynslu (Kvale, 1996). Kvale (1996) vitnar i
Spradley (1979) (bls. 34) til ad lysa fyrirbaerafraedilegri nalgun til ad laera af vidtalinu:

Mig langar til ad skilja heiminn fra pinu sjonarhorni. Mig langar til ad vita hvad pu
veist a pann hatt sem pu veist pad. Mig langar til ad skilja hvada merkingu pu
leggur a upplifun pina og reynslu, ganga i pinum sporum/skom, til ad skynja hlutina
eins og pu skynjar pa, utskyra hlutina eins og pu utskyrir pa. Vilt pu verda kennari
minn og hjalpa mér til ad skilja? (bls. 125).

Heimspekilegt sjonarmid reynslubundinna rannsoknaradferda er ad einstaklingurinn og
umhverfid séu ein heild. Grunnhugmynd fyrirbzerafreedinnar er su ad edli heimsins er ekki
bekkt og enginn einn raunveruleiki til. Litid er a einstaklinginn og umhverfid sem eina heild
og ad umhverfid moti einstaklinginn og 6fugt (Burns og Grove, 1993).

Fyrirbserafraedi byggir @ peim skilningi ad sérhver einstaklingur sjai heiminn med sinum
augum sem motist af fyrri reynslu hans og eigin tulkun a peirri reynslu. bessi syn

einstaklingsins hefur ahrif a hvernig hann upplifir heiminn og hvernig hann lifir lifi sinu (Burns
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og Grove, 1993; Sigridur Halldérsdéttir, 2000, 2001). Rannsakandinn notar sjalfan sig sem
rannsoknartaekid og notar likamsskynjun sina og tilfinningar vitandi pad ad pad gefur honum
adgang ad peim forréttindum ad kynnast veréld og upplifun vidmaslanda sins (Kvale, 1996;
Sigridur Halldérsdoéttir, 2000, 2001).

Rannsakandinn parf ad skapa andrumsloft par sem vidmaelandinn finnur til 6ryggis og
getur talad frjalslega um reynslu sina og upplifun. Hann parf lika ad geta 8 skdommum tima
komid & nanum og traustum tengslum vid patttakandann sem gerir vidtalinu kleift ad fara
handan vid eingdngu kurteisilegar samraedur eda skiptingu a hugmyndum. Hann parf einnig
ad taka vel eftir allri likamstjaningu og raddblze i samhengi vié fraségnina par sem pad veitir
rikari og dypri skilning a pad sem verid er ad segja og kemur ekki fram i textanum sem hefur
verid vélritadur upp (Kvale, 1996).

Til pess ad 6dlast heildstaeda mynd af einhverju mannlegu fyrirbaeri parf rannsakandinn
ad eiga i samradum vid einstaklinga sem hafa upplifad pessa tilteknu reynslu. Hann myndar
sidan med textagreiningaradferdum smam saman heildsteeda mynd i eigin huga af
fyrirbaerinu (Sigridur Halldérsdéttir, 2000, 2001). Til ad geta 6dlast adgang ad reynslu
annarra parf rannsakandinn ad gera sér grein fyrir sinum eigin vidhorfum og fyriffram maétudu
skodunum. Rannsakandinn parf ad vera opinn fyrir hugtékum sem koma fram i viétalinu,
geta flokkad pau nidur og fundid Ut pemu eda kjarna pess sem sagt var.

| fyrirbaerafraedinni er litid a patttakendur sem medrannsakendur par sem beir eru
sérfreedingar i vidfangsefni rannséknarinnar. Litid er a hvern medrannsakanda sem
dyrmaetan einstakling sem hafi mikilveegum upplysingum ad miéla. bvi er liti® a hann med
virdingu, hlyju og hégveerd (Sigridur Halldérsdéttir, 2000, 2001).

| Vancouver skélanum i fyrirbaerafraedi er leitast vid ad skilia hvern einstakling i pvi
samhengi sem hann er i. Ahersla er 4 ad rannsakandinn i samvinnu vié hvern
medrannsakanda byggi upp akvedna heildarmynd af hvernig reynslan sem rannsékud er litur
ut fra sjonarhdli einmitt pessa einstaklings. Ord medrannsakanda eru peir byggingarsteinar
sem fyrst og fremst eru notud vid pessa hugmyndavinnu (Sigridur Halldérsdéttir, 2000,
2001).

Areidanleiki eigindlegra rannsékna felst i nakvaemri upplysingaséfnun og pvi ad
rannsakandi noti innsagi sitt. Med innsaei er att vid aé rannsakandi geti lifad sig inn i reynslu
einstaklingsins og tulkad hana. Hann parf ad vera opinn og naemur hlustandi og hlusta jafnt
a hid sagda og 6sagda. Petta pydir ad rannsakandinn verdur ad leggja til hlidar pad sem
hann heldur ad hann viti pegar um rannséknarefnid. Med pvi naer rannsakandinn betur ad
heyra pad sem medrannsakandinn er raunverulega ad segja honum og par med er hann
feerari um ad heyra eitthvad nytt. Pad er ekki mégulegt ad losna alveg vid sinar fyrirfram
moétudu hugmyndir en pad er hasgt ad koma med peer fram i dagsljosid med pvi ad nota

dagbdk. Su adferd ad nota rannséknardagbdk par sem skrifadar eru nidur endurspeglandi
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hugmyndir og hugleidingar rannsakandans daglega eda eftir pérfum, eykur stoérlega gildi og
traverdugleika rannséknarinnar (Sigridur Halldorsdéttir, 2001).

Sigriéur Halldorsdottir ( 2001) bendir ennfremur a pa adferdalegu haettu ad vié héfum ol
tilhneigingu til ad sja ekki pad sem vid buumst ekki vid. Pess vegna er m.a. mikilvaegt ad

sannreyna hvert einstakt hugtakalikan med vidkomandi einstaklingi.

2.1 Tilfellarannsoknir

| pessum kafla verdur stuttlega fjallad um tilfellarannsoknir par sem tilfelli eru krufin til
mergjar til pess ad dypka vitneskju okkar &4 peim. Aherslan er 4 ad skoda sték eda mjog fa
tilfelli hverju sinni og atta sig 4 edli peirra og tengslum milli breyta (Runar Andrason, 2001). |
tilfellarannsdknum er oftast um aé rada fleiri en eina samrasdu vid sama einstakling og
jafnvel fjorar til fimm (Sigridur Halldérsdoéttir, 2001).

Pessi rannsokn er skilgreind sem tilfellarannsokn og fyrir utan ad taka prju viétol vid
medrannsakanda pa hefur rannsakandi tekid simavidtol vid hjukrunarfraedinga baedi a deild
11 G og a Lyfjadeild FSA. Pbetta var gert med pad fyrir augum ad varpa sem skyrustu ljési a
bad hvernig ferlid er fyrir maka sjuklinga sem fara i hjaveituadgerd hvad studning og fraedslu
vardar. Petta gefur rannsokninni islenskt gildi par sem hjartaskurddeildin a Landsspitala-
Haskolasjukrahusi er eina deildin sem sinnir sjuklingum eftir hjaveituadgerd.

Isaac og Michael (1985) tilgreina atridi sem draga fram styrkleika og veikleika
tilfellarannsékna (vitnad til i Runar Andrason, 2001):

Styrkleikar

1. Tilfellarannsoknir eru heppilegar til ad safna bakgrunnsupplysingum svo ad heegt
sé ad framkvaema yfirgripsmeiri rannsoknir. Par sem pessi nalgun er itarleg a
fremur prongu vidfangsefni koma i ljds mikilvaegar breytur, ferli og samspil par a
milli sem heaegt er ad skoda nanar. Rydur oft brautina fyrir frekari rannséknir.

2. Tilfellarannsoknir veita gagnlegar atviks- eda deemisdgur sem geeda
raunvisindalegar nidurstodur meira lifi.

Veikleikar

1. Par sem aherslan er a fa tilfelli er alhaefingargildi peirra takmarkad.

2. bad er akvedin haetta a hlutdreegni i tilfellarannsoknum. Tilfellid er hugsanlega
valid par sem pad er atakamikid fremur en deemigert fyrir pad sem verid er ad
skoda. Auk pess ma segja ad moguleikar a hlutdraegni komi vida fram s.s. pegar
akvedid er hvada gogn eigi ad birta og hverjum eigi ad sleppa, hvad eigi ad setja i
samhengi vid annad i tulkun eda hvad eigi ad leggja sérstaka aherslu a.

Alhzefingargildi tilfellarannsékna er takmarkad og pvi eru peer fyrst og fremst gédar til ad
safna bakgrunnsupplysingum og koma meé persénulega nalgun og lif fram i dagslj¢sié. Pad

getur i framhaldi nyst til framhaldsrannsékna a pessu svidi (Runar Andrason, 2001).
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3.3 Val a medrannsakanda oq skilyrdi fyrir vali i urtaki

Vid val @8 medrannsakanda var notad tilgangsurtak en pa er valid i urtakid eftir pérfum
rannsoknarinnar. Jén bor Sverrisson hjartasérfraedingur vid Fjordungssjukrahusid a Akureyri
sa um val a patttakendum. Skilyrdi fyrir urtaki voru aé medrannsakandi pyrfti ad vera
kvenkyns og eiga maka sem hafdi farid i hjaveituadgerd i kjolfar kransaedastiflu eda
kransaedaprengsla. Pad var aeskilegt ad pad veeru ad minnsta kosti lidnir sex manudir fra
adgerdinni. Einnig var skilyrdi ad petta veeri fyrsta kransaedastifla og ad medrannsakandi
vaeri viljugur til ad greina fra reynslu sinni. Ollum pessum skilyréum var fullnaegt hja
medrannsakanda. Hinsvegar ma deila um pad hvort ekki hefdi verid skilmerkilegra ad hafa
bad sem skilyréi ad hjartasjuklingurinn hafi ekki verid veill fyrir adgerdina eda haldinn 68rum
sjukdomum.

Upphaflega voru valdir tveir patttakendur og tekin vidtol vid pa bada. Par sem annar
medrannsakandi uppfyllti ekki alveg skilyréi rannsoknarinnar var akvedid ad vinna dypra med
pbeim medrannsakanda sem eftir var. Erfitt var ad mynda heild ur pessum tveim vidtélum par
sem bakgrunnur medrannsakenda var einnig mjog olikur. Pvi heféi purft fleiri
medrannsakendur sem ekki var haegt ad svo stéddu.

Vid val @ medrannsakanda nefnir Sigridur Halldorsdottir i riti sinu fra 2001 ad mikilveegt
seé ad velja folk sem hefur persénulega reynslu af pvi fyrirbaeri sem rannsaka a og hafi ahuga
og getu til ad lysa reynslu sinni. Hun talar ennfremur um ad pad sé gott ad pad sé 1idid ad
minnsta kosti halft ar fra reynslunni pannig ad folk eigi audveldara med aé lita yfir farinn veg
og midla af reynslu sinni af igrundun.

Hvad medrannsakanda pessarar rannsoknar vardar pa var hun full af ahuga og pad voru
lidnir sex manudir fra pvi ad eiginmadur hennar var Utskrifadur fra deild 11 G. bar sem
bataferli mannsins hennar var ekki beinn og breidur vegur pa fannst rannsakanda sem hun
aetti a koflum erfitt med ad sja reynsluna med igrundun eda i heefilegri fjarlaegd. Hun var
mjog upptekin af upplifun hans og atti erfitt med ad tala um lidan sina eda reynslu 68ruvisi en

a obeinan hatt.

8.9 Einkenni medrannsakanda

Medrannsakanda er gefid nafnid Solrun i pessari rannsokn. Hun er a aldursbilinu 65-75
ara, gift og a fjogur uppkomin bérn. Madur hennar fékk skyndilega kranszedastiflu baka til i
hjartad og for i framhaldi af pvi i hjaveituadgerd. Pau hjonin bua hér a Nordurlandi. Solrin
uppfyllir skilyréi fyrir patttéku sem lyst er hér ad ofan. Sja nanari lysingu i kafla 4.2. kynning a

medrannsakanda.

Solveig Klara Karadettir - Hjalparleysi maka vegna arangurslitillar adlégunar hjartasjuklings



Adferdafra=di 29

3.4 Sioferdilequr réettur medrannsakanda

Rannsoknir 8 ménnum purfa ad Iuta akvednum sidferdilegum kréfum til ad tryggja ad
ekki sé brotid a rétti patttakenda eda eins og Sigurdur Kristinsson segir ordrétt:

Eigi rannsdkn ad standa undir nafni parf hun ad uppfylla sidferdilegar krofur ekki
sidur en adferdafreedilegar. Menn og dyr hafa sjalfstaeda hagsmuni sem 66rum ber
ad virda. Olikt 68ru sem visindin rannsaka hafa slikar verur siéferdilega stédu, p.e.
sidferdileg hugtok eiga vid pegar breytni gagnvart peim er metin (Siguréur
Kristinsson, 2001, bls. 69).

| siéfredi heilbrigdisgreina eru fiorar héfudreglur sem liggja 6llum sérhzeféari sidabodum
til grundvallar. Paer eru kenndar vid sjalfraedi, skadleysi, hjalpreedi og réettleeti (Sigurdur
Krinstinsson, 2001).

Sjalfraedisreglan kvedur & um virdingu fyrir manneskjunni og sjalfreedi hennar. |
visindarannséknum leidir petta af sér kréfuna um upplyst og 6pvingad sampykki. Hun felur i
sér ad rangt se ad nota folk til visindarannsékna an pess ad pad hafi sampykkt patttokuna af
fusum og frjalsum vilja og ad pad viti hvad pad er ad sampykkja.

Skadleysisreglan kvedur & um ad heilbrigdisstarfsfolk skuli umfram allt fordast ad valda
skada. Samkvamt pessu mega visindarannsoknir ekki fela i sér onaudsynlega ahaettu fyrir
batttakendur. Avinningur patttakenda parf ad vera naegur til ad réttlaeta hugsanlega ahaettu.

Hjalpraedisreglan kvedur a um skylduna til ad lata sem best af sér leida. Samkvamt
hjalpraedisreglunni er pad skylda rannsakanda ad gera einungis rannsoknir sem liklegar eru
til hagsbéta fyrir mannkyn pegar a allt er litid.

