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Utdrattur
Personumidud umaonnun er talin vera lykilatridi i heilbrigdispjonustu badi & Islandi og &
alpjddavisu. ba hefur verid 16gd sérstok ahersla a slika uménnun innan éldrunarpjonustunnar i
Bretlandi.
Tilgangur rannsoknarinnar var ad kanna reynslu félks og upplifun af dvol astvina &
hjakrunarheimili. Um eigindlega rannsokn var ad raeda. Notud var fyrirbarafraedileg
rannsoknaradferd Vancouver-skodlans i fyrirbaerafraedi. Tekin voru vidtol vid fjora
adstandendur ibda & hjakrunarheimilum. Eitt vidtal var tekid vid hvern einstakling og vidtélin
svo greind i pemu.
I nidurstddum rannsoknarinnar kom fram eitt adalpema sem var: heildsteett uppbyggjandi
umbhverfi, er midar ad pvi ad koma til méts vid persénulegar parfir ibda og fjolskyldu.
Meginpemun voru uppbyggjandi ytra umhverfi og uppbyggjandi salfélagslegt innra umhverfi.
Undirpemu sem fram komu voru: adbunadur, einbyli, adstada til Gtivistar, jakveett
andramsloft, hlyja, virding og hlustun, ad gefa sér tima, fjdlskyldan og tengsl, andlegur
studningur, ad ibuinn fai ad njota sin sem perséna, komid til méts vid likamlegar parfir,
sveigjanleiki, komid til mots vid félagslegar parfir, sjalfreedi og akvardanataka og
upplysingagjof. Persénumidud uménnun virtist ekki vera notud markvisst i starfi & peim
hjakrunarheimilum sem rannsokn okkar nadi til p6 ad hun hafi verid til stadar upp ad vissu
marki.
Helstu nidurstédur okkar syndu fram & mikilveegi ytra umhverfis og adblinadar &
hjakrunarheimilum en ekki sidur ad salreenum og félagslegum porfum ibda veeri sinnt i
uppbyggilegu innra umhverfi. Alykta ma af nidurstddum okkar ad vinna purfi markvissar ad
personumidadri umonnun a hjukrunarheimilum til ad mata vonum og vaentingum einstaklinga
a hjakrunarheimilum.

Lykilhugtok: aldradir, persénumidud nalgun, fyrirbaerafraedi, hjukrunarheimili og fjolskyldan.
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Abstract
Person-centred care is regarded as a key issue in health care services in Iceland as well as
internationally. In Britain such care is emphasised in particular in the service of older people.
The aim of the study was to explore the experiences of significant others of person-centred
care of elderly loved ones living in nursing homes.
A phenomenological research method was applied in accordance with the Vancouver-
School of phenomenology. Four relatives were interviewed who had elderly loved ones
living in three different nursing homes. Each participant was interviewed once and the
interviews were analysed into themes.
The core theme that appeared in the results was holistic constructive environment that aims at
meeting the personal needs of the residents and their families. This core theme was divided
into two main themes, a constructive outer environment and supportive psychosocial inner
surroundings. The sub-themes were: living conditions, private facility, outdoor facilities, a
positive atmosphere, warmth, respect and listening, been given time, family psychosocial
support, maintaining identity, flexibility, autonomy and decision making, information, and
physical and social needs met. It appeared in the results that the respective nursing homes did
not seem to have systematically implemented person-centered care, however such care existed
to some degree.
Our findings show the need for satisfactory outer environment and underline the importance
of attending to the residents’ psychological and social needs in a constructive inner

surroundings.

Key terms: elderly, person-centered care, phenomenology, nursing homes and family.
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Kafli 1 1

Kafli 1

Inngangur

Rannsokn pessi er lokaverkefni til B.Sc. gradu i hjakrunarfreedi, unnin af fjorum
nemendum vid Haskolann & Akureyri.

I inngangi pessum verdur fjallad um bakgrunnsupplysingar vardandi verkefnid, svo
sem hvert vidfangsefni pess er, tilgangur pess og gildi fyrir hjukrun. Skyrt er fra
hugmyndafraedilegum ramma, megin hugtok skilgreind, rannséknarspurning sett fram, skyrt

fra gildismati rannsakenda og einnig verdur uppbyggingar verkefnisins getid.

Bakgrunnsupplysingar

Personumidud umaonnun & hjukrunarheimilum byggist & pvi ad einstaklingurinn fai ad
hafa eitthvad um lif sitt ad segja eftir ad hann kemur inn & hjakrunarheimili.

Grundvallaratridi i personumidari nalgun felst i pvi ad virda og nélgast hvern notanda
heilbrigdispjonustunnar sem einstakling sem er sérstakur & sinn hatt og 6likur 6drum. bad er
mikilveegt ad hlusta & hann og skilja &hyggjur hans, reynslu, parfir (Leplege o.fl., 2007; Mead
og Bower, 2000; Slater, 2006), gildismat, trd, dskir og akvardanir (Leplege o.fl., 2007;
Thérarinsdottir og Kristjansson, 2013; Sumsion og Law, 2006). Markmidid med
personumidadri umonnun er ad einstaklingurinn haldi persénuheild sinni préatt fyrir vitreena
skerdingu, ad virding sé borin fyrir honum pratt fyrir fétlun hans. Samkvaemt Kitwood
(1997/2007) er pad sem skiptir mali ad skilja hegdun og framkomu skjélsteedinganna en ekKi
ad pvinga fram hegdunarbreytingu sem hentar umhverfinu og peim sem annast pa.

Personumidud nalgun styrkir folk i ad finna sjalft sig og meta ad verdleikum
manneskjur med heilabilun og umdénnunaradila pess, koma fram vid folk sem einstaklinga,

reyna ad sja heiminn Gt fra sjonarhorni hins heilabilada, og jakveett félagslegt umhverfi. Ad



Inngangur 2

skré lifssogu einstaklingsins, hver hann er, hvad hann gerdi og hvernig persénuleiki hans er
og taka tillit til pess vid umodnnun hans er hluti af pvi ad hjalpa honum ad vardveita
sjalfsmynd sina. ba felur personumidud nalgun, i sér t.d. ad adstoda einstaklinginn vid ad
halda félagslegum tengslum, og tengslum vid fortid sina. Naudsynlegt er ad mata andlegum
porfum heimilismanna og ad peir finni ad peir hafi tilgang i lifinu. Einnig ad virda fridhelgi
einkalifsins. Hver einstaklingur er einstakur og hefur mismunandi parfir sem ekki er haegt ad
uppfylla nema ad kynnast honum og fjélskyldu hans. Slikt er eitthvad sem hjukrunarheimilin
purfa ad hafa sem hluta af stefnu sinni. Pad er mjog gefandi fyrir starfsfolkid en getur lika
verid tilfinningalega erfitt og krefst pess ad starfsfolk fai videigandi pjalfun (Bridges, 2007).

Persénumidud nélgun felur i sér ad markmid umoénnunarinnar er ad beeta lifsgaedi
ibanna. Hugmyndafreedi persénumidadrar nalgunar er vida notud i heilbrigdispjonustu sem
hluti af geedastarfi og geedavisum (Mwangi, Groves og Tritter, 2012).

Vegna reynslu okkar baedi sem adstandendur og uménnunaradilar einstaklinga &
hjakrunarheimilum langadi okkur ad kanna reynslu annarra adstandenda og fa dypri skilning &
pessari reynslu.

Nidurstodur Gttektar landleeknisembeettisins & starfsemi Dvalarheimilis aldradra &

Sudurnesjum vakti hja okkur ahuga a arb6tum i pessum malaflokki.

Tilgangur rannsoknar

Tilgangur rannsoknarinnar er ad kanna reynslu adstandenda af personumidadri
umonnun aldrads astvinar & hjukrunarheimili og hvada peettir peir telja ad skipti mestu mali i
slikri umonnun. Dvol fj6lskyldumedlims a hjukrunarheimili snertir alla fjolskylduna. Ad eiga

astvin & hjakrunarheimili er mismunandi upplifun fjolskyldna.



Inngangur 3

Hugmyndafradilegur rammi

Hugmyndafradilegur bakgrunnur rannséknar okkar er ad horfa a einstaklinginn ut fra
heildraenu sjonarhorni. Grundvallaratridi i personumidari nalgun felst i ad virda og nélgast
hvern notanda heilbrigdispjonustunnar sem einstakling sem er sérstakur a sinn hétt og élikur
6drum. bad er mikilvaegt ad hlusta & hann og skilja &hyggjur hans, reynslu, parfir gildismat,
6skir og &kvardanir (Leplege o.fl., 2007; Mead og Bower, 2000; Thdérarinsdéttir og
Kristjansson, 2013; Slater, 2006). pa skiptir mali ad pekkja manneskjuna, ségu hennar,
ahugamal og sérkenni og horfa & hana i félagslegu samhengi (Kitwood, 1997/2007; Leplege
o.fl., 2007; Edvardsson, Fetherstonhaugh og Nay, 2010; Slater, 2006; Thorarinsdottir og
Kristjansson, 2013; Morgan og Yoder, 2012). [ persénumidadri uménnun er
skjélsteedingurinn virkur og abyrgur péatttakandi i eigin medferd (Sumsion og Law, 2006).
Sigrun Huld porgrimsdottir (2010) bendir & fjolda rannsdkna a sidustu tuttugu arum eda svo
sem hafa synt fram & porf aldradra fyrir persébnumidada pjonustu. Persdbnumidud pjonusta er
ad hafa einhverja valkosti um umonnun og ad vera skilgreindur sem einstaklingur fremur en
at fra 6ldrun og ad auki sé tillit tekid til lifsvenja sem vidkomandi hefur tileinkad sér i lifinu.