Réttleetisreglan kvedur a um sanngirni i dreifingu ga=da og byréa og ad hver og einn
skuli fa pad sem hann a skilid. Hun hefur pvi fyrst og fremst leitt af sér kréfuna um ad peir
hopar sem veika st6du hafa séu verndadir fyrir ahaettu (Sigurdur Kristinsson, 2001).

Hvad eigindlegar adferdir raedir pa eru peer ekki haettulausar par sem paer geta komid af
stad tilfinningalegu roti. Skadleysisreglan leidir af sér ad rannsakandinn parf ad gaeta pess
ad halda viétalinu utan aheettusvaeda med pvi t.d. ad spyrja ekki um persénuleg atridi nema
pad sé naudsynlegt fyrir rannséknina. Rannsakandinn parf ad vera a verdi gagnvart
merkjum um ad vidtalid sé ad taka skadveenlega stefnu fyrir patttakandann og hafa asetlun
um hvernig brugdist skuli vid ef & parf ad halda (Sigurdur Kristinsson, 2001).

Rannsakandi hafdi leidbeinanda verkefnisins a bak vid sig og baud vidmeelendum ad
peir geetu leitad til hans ef einhver urvinnsia eda erfidar tilfinningar keemu upp a yfirboréid
eftir vidtalid.

Til ad tryggja sidferdilegan rett medrannsakanda var honum sent kynningarbréf par sem
réttur hans var kynntur (sja fylgiskjal 4). Medrannsakandi skrifadi undir yfirlysingu pess efnis
ad hann sampykkti patttoku i rannsékninni og vaeri medvitadur um pad ad hann meetti haetta

patttéku hvenaer sem er an pess ad pad hefdi einhverjar eftirstodvar fyrir hann (sja fylgiskjal
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5). Rannsakandi fékk leyfi fyrir rannsokninni hja Sidanefnd Fjérdungssjukrahussins a
Akureyri ad uppfylltum akvednum skilyrdum sem farid var eftir (sja fylgiskjal 2). ba var
Persénuvernd tilkynnt um rannsoknina og var gefid leyfi fyrir henni af peirra halfu. Algjérrar
nafnleyndar var gaett og raunveruleg néfn medrannsakanda eda maka hans koma hvergi
fram. Einnig var stadhattum og 6dru i fraségn medrannsakanda breytt til ad sidur vaeri haegt

ad rekja frasdgnina.

3.5 Gagnasofnun og greining gagna

Gagnasoéfnun for fram i gegn um vidtél. Tekin voru tvo vidtdl vid medrannsakanda a
heimili rannsakanda og sidan eitt simavidtal i lokin. [ seinni tveimur vidtélunum reyndi
rannsakandi ad tryggja réttan skilning a fraségn medrannsakanda med pvi ad bera undir
hann tulkun sina og gefa honum teekifeeri a ad skyra nanar Ut ovissuatridi.

Rannsakandi leitadist vid ad skapa rélegt andrumsloft an truflana til aé medrannsakandi
geeti slakad sem best a vid frasdgnina. Fyrsta vidtalid byrjadi med opinni spurningu en sidan
pegar leid a var viétalid dypkad med nakvaemari spurningum. Viétélin voru tekin upp a
“minidisc” geisladiska og vélritud ordrétt upp. Hvert vidtal var vandiega skodad med tilliti til
raddbeitingar, tilfinningar og hiks i fraségn. Med pvi ad horfa vel a pessa paetti fékkst innsyn
i pad sem medrannsakandi var raunverulega ad segja um lidan og studning. Lesid var
margoft yfir vidtolin til ad fa heildarsyn yfir vidtalid og til ad greina rauda pradinn i fraségninni.
Rannsakandi skrifadi einnig rannsoknardagbok par sem allar hugleidingar sem kviknudu vid
vinnuna voru skradar asamt tilfinningum. Pessi urvinnsla lagdi sidan grunn ad tveimur
greiningarlikénum (sja mynd 4.1 a bls. 35 og mynd 4.2 a bls 36) og i framhaldi af pvi voru
nidurstddur rannsoknarinnar settar fram.

Vid pessa vinnu var notud rannséknaradferd Vancouvers skolans i fyrirbaerafraedi. |
henni er gert rad fyrir timabundinni skérun a leit freediefnis, gagnasoéfnunar og
gagnagreiningar. Pessir paettir eiga sér pannig stad samtimis pratt fyrir ad peir séu settir
fram hvorir i sinu lagi (Sigridur Halldorsdottir, 2001).

Rannsoéknarferlid i Vancouver skolanum er eins og ferli vid lausn vandamala (problem
solving process) samkvaemt Sigridi Halldérsdéttur (2001). i ferlinu er farid aftur og aftur i
gegn um akvedna vitreena paetti allt rannsoknarferlid. Pessir sj6 meginpeettir eru: ad vera

kyrr, ad igrunda, ad koma auga a. ad velja, ad tulka, adé rada saman og ad sannreyna.

Solveig Klara Karadottir « Hjalparleysi maka vegna arangurslitillar adlégunar hjartasjuklings



Abferdafradi 31

Lysandi fyrir ferlid er ad setja pad upp i hringferli:

Ad vera kyrr

Ad sannreyna Ad igrunda
Ad rada saman Ao koma auga a
Ad tulka Ad velja

Mynd 3-1 Megin vitranir paettir i rannsoknarferlinu i Vancouver skélanum

petta synir hvernig igrundun er notud i hverju prepi rannséknarferlisins. Med petta i
huga er rannsoknarferlid sett upp i 12 megin prep sem lysir pvi groflega hvernig stadié er ad
rannsokn innan Vancouver skoélans (Sigridur Halldérsdottir, 2001).

1. A0d velja samraedufélaga (val a urtaki)

Fyrst er ad vera kyrr (adur er byrjad er a samrasdum)
patttaka i samraedum (gagnasofnun)

Skerpt vitund vardandi ord (byrjandi gagnagreining)
Byrjandi greining @ pemum (ad setja ord a hugmyndir)
Ad atta sig a heildarmynd reynslu hvers einstaklings

Stadfesting a heildarmynd hvers einstaklings med honum sjalfum

2 S e R R A

Ad atta sig a heildarmyndinni a fyrirbaerinu sjalfu (megin nidurstédur

rannsoknarinnar)

©

Ad bera saman nidurstédurnar vié rannsoknargdgnin

10. A6 velja rannsokninni heiti sem lysir nidurstédu hennar i érstuttu mali (felur i sér
tulkun a nidurstédur rannsoknarinnar)

11. Ad sannreyna nidurstédurnar med einhverjum medrannsakendum

12. Ad skrifa nidurstodur rannsoknarinnar

Tafla 3-1 Tolf megin prep i rannsoknarferli Vancouver skdélans i fyrirbarafradi.

Farid var eftir pessum 12 prepum og leitadist rannsakandi vié ad undirbua sig vel fyrir
vidtolin med pvi ad opna sig og skerpa skilningarvitin medé pvi kyrra hugann og vera med
athyglina hér og nu. Til ad finna rauda pradinn i fraségninni var vidtalid greint nidur. Fyrst

~ voru mikilvaegar setningar Ur vidtalinu greindar og fundin ut pemu. Pemun voru pvi naest
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flokkud i meginpeetti eftir innihaldi. Fundin voru tvé adalpemu og sj6 meginpemu sem voru
studd med beinum og ébeinum tilvitnunum i medrannsakanda (sja greiningarlikén a bls. 35
og 36 i kafla 4.3).

3.6 Samantekt

Rannsoéknin er eigindleg fyrirbeerafraedileg tilfellalysing a maka einstaklings sem fér i
hjaveituadgerd. Fyrirbeerafraedi er ein tegund eigindlegra rannséknaradferéa sem hefur pad
markmid ad rannsaka og skilja edli og margbreytileika mannlegrar reynslu. Pad gefur dypri
syn a reynslu einstaklinga sem gefur fyllri og betri mynd af viéfangsefninu. Viédmaelandi lysir
reynslu sinni fyrir rannsakanda sem sidan greinir meginpemu i lysingunni.

Eigindlegar rannséknir hafa verid gagnryndar fyrir ad vera ekki areidanlegar og hafa litid
sem ekkert alhaefingargildi. Areidanleiki peirra felst fyrst og fremst i nakvasmri
upplysingaséfnun og ad rannsakandinn noti innseei sitt. Hann parf ad yta skodunum sinum til
hlidar og vera opinn fyrir hugtékum sem koma fram i vidtalinu. Par sem alhafingargildi
tilfellarannsokna er takmarkad eru paer pvi fyrst og fremst godar til ad safna
bakgrunnsupplysingum og koma med persénulega nalgun og lif fram i dagsljésid. bad getur
i framhaldi nyst til framhaldsrannsokna a pessu svidi.

Tilgangsurtak var notad vid val a medrannsakendum. Upplysinga var aflad med
viétdlum sem voru tekin upp a geisladisk og segulband og vélritud ordrétt. Vid greiningu
gagnanna voru vidtdlin lesin, adalpemu og meginpbemu greind og préad greiningarlikan ut fra
peim. Rannsakandi gerdi medrannsakendum grein fyrir sidferdilegum rétti peirra sem hafa
parf i huga til ad tryggja velferd peirra. Rannsakandi lagdi sig fram um ad standa ad pessari
rannsokn samkvaemt reglum Sidanefndar FSA og Personuverndar.
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Kafli 4 Nidurstodur

4.1 Inngangur

| pessum kafla verda kynntar nidurstédur rannséknarinnar sem fjalla annars vegar um
reynslu eiginkonu sjuklings, sem for i hjaveituadgerd, af freedslu og studningi og hins vegar
reynslu hennar af pvi ad takast a vié lifi® med maka sinum eftir hjaveituadgerdina. | upphafi
verdur medrannsakandi, sem er eiginkona hjartasjuklingsins, kynntur og fj6lskylduadstaedum
lyst. Stadreyndum hefur verid breytt til ad tryggja nafnleynd og trunad vié meérannsakanda
(patttakanda i rannsokninni) an pess p6 ad pad komi nidur a gildi lysingarinnar.

Nidurstodur rannséknarinnar voru tulkadar og settar fram i formi tveggja greiningarlikana
sem byggja a peim adalpemum sem komu fram i fraségn medrannsakanda (sja
greiningarlikan 1 a bls. 35 og greiningarlikan 2 a bls. 36). Tvé adalpemu voru greind i
fraségninni. Fyrra adalpemad sem greint var “freedslan var géd en upplysingar skorti um
adlégun og breytingar” en hid sidara var “timi breytinga og adlégunar eftir adgerd”. Hvad
fraedslupattinn vardar pa skorti fraedslu og upplysingar um vidé hverju meaetti buast pegar heim
er komid vardandi andlega lidan og mismunandi adlégunarleidir. Pannig vantadi allan
studning og freedslu eftir ad eiginmadurinn var kominn heim og hjénin stééu ein i peim
sporum ad purfa ad breyta lifnadarhattum og adlaga sig ad peim. Sidan gekk pad eins og
raudur pradur i gegn um allt viétalid ad timinn eftir heimkomu hjartasjuklingsins var timi
breytinga og adlégunar. Skyrt kom fram ad hjénin tékust a vid breytingarnar a é6likan hatt og
notudu mismunandi adlégunarleidir. Pegar a vidtolin leid kom i ljés ad adalpemad, “timi
breytinga og adlégunar”, var mun veigameira i fraségninni en adalpemad “fraedsla var god

en upplysingar skorti um adlégun og breytingar”.

4.2 Kynning a medrannsakanda

Medrannsakanda var gefid nafnid Sélrtin og er hun gift og fijdgurra barna modir.
Eiginmadur hennar, sem gefid var nafnid Snorri, purfti sudur til Reykjavikur i hjaveituadgerd
eftir ad hann fékk bloétappa i kransaedarnar baka til i hjartavodvanum. begar vidtalid var
tekid var um halft ar sidan adgerdin var framkvaemd. Adgerdin heppnadist vel en lungun
voru i sleemu astandi eftir margra ara reykingar. Laeknarnir s6gdu ad pad hefdi verid a
morkum pess ad pad hefdi verid haegt ad gera adgerdina svona an annarra radstafana,
vegna lungnanna. Snorri var heldur lengur ad na sér par sem erfidlega gekk ad losa upp
slim ur lungunum eftir adgerdina og purfti hann ad hafa surefni lengur en medalsjuklingur.
Hann purfti ad heetta i endurhaefingunni ad Reykjalundi eftir halfs manadar dvél vegna
sykingar i lungum. Hefur hann ekki haldié afram par sem fra var horfié i endurhaefingunni
vegna versnandi giktar og erfidleika vid hreyfingu.

Soélveig Klara Karadottir « Hjalparleysi maka vegna arangurslitillar adlogunar hjartasjuklings



Umfjollun um nidurstddur rannséknar 34

Hjonin eru & aldursbilinu 65-75 ara og eru bérn peirra 6ll uppkomin og bua fjarri peim.
Skapgerd peirra er mjog olik og segir Solrun ad Snorri s€ mjog stifur og purfi helst ad hafa
hlutina eins og hann vill og a erfitt med ad taka tiltali. Snorri er einnig dalitill einfari i sér og a
ekki marga goda vini ad mati Solrunar. Soélran er hinsvegar mjog léttlynd og félagslynd ad
edlisfari og hefur tileinkad sér mjég jakveett hugarfar. Hun vann mikid a arum adur og hefur
burft ad takast a vid mikla erfidleika i gegn um lifid. Hun er vén pvi ad bjarga sér sjalf og
hefur mikla lifsreynsiu.

Hun er med eindeemum heilsuhraust og hefur aldrei veikst alvarlega eda lagst inn a
sjukrahus. Hun hefur ekki fengié kvef i 5 ar fyrr en nuna og blédprystingurinn er eins og i
unglingi, haféi hun eftir heimilisleekninum sinum. Hun a margar gédar vinkonur sem hafa
reynst henni vel og eru helstu studningsadilar hennar. Sélrin er mjég hress og a mérg

ahugamal og er ekki i erfidleikum med ad nyta timann og nj6ta pess ad vera til.
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4.3 Greiningarlikon

Skyringar vid greiningarlikdon 1 og 2:

Pegar vitnad er i ord medrannsakanda er textinn inndreginn og med minna linubili eda i
gaesaléppum inn i texta. Prir punktar ... merkja ad fellt hafi verid ur fraségn. Tveir punktar ..
takna hik i fraségn.