Virding fyrir 6ldrudum og sjalfraedi peirra er okkur hugleikin og spyrjum vid peirrar
krefjandi spurningar hvort nagileg virding sé borin fyrir 6ldrudum. pegar talad er um
sjalfraedi er pad ekki bara spurning um vilja einstaklingsins heldur félagslegt samhengi hans
svo haegt sé ad taka akvardanir um sjalfreedi. Mikilvaegt er ad umhverfi einstaklingsins leggi
ekki frekari hoft & sjalfreedi hans en pau sem skerdingin hefur i for med sér, til deemis med

ymiss konar stofnanareglum (Struhkamp, 2005).
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Gildismat rannsakenda

Rannsakendum finnst forvitnilegt ad kanna reynslu adstandenda af pvi ad eiga
fjolskyldumedlim & hjakrunarheimili, hvada reynslu peir hafi af dvdl fjolskyldumedlims &
hjakrunarheimili og hvort einstaklingurinn njoti persénulegrar uménnunar.

Folk sem byr a hjukrunarheimili parf ad upplifa ad pad bdi & heimili, par sem peirra
sidir og venjur eiga ad vera pad sem mestu mali skiptir; ekki st stofnanamenning sem er alltof
lengi buin ad vera vid 1idi & hjukrunarheimilum. Okkur finnst ad i framtidarsyn
hjukrunarheimila eigi persénumidud nalgun ad vera kjarni hjukrunar og st hugmyndafradi
sem unnid sé Ut fra. Pad parf ad koma til grundvallar hugarfarsbreyting pannig ad
hjukrunarheimilin séu heimili iblanna og starfsfolkio lagi starf sitt ad peim en ekki 6fugt.
Virding fyrir skjolsteedingnum og hans personu og pérfum parf ad vera sa siofreedilegi

grundvollur sem byggt er &.

Skilgreining meginhugtaka

Aldragir: Samkvamt islenskum I6gum teljast aldradir peir sem n&d hafa 67 ara aldri.
Hjukrunarheimili: Hjakrunarheimili eda hjukrunarrymi & éldrunarstofnunum eru &tlud
6ldrudum einstaklingum sem eru of lasburda til ad dveljast & dvalarheimilum eda sambylum.
Personumidud umoénnun: Aherslan er & einstaklinginn sem heild frekar en afmérkud
einkenni. Markmidid med personumidadri nalgun er ad einstaklingurinn haldi personuheild
sinni prétt fyrir vitreena skerdingu, ad virding sé borin fyrir honum pratt fyrir fétlun hans.
Umonnun par sem valdahlutfallid er rétt og skjolsteedingar eru virkir og abyrgir patttakendur i
eigin medferd (Sumsion og Law, 2006).

Fyrirbaerafraedi: Heimspekistefna sem kom fram & 20. 61d. Rannsokn & gerd mannlegrar

vitundar eins og hun birtist fra sjénarhorni fyrstu personu.
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Rannsoknarspurning
Meginrannsoknarspurningarnar eru: Hver er reynsla adstandenda af persénumidadri
umoénnun astvinar & hjukrunarheimilum og hvada peettir telja adstandendur ad skipti mestu

mali 1 slikri umonnun?

Gildi fyrir hjukrun og visindalegur avinningur

Rannsoknin veitir betri innsyn i upplifun adstandenda af dvol fjolskyldumedlima &
hjakrunarheimilum. Vid vonum ad verkefni okkar geti nyst sem hvati til frekari rannskna og
gefi innsyn inn i reynslu adstandenda af uménnun fjélskyldumedlima peirra. Einnig er pad
von okkar ad vid naum ad vekja dhuga a persdbnumidadri uménnun sem er i dag talin

naudsynleg forsenda fyrir godri umonnun.

Adferdafraedi

Rannsoknin er svokollud eigindleg rannsokn, nanar tiltekid fyrirbaerafraedileg
rannsokn par sem gégnum er safnad med vidtélum vid folk sem hefur reynslu af pvi ad nainn
attingi peirra flytji & hjukrunarheimili. Eigindlegar rannsdknir beinast ad pvi ad afla gagna
um pad hvernig folk talkar umhverfi sitt og adsteedur, med 6drum ordum reynsla og upplifun
einstaklinganna (Sigridur Halldorsdéttir, 2003).

Rannsakendur nota eigindlega adferdafraedi byggda a fyrirbaerafraedi
Vancouverskélans, sem byggir a peim skilningi ad sérhver einstaklingur sjai heiminn med
sinum eigin augum og ad syn hans byggist a fyrri reynslu hans og tulkun & peirri reynslu.
Reynslan hefur ahrif & pad hvernig hann sér heiminn og lifir lifi sinu. Til ad skilja eitthvert
mannlegt fyrirbaeri parf rannsakandinn ad eiga samradur vid einstaklinga sem hafa upplifad
akvedna reynslu og mynda smam saman heildsteeda mynd i eigin huga af fyrirbaerinu

(Sigridur Halldorsdattir, 2003).
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Rannsakendur eru fjorir og fa upplysingar um fyrirbaerid med vidtélum vid einn
medrannsakanda hver, litid er & hvern vidmalanda sem medrannsakanda, dyrmaetan
einstakling med reynslu sem er dkvedid pekkingarframlag. Sameiginleg pemu eru svo greind
at fra viotdélunum.

Leitarordin sem vid notum eru: person-centred care, client centred care, patient centred
care, elderly, respect, family, nursing home, care home.

Gagnasofnin sem vid notum eru: Google schoolar, CINAHL, Pub med og Ebsco host.

Uppbygging rannsoknarskyrslu

Rannsoknarskyrslan skiptist i eftirfarandi kafla:

Inngangur. Bakgrunnsupplysingar, hugmyndafradilegur rammi, rannsdknarspurning,
gildismat rannsakenda og meginhugtok.

Freedileg umfjollun. Fjallad er um fraedilegt efni um vidfangsefnid dsamt lagaramma
og sidferdilegum pattum.

Adferdafreedi. Fjallad er um adferdafreedi rannsoknarinnar, val & patttakendum,
sidferdilega peetti og réttmeeti rannséknar.

Nidurstodur. Fjallad er um nidurstédur rannsoknarinnar.

Umraeda. Hér koma fram nidurstddur og eru paer bornar saman vid freedilega hluta

verkefnisins i kafla tvo.

Samantekt
Vidfangsefni pessarar rannsoknar er reynsla adstandenda af persénumidadri uménnun
aldrads astvinar & hjukrunarheimilum. Markmid okkar var ad kanna hvada paettir i uménnun

fjolskyldumedlims adstandendum finnast mikilveegastir. Rannsakendum er ekki kunnugt um



Inngangur

ad gerd hafi verid sambearileg rannsokn & reynslu adstandenda & islandi. Notud var eigindleg

rannsoknaradferd til ad kanna reynslu adstandenda.
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Kafli 2

Freedileg umfjollun

Inngangur

Hér & landi er hin opinbera skilgreining & 6ldrudum midud vid pau timamét pegar folk
telst ellilifeyrispegar sem er vid 67 ara aldur (L6g um malefni aldradra nr.125/1999). Hépur
aldradra spannar pvi &di breitt aldursbil, eda allt fra 67 ara og upp Ur.

A sidustu tuttugu arum eda svo hefur fjoldi rannsokna synt fram & porf
aldradra fyrir einstaklingshaefda pjonustu fremur en ratinubundna. Einstaklingshaefd pjonusta
er ad hafa einhverja valkosti um umonnun og ad vera skilgreindur sem einstaklingur fremur
en Ut fra 6ldrun og ad auki ad tillit sé tekid til lifsvenja sem vidkomandi hefur tileinkad sér.
pétt flestir vilji njota 6ryggis stangast pad oft & vid pad sem peir telja sjalfir 6ruggt,
einstaklingarnir vilja haga hlutum & sinn eigin hatt fremur en ad lata adra meta 6ryggi sitt fyrir
sig. Aldradir 6ska pess ad fa ad fara sinu fram ekki siour en adrir aldurshopar (Sigran Huld
porgrimsdottir, 2010).

Gedarad landleknisembeettisins i 6ldrunarhjakrun hefur sett fram vidmid vardandi
pjonustu & hjakrunarheimilum, samkvaemt 16gum um malefni aldradra nr. 125/1999. par var
1690 ahersla & ad ibdar njéti umonnunar sem meeti porfum peirra sem einstaklinga
(Landleeknisembettid, 2008). ba er notendamidud pjonusta skilgreind sem mikilveegur pattur i
gedum heilbrigdispjonustu af Alpjodaheilbrigdisstofuninn sem og af heilbrigdisyfirvoldum &
islandi (Reglugerd um gerd gaedavisa innan heilbrigdispjonustunnar nr. 1148/2008; Murrey
and Evans, 2003). | pjonustu vid aldrada i Bretlandi er krafan um persénumidada uménnun
mjog sterk en par er hun talin grundvallaratridi i 6ldrunnarpjonustu (Department of Health,

2001).
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pad er stor breyting & hdgum hins aldrada og fjolskyldunnar pegar
fjolskyldumedlimur flyst & hjikrunarheimili. T pessum kafla verdur fjallad um
persénumidada nalgun, proun hugtaksins, meginpetti og birtingarmynd.

[ freedilegri umfjollun okkar notum vid persbnumidada nalgun sem samheiti yfir
persénumidada nalgun, einstaklingsmidada nalgun, skjolsteedingsmidada nalgun, og
notendamidada ndlgun par sem pessi hugtok ganga 61l Ut & eitt og hid sama en eru notud

mismunandi eftir pvi & hvada vettvangi peim er beitt (Leplege o.fl., 2007).

Sidfraedin og sjalfreedi aldradra

Utgangspunktur i nalgun Kitwoods er st sidfraedilega hugmynd ad hver manneskja sé
einstok og dyrmeet og pvi afdrattarlaus skylda okkar ad koma fram vid hvert annad af virdingu
(Rachels, 1986/1997).

I 16gum um malefni aldradra segir i 1. grein ad markmid laganna sé ad aldradir eigi
vol & heilbrigdis og félagslegri pjonustu vid hefi; ad aldradir geti buid heima en eigi kost &
stofnanapjénustu sé pess porf; og loks ad aldradir njoti jafnréttis og ad sjalfsakvorounarréttur
peirra sé virtur. ,,Aldradir sem ekki treysta sér til ad dvelja lengur 4 heimili sinu pratt fyrir
heimapjonustu, eiga pess kost ad sekja um vist a 6ldrunarstofnun par sem peir njota pjonustu
og umdnnunar vid haefi* (Log um malefni aldradra nr. 125/1999).

Eins og Sigrun Huld porgrimsdottir (2011) komst ad ordi parf ad bera meiri virdingu
fyrir og vernda sjalfreedi hinna 6ldrudu, ad 6ryggi peirra sé tryggt og ad fullnaegjandi
umonnun sé veitt. Stefna parf ad proun mala i att fra forreedishyggju og stofnanaveaedingu til
verndunar sjalfreedis og personumidadrar pjonustu og uménnunar.

Vilhjalmur Arnason (2004) heimspekingur skilgreindi sjalfreedi sem pad ad rada sér
sjalfur. Sa einstaklingur sem beint eda Obeint er pvingadur til einhverra athafna raedur sér

augljéslega ekki sjalfur. Sjalfraedi er pad ad geta valid Ut fra eigin adsteedum sjalfur og ad hafa
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feerni, domgreind og réttar upplysingar til ad geta valio og tekid mid af eigin gildismati vid
akvardanir. Mestu mali skiptir ad sjalfrada einstaklingur sé laus undan yfirradum annarra.

Pegar talad er um sjalfraeedi er pad ekki bara spurning um vilja einstaklingsins heldur
félagslegt samhengi hans svo hagt sé ad framkvama akvardanir um sjalfredi. Mikilveegt er
ad umhverfi einstaklingsins leggi ekki frekari hoft & sjalfraedi hans en pau sem skerdingin
hefur i for med sér, til demis med ymiss konar stofnanareglum (Struhkamp, 2005).

Oft voru pad adstandendur hins aldrada sem 6skudu eftir vistun & hjakrunarheimili,
asteedan var gjarnan su ad vidkomandi pjadist af heilabilun eda einhverri annarri vitreenni
skerdingu (Sigrun Huld porgrimsdéttir, 2010). bad er hins vegar ekki heimilt ad vista hinn
aldrada a 6ldrunarheimili 4n sampykkist hans eda domsurskurdar. [ 67. grein stjornarskrar

lydveldisins Islands segir skyrt: ,,Engan ma svipta frelsi nema samkvamt heimild i 16gum.*

Préun hugtaksins persénumidud nalgun

Hugtakid persénumidad (e. person centred) er upprunnid Ur kliniskri salfraedi og
leeknisfraedi (Leplege o.fl., 2007). Pad & raetur sinar i breytingum & stddu sjuklinga i
heilbrigdisvisindum sem byrjudu upp ar 1950. Byrjad var ad lita & sjuklinga sem manneskjur
sem toku virkan patt i medferd sinni fremur en dvirka einstaklinga sem laekningar voru
framkvaemdar a.

Samkvaemt Brooker (2004) ma rekja proun hugtaksins personumidud nalgun til
salfreedingsins Carl Rogers sem lagdi aherslu & innbyggda getu einstaklingsins til ad sigrast a
erfidleikum og n& markmidum sinum ad pvi gefnu ad umhverfid sé honum hlidhollt. Carl
Rogers taladi um personumidada nalgun (,,person centred approach®) og mikilvaegi pess sem
hann kalladi ,,skilyrdislaust jakvett viomot™ (unconditional positive regard) af halfu
medferdaradila gagnvart skjolsteedingum sinum. Medferdarsambandid, sjalfstedi

einstaklingsins og ahersla a styrkleika hans frekar en vandamal var medal pess sem Carl
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Rogers lagdi aherslu &. 1 kliniskri salfraedi og gedlaknisfredi ma lika finna reetur hugtaksins
par sem medferdaraherslur hafa lengi verid a einstaklingnum sem heild fremur en
afmorkudum einkennum. Ennfremur kemur fotlunarfraedin vid ségu en par er 16gd ahersla &
ad fatladur einstaklingur sé fullgildur borgari og beri ad njéta somu virdingar og hafa sému
moguleika og adrir. Hugtakid personumidun hefur fjélbreytta merkingu og hefur verid notad
i margs konar samhengi.

Sélfreedingurinn og professorinn Tom Kitwood var frumkvédull i personumidadri
nalgun i umdnnun heilabiladra en hugtakid var vissulega pekkt adur. Kitwood byrjadi ad
skrifa um persénumidada nalgun i vinnu med heilabiludum &rid 1988 pvi hann vildi beina
athyglinni fra leeknisfraedilegri og atferlisfraedilegri nalgun. Ari 4dur en hann lést skrifadi
Kitwood ad hann notadi hugtakid til ad sameina hugmyndir og leidir sem legdu &herslu &
samskipti og tengsl (Brooker, 2004).

Kitwood lagdi i verkum sinum mikla &herslu a ad kynnast hinum heilabilada til ad
skilja hann og fa& innsyn i hans hugarheim. Til ad setja sig i spor skjélsteedinganna notadi
hann til deemis pessa demisogu, hugsum sem svo ad pu setir inni i stofu hja pér i mestu
makindum pegar skyndilega er bankad og fyrir utan stendur bla6kunnug manneskja. Hun
tilkynnir pér ad pad sé kominn timi til ad fara i bad og reynir svo ad kleda pig ar fétunum.
Hvernig myndi pér lida?(Kitwood, 1997/2007).

Markmidid med personumidadri nalgun er ad einstaklingurinn haldi virdingu sinni
pratt fyrir vitreena skerdingu, ad virding se borin fyrir personunni pratt fyrir fétlun hennar.
Samkveemt Kitwood (1997/2007) var pad sem skipti mali ad skilja hegdun og framkomu
skjolsteedinganna en ekki ad pvinga fram hegdunarbreytingu sem hentadi umhverfinu og peim
sem annast pa.

Ut fra persénumidadri nalgun (e. person centred approach) er persénumidud umannun

(e. person centred care) proud. Personumidud umonnun virdist vera nokkud vinszlt
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umfjollunarefni og pegar pad sem hefur verid skrifad var skodad kom fljotlega i 1jos ad
skilgreiningin er & reiki. Kitwood (1997/2007) kom med hugtakid persénumidada umonnun
og i verkum hans var lagdur akvedinn hugmyndafradilegur grunnur sem hefur svo verid

tulkadur & mismunandi hatt.

Meginpeettir i personumidadri nalgun

Virding og hlustun.

Grundvallaratridi i personumidari nalgun felst i ad virda og nalgast hvern notanda
heilbrigdispjonustunnar sem einstakling sem er sérstakur & sinn hatt og 6likur 6drum. bad er
mikilveegt ad hlusta & hann og skilja ahyggjur hans, reynslu, parfir (Leplege o.fl., 2007; Mead
og Bower, 2000; Slater, 2006), gildismat, trd, dskir og akvardanir (Leplege o.fl., 2007;
Thorarinsdottir og Kristjansson, 2013; Sumsion og Law, 2006). Virding fyrir vali
skjolsteedings var mikilveegur pattur hja uménnunaradila (Leplege o.fl., 2007; Sumsion og
Law, 2006; Morgan og Yoder, 2012). Einnig ad virda og vidurkenna styrkleika sjuklinga sem

og veikleika (Leplege 0.f1.,2007; Kitwood, 1997/2007).

Andlegur studningur.

Rannsoknir syna ad vid flutning foreldris eda maka & hjukrunarheimili verda mikil
timamot i lifi peirra sem malid vardar. Oft gerist pad hja adstandendum ad peir finna fyrir
eftirsja og missi. P& finna adstandendurnir fyrir dvissu um réttmeeti akvorounarinnar og pa
sérstaklega ef hinir 6ldrudu voru med minnissjukdéma. I sumum tilfellum reyndist
stofnanavistunin erfidari fyrir adstandendur en einstaklinginn sem flutti a stofnunina (Juliana
Sigurveig Gudjonsdottir, 2007). Mikilveegt er pvi ad veita adstandendum og ibdum andlegan

studning vid pessar adstaedur.
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Ad vidhalda personuheildinni og stydja vid einstaklinginn er hluti af andlegum
studningi. GOA samskipti og tengsl eru naudsynleg forsenda g6ds medferdarsambands.
Medferdarsamband og samstarf vid einstaklinginn parf ad byggjast & frasoégn hans par sem
vonir, veentingar og tilfinningar mota medferdarsambandid. Sidan ad dkvardanataka se
sameiginleg milli umonnunaradila og einstaklings (Ekman o.fl., 2011). Personumidud
umonnun hjélpar einstaklingum vid ad segja sina skodun og tja tilfinningar sinar. Han dregur
oft Ur kvida, sorg og reidi og audveldar einstaklingum ad finnast peir ekki vera byrdi &
fjolskyldum sinum. Persénumidud umonnun hjélpar einnig fjolskyldum, peer fa ad segja
skodun sina a hvernig hjakrun skuli hattad. Adstedur voru einnig metnar & pann hétt ad
einstaklingar voru ekki deemdir vegna stodu sinnar og starfsemin midadist vid hvernig
astandi peir veeru i og hvernig adstod peir porfnudust. Hjukrunarfreedingar gatu svo avallt
endurmetid hvernig hjukrun skyldi hattad fyrir hvern einstakling (Epp, 2003).