Greiningarlikan 1

1. Go0 fredsla en upplysingar skorti um
adlogun og breytingar

1.2. itarleg og go6é freedsla

“Mér fannst pad miklar og gédar skyringar ...”

‘Mér fannst pad sjalfri vera mjég gott ad heyra pad sem paer voru ad segja
og madur las pad lika i baeklingunum ..."

1.3. Freedsliu skorti um andlega paetti
og vid hverju maetti buast beqar eiginmadur keemi heim.

“... vid fengum ...svo lika baskling i hendurnar noga beaeklinga en peir eru a
bladinu en ekki pessi andlegu samskipti aftur eftira”

Mynd 4-1 Greiningarlikan 1: Reynsla maka sjuaklings sem for i hjaveituadgerd af

fredslu og studningi
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Greiningarlikan 2

2. Timi breytinga og adlogunar
eftir adgerd

2.1 Ferlid ad breyta um lifnadarhaetti/lifsstil

“... sko ef hann parf ekki sjalfur ad breyta um lifnadarhaetti og bara hugsa sem
pad sé i lagi og bara ad lyfin hjalpi. Pad er alls ekki n6g”

“... begar natturulega sjuklingurinn er kominn heim og fer aé lifa sinu lifi,
ferlid .. pa kemur petta, breytir persénan eda aetlar hun ad halda bara
eins og hun gerdi adur ..."

2.2 Erfitt ad eiginmadur fordast ad horfast i augu vié vandamalid

“En pad er natturulega ad horfast i augu vid petta ferli ad pad veeri
haegt ad breyta svoldid lifnadarhattunum”

“... minn madur er t.d. mjog stifur ... hann er svona einhvern veginn
ad pad er svo erfitt ad eiga vid petta”

2.3 Hjalparleysi og hefting makans

‘... pad sem mer finnst ... ad hann geeti svolitid innanhuss eda vidvikjandi
mataraedinu, hjalpad sér sjalfur. Mér finnst pad eiginlega ...
Obzegilegasti patturinn i pessu”

“En ja ég segi pad ekki ad madur natturulega breytir vodalega hlutunum
bvi ad madur fer ekkert fra eda ekki neitt.., ég hef ekkert farid fra”

2.4 Ad afla sér upplysinga hjalpar

“... hvernig hann kom til moéts vid pessa godu leekna og for eftir radleggingum
fra peim. Malid er ad nyta sér svona studning, sko a pessum timum og eins og
peir vildu hjalpa honum. Svona folk med svona skapgerd lika reynir ekki
ad takast a vid fyrr en pad er komid Ut a bara ystu néf”

2.5 Abruleysi og jakvaed hugsun hjalpar

“... mér finnst petta dvidradaniega ferli parna svona hafa verié svona svoldid |
Opeegilegast ad horfast i augu vid en kannski ekkert haegt ad breyta l
eda eg gat ekkert breytt pvi” ‘

“Hvad jakvaedni i hverju sem er, er okkur bara, lifsins akkeri”

Mynd 4-2 Greiningarlikan 2: Reynsla makans ad takast a vid lifid med eiginmanni eftir

hjaveituadgerdina
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44 Reynsla makans af fra2dslu og studningi

— Good fraedsla en upplysingar skorti um adlégun og breytingar -

Fyrri rannsoknarspurningin var: Hver er reynsla maka sjuklinga sem fengié hafa
kranszedastiflu og farid i hjaveituadgerd af fraedslu, studningi og adlogun? Ut fra lysingu
medrannsakanda mins af pessari reynslu voru tvd adalpemu greind: a) goé og itarleg
freedsla; og b) freedslu skorti um andlega paetti og vid hverju maetti buast pegar eiginmadur
keemi heim. Ut fra pessum tveim meginpemum greindi rannsakandi adalpemad; god freedsla

en upplysingar skorti um adlégun og breytingar.

441 Go6d oq itarleq freedsla.

Solrunu er tidraett um ad freedslan hafi verid géd og itarleg. Pa talar hin um ad hun hafi
einnig getad nytt sér baeklingana til freedslu og upplysinga. Eftirtaldar tilvitnanir skyra petta
frekar.

“... parna feerdu alla blessada baeklingana og paer eru yndislegar og godar
blessadar hjukrunarfreedingarnir parna ég segi pappirskonurnar halfgerdar, paer eru
nu bara i pvi parna vissar. Ad petta er enginn sma ansvitans vinna ad tala vid folkid

og syna peim petta allt og vid fengum upp a skerm lika a undan og petta hvernig
veeri...”

“Mér fannst pad miklar og gédar skyringar ..."

“Ppeer voru ad tala 6skdp vel vid mann pessir hjukrunarfraedingar baedi adur en hann
for i adgerdina og svo kvoldid adur en hann fér Ut af spitalanum um morguninn”

442 Fraedslu skorti um andlega pastti og vid hverju maetti blast begar

eiginmadur kaeami heim

Pott medrannsakandi telji freedsluna géda kemur hun inn a ad hun hafi ekki fengid
naegilega freedslu um andlega paetti og ad pad hafi vantad meiri samskipti vid
heilbrigdisstarfsfolk eftir adgerdina og sérstaklega eftir heimkomuna.

“ ... vié fengum ....baekling i hendurnar, néga basklinga en peir eru a bladinu en ekki
bessi andlegu samskipti aftur eftira”

Pa gefur Sélrtin oft i skyn eftira ad pad séu nokkrir dvissupaettir i ferlinu sem ekki hafi
verid komid inn a i fradslunni eins og eftirfarandi tilvitnadir skyra:

“Mér fannst pad miklar og godar skyringar og €g hugsadi med mér og svo hlytur pad
ad vera einstaklingsbundié hvernig fokusar likaminn pegar adgerdin er buin”

“En hitt er pad ad pad er talad vid ckkur adur og hvernig petta muni geta hagad sér
og svona og svona. Og svo kemur natturulega einstaklingurinn og peir eru engir
eins hvorki i skapgerd eda 66ru. Minn madur er t.d mjog stifur ... svona med margt”
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Solrun er hér i raun og veru ad segja ad hun hafi ekki fengid fraedslu um moguleg
vidbrégd eiginmanns sins eda um adlégun hans og varnarheaetti pegar heim er komid. Hann
vard fyrir pvi 6lani ad fa sykingu i lungun @ medan a endurhaefingunni stod sem gerdi
adlogunarferlid allt erfidara. Pa komu nyjar hlidar fram sem ekki var buid ad undirbla
sjuklinginn eda adstandandann fyrir. Hvort sem eitthvad kemur upp a eda ekki pa fylgja pvi
erfidleikar ad breyta um lifnadarhaetti og margt sem spilar inn i pad. Sélrun segir um Snorra:
“hann er mjog slaemur ...svoleidis ad hann er buinn ad lenda mjog illa i pessu”. bPad kemur
gloggt i ljos hja medrannsakanda ad pad vantadi betri undirbuning og studning fyrir adlégun
begar heim er komid og ad freedslan sé midud vid pad ad ekkert komi upp & sem ekki er
deemigert. Hun segir i framhaldi af sidustu tilvitnun.

“mér fannst ... pad [hjukrunarfraedingarnir] vera svo gott og vilja bara lysa pessu
eins og haegt var. Svo natturulega sé ég bara pad ad pegar natturulega
sjuklingurinn er kominn heim og fer ad lifa sinu lifi, ferlid ..pa kemur petta, breytir
personan eda atlar hun ad halda bara eins og hun gerdi adur pegar hiun kom er
kominn t.d. heim til sin”

Pegar rannsakandi spurdi frekar ut i petta og leitadi eftir pvi hvort hun eetti erfitt med ad
saekja sér studning par sem han hefur alltaf purft ad bjarga sér sjalf svarar hun:

“Eg sem einhver énnur manneskja pa eiginlega vaeri pad étrulegt ad pad veeri ekkert
verid ad tala vid mann utaf pvi”

Ofangreind tilvitnun styrkir ad hun hafdi porf fyrir freedslu um mogulega adlégun

eiginmanns og moguleg vidbrogd pegar heim kaemi.

4.5 Reynslan ad takast a vio lifid med makanum begar

heim kom eftir hjaveituadgerdina

— Timi adlégunar og breytinga -

Fyrir utan ad lysa reynslu sinni af freedslu og studningi pa lysti Séirin reynslu sinni af
pvi ad takast a vid lifid med makanum pegar heim kom eftir hjaveituadgerdina. Lysing af
bessari reynslu varé mun veigameiri en af reynslunni af fraedslu og studningi. Ut fra pessum
nidurstédum proadist seinni rannsoknarspurninginn: Hver er reynsla makans a ad takast a
vid lifid med eiginmanni sinum eftir adgerdina?

Greinilegt var ad pessi reynsla var henni mun ofarlegar i huga en reynslan af fraedslu og
studningi. Adalpemad, timi adlégunar og breytinga, var greint ut fra fimm meginpemum sem
greind voru i lysingu medrannsakandans. Meginpemum fimm voru: 1) Ferlid ad breyta um
lifnadarheetti/lifsstil, 2) erfitt ad eiginmadur fordast ad horfast i augu vid vandamalid, 3)
hjalparleysi og hefting makans, 4) ad afla sér upplysinga hjalpar og 5) adruleysi og jakvaed
hugsun hjalpar.
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451 Ferli® ad breyta um lifnadarhaetti/lifsstil

Ferlid ad breyta um lifnadarhaetti tekur langan tima fyrir sjuklinginn. Ad purfa ad
tileinka sér alveg nyja hluti vardandi mataraedi og hreyfingu og temja sér almennt heilbrigdan
lifsstil hvad vardéar hegdun og hugsun er ekki ahlaupaverk. Pessum breytingum fylgir einnig
mikid alag fyrir alla fjdlskylduna og sérstaklega makann sem reynir ad gera pad sem i hans
valdi stendur til 2d audvelda ferlid. Solrun taladi almennt um pad ad Snorri pyrfti ad breyta
um lifnadarheaetti og visadi pa til pess ad hann hefur ekki enn alveg nad ad tileinka sér
heilbrigdan lifsstil.

“... pegar natturulega sjuklingurinn er kominn heim og fer aé lifa sinu lifi, ... breytir

persénan eda zetlar hun ad halda bara eins og hun gerdi adur ..."

Sélrun leggur aherslu a pessa ovissu gagnvart adlégunarferlinu og hvernig pad muni
ganga. bParna kemur fram vontun a adstod og freedslu a pvi timabili sem hjénin eru ad temja
sér breytta lifnadarhaetti. | fraségn medrannsakanda kemur fram ad pad er hun, makinn,
sem adallega sér um pann patt ad breyta mataradinu. Snorri hugsar bara um ad taka lyfin
sin.

“... sko ef hann parf ekki sjalfur ad breyta um lifnadarhaetti og bara hugsa sem pad
sé i lagi og bara ad lyfin hjalpi. Pad er alls ekki n6g”

‘Mér finnst ad madur verdi ad reyna, pad er chjakveemilegt ad breyta um
lifnadarheetti”

“Hann er svona einhvern veginn ad pad er svo erfitt ad eiga vié petta. Eg reyni
natturulega ad hafa sem minnst salt i matinn og pannig paé er alveg .. pad er ekki
vandamal...”

Henni finnst sjalfri i rauninni ekki svo erfitt ad breyta mataraedinu par sem hun getur
stjornad pvi sjalf hvad hun matreidir. Hun virdist hafa nad ad tileinka sér fraedslu um hvernig
mataraedi er heppilegt og hvad er 6heppilegt. Rannsakandi spurdi Soélranu i framhaldi hvort
henni fynndist ad hun pyrfti ad bera alla abyrgd a mataraedinu?

“Ja, eg svona natturulega er ad reyna ad fylgja pvi eftir dalitid ... ju vid erum ...
meira med graenmeti og hann hefur viljad pad, ferskt svona lika med mat bara ..."

‘... pad er nu pad eina sem mér finnst hann hafa sleppt eiginlega og pad er smjor
ofan & braud ... ja ja og svona ég hef ekkert feitt eins og t.d. rallupylsuna hef ég ekki
en honum finnst hun vodalega géd”

452 Erfitt ad eiginmadur fordast ad horfast i augu vid vandamalid

Pad kemur skyrt fram hve pungt pad er fyrir Sélrinu ad eiginmadur hennar foréast ad

horfast i augu vid vandamalid eda taka a pvi. Henni finnst pad midur ad hann skuli ekki
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reyna ad hjalpa sér meira sjalfur og takast a vié pessa breyttu lifnadarhaetti a jakvaedari og

skilvirkari hatt.

“...en betta vissa ferli ad breyta ekki vissum stadhattum verdur alltaf daldid pungt i
vofum fyrir folki. Pegar natturulega skapgerdareinkenni lika, ekki nogu lidlegt ad
reyna ad spyrja ba hvad get ég hjalpad mér sjalfur med pessu og pessu og pessu.
En audvitad veit hann pad ad lasknarnir ségdu pad badir aé ganga”

Pegar rannsakandi innti Sélrunu eftir pvi hvort Snorri vaeri ekkert hrifinn af ad breyta til,

svaradi hun:

“Ekki nema pad sem honum finnst sjalfum, alls ekki. betta er mikill vandi og ja mér
finnst bad ekki vera Iétt ad eiga vid svona sjuklinga. Madur veit pad pegar manni
lidur illa pa nattarulega ... verdur madur kannski neikvaedur eitthvad en hitt er pad
... a0 sjalfsogdou held ég alltaf ef ad vid getum verid ad reyna ad vera jakvaed pa
..ba hjalpum vié okkur lika svolitid ... med jakvadninni”

Solrun er ad yja ad pvi hér ad Snorri sé svolitid neikvaedur og hun telur ad hann sé
almennt erfidur sjuklingur eins og hun segir:
“Petta natturulega hlytur ad tefja og svo ... er pad lika vodalegt fyrir laeknana finnst

mér. Pegar peir eru med svona sjiklinga pad er daldid preytandi hlytur ad vera sko
peir eru ad reyna.”

Solrun sér ekki fram a ad Snorri nai ad tileinka ser heilbrigdari sidi. Hun eygir pann
moguleika ad hann komist aftur ad a Reykjalundi til ad klara endurhaefinguna. Hun telur ad
annars breyti hann ekkert frekar lifnadarhattum sinum:

“Madur getur ekki séd hann svona, pad verdi ekki haegt eitthvad, haldi afram

eitthvad og hann verdur natturulega ad breyta sidum og pad parf ad gera pegar
hann er a svoleidis stad”

Solrun talar i gegn um allt vidtalid ad pad sé einstaklingsbundid og fari eftir skapgerd
hvernig gengur ad breyta til. Hun telur lundarfar Snorra eiga patt i ad ekki gangi betur:

“minn madur er t.d. mjog stifur ... hann er svona einhvernveginn
ad pad er svo erfitt ad eiga vid petta”

"I?aé verdur alltaf svoldid erfidara og meira umstang i kring um svona folk a sina
visu”

Pad ma vera ad stifni Snorra sé teeki sem hann notar til ad purfa ekki ad takast a vid
vandamalid eda horfast i augu vié adstaedur. Stifni Snorra gerir lifid erfidara fyrir Sélrinu par
sem pad virdist vera ad pau noti mismunandi adlégunarleidir vegna pess ad Sélrun notar
meira jakvaedni og nytir sér upplysingastudning. Snorri virdist hinsvegar fordast frekar ad
horfa raunsaett a hiutina og reynir ad sneida hja peim eins og hasgt er ad lesa ur
ofangreindum tilvitnunum og hér ad nedan i kafla 4.5.3 og 4.5.4. Lysingar Sélrunar gefa
sterkar visbendingar um ad pessari adlégunarleid Snorra hafi fylgt depurd og ahugaleysi.
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“Tidin er buin ad hefta hann alveg 6skaplega sidan nuna og [hann] farid
gjérsamlega pvilikt nidur a vid ad ég veit ekki einu sinni hvad pad er’
Pegar rannsakandi talar um ad pad hljoti ad vera erfitt ad standa i pessum sporum og
sja ekki fram a ad batna eda lagast, svarar Solrun:
“Og versna alltaf ... po ad pad sé verid ad fara til lseknisins og fa eitthvad meira pa
sé eins og pad breyti engu. Pad verda natturlega atok i kring um pad sko baedi
salar- og likamlega. Jajajaja ..pad fer nu ekki milli mala pvi petta var komid a
bvilikt erfitt stopp” [prot]
Solran nefndi ennfremur ad vinur Snorra hefdi sagst: “... vera svo hraeaddur um hann,
eins og hann vaeri ad guggna a sjalfum sér.”
Rannsakandi spurdi Soélrinu ut i vidbrogd hans i veikindunum og hvort pau vaeru svipud
beim sem hann syndi adur pegar hann veiktist alvarlega fyrir mérgum arum:
“Ja, pad er ekki fritt vid pad, ad sko pa natturulega atti hann ad fara sem mest ut ad
ganga og ganga lengi en ekki mjég hratt. bad var nu ekki ad hans smekk og ekki
baegilegt ad eiga vié pad pa. Pad voru eiginlega tvo og halft ar sem hann var daldié
fastur i pessu”
petta bendir til ad Snorri noti sému adlégunarleid og varnarhaetti nu og hann gerdi i fyrri
veikindum sinum og pad hafi tekid hann tvé og halft ar ad vinna sig at ur peim.

453 Hijalparleysi og hefting makans

Solrun upplifir hjalparleysi pegar hun finnur ad hun raedur ekki ein vié ad fa Snorra til
ad adlagast betur og finnst hann vera half ovirkur heima. Hann er stifur og piggur ekki
hjalpina og vill helst ekki veita pvi athygli ad eitthvad sé ad. Hun horfir upp 4 hvad honum
lidur illa og sér ad pad eru leidir sem hann geeti tamid sér til ad lida betur ef hann adeins vildi
nyta sér paer. Petta er sa pattur vié adlogunina sem henni fannst erfidast ad horfa upp a.
Hun vard ad vidurkenna ad hun gat sjalf takmarkad hjalpad eiginmanni sinum til ad lida
betur. Eftirfarandi tilvitnanir lysa pessum tilfinningum:

“hann segir pad er ni 6mogulegt ad vera svona ... pad sem mér finnst ... ad hann

geeti svolitid innanhuss eda vidvikjandi mataradinu, hjalpad sér sjalfur. Mér finnst

pad eiginlega ... 6paegilegasti patturinn i pessu sko™.
Hun fer ad bera saman adlégunarhaetti mannsins sins vid pad sem hun hefur ordid vitni
ad hja 68rum og finnur ad hann er ekki ad vinna med sér eda audvelda sér hlutina:

“Sumir eru ... ad passa sig medan peir ganga ut ur veikindunum. Hjalpa sér sjalfir

begar peir eru i vanda og ganga ut ur pessum veikindum (segir lagt:) Pad er ad

hjalpa sér sjalfur ..og mér finnst kannski... alls ekki (kyngir) pad ekki vera svoleidis

[hja honum]”

Salrun finnur einnig ad hun er heft a pann hatt ad hun kemst ekki fra i lengri ferdir eins

og fyrir adgerdina, eins og sja ma af eftirfarandi tilvitnun:
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“En ja ég segi pad ekki ad madur natturulega breytir vodalega hlutunum
bvi ad madur fer ekkert fra eda ekki neitt.., ég hef ekkert farid fra sko”

Solrun segist ekki geta leyft sér ad heimsaskja aettingja i sveitinni né heimsott deetur sinar i

Reykjavik um jolin eins og adur fyrr.

454 Ad afla sér upplysingahjalpar

Solran er opin fyrir pvi ad nyta sér upplysingastudning og notar pa adlégunarleid
fyrir sig. Henni finnst aftur, eins og hun segir hér ad nedan, ad Snorri meetti vera opnari fyrir
bvi. Snorri virdist nota meira tilfinningamidada adlogunarleid.

“... hvernig hann kom til moéts vid pessa godu leekna og for eftir radleggingum fra
peim. Malid er ad nyta sér svona studning, sko a pessum timum og eins og peir
vildu hjalpa honum. Svona folk med svona skapgerd lika reynir ekki ad takast a vid
fyrr en pad er komid Ut a bara ystu nof”

455 AEdruleysi og jakvaed hugsun hjalpar

Seinna i vidtalinu kemur fram akvedid aedruleysi hja Solriinu par sem hun lysir pvi
ad pad er ekki a hennar valdi ad breyta adstaedunum umfram pad sem hun haféi pegar lagt
af mérkum til ad létta undir vid pessar breytingar. Hun notar mikid jakvaedni og jakveeda
hugsun til ad takast betur a vid alla adlégun. Hun hluir ad sjalfri sér med pvi ad sinna
ahugamalum sinum og byggja sjalfa sig upp med peim adferdum sem hun hefur laert i gegn
um tidina. Henni hefur lzerst ad pad stodar litid ad sokkva sér nidur i vandamalin eda velta
sér upp ur peim og verda svo aumur sjalfur eins og sést hér ad nedan:

“... mér finnst petta évidradanlega ferli parna svona hafa verid svona svoldié

Opezegilegast ad horfast i augu vid en kannski ekkert haegt ad breyta eda ég gat
ekkert breytt pvi”

“Madur fer ekkert ad taka patt i eymdinni ad madur verdi svo aumur sjalfur”

“Vid hjalpum ef vid getum litid léttari augum a vissa hluti sem manni finnst vera a
moti sér pa vinnum vid 2 med pvi”

4.6 Samantekt

Vié rannséknarvinnuna voru greind tvo adalpemu sem voru annars vegar “god freedsla
en upplysingar skorti um adlégun og breytingar” og hins vegar “timi adlégunar og breytinga
eftir abgerd”. Tvd meginpemu voru greind undir fyrra adalpemad sem voru: 1) itarleg og géd
freedsla og 2) fraedslu skorti um andlega paetti og vid hverju var ad maetti buast pegar
eiginmadur keemi heim. Fimm meginpemu myndudu seinna adalpemad. bau voru: 1) ferlid

ad breyta um lifnadarheetti/lifsstil, 2) erfitt ad eiginmadur fordast ad horfast i augu vid
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vandamalid, 3) hjalparleysi og hefting makans, 4) ad afla sér upplysingahjalpar og 5)
a0ruleysi og jakvaed hugsun hjalpar.

Pad gekk eins og raudur pradur i gegn um vidtalid ad heimkoman var timi adlégunar og
breytinga. Mebérannsakandi lagdi megin aherslu a pad eftir pvi sem leid a viétalid a tima
adlégunar og breytinga og ad pad hafi vantad freedslu um adlégun og mismunandi
adlogunarieidir.

Pad var medrannsakanda mjog erfitt hve stifur eiginmadur hennar var og erfitt ad fa
hann til ad taka sjalfan abyrgd a ad breyta um lifnadarhaetti og ték hun pvi sjalf abyrgd a
breytingum varéandi matareedi. | gegnum petta ferli leerdist medrannsakanda ad pad veeri
ekki a hennar valdi ad breyta adldgunarferli hjartasjuklingsins og préadi hun med ser

a0ruleysi og jakvaeda hugsun.
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Kafli 5 Umfjollun um nid urstédur rannséknar

| pessum kafla verdur fjallad um nidurstédur rannsoknarinnar i ljési m.a pess freedilega
efnis sem fjallad var um i 68rum kafla. Vid lok vinnslu a nidurstédukaflanum kom i ljés su
merkilega stadreynd ad nidurstédur pessarar rannséknar sem byggja a einu viétali
samraemast ad miklu leyti nidurstodum bezedi eigindlegra og magnbundinna rannsékna a
pessu svidi og verdur greint fra samhljoma nidurstédum. Reynsla maka hjartasjuklingsins af
freedslu, studningi og adlégun verdur reedd og bent a leidir sem heilbrigdisstarfsfolk getur
tileinkad sér til ad veita arangursrikari fraedslu og studning. Par a eftir verdur fijallad um
upplifun makans af tima breytinga og adlégunar pegar heim er komié. Ad endingu fjallar

rannsakandi um sinar alyktanir i lok rannsoknarvinnunnar.

5.1 Reynsla makans af fredslu og studningi

- GO fredsla en fraedslu skorti um adlégun og breytingar —
Raudi pradurinn og adalpemad af reynslu makans af freedslu og studningi var god
freebsla en upplysingar skorti um adlégun og breytingar. Adalpemad var greint ut fra tveimur
meginpemum. Par sem raudi pradurinn kemur fram i meginpemunum verdur fjallad um pau
hér ad nedan me? tilliti til freedilegs efnis.

51.2 G009 og itarleg freedsla

Medrannsakanda fannst freedslan vera géd og hun taladi um ad sér hefdi fundist gott ad
geta rifjad fraedsluna upp i baeklingunum. betta samraemist pvi ad haldié er vel utan um
fraedslu fyrir hjartasjuklinga og maka peirra fyrir og @ medan a legu stendur a hjartaskurédeild
13-G eins og sést i kafla 2.3.1 um uppsetningu freedslu a hjartaskurddeildinni. Farid er vel i
almenn atridi eins og hreyfingu, mataraedi, streitu og fleira. bPessu er fylgt eftir med itarlegum
baeklingi sem fer vel yfir 6ll helstu atridi og tekur a undirbuningi fyrir adgerd, dvél a
gjorgaesludeild, dvél a hjartaskurddeild 13-G, upplysingum fyrir heimferd og breytingu a
lifnadarhattum (Kolbran Gisladéttir, 2002; Lilja Porsteinsdéttir, Lovisa Baldursdéttir og
Borghildur Sigurdardéttir, 1999). Kénnun Gudlaugar Rakelar Gudjonsdéttur og Sigridar Léu
Ranarsdottur arid 1993 stydur pa nidurstédu ad freedslan fyrir hjartasjuklinginn sé géd par
sem 90% einstaklinganna sogdust hafa breytt um lifsstil eftir Gtskrift af hjartadeildinni.
Hinsvegar kom einnig fram ad meirihluti adstandanda taldi sig ekki fa neina fraedslu po6 ad
meirihluti hjukrunarfraedinga teldi ad fraedslupérfum adstandanda veeri sinnt. Petta er
rannsokn fra 1993 og ma telja druggt ad freedsla til adstandanda hafi batnad til muna eins og
fraedsluferlid og vidtal vid medrannsakanda gefur tilefni til ad zetla.

Pessi rannsokn er sérstdk ad pvi leyti ad han skodar adstaedur a einni deild (13-G), og

hvernig ferlid er par. Pad gefur henni islenskt gildi par sem petta er eina deildin hérlendis par
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sem sjuklingar fara i hjaveituadgerd. Fraedslan skiladi sér vel og er byggd upp eins og
heimildir tala um (Thompson og Cordle, 1988; Thompson og Lewin, 2000). bad eru haldnir
freedslufundir fyrir sjuklinginn og maka hans, fjolskyldufreedslu sinnt og notud
einstaklingshafé fraeedsla sem er studd med baeklingum og skriflegu efni. Thompson og
Lewin (2000) vilja pé leggja meiri aherslu a ad adstandandi og pa sérstaklega makinn sé

meira med i allri endurhaefingu sjuklingsins en gert er hérlendis.

5E1:3 Upplysingar skorti um andlega paetti og vid hverju mastti buast pbegar

eiginmadur ka&emi heim.