A0 halda i og vidhalda von hja skjélstaedingi var eitt af lykilatrioum i persénumidun, i
raun ad reyna avallt ad finna einhvern jdkveaedan flot a tilverunni. begar ekki var lengur von
um bata folst vidhald vonar i adlégun ad adsteedum, leera ad lifa med astandinu og reyna ad
tefja afturfor ( Slater, 2006; Sumsion og Law, 2006; Mead og Bower, 2000; Kitwood, 2007,

Leplege o.fl., 2007).

Umhverfi og samfelag.

McCormack og McCance (2006) bentu a ad til ad koma personumidadri umoénnun til
skila & ahrifarikan hatt purfi ad taka med i reikninginn forsendur og uménnunarumhverfi sem
var naudsynlegt til ad haegt veeri ad veita personumidada umaénnun.,

Atridi sem freedimenn hafa talid ad skoda pyrfti med tilliti til umhverfis &
hjukrunarheimilum er ad geta verid i einrami, sjalfsakvorounarréttur, 6ryggi og hreinlati.

Orvun til samveru, heimilislegt umhverfi og hversu audvelt vaeri ad rata. Umhverfi er einn af
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peim pattum sem tengjast lifsgeedum aldradra er dvelja a stofnunum.

Meginpemad ,,ad tryggja oryggi skyrir hversu mikilvaegt 6ryggid var ordid
patttakendum sem misst hofou likamlegan prott.

Meginpemad ,,leitad eftir athvarfi* skyrir hversu mikilvaegt pad var ad eiga sér sitt
eigid athvarf og nadi eftir ad peir voru fluttir inn & hjukrunarheimili.

Meginpemad ,,stadfesting sjalfsins* mikilvaegur pattur i pvi ad finna sig vera
einstakling var ad hafa samband vid fjolskylduna og vera &fram hluti af henni t.d ad hafa sima
til ad geta hringt i fjolskylduna, einnig ad fjélskyldunni finnist hun alltaf velkomin i heimsdkn
(Ingibjorg Hjaltadottir, 2006).

Moguleikann & ad hafa grundvallarnaedi ma telja til grundvallarmannréttinda, skortur &
pbvi getur haft ahrif & skynjun einstaklingsins sem personu. Starfsfolk sé medvitad um
mikilveegi pess ad ibGunum sé tryggt naedi og einkalif, en prétt fyrir pad vantar upp & ad
starfsfolk taki neegilegt tillit til parfa ibdanna fyrir naedi og einveru.

Ordid hjakrunarheimili felur i sér ad pad er heimili iblanna, petta eru sidustu ar i lifi
einstaklinganna og pvi mikilveegt ad peir njoti lifsins og fai ad eiga sitt heimili par sem peir
geta notid nadis (Ingibjérg Hjaltadottir, 2006).

Personulegt umhverfi var talid vera hornsteinn persénumidadrar nalgunar samkvaemt
Edvardson o.fl. (2010). petta f6l i sér ad audga umhverfid med persénulegum munum svo sem
myndum, hisgégnum, pléntum og 6drum minnisverdum hlutum sem einstaklingurinn med
heilabilun kannadist vid. Pessir hlutir hjalpudu til vid ad personugera nalgunina med pvi ad
stydja vid sjalfsmynd og eigid sjalf, einnig ad hefja innihaldsrikar samraedur. Med pvi ad fara
yfir minningavinnu pa var sérstddu hvers einstaklings vidhaldid. Smekkvisi heimilis var talin
vera partur af personumidadri nalgun. Stédum, med fallegum innréttingum, utisveedum og

umhverfi var lyst sem roandi og paegilegum. Jafnframt ad utsyni Gr gluggum og innigardar
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hjalpudu til vid ad tengjast nattarunni, slikir hlutir veeru mikilvaegir i heimilislegum og
personulegum umhverfum.

Med persénumidadri umonnun var ahersla 16gd & ad einstaklingur vidhaldi sjalfstadi
sinu og séreinkennum. Ein tegund af personumidadri umonnun eru heimili par sem nokkrir
einstaklingar lifa saman inni & einu heimili med starfsfolki, hjukrunarfreedingum eda 6drum
sérfreedingum og oft & tidum eitthverjum fjélskyldumedlim. Hjukrunarfraedingar hjalpudu til
vid hin ymsu heimilisstorf og svo komu leeknar einu sinni i viku til ad athuga med ibtana.
Pessi heimili eru ,,home for life” eda heimili sem folk dvelur pangad til pad deyr (Zadelhoff,

Verbeek, Widdershoven, Rossum og Abma, 2011).

Personuheildin.

Med pvi ad setja personuna i forgang, ad hin sé adalatridi en heilsubrestur hennar
aukaatridi, var virdingin hofd ad leidarljési og personuheildin fékk ad njéta sin. Ad pekkja
einstaklinginn Gt fra heildreenu sjonarhorni fol i sér ad horfa a einstaklinginn & bakvid
sjukdéminn. Ad pekkja manneskjuna, ségu hennar, 6skir, dhugamal og sérkenni og horfa &
hana i félagslegu samhengi. Starfsfélki fannst ekki ndg ad pekkja einstaklinginn heldur purfti
ad feera pessa vitneskju inn i starfid nota pad sem skilyrdi i uménnun svo hin geeti verid
persénumidud. bessi pekking var talin grundvallaratridi i samtélum, ath6fnum og venjum sem
voru mikilveegar einstaklingnum. bad ad pekkja manneskjuna fol i sér vitund og skilning a
heilsufari og porfum hennar. Medferd og inngrip voru snidin ad pérfum einstaklingsins i stad
pess ad nota somu stoédludu adferdirnar fyrir alla. Horft var & einstaklinginn og upplifun hans
af medferd i heild sinni i stad pess ad einblina & vandamal eda tiltekna erfidleika. Tekist var a
vid erfidleika einstaklingsins i daglegu lifi, p.e.a.s. ad leggja frekar aherslu a praktisk atridi
sem nyttust einstaklingnum beint eins og ad borda og klaeda sig sjalfur. Einnig ad reyna ad

laga umhverfi ibua ad adsteedum peirra frekar en ad reyna ad breyta einstaklingunum til ad
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passa i umhverfi sitt pegar pvi verdur vid komid (Kitwood, 1997/2007; Leplege o.fl., 2007;
Edvardsson o.fl., 2010; Thérarinsdéttir og Kristjansson, 2013; Slater, 2006; Morgan og

Yoder, 2012).

Deiling valds.

Vald var eitt af adalatridunum i persénumidadri uménnun p.e.a.s skipting pess milli
skjolsteedings og medferdaradila. Valdamisreemi milli skjolsteedings og medferdaradila dregur
Ur getu einstaklinga til virkrar patttoku i medferd sinni og dkvardanatoku. Lykilpeettir i
valddreifingu i skjélsteedingsmidadri umonnun voru hlustun, samskipti, samvinna, val og von.
I persénumidadri uménnun var mikilvaegt ad reyna ad draga Ur pessu valdamisreemi og gera
skjélsteedinga abyrga og virka patttakendur i eigin medferd, og ad tekio veeri mark & reynslu
og pekkingu peirra & sjalfum sér og eigin adsteedum. Virk samvinna var lykilatridio, par sem
einstaklingar komu ad akvardanatoku og markmidasetningu med medferdaradila (Sumsion og
Law 2006; Mead og Bower, 2000; Leplege o.fl., 2007; Morgan og Yoder; 2012;
Thorarinsdottir og Kristjansson, 2013).

I stad pess ad akvardanir veeru teknar fyrir einstakling fol deiling valds i sér ad gefa
kost & vali um sérhaefda umdnnun til ad maeta félagslegum pérfum einstaklings og
forgangsrédun hans og studla ad sameiginlegum akvordunum einstaklings og
heilbrigdisstarfsmanna. Stutt var medvitadad vid akvardanatoku med pvi ad veita upplysingar
sem voru snidnar ad einstaklingnum til ad fa fram nidurstédu sem byggdist a bestu faanlegu
lausninni hverju sinni. Gera parf einstaklingnum grein fyrir hvada afleidingar akvardanir hans
geetu haft & heilsufarid og njoéta til pess studnings fra sérfreedingum. Stydja parf einstaklinginn
i akvorounum sinum, en ef hins vegar kemur i 1jés ad einstaklingurinn var 6feer um ad taka

akvardanir sjalfur pa tok hjakrunarstarfsfolkid eda skipadur 16gfreedingur einstaklingsins
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akvardanir med tilliti til stadfestra dska einstaklingsins um framgang leeknismedferdarinnar
(Manley, 2011).

Upplysingagjof frA medferdaradilum til skjolsteedinga og fjolskyldna peirra er
veigamikill pattur i personulegri nalgun. Upplysingarnar purftu ad vera skiljanlegar,
timanlegar og fullnagjandi til ad skjolsteedingurinn geeti tekid upplystar dkvardanir
(Thorarinsdottir og Kristjansson, 2013). ba purftu peer ad vera & pvi formi sem hentudu
skjélsteedingnum og fjélskyldu hans, baedi munnlega, skriflega og rafreent (Sumsion og Law,

2006; Mwangi, Groves og Tritter, 2012).