Pad kom skyrt fram hja medrannsakanda ad pad vantadi freedslu um andlegu samskiptin
eins og hun ordadi pad. Hun er ad tala um ad pad hafi vantad freedslu um moguleg vidbrégd
eiginmanns pegar heim er komid og pad hafi vantad ad tala meira vid adstandandann. Pad
ma segja ad 16gd hafi verid adalahersla a hlutleeg atridi i fraeedslunni sem snua ad likamlegum
og verklegum pattum en vantad ad beina athyglinni aé huglaagum atridum sem snua ad
andlegum pattum og tulka reynsluna ut fra peim, sja nanar mynd 2-4 a bls. 19: Likan
sjalfstjérnunarkenningarinnar. Leidirnar i likaninu takna hina tvo peetti adlégunaradferda sem
eru stjornun a tilfinningalegu viébragdi og stjornun a hentugu vidbragdi vid streitufullum
adstaedum. Verkferillinn i annarri leidinni snyst um ad hafa ahrif a starfraen vidbrogé til pess
ad na starfreenum markmidum. Ferlid a hinni leidinni snyr ad tilfinningalegum vidbrégdum
einstaklingsins og pvi ad na tilfinningalegum markmidum. Badar leidarnar eru virkar vid
ognandi adstaedur og geta sjuklingar einbeitt sér ad einni leid i einu, jafnvel skipt yfir fram og
til baka milli leida (Johnson, 1999).

bratt fyrir géda freedslu er alltaf haegt ad gera betur og hvad petta viéfangsefni vardar
meetti baeta fraeedsluna a svidum sem snua ad andlegri lidan, adlogunaradferdum og
varnarhattum sjuklingsins og makans. Svo virdist sem maki eda adstandandi sjuklingsins
standi svolitié utan vié kerfi® og mikilvaegi hans i uménnun sjuklingsins er ekki nytt. i
rannsokn Kettunen og fl. (1999) kom fram ad 30% maka haféi upplifad ad
heilbrigdisstarfsfolk vanreekti makann og syndi peim litinn ahuga og jafnframt var porf peirra
fyrir studning ekki meett 8 ymsum svidum. Rannsoknir hafa bent & mikilveegi pess ad hlu ad
makanum og virkja hann par sem hann er helsti studningsadili sjuklingsins og sé makanum
sinnt studlar pad ad betri endurhaefingu sjuklingsins (Thompson, 1989; Kettunen og fl.,
1999). Thompson kemur me?d tillogu pess efnis ad pad sé naudsynlegt ad bjoda
kransaedasjuklingum og mokum peirra salfreediadstod i brada fasanum og pad zetti ad vera
fastur pattur i skipulagi deildanna. Toélfreedilegar nidurstodur rannsoknar hans arié 1989
benda sterklega til pess ad hjénaradgjof sem hjukrunarfreedingur hjartadeildarinnar veitti
sjuklingum og maka peirra i sjukralegunni dré verulega ur kvida og punglyndi hja peim.

Herlendis er sjuklingnum og maka hans bodid ad rada vid djakna, fa adstod vid slokun eda
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ad hjukrunarfreedingurinn sjalfur raedir vidé sjuklinginn, sé porf a pvi ad mati
hjukrunarfraedinganna a deildinni. barna kemur fram pattur sem parf meiri athygli. Pad er
ekki nagjanlegt ad bjéda sjuklingnum eda makanum ad hafa samband vid
hjukrunarfraedingana ef eitthvad bjatar a, heldur parf ad spyrja um beirra lidan og bjéda 6llum
ba adstod sem er i bodi. Thompson og Cordle (1988) fara inn a pessar brautir og telja ad
bad purfi miklu nanari fagmannlega nalgun eftir utskrift til vidbotar vid stadlada freedslu og
studning a sjukrahusinu. Pau arétta ad medan a sjukrahusdvélinni stendur eru sjuklingurinn
og adstandandinn ennpa ad na ser eftir mesta afallid. Pad er pvi ekki hentugur timi til ad
veita itarlegar upplysingar um hjartaafallid, orsék og afleidingar. Pad sem sjuklingurinn og
adstandandinn purfa 4 pessum tima eru einfaldar utskyringar um hvad gerdist og vid hverju
megi buast og jafnframt gefa peim teekifaeri a ad tja tilfinningar sinar og ahyggjur. Géd
freedsla og studningur fyrir og vid utskrift er mikilveeg en ekki ma gleyma ad sa timi sem
hjénin eru liklega i mestri porf fyrir studning og radgjof er pegar sjuklingurinn er kominn heim.
Nidurstddur peirra voru m.a. ad timinn fra utskrift fram ad fyrsta laeknisviétali er sa timi sem
kranszedasjuklingnum og fjolskyldu hans finnst pau vera yfirgefinn af heilbrigdisstarfsfolki og
upplifa mikla streitu.

Margir hjukrunarfreedingar eru t.d. hreeddir um ad vera agengir eda uppaprengjandi og
upplifa 66ryggi gagnvart videigandi timasetningu til ad bjoda maka adstod eda rad
(Thompson og Cordle, 1988). bad ma yfirfeera petta yfir a islenskar adstaedur og virdist
akvedid samraemi i pessum rannsoknarnidurstédum og vidtali rannsakanda vié Kolbrunu
Gisladéttur hjukrunarfreeding a 13 G i mai 2002. Hun segir i vidtalinu ad hun geti ekki talad
fyrir munn allra hjukrunarfreedinganna sem vinna a deildinni, og sinna sjuklingum og
adstandendum peirra, en pad sé mjog misjafnt hversu adstandandinn er aberandi i
sjukralegu sjuklingsins. Adstandanum sé ekki synd nein sérstok athygli fyrir utan
fraedsluvidtalid fyrir adgerd og svo aftur i utskriftarvidtalinu. Pad er ekki nema makinn leiti
sérstaklega eftir freedslu, adstod eda studningi sem pad er veitt eda ad hjukrunarfraedingar
deildarinnar verdi pess askynja ad eitthvad sé ad. Pannig virdist sem personuleiki og aradni
adstandandans se ad einhverju leyti akvordunarpattur a pa fraedslu og studning sem hann
feer.

Til ad koma i veg fyrir ad personuleiki makans sé ahrifapattur a pa freedslu og studning
sem hann faer ma tileinka sér tillogu Breu & Dracup (1978). Hun er pess efnis ad
hjukrunarfraedingurinn hefur samband vid makann a hverjum degi a sjukrahusinu og skyrir
honum fra daglegri lidan og framférum sjuklingsins a einféldu og skyru mali. A pennan hatt
aetti ad vera audveldara fyrir hjukrunarfrazdinginn ad nalgast makann par sem hann gerir pad
med akvedid markmid i huga (vitnad til i Thompson og Cordle, 1988).

Onnur nalgun er ad nota einfaldan spurningarlista til leiésagnar um pa paetti i freedslunni

sem sjuklingurinn og makinn purfa helst a ad halda eins og Turton (1998) leggur til. Elsa B.
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Fridfinnsdottir (1994) tekur i svipadan streng par sem hun maelir med pvi ad
hjukrunarfraedingar leggi faglegt mat a parfir hvers einstaklings fyrir studning a hverjum tima
og leggur til notkun a matsgrundvelli Norbeck Social Support Questionnaire fra Norbeck,
Lindsey og Carrieri fra 1981.

bessar leidir veita meiri studning sem gaeti minnkad hraedslu, tilfinningalega streitu og
varnarleysi makans eins og kom fram i rannsékn Kettunen og fl. (1999). i ljési ofangreindrar
umfjéllunar sem synir hve mikilvaegt og i rauninni einfalt pad er fyrir hjukrunarfreedinga ad
innleida makann i umdnnunina og veita honum studning pa aetti 8ll hjukrun og
hjakrunarfyrirmeaeli ad snuast um ad adlaga hjukrunina ad pérfum sjuklingsins i samraemi vid

parfir adstandandans eins og Kettunen og fl. (1999) bentu a.

5.2 Reynslan ad takast a viod lifid med makanum

begar heim kom eftir hjaveituadgerdina

- Timi adlégunar og breytinga —

Raudi pradurinn og adalpemad af reynslu makans af ad takast a vid lifid med eiginmanni
eftir hjaveituadgerdina var greint Ut fra fimm meginpemum. bar sem raudi pradurinn kemur

fram i meginpemunum verdur fjallad um pau hér ad nedan me? tilliti til fraedilegs efnis.

5.2.1 Ferlid ad breyta um lifnadarheaetti/lifsstil

bad er ekkert ahlaupaverk fyrir hjartasjuklinginn og maka hans ad breyta um lifsstil.
Heimildum ber saman um ad pad er éraunhaeft ad aetla sjuklingnum og maka hans ad
utskrifast med nasgilega vitneskju til ad breyta um lifsstil (Gudlaug Rakel Gudjonsdéttir og
Sigridur Loa Runarsdottir, 1993; Kettunen og fl., 1999; Stewart og fl., 2000; Stewart og fl.,
2001; Thompson og Cordle, 1988; Thompscn, 1989; Pérunn Kjartansdottir, 1998).

Nidurstodur pessarar rannsoknar stydja petta par sem évissa greindist hja
medrannsakanda varéandi ferlid ad breyta um lifnadarhaetti. Pessi 6vissa bendir sterklega til
ad pad sé vontun a studningi og fraedslu a pvi timabili sem hjonin eru ad temja sér breytta
lifnadarhaetti. Sélran hefur pratt fyrir pad nad ad tileinka sér hvernig matarzedid 4 ad vera og
er pad sa pattur sem hun a audveldast med ad stjérna gagnvart eiginmanni sinum. Hun fer
hinsvegar i pad far ad vera med nokkra forreedishyggju gagnvart Snorra sem er nokkud
pekkt hja mékum hjartasjuklinga (Daly og fl. 1988; Thompson og fl., 1995).

Daly og fl., 1998 sau i sinni rannsokn ad eiginkonurnar voru svo uppteknar af pvi ad
fylgjast med athéfnum og mataraedi hjartasjuklingsins ad pad var oréié ad forgangsatridi hja
peim. Pad leiddi i framhaldi til pess ad peaer settu parfir hjartasjuklingsins ofar sinum porfum.
| svipadan streng taka pau Thompson og fl. i rannsékn sinni fra 1995 en par kom fram a8
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makinn fylgist med daglegum gjoréum hans a verndandi hatt og stundum a ofverndandi hatt.
Petta matti sja i viétali vid medrannsakanda par sem hun atti mjog erfitt med ad tala ut fra
sinum poérfum og vidfangsefnin snérust ad mestu leyti um eiginmanninn og hvernig honum
gengi ad breyta sinum lifnadarhattum. Petta kom einnig gléggt i ljos i peim 6formlegu
vidtélum sem rannsakandi tok vid tvaer adrar eiginkonur hjartasjuklinga. Paer midudu reynslu
sina t fra lidan sjuklingsins og attu erfitt med ad einbeita sér ad eda horfa a eigin parfir 6had
borfum eiginmannsins. | ljdsi pessa er skiljanlegt ad mikill meirihluti kvennanna eda 74%
haféi almennar ahyggjur af haefni sinni til ad hondla eda rada vid adstaedur eftir heimkomuna
i rannsokn Thompson og Cordle (1988).

Fjogur adalpemun sem greindust i rannsokn Daly og fl. (1998) syna petta en & annan
hatt. bau voru: 1) baratta vié ad rada fram ur pjaningu og neyd, 2) nakveemt eftirlit med
hjartasjuklingnum, 3) leit ad studningsurraedum og 4) ad velta fyrir sér framtidinni. | rannsékn
Stewart og. fl. (2000) komu fram 4 peettir streitu i uménnunarhlutverki sem tengjast pessu: 1)
ad vakta og hafa umsjon med breytingum a lifsstil, 2) fast vid tilfinningaleg og hegdunarleg
vidbrogd hjartasjuklingsins, 3) obreytanleiki eda adgeetni tengd uménnun og 4) samspil vid
heilbrigdiskerfid.

Petta samraemist nidurstodum pessarar rannsoéknar par sem ma segja ad hjalparleysi
Sélrunar sé baratta vid ad rada fram Ur pjaningu og neyd eiginmanns sins. Hun var med
hann undir nakvaemu eftirliti og hafdi ahyggjur af framtidinni par sem hun talar um aé pad
gangi ekki svona til lengdar an pess ad hann breyti adlogunarieidum sinum. Vardandi leit ad
studningsurraedum pa velti hun upp hugmynd ad studningi i formi samskipta vié adra sem
gengid hafa i gegn um sému reynslu. Pad var henni einnig erfitt ad takast a vié tilfinningaleg
og hegdunarleg vidbrégd eiginmanns sins. Hun nadi sjalf ad tileinka sér heppilegar
adlégunarleidir sem gefa moguleika & vexti, sjalfspekkingu og sjalfstrausti. Ofullnzgjandi
adlégunarleidir eins og Snorri virdist nota geta hinsvegar leitt til andlegra og/eda likamlegra

veikinda sja mynd 2-2 um vidbrogd vid streituareiti a bls. 14.

522 Erfitt ad eiginmadur fordast ad horfast i augu vid vandamalid

| vidtalinu vid medrannsakanda kemur skyrt fram hve pungt pad er fyrir Sélrinu ad
eiginmadur hennar fordast ad horfast i augu vié vandamali® eda taka a pvi. Henni finnst pad
midur ad hann skuli ekki reyna ad hjalpa sér meira sjalfur og takast a vié pessa breyttu
lifnadarhaetti a jakvaedari og skilvirkari hatt. Hun yjar ad pvi ad hann sé neikvazdur og
almennt erfidur sjuklingur og kennir lundarfari hans um ad ekki gangi betur. Han talar um ad
hann sé stifur og pad gerir henni lifié erfidara par sem pau nota mismunandi adlégunarleidir.
Solrun notar meira pa adlogunarleid ad nota jakvaedni og nyta sér upplysingastudning en

Snorri er frekar ad fordast ad horfa raunseett a hlutina og reynir ad sneida hja peim. Lysingar
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Sélrunar gefa sterkar visbendingar um ad pessari adlogunarleid Snorra hafi fylgt depurd og
vonleysi.

Pad bendir allt til pess ad Snorri hafi notad tilfinningamidudu adlégunarleidirnar
hlidrunarferli og afneitun, sja toflu 2-2 a bls. 13 um tilfinningamidadar adlogunarleidir. Ben-
Zur og fl. (2000) segja ad tilfinningamidadar adlogunarleidir séu sterklega tengdar vié mikla
vanlidan og litla athafnasemi. Carver og Scheier (1993) tala um ad ef sjliklingar bregdast vid
med afneitun vid sjukdémum benda likur til ad fylgni sé & milli pess ad verda hladinn streitu
og ad nota afneitun (vitnad til i Ben-Zur og fl., 2000).

Phipps og fl. (1999) skyra fra pvi sama a pann hatt ad ef varnarhaettirnir sem
einstaklingurinn hefur valid ad nota til ad veria sig gagnvart streitufullum adstaedum na ekki
ad vernda hann geta préast gedraen vandamal. Algengustu varnarhzettir sjuklinga a
sjukrahisum samkvasmt peim eru afneitun og baeling (sja téflu 2-3 a bls.15 um yfirlit yfir
helstu varnarviébrégd). Afneitun er lyst a pa leid ad oll vidbrogd vié ad fordast ad horfast i
augu vid veikindi er gagnslaus par sem einstaklingnum mistekst aé tileinka sér
vandamalamidada adlogun sem myndi draga Ur skada veikindanna (Phipps og fl., 1999). A
bessari lysingu a afneitun sést gloggt hversu lik han er lysingu Sélrunar a hegdunar og
tilfinningavidbrégdum Snorra.

Pad er alvarlegt mal pegar hjartasjuklingur heldur afram ad nota afneitun I6ngu eftir
heimkomu og Ben-Zur og fl. (2000) skyra fra pvi ad vanlidanin og angistin sem fylgir pessari
adlégunarleid minnki ekki med timanum. Pad hefur truflandi ahrif 4 endurhaefinguna og
skerdir geedi lifs og hefur neikvaed ahrif & heilsuna.

Pad er von ad Solrun upplifi hjalparleysi i pessari adstédu par sem hun horfir ad 6llum
likindum upp a ad nakvamlega petta er ad gerast hja Snorra. Pad ma leida likum ad pvi, af
lysingu Sélrunar ad daema, ad Snorri noti sému varnarhaetti og hann geréi i fyrri veikindum
sinum. Pa virtist hann fastur i afneitun i tvé og halft ar adur en hann gat tekist a vid

raunveruleikann og heett pessari stifni gagnvart pvi sem honum hafdi verié radlagt.

5.2.3 Hjalparleysi og hefting makans

Solran upplifir hjalparleysi pegar hun finnur ad hun ein raedur ekki vid ad fa Snorra til ad
adlagast betur. Hann er stifur og piggur ekki hjalpina og vill helst ekki veita pvi athygli ad
eitthvad sé ad. Hun horfir upp a hvad honum lidur illa og sér ad pad eru leidir sem hann gaeti
tamid ser til ad lida betur ef hann adeins vildi nyta ser peer eins og ofangreind umfjéllun
kemur inn a. betta er sa pattur vid adlogunina sem henni fannst hvad erfidast ad horfa upp a
eins og sagdi sjalf. Hun sér af kynnum sinum af 68rum sjuklingum ad Snorri er ekki ad
audvelda sér hlutina i samanburdi vid pa og virdist sem hann sé frekar évirkur heima.

Salrun finnur sig einnig hefta a bann hatt ad hun kemst ekki fra i lengri ferdir eins og hun

var von adur. Hun segist ekki geta leyft sér ad heimsaekja asttingja i sveitinni né heimsott
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deetur sinar i Reykjavik um jolin eins og adur fyrr. Petta hefur pvi ahrif 8 hennar persénulega
frelsi og gaeti verid tilefni til andlegrar vanlidunar og streitu.

Kettunen og fl. (1999) benda a ad streituvidbrogd makans fylgja ekki rckhugsun og pvi
fer pad ekki eftir alvarleika hjartaafallsins eda vidbragda vid pvi hversu mikinn 6tta og streitu
makinn upplifir. Heilbrigdisstarfsfolk beini athygli sinni 6sjalfratt ad peim sjuklingum sem eru
alvarlegra veikir og mokum peirra. Mikilveegt er pess vegna ad hafa i huga aé allir
adstandendur purfa athygli, lika makar peirra sjuklinga sem fengié hafa vaegari
kransaedastiflu. Ennfremur benda pau a hversu mikilvaegt pad sé ad huga ad vidbrégdum
makans og ad hann sé sem best a sig kominn andlega sem likamlega og njoti pess
studnings sem hann parf & ad halda. borf er a styrk makans og urraeedum hans til pess ad
sjuklingurinn nai sem bestum bata. Ennfremur parf ad hafa i huga aé fyrri aféll hafa ahrif a
andlegan styrk makans og pad er heetta a ad nytt afall, kransaedastiflan, geti veridé makanum
ofvida (Kettunen og fl., 1999; Thompson og Cordle, 1988).

betta purfa hjukrunarfreedingar einnig ad hafa i huga og vera vakandi yfir pessum
andlegu pattum sem geta haft ahrif 8 makann. Nokkrar af peim heimildum sem fjalla um
fraedslu og studning téku litid sem ekkert 4 andlegu pattum fraedslunnar og sérstaklega paer
islensku. Litié var fjallad um adlogunarleidir og varnarhastti. | islensku kénnuninni peirra
' Gudlaugar og Sigridar fra 1993 var ekkert i nidurstédum um andleg vidbrégé eda fraedslu vid

beim hvad pa um adlégunarleidir eda varnarheetti. | baeklingnum Hjartaadgerd —
upplysingarit sem Soélrun og Snorri fengu a 13-G er fjallad um andlega lidan
hjartasjuklingsins fyrstu vikurnar eftir utskrift. Einnig er talad um streitu og streituvalda og
gefin hagnyt rad til ad verjast eda minnka streitu. Ekkert er minnst 4 makann, varnarheetti
eda adlégunarleidir i pessum annars géda og itarlega basklingi (Lilja Porsteinsdottir, Lovisa
Baldursdottir og Borghildur Sigurdéardottir, 1999). Hjukrunarfreedingar og adrir sem koma ad
- skipulagningu fraedsluefnis maettu taka sér til fyrirmyndar baeklinginn Leidarljos —

Leidbeiningar fyrir adstandendur gedsjukra. Petta er itarlegur baeklingur sem er saminn

sérstaklega fyrir adstandendur. Par eru kaflar sem rannsakandi telur ad eigi vel vid
hjartasjuklinga og maka peirra og faeri vel a pvi ad peer upplysingar veeru settar med i

baeklinginn Hjartaadgerd-upplysingarit. Par er farid inn & samskipti, samskiptataekni og hvad

virkar best i samskiptum vid sjuklinginn. Einnig er aréttad mikilvaegi pess fyrir
adstandandann ad temja sér jakveett lifsvidhorf og styrkingu sjalfsmyndar asamt adferéum til
streitulosunar (Eydis Sveinbjarnardéttir og Unnur Heba Steingrimsdottir, 1998). betta eru allt
mikilvaegir peettir sem pyrfti ad hafa til hlidsjénar pegar hugad er aé pérfum maka

hjartasjuklingsins og hvernig peim sé best maett.
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5.2.4 Ad afla sér upplysinga hjalpar

Solrun notar sjalfstyrkjandi adlogunarleidina oflun fraedslu og upplysinga. Einnig
adlogunarleidina studningur nyttur sem er ur sama flokki sja nanar téflu 2-1 um
vandamalamidadar adlégunarleidir bls. 12 (Johanna Bernhardsdéttir, 1995). Hun leitar eftir
studningi til vinkvenna sinna. bad kom einnig fram i vidtalinu ad hun hefur att audvelt med
ad tileinka sér pa freedslu sem bodid var upp a i veikindaferlinu og stendur alveg klar a pvi

hvernig mataraedi er heppilegast fyrir hjartasjuklinga.

) AEdruleysi og jakvaed hugsun njalpar

Eins og komid hefur fram notar Sélrun adrar adlégunarleidir en eiginmadur hennar. Hun
hefur nad ad tileinka sér leidir sem styrkja hana og gera hana haefari i ad takast a vid pessar
breyttu adstaedur. Bjartsyni og von er ein af hugraenum adlégunarleidum og er ur flokki
vandamalamidadra adlégunarleida (Johanna Bernhardsdéttir, 1995). betta eru enn fleiri
daemi sem falla undir skilgreiningu a arangursfullum adlégunarleidum og virdist sem Solrun
hafi nad gédum tokum a peim.

Pad ma likja adldgunarleidum Solrunar vié mynd 2-3 & bls. 16, um ahrif patta sem studla
ad jafnvaegi a streitufulla atburdi, par sem hun velur leid A sem er jafnandi paettir til stadar.
Hinsvegar ma likja adlégunarleid Snorra vid leid B sem er einn eda fleiri jafnandi paettir ekki
til stadar (Phipps og fl., 1999). Pad sem einkennir leid A sem Sdlrun velur er raunhaef
skynjun a atburdinum asamt fullnasgjandi studningi i adstadum og fullnaegjandi
adlégunarleidum. Petta samraemist nidurstdédum ad pvi leyti ad hun hefur raunhaefa skynjun
og notar fullnaegjandi eda arangursrikar adlégunarleidir. Hun hefur studning fra vinkonum
sinum en pad virdist sem hana vanti studning fra heilbrigdisstarfsfélki sem zetla ma ad hafi
gert henni adlégunarferlié erfidara en ella pratt fyrir ad hun hafi nad ad tileinka ser
arangursrikar adlégunarleidir. | leid B sem Snorri for parf eitt af premur eftirtéldum pattum ad
vera til stadar til ad hun leidi til 6jafnvasgis og kreppuastands. Pessir paettir eru bjogud
skynjun a atburéum og/eda ofulinzegjandi studningur i adsteedum og/eda ofullnaegjandi
adlégunarleidir. Nidurstédur benda til ad hann noti 6fullnaegjandi adlégunarleidir og sé
liklega ad einhverju leiti med ofulinaegjandi studning og bjagada skynjun a atburdinum.
Rannsakandi eetlar ad lata lesendum pad eftir ad sja nanar hid étrilega samraemi ferlanna a

myndinni vid adlégunarleidir peirra hjona.

5.3 Samantekt

Reynsla maka hjartasjuklinga af fraedslu, studningi og adlogun virdist vera einskonar
sammannleg reynsla sama hvadan Ur heiminum eda hverrar pjodar peir eru. bratt fyrir 6lika
uppbyggingu heilbrigdiskerfis milli landa er mikid samraemi milli heimilda vid nidurstodur

pessarar rannséknar. Makinn upplifir hjalparleysi og er hreeddur um ad standa sig ekki
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gagnvart hjartasjuklingnum. Pad kemur upp kvidi og 6tti vid ad missa eiginmann sem leidir til
bess ad makinn fer i pad hlutverk ad passa upp a mataraedi sjuklingsins og adra peetti er
snua ad pvi ad fylgja radleggingum laekna og heilbrigdisstarfsfolks og ad breyta um lifsstil.
Pa er stutt i ad makinn fari ad ofvernda sjuklinginn sem hefur heftingu makans i fér med sér
og sjuklingurinn missir frekar sjalfsteedi sitt.

Eins og sést a lysingu Solrunar pa fer pad eftir skapgerd einstaklingsins hvernig hann
tekst a vid erfidleika og reynir ad adlagast peim. Pa vantar freedslu varéandi adlégunarleidir
og studning vid ad tileinka sér nyjar leidir i peim tilfellum par sem sjuklingurinn er ad nota
Oheppilegar adlégunarleidir sem hefta framproéun hans. Pad er i rauninni einkennilegt ad
ekki skuli vera 16gd ahersla a ad undirbua hjénin fyrir pbad hvernig best sé ad taka a hlutunum
~ ef hjartasjuklingurinn er fastur i afneitunarferlinu eda reyna ad bregdast vid pvi adur en
sjuklingurinn utskrifast. Langvarandi afneitun getur haft alvarlegar afleidingar i for med sér
fyrir hjartasjuklinginn og endurhaefingu hans, heilsu og gdi lifs.

Pad virdist vera ad heilbrigdisstarfsfolk sé 66ruggt i samskiptum sinum vié maka
hjartasjuklingsins og viti ekki hver a ad hafa frumkvaedid i samskiptunum, og sé hraett um ad
vera uppaprengjandi. Pad er ekki nazgjanlegt ad bjoda adstandanum ad hafa samband ef
eitthvad er ad par sem adstandandinn er liklega einnig hlédraegur og hraeddur vid ad vera
uppaprengjandi. Auk pess getur pad verid adstandandanum o6ljost hvada paettir pad eru sem
~ hann ma énada hjukrunarfreedingana med. bvi telur rannsakandi naudsynlegt ad basta
nalgun hjukrunarfraedingsins vid adstandandann og urraedi deilda vardandi studning og
adstod vid ad greida ur vandamalum. bad ma gera med morgum haetti og visar rannsakandi
i tillégur i kafla 2.6 pess efnis. Ef deildin hefur yfir studningsurreedi ad rada sem ztlast er il
ad ollum sé bodid upp a er audveldara fyrir skjolstaedingana ad piggja pa adstod. ba purfa
peir ekki ad skammast sin fyrir ad piggja t.d. vidtal vid salfraeding par sem skipulag

deildarinnar gefur til kynna ad pad sé edlilegur hlutur i pessu ferli.
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Kafli 6 Notagildi rannsé knarinnar og tillégur ad

framtidarrannsoknum

| pessum kafla verdur fjallad um notagildi rannséknarinnar fyrir hjukrun,
hjukrunarstjérnun, hjukrunarmenntun og hjukrunarrannséknir. Einnig verdur fjallad um annad
notagildi rannsoknarinnar. Gerd verdur grein fyrir takmoérkunum rannsoknarinnar og settar
fram hugmyndir ad framtidarrannsoknum a pessu svidi. Ad lokum gerir rannsakandi grein

fyrir gildismati sinu ad lokinni rannsokn.

6.1 Notagildi fyrir hjukrun

Pad er von rannsakanda ad rannsoknin auki skilning og pekkingu heilbrigdisstarfsfolks a
islandi a@ mikilvaegi pess ad lita @ maka hjartasjlklingsins sem skjolsteeding sinn. ba skiptir
mali ad horfa a pad hvernig sjuklingar og adstandendur na ad adlagast til ad geta gripid inn i
sé pess porf. Mest er um vert ad raeda vid hvern og einn til ad meta poérfina fyrir fraeedslu og
hjalp. Hjukrunarfreedingar eru i lykiladstodu til ad freeda sjuklinginn og maka hans. Pad er
bvi 6sk rannsakanda ad pessi rannsokn verdi hjukrunarfraedingum hvatning til ad nyta sér pa
serstoku adstdédu sem peir eru i til ad hafa ahrif 4 og hvetja skjolsteedinga sina i att til betra

lifs.

6.2 Notaqildi vardandi hjukrunarstjornun

Hjukrunarstjérnendur gegna mikilveegu hlutverki vid skipulagningu hjukrunar og pjonustu
vid skjolstadinga heilbrigdisstofnana. Nidurstodur pessarar rannsoknar geta nyst
hjukrunarstjornendum a pann hatt ad baeta geedi pjonustunnar innan sjukrahtsa sem utan og
leggja aherslu a eftirfylgd freedslu og studnings vid baedi hjartasjuklinginn og maka hans.