Félagsleg virkni.

HIluti af persdbnumidadri umoénnun var ad meeta félagslegum porfum ibda. FOIk med
heilabilun var berskjaldad par sem salrenir varnarhattir pess voru brotnir nidur pegar
sjukdémurinn agerdist. par sem sjalfsmyndin vard svo brothatt var mjog mikilvaegt ad henni
veeri vidhaldid i gegnum samskipti og tengsl vid annad félk. EkKi var haegt ad byggja
sjalfsmyndina upp a hefdbundinn hatt med salfredimedferd heldur voru pad pessi daglegu
félagslegu samskipti sem voru mikilveegust. Eigi ad sinna pessum patti sem vera skyldi kallar
pad & ad monnun starfsfolks sé vidunandi og peir sem annast um hinn heilabilada veeru
medvitadir um sjalfan sig i sambondum sinum vid annad folk (Brooker, 2004).

Samkvaemt Edvardsson o.fl. (2010) var pad ad bjoda upp a fjolbreytta starfsemi
mikilveegur pattur i persdbnumidadari nalgun. Einstaklingsmidadar tomstundir syndu ad peer
fylltu ekki bara upp i daginn heldur var pad lika leid til ad syna fram & ad petta varu
einstaklingar sem geetu gert hluti sem peim peettu vera anagjulegir. Mikilvegt var ad
tomstundir veeru snidnar ad getu og hafni hvers einstaklings svo hagt veri ad auka

sjalfstraust hans med pvi ad na ad klara verkefni a jakvaedan hatt, i stad pess ad lida eins og ad
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hafa mistekist. Einstaklingum med heilabilun fannst mikilveegt ad finna pa tilfinningu ad geta
tekid patt og lagt sitt ad morkum, i sinu lifi og annarra (Edvardsson o.fl., 2010).

Minningavinna hefur lengi verid notud i starfi med 6ldrudum en hun hefur tidkast i um
pbriggja aratuga skeid i Bandarikjunum, Bretlandi og Skandinaviu (Sigran Huld
Porgrimsdottir, 2005).

Dypri skilningur og innsei gagnvart heilabiludum hefur varpad nyju ljosi & mikilveegi
hennar. Ef umonnunaradilar eiga ad veita personumidada umonnun purfa peir ad vita meira
um skjolsteedinga sina sem einstaklinga. Ein leid til pess ad nalgast folk er i gegnum eeviagrip
pbess. Clarke, Hanson og Ross (2003) gerdu sex manada rannsokn & notkun aviagrips.
Nidurstoour syndu ad lifssdgur hjalpudu sérfreedingum ad sjé einstaklinga sem personur, til ad
skilja einstaklinga til fulls og mynda nénari sambdnd vid fjolskyldur peirra. Studningsadilar
greindu einnig fra hve mikid peir nutu pess ad nota pessa nalgun i starfi.

Svipud nidurstada fékkst hja Kellett, Moyle, McAllister, King og Gallagher (2010)
sem hénnudu vinnuhdpa med pad ad markmidi ad beeta samskipti fjolskyldna og starfsfolks
og vardveita evisogu hins heilabilada & hjukrunarheimilum. /viagripin voru mikilveeg fyrir
jakvaed tengsl milli starfsfolks og fjolskyldumedlima og adstandendum fannst pau mikilveeg
0g koma ad gagni. Einnig studludu pau ad jakvaedum samskiptum vid starfsfélk og samvinnu
vid umonnun skjodlstaedinga. Petta opnadi syn starfsfélksins & manneskjuna & bak vid
sjukdominn, beetti virdingu fyrir persénunni og var mikilvaegt teeki til ad skilja atferli og
hegdun hins heilabilada og ad geta brugdist vid henni a jakvaedan hatt.

Ad hjukrunarfreedingurinn virdi gildi og hugmyndir sjuklingsins var lykilatridi i
personumidadri umonnun. Hjukrunarfreedingurinn verdur ad geta buid til skyra mynd af
einstaklingnum og hans lifi og var talad um ad pessi mynd vari nokkurskonar &visaga

einstaklingsins (McCormack, 2003).
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Fjolskyldan og tengsl.

I persénumidadri nalgun er fjdlskyldan talin einn af veigamiklu pattunum. Fimm
peettir skilgreindu hlutverk fjolskyldunnar samkveemt grein Talerico, Boise og White (2004),
fjolskyldan veitti upplysingar um fjélskyldumedliminn, til ad starfsfolk skildi betur parfir og
einstakar oskir hans, fjolskyldan var hluti af félagslegu neti ibdans og tengdi hann vid sterra
samfélag utan heimilisins, bein umdnnun t.d. vid métun, fjélskyldan var hluti af
umdnnunarteyminu og var talsmadur fjolskyldumedlims sins.

Einstaklingar med heilabilun geta att erfitt med ad upplysa adra um eigin persénu og
fyrra lif en til a0 meeta pvi pa kemur fjolskyldan sterk inn, par sem han getur gefid
upplysingar um fortid, persénuleika, ségu og gildi einstaklingsins i lifinu. Med pvi ad vita um
fortid ibua getur pad dypkad skilning starfsfolks & pvi hver i raun einstaklingurinn var og ad
hann sé ekki bara veikburda, ramfastur og 6hefur einstaklingur heldur perséna med
ahugaverda sogu og lif ad baki. Mikilvaegt er ad starfsfolk hlusti pegar einstaklingar tja sig um
lifsgeedi sin pratt fyrir sina heilabilun. Rannsoknir hafa synt fram & ad einstaklingar med
heilabilun veeru vel hefir til ad tala fyrir sjalfa sig (Talerico o.fl., 2004). Mikilvagt er ad rodd
iblans heyrist og ad aatlanir og umonnun endurspegli parfir og 6skir iblans svo ad um
persdnulega nalgun sé ad reda. Ad hvetja fjolskylduna til ad vera med i ad hanna sérhannada
upplysingarskra um vidkomandi var ein leidin til ad efla fjolskylduna til patttoku, par gat
ymislegt komid fram sem tengdist fortid ibuans (Talerico o.fl., 2004).

Vid veroum ad vera skilningsrik vegna peirrar stadreyndar ad pegar einstaklingur
kemur & hjukrunarheimili verdur einnig ad gera rad fyrir fjolskyldunni. Ad fa hjalp attingja til
vid ad skipuleggja herbergi heimilismanns getur gert herbergid kunnuglegra fyrir
einstaklinginn. ,,Innlimun fjélskyldunnar var mikilveeg fyrir adstandendur til ad hjalpa peim

ad settast vio peer tilfinningar sem pau standa frammi fyrir” (O‘Neil, 2009).
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Adstandendum fannst mikilveegt ad vera bodnir velkomnir inn i lif og uménnun
einstaklingsins sem er mikilveegur pattur persdbnumidadrar nalgunar. Med pvi ad bjoda
fjolskylduna velkomna pa skapadi pad teekifeeri til ad studla ad gagnlegri teymisvinnu til ad
pekking fjolskyldunnar & einstaklingnum  veeri fléttud inn i umonnunarplon. Adstandendur
toku sérstaklega fram porf peirra & ad heyra starfsfolk hvetja pé til ad vidhalda pvi sambandi
og lifi sem pau &ttu saman, jafnvel p6 einstaklingur sé fluttur & hjukrunarheimili (Edvardsson
o.fl., 2010).

Persénumidud umonnun beetti geedi umonnunar pvi pjonustan sem var veitt var
sérsnidin ad hverjum og einum (McCormack 2003; Morgan og Yoder, 2012). Einnig skiladi
personumidud umonnun aukinni dnaegju med heilbrigdispjonustu pegar samskipti voru
kleedskerasnidin ad sérporfum hvers einstaklings. Meiri virkni og pétttaka einstaklings i
akvordunum var stor pattur i ad skila aukinni angegju med umoénnun og pjonustu (Morgan og
Yoder, 2012; McCormack og McCance, 2006). Beett heilsufarsleg ttkoma med
personumidadri umonnun skyrdist af betri virkni og almennri vellidan (McCormack og
McCance, 2006; Morgan og Yoder, 2012). Spurningalistar sem maldu &nzgju einstaklinga
héfou verid notadir til ad maela ahrif personumidadrar uménnunar og téludu Morgan og
Yoder (2012) um nokkur slik mealitaeki. Ma par nefna ,,Person-centred climate questionnaire*
sem er spurningalisti i 17 lidum sem leitast vid ad mela hversu personumidad umhverfid er.
Einnig til deemis ,,Individualized care scale sem er notadur til ad mala hvernig
hjukrunarmedferdir stydja vid sjuklinginn sem einstakling, persénulegar adsteedur hans og
vald hans yfir akvardanatoku medan a sjukrahusdvol stendur. Hingad til hefur verid talid ad
erfitt sé ad meela ahrif persdnumidadrar umonnunar og eru pessi meeliteki a personumidada

umonnun enn i proun (Morgan og Yoder, 2012).
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Likamlegar parfir.

Samkvaemt Mwangi, Groves og Tritter, 2012 er mikilvaegur pattur i personumidadri
umoénnun er ad sinna likamlegum pérfum skjolstedinganna & fullnegjandi hatt svo sem hvad
vardar hreinlati. Faar adrar fraedilegar heimildir fjalla um petta beint heldur er pessa vidast
getid dbeint eins og hja Kitwood (1997/2007) sem talar um ad medferd og inngrip skulu
snidin ad porfum einstaklingsins i stad pess ad nota somu stédludu adferdirnar fyrir alla.
Horfa purfi & persdnuna og upplifun hennar af medferd i heild sinni i stad pess ad einblina &
vandamal eda tiltekna erfidleika. Tekist var & vid erfidleika i daglegu lifi, p.e.a.s. ad leggja
frekar aherslu & praktisk atridi sem nyttust einstaklingnum beint eins og ad borda og kleeda sig
sjalfur. Einnig ad reyna ad laga umhverfi sjuklinga ad adsteedum peirra frekar en ad reyna ad
breyta sjuklingunum til ad passa i umhverfi sitt pegar pvi er vid komid (Kitwood, 1997/2007;
Leplege o.fl., 2007; Edvardsson o.fl., 2010; Slater, 2006; Morgan og Yoder, 2012; Sumsion

og Law, 2006; Mwangi, Groves og Tritter, 2012).

Upplifun af persénumidadri nalgun

I eigindlegri rannsokn Edvardsson o.fl. (2010) & skilningi pétttakenda &
personumidadri umoénnun og hvernig patttakendur lystu henni kom fram ad upplifun peirra af
kjarna personumidadrar nalgunar var ad han stydur vid pa persénuheild sem einstaklingurinn
byr yfir og edlilegum eiginleikum hans. Allir patttakendurnir, ibdar, adstandendur og
starfsfolk, lystu pvi hvernig heilabilun sem agerist hafdi ahrif a skilning peirra a eigin sjalfi og
adur edlilegu lifi. Allir patttakendurnir lystu itrekad hversu goda umonnun (p.e. person-
centered care) peir fengu asamt peim pattum sem styrktu vid einstakling med heilabilun. Ad
vera sami einstaklingur og &dur var til stadar og ad stydja vid einstaklinginn og fj6lskyldu
hans i ad lifa eins venjulegu lifi og haegt veeri, var mikilveegt i personumidadri umoénnun.

Dami um slikt var ad vidurkenna einstaklinginn sem verdmatan og hafan. Umdénnunaradilar
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béaru virdingu fyrir einstaklingnum og veittu honum teekifeaeri til ad gera anaegjulega hluti. Ad
akvardanir um hveneer atti ad fara & feetur, hvad atti ad borda og hvernig atti ad eyda timanum
lagu hja einstaklingnum sjalfum. Einnig potti mikilveegt i nidurstédum rannsdknarinnar ad
umhverfid feeli i sér kunnugleika og veeri sveigjanlegt og haegt veeri ad eyda tima med
fjolskyldunni i einrimi og ad hafa val og méguleika & ad stofna og vidhalda sambdndum

(Edvardsson o.fl., 2010).

Innleiding persénumidadrar umoénnunar & hjukrunarheimilum

Samkvemt Brooker (2004) var personumidud umonnun allsradandi i uménnun
heilabiladra i Bretlandi i dag og talin samnefnari yfir géda umonnun. Hugtakid er mikid notad
i markmidum i uménnun heilabiladra pé ad pad sem & bak vid liggur sé ekki alltaf skyrt
afmarkad. I kliniskri vinnu parf hins vegar ad vera skyrt hvad persénumidud umannun felur i
sér til ad haegt sé ad innleida hana i starfi. Fyrir sumum er petta einstaklingsmidud uménnun,
fyrir 6drum pydir petta akvedin gildi.

Rannsdknir hafa synt fram & mikilveegi personumidadrar umoénnunar en erfitt hefur
reynst ad innleida og vidhalda pessari nalgun i klinisku starfi par sem kréfur um meiri hrada
hafa aukist og pappirsvinna er talin mikilveaegari en anagja og upplifun eldra folks af peirri
umonnun sem pvi er veitt. A hjikrunarheimilum er oft tilhneiging til ad fara eftir
lagmarksreglum sem geta hindrad upptoku personumidadrar nalgunar. Fredimenn og
talsmenn hafa reynt ad benda a mikilveegi personumidadrar nalgunar i skrifum sinum til ad
tryggja betri utkomu og anagju eldra félks a hjukrunarheimilum. En i Bandarikjunum hefur
préun umoénnunar & hjukrunarheimilum pvi midur haldid &fam i anda dpersénulegrar og
rutineradrar umonnunar. Bilid sem myndast & milli peirrar uménnunar sem atti ad veita og
peirrar umonnunar sem er veitt hefur neikvaed ahrif & aldrada, fjolskyldur peirra, starfsfolk og

nidurstddur umaénnunar (Talerico o.fl., 2004).
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Eftir hugmyndafraedi personumidadrar umonnunar var lagt til ad farid veeri eftir
premur einféldum leidum til ad tryggja farseela innleidingu samkvemt Ekman o.fl. (2011).
Fyrst var ad byggja medferdarsamband og samstarf vid einstaklinginn & frasdgn hans par sem
vonir, veentingar og tilfinningar hans méta medferdarsambandid. Sidan ad dkvordunartaka
veeri sameiginleg milli uménnunaradila og einstaklings sem byggdi enn frekar & samstarfinu
og loks ad skraning veeri réttmaet baedi med tilliti til leeknisfreedilegra og einstaklingsbundinna
patta sem snua ad einstaklingnum sjalfum, gagnsei og samfellu i hjukrun. Flestir
umdnnunaradilar voru medvitadir um mikilveegi personumidadrar uménnunar en pad sem parf
er adstod vid ad kerfisgera og vinna stddugt eftir hugmyndafraedinni, ekki bara pegar timi
gefst til.

Samkvemt ranns6kn McCormack (2003) kom fram ad med pvi ad passa vel upp &
Oljosar skyldur (,,imperfect duties”) veeru hjukrunarfreedingar ad notast vid personumidada
umonnun. Oljosar skyldur eru eitthvad sem er ekki malanlegt eins og t.d. 4stud, umhyggja,
gjafmildi og virding. bessar skyldur sem rannsakendur téludu um voru: ad dkvardanir
vardandi hjukrunina veeru alltaf teknar i samradi hjukrunarfraedinga og einstaklinga, ad gildi
og hugmyndir einstaklingsins veeru jafnmikilveegar og hugmyndir sérfreedinga. Allt sem veeri
akvediod ad gera yrdi ad vera synilegt, ad einstaklingurinn yrdi ad sampykkja pa hjukrun sem
um var samid og sidast en ekki sist, ad hver einstaklingur sé einstakur og gildi hans og

skodanir baeri ad virda (McCormack, 2003).

Gagnryni a personumidada umoénnun
Litid hefur verid rannsakad hvernig personumidud umonnun virkar a einstaklinga a
mismunandi stigum vitglapa, meiri rannsoknir hafa verid gerdar fyrir einstaklinga med

Alzheimer. Vegna pess ad petta er ekki mjog proud hugmynd pa vill pad oft verda pannig ad
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hjakrunin fer oft eftir pvi hvernig serfreedingarnir vilja ad hjukrunin sé, frekar en ad petta sé
vilji einstaklingins og fjolskyldu hans.

McCormack (2003) bendir & hversu 10010 petta hugtak ,,personumidad* er og m.a.
pbess vegna sé erfitt ad innleida pad i daglegu starfi. McCormack vill meina ad varasamt sé ad
festa sig um of i fallegri hugmyndafraedi og predika hana sem ,,hid eina rétta®, heldur eigum a
fyrst og fremst ad leitast vid ad vera alltaf personumidud i starfi.

Nyleg astrolsk rannsokn peirra Stein-Parbury o.fl. (2012) & framkveemd
personumidadrar umoénnunar hjé heilabiludum syndi fram & jakveedan arangur.
Nidurstodurnar syndu ad personumidud umonnun dré verulega ur asingi hja folki med
vitglop sem bjo i eigin hdsnadi og naut heimahjikrunar. Um var ad reeda inngrip med
persénumidadri umonnun i rannsékninni og lyst var pjalfun og adferdum sem beitt var til ad
audvelda framkvemd persénumidadrar umonnunar. bjalfunin syndi fram & mikilveegi
félagslifs fyrir persénu med vitglop og hversu mikilvaegt var ad efla mannleg samskipti

hennar, sérstaklega med tjaningu tilfinninga.
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Kafli 3

Adferdafraedi rannséknar

Kynning

I pessum kafla munum vid fjalla um adferdina sem vid notudum vid framkvaemd
rannsoknarinnar sem var fyrirbzrafreedileg adferdafreedi Vancouver-skélans. Greint verdur fra
meginrannsdknarspurningunum og vali @ medrannsakendum. Vid munum einnig fjalla um

sidferdilega peetti, réttmeeti og traverdugleika rannsoknarinnar.

Val 4 adferdafreedi

Rannsakendur véldu fyrirbaerafreedi sem snyst um ad rannsaka reynslu folks med
opnum huga og leggja til hlidar fyrirfram gerdar hugmyndir. Um var ad raeda eigindlega
rannsoknaradferd sem hefur pad ad markmidi ad dypka skilning & mannlegum fyrirbaerum. |
gréfum drattum gengur adferdafraedin Ut & pad ad syn einstaklingsins & heiminn motist af
lifsreynslu hans. Ahersla er 16gd 4 ad einstaklingurinn sé virkur tilkandi veruleikans. pvi er
adeins hagt ad utskyra athafnir folks med pvi ad afla gagna um hvada merkingu pad leggur i
adstaedur sinar og reynslu (Sigridur Hallddrsdottir, 2003).

Pad er von rannsakenda ad rannsoknin veiti innsyn i parfir fjélskyldna og ibla
hjukrunarheimila og geti studlad ad betri umonnun & hjakrunarheimilum. Ekki hefur adur
verid gerd rannsokn & Islandi & personumidadri uménnun & hjakrunarheimilum, svo vitad sé.