6.3 Notagildi vardandi hjukrunarmenntun

Rannsoéknin veitir innsyn inn i lidan makans og hvada ahrif pad hefur a sjuklinginn og
fiolskyldu hans ad fara i hjaveituadgerd og takast a vid lifid og allar paer breytingar sem pvi
fylgir. Einnig kemur hun inn a freedsluparfir og tillogur adé 68rum leidum til ad nalgast
skjblstaedinginn varéandi fraedslu og studning og porf fyrir eftirfylgd. Petta eru hagnytar
upplysingar fyrir verdandi hjukrunarfreedinga og er peim vonandi hvatning til ad lata til sin

taka a svidi freedslu og studnings fyrir hjartasjuklinga og adstandendur peirra.

6.4 Notaqildi fyrir hjukrunarrannsoknir

Allar rannsoknir i hjukrun studla ad pvi ad auka pekkingu, skilning og feerni
hjukrunarfraedinga og gefa pannig til kynna onytt soknarfeeri 4 svidum par sem
hjukrunarfreedingar geta beaett sig og pjonustu sina vid skjolstaedinginn. Nidurstodur pessarar
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rannsoéknar er haegt ad nyta til framhaldsrannsokna a pessu svidi par sem eigindlegar
rannsoknir eru oft undanfari megindlegra og umfangsmeiri rannsokna. Eftir pvi sem
rannsakandi best veit hafa ekki verid gerdar rannsoknir & islandi sem einblina & reynslu
makans baedi i adgerdarferlinu og eftir adgerd hjartasjuklinga. Pad er von rannsakanda ad
rannsoéknin sé hvatning til frekari rannsokna a peim jakvasdu ahrifum sem beett pjénusta,
freedsla og studningur vid adstandendur getur haft a bataferli sjuklingsins. Einnig til skodunar
a samanburdi a adlogunarleidum og hvernig inngrip strax i sjukralegunni getur leitt til betri

endurhaefingar og medéferdarfylgni.

6.5 Annad notagildi rannsoknarinnar

Gagnlegt getur verié fyrir heilbrigdisstarisfolk sem vinnur med hjartasjuklingum og
mokum peirra ad kynna seér efni rannsoknarinnar til dypkunar a skilningi a edli pessarar
reynslu. Einnig getur verid ad hinn almenni borgari sem ahuga hefur a pessu viéfangsefni
eda er adstandandi hjartasjuklings eda hjartasjuklingur sjalfur geti hagnast af lestri

rannsoknarinnar.

6.6 Takmarkanir rannsoknarinnar

Rannsoéknin hefur litid sem ekkert alhaefingargildi en getur veitt innsyn i hvernig pad er
ad vera adstandandi hjartasjuklings og hvada paettir koma par vid sogu. Sem tilfellalysing
getur hun haft samanburdargildi vid adra einstaklinga sem falla undir lysingu a adstaedum.

6.7 _Tillégur ad framtidarranns6knum

| pbessum kafla geri ég tillogur ad peim rannséknum sem mér dettur i hug ad geti veri®
ahugaverdar. Fyrst nefni ég eigindlegar rannsoknir og fikra mig svo yfir i megindlegar

rannsoknir og enda a rannséknum sem hafa mest alhafingargildi.

Tilfellarannsoknir og geedabundnar rannsoknir:

- Framhald a pessari rannsékn par sem tekin eru viétél vid fleiri maka med annan
bakgrunn eins og t.d. eru yngri, med bérn og/eda hugsanlega i krefjandi vinnu.

- Einnig veeri ahugavert ad gera rannsokn a reynslu karlkynsmaka af freedslu,
studningi og adlogun i veikindaferli hjartasjuklingsins sem i pessu tilfelli veeri
kvenkyns.

- Pa veeri haegt ad gera samanburd a pessum tveim ofangreindu fyrirbaerafraedilegu
rannsoknum.

Lysandi megindlegar rannsoknir:

- Sidan veeri ahugavert ad gera framhaldsrannsoknir i megindlegu formi og pa

baedi med halfstodludum og/eda stoéludum spurningalistum til ad meta andlega
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lidan, geedi lifs og fleira. Rannséknarefnin gaetu verid pau sému og &g nefndi hér
ad ofan nema med staerra urtaki.

Pa veeri haegt ad kanna lidan og adlogun hjonanna yfir akvedid timabil fra
sjukrahussinnlogn ad ari fra utskrift og jafnvel aftur eftir prja og fimm ar.
Framtidarrannsokn sem skilgreinir freedslu og studningsparfir baedi sjuklingsins og
adstandandans svo ad hasgt sé ad gera asetlun sem hénnud er til ad maeta

pboérfum peirra beggja pannig ad studningurinn geti verid fullnagjandi.

Megindleg rannsékn med samanburdarhop:

Athyglisvert veeri ad bera saman mismunandi fraedslu og studningsinngrip i
sjukralegunni fyrir utan venjulega fraedslu vid samanburdarhop sem ekki fengi
nema hefébundna fraedslu.

Rannsaka ahrif eftirfylgni med samanburdarhép sem ekki faer pa pjonustu. Nota
til pess stadlada spurningalista. Haegt er ad rannsaka mismunandi eftirfylgni og
jafnvel bera mismunandi adferdir saman s.s. studningsnamskeid og eftirfylgni i

formi simavidtala.

Litil rannsokn me?d tilvilianaurtaki og samanburdarhop:

Haegt ad nota somu rannsoéknartillégur og ad ofan en nota adrar adferdir vid val a
urtaki. Haegt er ad velja um mismunandi tegundir urtaka eftir rannséknarforminu
sem hafa pad sameiginlegt ad vera tilvijanakennd. Meé notkun a

samanburdarhép verdur rannséknin araedanlegri.

Stor rannsokn med tilviljanadrtaki og samanburdarhop:

Par sem island er litié land fyrir svona rannsékn meetti i stadinn hafa urtakié alla
Nordurlandabua og rannsaka nanar samanburd a mismunandi fraedslu og
studningsinngripi i sjukralegunni fyrir utan venjulega fraedslu vié samanburdarhdp
sem ekki fengi nema hefébundna fraedslu.

Einnig meetti rannsaka ahrif eftirfylgni a adlogun og heilsu baedi sjuklingsins og
makans. Haegt er ad rannsaka mismunandi eftirfylgni og jafnvel bera mismunandi

adferdir saman s.s. studningsnamskeid og eftirfylgni i formi simaviétala.
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6.8 Gildismat ad lokinni rannsokn

Fraedslan sem adstandendur fa er mun betri og vidameiri en ég hafdi buist vid. Hun
veitir gédan grunn sem gefur adstandendum akvedid 6ryggi og peir vita betur vid hverju er ad
buast i adgerdarferlinu. Einnig er freedslan géd um hagnyta paetti sem snlia ad mataraedi og
hreyfingu asamt fleiri slikum atridum. Hinsvegar vantar i freedsluna atridi eins og hvernig
vidbrégdum megi buast vid pegar heim er komid og hvernig haegt sé ad bregdast vid peim.

Eg stend afram vid pa skodun mina ad pad vanti eftirfylgni eda énnur Urraedi sem nytast
hjartasjuklingnum og pa sérstaklega maka hans pegar heim er komid vié ad takast a vié alla
pa streitupaetti sem fylgja pessum breytingum og fjallad hefur verid um i pessu verkefni.
Heimildasamantekt og rannsoknarnidurstodur stadfestu grun minn um ad adstandendur
purfa i flestum tilfellum sjalfir ad saekjast eftir meiri freedslu og studningi. Einnig ad peim
haetti til ad vera med forraedishyggju gagnvart eiginmanni sinum sem aftur veldur ymsum
vandkvaedum s.s. heftingu makans og minna sjalfstrausti og hjalparleysi hja
hjartasjuklingnum.

Hvad vardar otta vid ad missa eiginmann sinn pa kom pad ekki skyrt fram hja Sélranu en
hun sagdist ekki vera hraeddari vid pad nuna, en adur pegar um lifshétandi astand var ad
reeda. Hinsvegar kom su hraedsla frekar fram i 6formlegum vidraedunum vid adstandendur,
pannig ad petta er greinilega pattur sem er sambeerilegur vid adrar rannsoknir.

Pad kom mér a ovart hve mikla lifsleikni ég varé vitni ad i vidtali vié adstandanda og
einnig i 6formlegum vidtélum vid tveer konur sem einnig eru adstandendur hjartasjuklings.
paer 16gdu sig fram um ad horfa jakveedum augum a lifid og gera pad besta ur adstaedum.
Peer virtust lika hafa 68last pann skilning ad ekki er haegt ad breyta 68rum og pad sé
heillavaenlegra ad sja hjartasjuklinginn eins og hann er og reyna ad hofda til hans fra pvi
sjonarhorni og vidurkenna vanmatt sinn til ad hjalpa ef vidkomandi vill ekki piggja hjalpina.
Pad var samt sem adur greinilegt ad pad var ekki prautalaust ad temja sér petta hugarfar og
pvi fylgdi mikill sarsauki i peim tilfellum sem adlogunarleidir hjartasjuklingsins voru enn

tilfinningamidadar og baru pvi takmarkadan arangur.
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Fylgiskjal 1 — Umsokn til sidanefndar F.S.A.

Umsokn til Sidanefndar FSA

Um heimild til skraningar personuupplysinga

Umsokn um leyfisveitingu til ad framkvaema rannsokn i tengslum vié lokaverkefni til

BS profs i hjukrunarfraedi.

Umsakjandi

Nafn: Sélveig Klara Karadaéttir Kt.: 060271-3999
Stada: Hjukrunarnemi a 4. ari vid HA

Vinnustadur: Geddeild FSA. Simi: 4630201

Heimilisfang: Klettastigur 2 E 600 Akureyri

Simar: 461-1550 og 868-9206 e-mail: skk@isl.is

Abyrgdaradili/Leidbeinandi

Nafn: Kristin Porarinsdottir Kt.: 280960-3229
Stada: Lektor, HA og verkefnastjéri hjukrunar  e-mail: kristin@unak.is

Vinnustadur: Haskoélinn a Akureyri (HA) og

Fjordungssjukrahusid a Akureyri (FSA) Simi: 4630913
Heimilisfang: Greenagata 8, 600 Akureyri Simi: 4627757
Rannsoknarazetiun

Tilgangur rannsoknar

Rannsoknin er eigindleg rannsokn a eiginkonu karlmanns sem fékk kransaedaprengsl og
fér i hjartaadgerd. Tilgangurinn er kanna reynslu eiginkonunnar af fraedslu og studningi i
veikindaferli sjuklings og einnig reynslu hennar af pvi ad takast a vid lifid eftir

hjaveituadgerdina.
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Bakgrunnur og visindalegt gildi

Ahugi minn fyrir pessu rannsoknarefni kviknadi pegar ég varé vitni ad adlégunarferi
adila sem eru mér nakomnir. Eg komst ad raun um ad skortur var a upplysingum og
studningi fyrir maka hjartasjuklingsins pegar raunveruleikinn blasir vid peim eftir utskrift af
sjukrahusinu. Pessi upplysinga- og studningsskortur hafdi neikvaed ahrif a fjlskyldulifié sem
heféi verid haegt ad fyrirbyggja hefdu hjénin haft meiri adgang ad peim upplysingum og
studningi sem pau hoéféu greinilega porf fyrir. Langar mig pvi ad kanna porf a studningi og
freedslu asamt pvi ad varpa ljosi a patt adstandenda i veikindum makans og 6délast pannig
dypri skilning a viéfangsefninu.

Rannsokn pessi getur varpad ljési a pessa peetti og verid notud til framhaldsrannsékna a
pessu svidi. Nidurstodur rannsoknarinnar verda kynntar @ malpingi hjukrunarfreedinga 20.
mai 2002 og hugsanlega verdur birt bladagrein med nidurstédum rannsoknarinnar.

Rannsoknin héfst med undirblningi og s6fnun gagna i januar 2002 og mun standa til 15.
mai 2002. Rannsakandi mun sjalfur sja um allan kostnad vid rannsoknina og engra styrkja

verdur aflad.

Rannsoknarspurningar

Settar eru fram tvaer rannsoknarspurningar. bPzer eru:

3) Hver er reynsla maka sjuklinga sem fengid hafa kransaedastiflu og farid i
hjaveituadgerd, af fraeedslu, studningi og adlégun?

4) Hver er reynsla makans a ad takast a vid lifid med eiginmanni sinum eftir adgerdina?

Fradileg pekking a rannsoknarsvidi

Svo virdist sem ad ekki sé hlid nsegjanlega ad maka hjartasjuklingsins a pann hatt ad
pérfum hans/hennar vardandi freedslu og studning er ekki maett. Thompson og Cordle
(1988) benda a ad fraedsla til maka og attingja vilji gleymast pvi oll athyglin fer i pad ad
fraeda sjuklinginn. Ferlid ad adlagast breyttum lifshattum og stédugri 6gn um ad hjartaafallid
endurtaki sig tekur langan tima. Pad ma buast vid ad pad veeri til mikilla béta ef makinn geeti
leitad eftir upplysingum, fraedslu og studningi, lika pegar fra afallinu lidur. Rannsékn
Garding, Kerr og Bay (1988, vitnad til i Gudjoénsdoéttir og Runarsdaéttir, 1993) a
fraedsluporfum sjuklingsins synir ad pad sé éraunheeft ad buast vid pvi ad sjuklingur utskrifist
med naegilega vitneskju til ad breyta um lifsstil. bvi verdi fraedslan ad halda afram eftir
Utskrift t.d. med lesefni eda vidtolum. | islenskri kénnun & fraedslu fyrir sjuklinga sem fengié
hafa kransaedastiflu kom fram ad freedslupdrfum sjuklinga er ekki fullnaegt. Rumlega
helmingur adspurdra vonadist eftir ad fa meiri freedslu en peir téldu sig fa. Liklegt er ad pad
sama gildi um makann sem oft tekur a sig abyrgdina af pessum breytingum.
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I heimildum kemur fram ad pad er mikil réskun a fidlskyldulifi pegar husbéndinn &
heimilinu faer kransaedastiflu (myocardial infarction/heart attack). Pad er algengt ad
eiginkonan taki a sig abyrgd vardandi lifsstilsbreytingu i kjolfar afallsins, eins og fyrr segir, og
upplifi streitu, punglyndi og hraedslu vid ad missa eiginmann sinn (Daly, Jackson, Davidson,
Wade, Chin og Brimelow, 1998; Gudjonsdoéttir og Runarsdéttir, 1993; Kettunen, Solovieva,
Laamanen og Santavirta, 1999; Stewart, Davidson, Meade, Hirth og Makrides, 2000;
Thompson, Ersser og Webster 1995). Kettunen o.fl. (1999) benda ennfremur & ad pad sé
mikilvaegt i skipulagningu hjukrunar hjartasjuklingsins ad huga einnig ad viébrégéum og
pérfum maka hans pvi hlutverk hans sé svo mikid i endurhaefingarferli sjuklingsins. Pvi
skiptir mali ad makinn sé sem best & sig kominn andlega sem likamlega og njéti pess
studnings sem hann parf a ad halda par sem styrkur hans og radsnilld er naudsynleg til ad

sjuklingurinn nai sem mestum bata.