Eigindlegar rannsdknir beinast ad pvi ad afla gagna um pad hvernig folk talkar
umhverfi sitt og adsteedur, med 6drum ordum reynsla og upplifun einstaklinganna. Litid er a
hvern vidmalanda sem medrannsakanda, dyrmatan einstakling med reynslu sem er akvedio
pekkingarframlag. Rannsakandinn er meliteekid og er tulkunin h&d pvi hversu motteekileg og

opin vid erum fyrir pvi sem vidkomandi hefur fram ad feera asamt nemi, innsai og tulkun
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sem er dkvedid pjalfunaratridi. EKkki er verid ad saekjast eftir akvednu medaltali eda télulegum
stadreyndum sem haegt er ad yfirfeera & steerri hop heldur er markmidid ad skilgreina dkvedin

hugtok eda pemu sem lysa mannlegri reynslu (Sigridur Halldorsdottir, 2003).

Vancouver-skdlinn

Vancouver-skolinn i fyrirbaerafraedi er rannsoknaradferd par sem fyrirberafraedileg
heimspeki er tulkud og notud vid rannséknir @ mannlegri reynslu. Med pvi ad bera saman,
lesa Ur, talka og rada upp rannséknargdgnum, er haegt ad skoda hvada skilning
einstaklingurinn leggur i veruleika sinn.

Vancouver-skolinn i fyrirbaerafraedi byggir & peim skilningi ad sérhver einstaklingur
sjai heiminn med sinum eigin augum og ad syn hans byggist & fyrri reynslu hans og talkun &
peirri reynslu. Reynslan hefur ahrif & pad hvernig hann sér heiminn og lifir lifi sinu. Til ad
skilja eitthvert mannlegt fyrirbeeri parf rannsakandinn ad eiga samradur vid einstaklinga sem
hafa upplifad dkvedna reynslu og mynda smam saman heildsteeda mynd i eigin huga af
fyrirbaerinu (Sigridur Hallddrsdéttir, 2003).

Til ad geta nytt sér Vancouver-skdlann verdur rannsakandinn ad vera opinn og nemur
a pad sem hann er ad reyna ad skilja. Nidurstédur Vancouver-skélans byggja & ad rodd allra
rannsakenda heyrist og nidurstddur peirra geti talad misjofnu mali sem stydur pad ad
sjuklingar hafi misjafnar parfir og nalganir, hlusta verdi a heildina frekar en & akvedin

medaltol (Sigriour Halldorsdattir, 2003).

Rannsoknarspurningar
Meginrannsoknarspurningarnar sem settar voru fram eru: Hver er reynsla adstandenda
af persénumidadri umonnun astvina & hjukrunarheimilum og hvada peettir telja peir ad skipti

mestu mali i slikri umonnun.
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Val og lysing & patttakendum

Rannsoknin var eigindleg vidtalsrannsokn med &herslu & reynslu fjogurra adstandenda
sem hafa reynslu af pvi ad aldradur attingi peirra flytur & hjakrunarheimili. Vid notudum
tilgangsurtak (purposive sampling) par sem valdir eru peir vidmalendur sem best hentudu
markmidi rannsoknarinnar. I tilgangstrtaki er fjoldi patttakenda ekki akvedinn fyrirfram en
valdir eru peir viomelendur sem best henta markmidi rannsoknarinnar (Morse, 1991). bvi eru
i upphafi valdir einstaklingar sem hafa persénulega pekkingu & fyrirbzrinu sem skoda & og
nyjum beett vid til ad Utvikka fyrri nidurstodur og til ad fa fram baedi almenna og sérteeka
reynslu af fyrirbeerinu (Morse, 1991;Sigridur Halldérsdottir, 2003).

Vidmelendur okkar voru & aldrinum 50-80 ara. beir hofou allir gengid i gegnum pé
reynslu ad eiga nainn aldradan adstandanda sem dvelur & hjukrunarheimili. Patttakendur voru
valdir af pvi ad peir bla i sama bajarfélagi. bvi er um paegindadrtak ad reda (convenience
sample) jafnframt pvi ad vera tilgangsurtak, en pad er urtak sem tilheyrir akvednum hopi
folks, tilheyrir sérstokum stad eda kemur Gr afmorkudu umhverfi og gert er rad fyrir ad henti
pbvi fyrirbeeri sem verid er ad rannsaka (Carter og Henderson, 2005).

Samkvaemt viomidum visindasidanefndar purfti ekki leyfi fyrir rannsékninni en hun

var tilkynnt til persénuverndar (Fylgiskjal 1).

Upplysingaséfnun og greining gagna

Proadur var vidtalsrammi Gt fra freedilegu efni um persénumidada nalgun. Tekin voru
vidtol vid medrannsakendur okkar & heimilum peirra ad peirra eigin 6sk. A medan & vidtalinu
stod dypkudum vid spurningarnar eins og okkur fannst asteda til med frekari spurningum eda

6sk um néanari upplysingar. Vidtélin toku ca. 45 minutur hja hverri okkar.
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Tekin voru fjogur halfstodlud vidtdl vid fjora einstaklinga a peirra eigin heimilum ad
6sk peirra. Vidtol eru mjog mikilveeg gagnaséfnunaradferd i heilbrigdisvisindum. 1 vidtolum
er gagna aflad med beinum ordaskiptum rannsakenda og pattakenda. Samskiptin endurspegla
flokid samband hugsana, tilfinninga, atferlis og upplifunar (Helga Jonsdottir, 2003).
Halfstodlud vidtdl eru oft notud i eigindlegum rannséknum. Slik vidtol fela i sér vidtalsramma
sem beinir sjonum ad pvi vidfangsefni sem & ad rannsaka. Spurningar geta verid misjafnar
milli patttakenda par sem mismunandi er hvernig hvert og eitt vidtal proast. Vidtalsramminn
tryggir hinsvegar ad rannsakandi safnar svipudum gégnum fra 6llum medrannsakendum.
Halfstoolud viotol bjoéda upp a ad rannsakendur geti préad spurningar og akvedid fyrir pa
sjalfa hvada atridi peir vilja f& nanari upplysingar um (Holloway og Wheeler, 1996).

Gengid var ut fr4 meginrannséknarspurningunum tveimur en par sem personumidud
umonnun er flokid hugtak var unninn hélfstadladur vidtalsrammi sem byggdur var &
freedilegum grunni sem fram kemur i kafla tvo. Vidtalsrammi pessi er eftirfarandi:

1. Hvernig er upplifun pin & pvi ad vera adstandandi einstaklings & hjukrunarheimili?
e Hvernig voru méttokurnar og eftirfylgnin vio flutninginn?
e Hvernig er upplifun pin af starfsfolki hjukrunarheimilisins ?
e Finnst pér negileg virding borin fyrir hinum aldrada, feer persona hans ad njéta sin?
o Hlustar starfsfolkid & hinn aldrada og leggur sig fram vid ad skilja hann?
o Gefur starfsfolkid sér tima til ad setjast nidur og spjalla?
e Er einstaklingnum veittur andlegur studningur?

e Finnst pér pa alltaf velkominn sem adstandandi & hjukrunarheimilig?

2. Finnst pér starfsfolkid reyna ad kynnast hinum aldrada personulega?
e Finnst pér starfsfolkid hafa ahuga a avistarfi hans og fjolskyldu?

e Finnst ykkur uménnun ibtans vera midud at fra pérfum hans?
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Finnst pér negilega mikid tillit tekid til einstaklingsins?

Er likamlegum pdrfum einstaklingsins sinnt?

3. Er fjolskyldan med i radum og er hdn vel upplyst vardandi mal sem koma upp?

Hvernig er upplifun pin & pvi ad vera adstandandi einstaklings & hjakrunarheimili?
Hvad fannst pér erfidast?

Hvernig fannst pér upplifun fjolskyldumedlims pins vid ad flytja & hjukrunarheimili?
Finnst pér hlustad & ykkar skodanir ?

Finnst 6drum fjolskyldumedlimum hlustad & peirra skodanir?

Er einstaklingurinn sattur i dag, hefur hann nad ad adlagast?

4. Hvernig finnst ykkur vidmot starfsfolks?

Var hinn aldradi med i raddum pegar hann for inn & hjakrunarheimili?
Ef svo er, hver var helsta asteedan fyrir pvi ad vilja fara & hjukrunarheimili?
Feer ibuinn videigandi upplysingar og freedslu?

Raeda hér um sveigjanleika og fastar vinnureglur.

5. Hvernig er umhverfid og starfsemi hjukrunarheimilisins?

Er tdbmstundastarf & hjukrunarheimilinu?

Tekur einstaklingurinn virkan patt i pvi?

Er minningavinna gerd a hjukrunarheimilinu?

Hvernig sérdu fyrir pér framtidarhjakrunarheimili, hvad meetti betur fara og hvad er til

fyrirmyndar?



Adferdafraedi rannsdknar 30

Séfnun og greining gagna for fram samkveemt 12 prepum Vancouver-skélans en
samkvaemt Vancouver-skolanum fer gagnaséfnun og gagnagreining fram samtimis.
Samkveemt Sigridi Halldorsdéttur (2003 ) eru tolf meginprep i rannsoknarferli Vancouver-
skélans i fyrirbaerafraedi.

1. Ad velja samraedufélaga (val & artaki). A pessu stigi voru medrannsakendur valdir sem
attu pad sameiginlegt ad bua yfir reynslu af pvi ad eiga &stvin & hjukrunarheimili og
voru peir valdir med tilgangsurtaki.