Rannsoknaradferod:
Fyrirbaerafraedileg rannsékn par sem notadar eru eigindlegar (qualitative) adferdir vid

gagnasoéfnum hja medrannsakendum (patttakendum). Studst er vid hugmyndafraedi
| Vancouver skolans i fyrirbaerafraedi (Sigridur Halldorsdéttir 2001). bessi rannséknaradferd
var valin par sem hun veitir innsyn og skilning a lifsreynslu sjuklingsins.

Tekin verda tvo vidtol vid hvern patttakenda (medrannsakanda) par sem peir eru bednir

um ad lysa reynslu sinni & eins opinn og frjalsan hatt og haegt er. Vidtélin verda tekin upp a
segulband. Allar upplysingar fast pannig og parf pvi ekki ad afla upplysinga ur skyrslum eda
gbégnum sem eru i vorslu annarra s.s. sjukrahusa. Viétolin verda greind og sameiginleg
reynsla patttakenda dregin saman og sett fram tillaga ad greiningarlikani. Patttakendum
verdur sent kynningarbréf par sem peim er greint fra tilgangi rannséknarinnar og ad
patttakendur geti haett hvenzer sem er an pess ad pad muni hafa ahrif a pa til framtidar (sja
fylgiskjal 4). Peir sem sampykkja ad taka patt i rannsékninni purfa ad undirrita upplyst
sampykki (sja fylgiskjal 5).

Val a patttakendum:

Urtakié er gaedabundid tilnefningardrtak. Jon bér Sverrisson settur yfirlzeknir a
Lyfleekningadeild | Fjérdungssjukrahusinu a Akureyri (FSA) mun adstoda vid ad utvega
patttakendur. Jén Por parf ad leita i skyrslum a FSA ad mogulegum patttakendum i
rannsokninni. Hann mun fara pess a leit vid mogulega patttakendur ad ég, Solveig Klara,
megi hafa samband vid pa og kynna rannséknina fyrir peim. Fjoldi patttakenda er asetladur 2-
4. batttakendur purfa ad vera sjalfviljugir og vera tilbanir til ad reeda reynslu sina. Azetlad er

ad ekki purfi fleiri en tvo vidtol vid hvern en hugsanlega geeti purft ad gripa til pridja vidtals.

Solveig Klara Karadottir « Hjalparleysi maka vegna arangurslitillar adiégunar hjartasjuklings



Fylgiskjol 65

Avinningur fyrir patttakenndur fer eftir peirra eigin vidhorfi og pérfum. Eg vonast til ad
beir/paer hafi porf fyrir ad fa taekifeeri til ad tala um reynslu sina og hafi einnig eitthvad til
malanna ad leggja um uUrbaetur i heilbrigdiskerfinu. Ad patttakendur vilji deila skodunum
sinum a pvi hvernig pjonustu peir hefdu kosid ad hafa adgang ad og pa fraedslu sem peir
hefdu viljad fa.

Ahaetta patttakenda er ad upplysingar um pa séu greinanlegar pratt fyrir fylistu
varudarradstafanir og eydingu gagna. Einnig er mogulegt ad pad komi upp 6paegindi
samfara pvi ad deila upplifun sinni og reynslu. Verdur leitad til fagadila gerist pess porf um
ad adstoda patttakenndur vid ad vinna sig Ut ur erfidum tilfinningum. Mun Kristin

Poérarinsdottir verda til taks og mun patttakendum verda greint fra pvi i upphafi viétals.

Vardveisla og eydsla gagna.

Segulbandsspolum med vidtolunum verdur eytt ad lokinni urvinnslu gagna og einnig
upplysingum sem skradar eru inn i télvu. batttakendur verda ekki skradir undir eigin néfnum,
heldur verda ny néfn notud. Utdraettir dr vidtélunum verda skradir i rannséknarskyrsiuna.
Utprentun af viétélunum i heild verdur geymd i lokudum skap. Tryggt verdur ad ekki sé haegt
ad bera kennsl a vidmaelendur hvorki i vidtélunum sem heild eda i Utdreetti peirra. Fullum
trunadi verdur heitid. Gognum verdur eytt strax ad rannsokn lokinni og jafnédum a medan a

rannsokn stendur eftir atvikum. Eitt eintak af hverju vidtali verdur pé vardveitt i laestri hirslu.

Viréingarfylist.

Solveig Klara Karadottir
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Fylgiskjal 2 — Svar sidanefndar Fjordungssjukrahussins a Akureyri

lf@ FIORDUNGSSJUKRAHUSID A AKUREYRI

Sidanefnd pakkar pér faglega unna og vel gerda umsokn. Med hlidsjon af
fyrirliggjandi gognum sampykkir Sidanefnd FSA ad veita leyfi til pessarar rannsoknar
i trausti pess ad oll medferd upplysinga hliti logum og reglugerd um vernd
einstaklinga i rannsoknum. Leyfid er bo had pvi skilyrdi ad formanni Sidanefndar
verdi sent eintak af sampykki yfirleknis lyflekningadeildar FSA og sampykki
deildarstjora ef pad a vid Sidanefnd FSA aréttar ad konnunin verdi tilkynnt
Personuvernd

Sidanefnd FSA o6skar ykkur gods gengis vid rannsoknina.

Virdingarfyllst,
f. h. Sidanefndar FSA

. M _ B =L
S5 n e T Hgsaizi AWFA
Elisabet Hjorl€ifsdotif, formadur

Afrit: Visindasidanefnd
heilbrigdis-og tryggingamalaradherra
Laugavegi 103, 105-Reykjavik

Heimilisfang/Addrass Postfang/Post Address PastfagTelefax Kennnais VidskiptanankiSank
viEyrariandsveg PO Bax 380 462 4621 580265-2229 Sparsiodur Nordiendinga. Axureyn
i5-600 Akureyr 15602 Akureyn «354:452 4621 AekninguriAccount numbar 1145:26 3100
iceland iceland
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|r$ FIORDUNGSSJUKRAHUSID A AKUREYRI

Nefndarmenn:

Elisabet Hjorleifsdottir Sigmundur Sigfiisson
hjukrunarfreedingur, formadur yfirleknir (i leyfi)
Fanney Hardardottir Knistjan Kristjansson
réntgentaknir professor
varamadur:

Sigurdur E. Sigurdsson

yhirlzknir

Solveig Klara Karadottir
Klettastig 2 E
600-Akureyri
Akureyri 8. mars 2002

31. mal: Umsékn um leyfi til ad framkvaema rannsékn 4 mokum sjiklinga sem
fengid hafa krans=zdastiflu.

Sidanefnd FSA visar til bréfs dags. ? 2002 um umsokn um leyfi til ad framkvaema
rannsokn 4 mokum sjiklinga sem fengid hafa kranszdastiflu og/eda hafa farid i
hjartaadgerd. Tilgangurinn er ad kanna reynslu maka af fr®dslu og studningi i
veikindaferli sjuklings. Rannsoknin er lidur i lokaverkefm til BSc gradu vid
heilbrigdisdeild Haskolans a Akureyri. Leidbeinandi er Kristin Porarinsdottir lektor
HA.

Gagnasofnun fer fram med vidtélum sem tekin verda vid 2-4 patttakendur.
batttakendum verdur gefid nytt nafn, Utprentun af viétolum verda geymd i lokudum
skap, eitt eintak af hverju vidtal verdur vardveitt i lzstri hirslu. Gognum verdur eytt
strax ad lokinni rannsokn. Yfirlzknir a lyflekningadeild FSA mun adstoda vid ad
Gtvega batttakendur. I upphafi vidtals mun patttakendum verda gert ljost hvert peir
geti leitad komi upp erfidar tilfinningar. Undirbiningur og so6fnun gagna hofst i janiar
2002. Nidurstodur verda hugsanlega birtar 1 bladagrein.

Sidanefnd gerir athugasemdir vid eftirfarandi atridi.

1. Varad er alvarlega vid ad hefja gagnasofnun adur en leyfi Sidanefndar liggur
fyrir.

2. I kynningarbréfi til patttakenda ber ad varast ordalag svo sem ‘gadabundin‘og
‘djupvidtol” par sem tryggja parf ad vidtakandi skilji hvad att er vid.

3. Taka skal fram i umsokn hvort um er ad razda maka utskrifadra og/eda
inniliggjandi sjuklinga a FSA.

4. Sampykki yfirleknis lyflekningadeildar FSA parf ad fylgja umsokn og
sampykki deildarstjora ef um inniliggjandi sjuklinga er ad reda.

Heimilisfang/Address PéstfangPast Address
viEyrariandsveg
I1S-800 Akurayri
leeland

Fostfax Telefax Kennitalz VidskiptabsnxiBank
21 S80768-2729 Spa-isjodur Nordlendinga, Akureyn
Rekningur/Account number 1145-26-3100
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Fylgiskjal 3 — Svar yfirleeknis lyflaekningadeildar F.S.A.

22.03. 2002

Eg, undirritudur hef kynnt mér fyrirhugada rannsékn Solveigar Kloru
Karadoéttur 4 reynslu maka sjiklinga sem fengid hafa kranszdastiflu

og /eda farid i hjartaadgerd (hjaveituadgerd) af fredslu og studningi og legid
hafa a Lyflekningadeild I 4 FSA. Fyrir mitt leyti sampykki ég ad Solveig
Klara afli sér pattakenda med minni milligéngu.

Virdingarfylls

S QUL

Jonbor $verrisson, settur yfirleknir Lyflekningadeild I, FSA.
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Fylgiskjal 4 — Kynningarbref til patttakenda

Rannsoékn a reynslu maka sjuklings sem for i

hjaveituadgerd af freedslu, studningi og adlogun.

Kaeri adstandandi

Eg heiti Sélveig Klara Karadoéttir og er ad ljiika nami i vor vid heilbrigdisdeild
Haskélans & Akureyri sem hjukrunarfraedingur. Eg er na ad vinna ad lokaverkefni til
BS gradu i hjukrun og leita til pin um patttoku i verkefninu sem er rannsoékn a reynsiu
maka sjuklings sem farid hefur i hjartaadgerd af freedslu, studningi og adlogun.

Astaeda bess ad ég leita til pin er aé mig langar ad dypka skilning & studnings-
og freedslupdrfum maka einstaklinga sem hafa farié i hjartaadgerd. Par sem makar
sjuklinga gegna venjulega veigamiklu hlutverki i veikinda- og bataferli sjuklingsins er
pad von min ad pessi rannsdkn muni varpa ljosi a parfir adstandenda hjartasjuklinga
fyrir fraeedslu og studning. Rannséknin gaeti pvi gefid mynd af peirri freedsiu og
studningi sem makar hjartasjuklinga purfa a ad halda til ad geta stutt vid bakié a
sjuklingnum i veikindunum.

Eg mun safna upplysingum med vidtdlum og kem pvi til med ad raeda vid pig
einu sinni til tvisvar. Fyrra vidtalid gaeti tekid um eina klukkustund en seinna viétalid
yréi styttra og vaeri adaltilgangur pess ad fa alit pitt a hvort ég hef tulkad reynslu pina
rétt og einnig ad fa upplysingar hja pér um 06ljoés atridi. Viétélin verda akvedin i
samradi vid pig og fara fram & stad sem pu dskar eftir.

Eg legg aherslu & ad pott pu hafir sampykkt patttoku pa getur pu heett hveneer
sem er an pess ad pad hafi ahrif & pa heilbrigdishjonustu sem pu saekir. Vidtolin
verda tekin upp 4 segulband og verdur upptokunni eytt strax ad Grvinnslu lokinni. Eg
itreka ad pu hefur rétt a ad bidja um ad samtal eda hiuti ur samtali verdi purrkad ut.
Fyllsta trunadar er heitid. Birt og 6birt rannsoknargégn munu ekki innihalda nein néfn
a personum eda stofnunum og nafn pitt mun hvergi koma fram.

Eg hef ekki mikla reynslu af pvi ad taka rannséknarviétol né hjukra
hjartasjuklingum og adstandendum peirra. Pvi mun ég gefa pér upp fagadila sem ég
vil hvetja pig til ad leita til ef pu hefur einhver 6paegindi af vidtélunum sem ég get ekki

leyst ur.
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Ef pu vilt fa nanari upplysingar um rannsoéknina getur pu haft samband vié mig i
sima:
461-1550 & 868-9206. Rannsodknin er gerd ad fengnu leyfi Sidanefndar FSA.

Virdingarfyllst

Sélveig Klara Karadottir, hjukrunarnemi
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Fylgiskjal 5 — Upplyst sampykki
Upplyst sampykki fyrir patttoku i rannsokninni:

Fraedslu- og studningsparfir maka sjuklinga sem hafa farid i hjartaadgerd.

Eg undirritud sampykki patttoku i rannsékninni eftir ad hafa fengid upplysingar &
upplysingabladi. Eg sampykki ad veita tvé vidtol vid Solveigu Kléru Karadéttur
rannsakanda, um lidan mina, freedslu- og studningsparfir. Mér er kunnugt um ad
nafn mitt komi hvergi fram og ekki verdi haegt ad rekja persénuupplysingar hvad mig
varda vid nidurstédur rannsoéknarinnar. Eg hef rétt til ad neita patttéku a éllum stigum

rannsoknarinnar.

Dags.

Undirskrift
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