2. Fyrsterad vera kyrr (adur en byrjad er & samraedum). Rannsakendur reyndu ad nalgast
efnid med opnum huga, ekki fyrirfram dkvednum hugmyndum og stéldrudu vid adur
en samradur foru fram. Fyrirframgerdar hugmyndir voru igrundadar og settar
medvitad fram.

3. Pétttaka i samraeedum (gagnaséfnun). Med gagnkveemum skilningi og tjaningafrelsi
fara samraedur fram asamt virkri hlustun. Eitt vidtal var tekid vid hvern
medrannsakanda, samtals fjogur viotol.

4. Skerpt vitund vardandi ord (byrjandi gagnagreining). Gagnagreining og gagnaséfnun
er unnin samhlida og reglu er komid & hugmyndir vidtalanna eftir samraedurnar, komid
i ord. Samraedurnar voru hljodritadar og skrifadar ordrétt upp i télvu. Lesid var
margoft yfir med opnum huga.

5. Byrjandi greining & pemum (ad setja ord & hugmyndir). Eftir ad vidtol voru vélritud
upp hofst gagnagreining og gégn urdu ad ritudum texta. Leitad var ad kjarna og
adalumraduefni vidtalanna. bemun voru greind eftir vidtdlunum i adal-megin- og
undirpemu par sem rynt var sérstaklega i pau atridi sem voru talin mikilvaeg og pau
dregin ut a spassiu til ad fa yfirsyn yfir pemun.

6. AOJ atta sig & heildarmynd reynslu hvers einstaklings. Pemuninni var radad upp i

heildarmynd sem leidir ad rauda praedinum eftir ad rannsakandi er buinn ad rannsaka
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10.

11.

12.

nidurstédur og mynda heildarmynd i huga ser. Hugtakalikan (greiningarlikan) var
dregid upp til ad atta sig & meginhugtokum par sem reynsla adstandenda og
rannsdknargogn voru i fullu samraemi. Til ad geta unnid hugtakalikanid parf ad notast
vid 6hlutbundna hugsanaferla; po serstaklega rokhugsun, innszi og hugseei.
Stadfesting & heildarmynd hvers einstaklings med honum sjalfum. Fyrirframgerdar
hugmyndir eru hddar vali okkar. Rannsakendum hattir til ad yfirsjast dveentar
nidurstodur og er pad mesta haetta pessarar adferdafraedi. Einungis var eitt vidtal tekid
vid hvern vidmelanda pannig ad petta atti ekki vio um okkar rannsokn.

AQ étta sig & heildarmyndinni & fyrirbaerinu sjalfu (meginnidurstéour
rannsoknarinnar). Heildargreiningarlikan sett fram eftir ad vidtol voru borin saman og
sameiginlegur raudur pradur fundinn.

Ad bera saman nidurstédurnar vid rannsdknargdgnin. Til ad tryggja ad samraemi sé a
milli ritadra samraedna og nidurstadna voru gognin lesin yfir aftur og borin saman vid
greiningarlikanid. Oll blaebrigdi voru sett fram og rannsakendur horfdu gagnrynum
augum a niourstoour.

Ad velja rannsokninni heiti sem lysir nidurstodu hennar i érstuttu mali (felur i ser
talkun & nidurstédum rannséknarinnar). Rannséknarheiti fundid med pvi ad ihuga
heildarnidurstddur og meginpema fundid. Okkur fannst titillinn ,,Gleym mér ei*
lysandi fyrir mikilveegi pess ad hinn aldradi einstaklingur megi ekki gleymast sem
persona.

A0 sannreyna nidurstédurnar med einhverjum rannsakendum. Petta var ekki gert i
okkar rannsokn.

AQd skrifa upp nidurstddur rannsoknarinnar. Samkveemt Vancouver-skdlanum ber ad

tryggja ad raddir allra sem toku patt i rannsokninni heyrist. Til ad auka



Adferdafraedi rannsdknar 32

traverdugleika rannsdknarinnar ber ad vitna beint i patttakendur og gerdum vid pad i

okkar rannsokn.

Sidfraedi rannsoknar

| sidfreedi heilbrigdisgreina er talad um fjorar hofudreglur. beer eru sjalfreedisreglan,
skadleysisreglan, velgjordareglan og réttleetisreglan. bessar fjorar reglur eru grunnurinn ad
peim sidareglum sem gilda um visindarannsoknir (Sigurdur Kristinsson, 2003).

Sjalfradisreglan snyst um virdingu fyrir manneskjunni, sjalfreedi hennar og pau mérk
sem pad setur pvi hvernig adrir mega koma fram vid hana. I visindum Kallar petta & krofuna
um upplyst og 6pvingad sampykki i rannsoknum (Sigurdur Kristinsson, 2003). Vidmalendur
fengu sent upplysingabréf vardandi rannsoknina (Fylgiskjal 2) og skrifudu undir upplyst
sampykki um ad taka patt i rannsokninni (Fylgiskjal 3). Skadleysireglan felur i sér ad
heilbrigdisstarfsfolk eigi umfram allt ad fordast ad valda skada, samkveemt pessu mega
visindarannsoknir ekki fela i sér 6naudsynlega ahaettu fyrir patttakendur, avininngur
patttakenda parf ad vera meiri en ahettan. bar sem fyllsta trinadar var geett og hljodritudum
samtélum eytt ad skraningu lokinni teljum vid ad ahettan fyrir vidmelendur okkar hafi verid i
algjoru lagmarki (Sigurdur Kristinsson, 2003). Velgjordareglan er um skylduna til ad lata gott
af sér leida med sem minnstum férnarkostnadi. Samkvamt pessari reglu ber rannsakendum ad
gera adeins rannsoknir sem eru til gods fyrir almenning. batttakendur pessarar rannsoknar
16gdu fram mikilveegar upplysingar um reynslu sina sem adstandendur aldrads astvinar a
hjukrunarheimili. Vid teljum ad rannsokn okkar geti nyst til gods par sem han felur i sér
pekkingarframlag vardandi reynslu adstandenda af umonnun fjolskyldumedlims. Teljum vid
nidurstédurnar geta nyst til ad baeta uménnun og adbdnad a hjakrunarheimilum (Sigurdur
Kristinsson, 2003). Réttlaetisreglan fjallar um sanngirni i dreifingu avinnings og ad hver og

einn fai pad sem honum ber. Réttlzetisreglan leidir af sér krofuna um ad peir hépar sem standa
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hollum feeti i pjoofélaginu séu verndadir fyrir Oparfa ahettu (Sigurdur Kristinsson, 2003).
Rannsokn okkar gerdi ekki upp & milli pjodfélagshopa og teljum vid vidmelendur okkar hafa
notid fyllstu sanngirni 6had pjodfélagsstodu sinni.

Vid byrjudum & pvi ad hafa samband vid vidmelendur okkar simleidis, Gtskyroum
rannsoknina i stuttu mali og somdum um tima fyrir vidtalid sem hentadi peim. Adur en
vidtalid hofst fengu medrannsakendur afhent upplysingablad med nakvaemum upplysingum
um rannsoknina, heiti hennar og tilgang. Vidtolin voru tekin par sem medrannsakandi 6skadi
eftir. Til ad tryggja persénuvernd voru allar upplysingar medhdndladar eftir stréngustu reglum
um tranad og nafnleynd og gdgnum eytt eftir ad rannsokn lauk. Medrannsakendurnir skrifudu

svo undir upplyst sampykki sem vid hofdum Gtbaid.

Réttmaeti og areidanleiki

Erfitt er ad sanna réttmeeti og areidanleika i Vancouver-skélanum par sem verid er ad
rannsaka upplifun folks og engir tveir rannsakendur talka vidfangsefnid & sama hatt. Sigridur
Halldorsdéttir (2003) lysir gollum vid réttmeeti og areidanleika eigindlegra rannsékna. peer
takmarkanir sem eiga vid i pessari rannsokn var ad pad vantar fyllri mynd af fyrirbaerinu par
sem um nemarannsokn var ad reeda sem var frumraun rannsakenda. Einnig var um mjog
takmarkad Urtak ad raeda par sem adeins var reett vid fjora medrannsakendur. Par ad auki
verdur ad taka tillit til pess ad um skekkju i drtaki getur verid ad reeda par sem artakid var
beegindaurtak auk pess ad vera tilgangsurtak.

Viotol okkar voru tekin eins og fyrr segir & heimilum einstaklinganna og lesin med
opnum huga og engu var breytt sem var sagt. Adeins eitt vidtal var tekid vid hvern einstakling
og pvi vantar fyllri mynd af fyrirbaerinu. Litid er a pessa rannsokn sem upphafid ad steerri

rannsokn sem ekki er lokid.
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Til ad auka réttmeeti og traverdugleika rannsdknarinnar er stodugt verid ad leita eftir
rauda praedinum par sem réttmeetisferlid verdur ad rannsdknarferli. Samkvaemt Sigridi
Halldorsdéttur, (2003) er traverdugleika og réttmeeti 6gnad af fjorum meginpattum:

1. ,Vantar fyllri mynd af fyrirberinu® Pegar rannsakandi telur sig hafa fyllri mynd af
fyrirbaerinu en hann i raun hefur. Ad okkar mati hefdi purft ad beeta vid vidmalendum
til ad fa fyllri rannsdkn & fyrirbaerinu.

2. ,.Skekkja i urtaki® Pegar vandvirkni skortir og skekkja kemur fram i urtaki. Vegna
farra viomeaelenda i okkar rannsdkn er hatta & skekkju & fyrirbaerinu.

3. ,,Onag fagleg fjarleegd* Pegar rannsakandi missir gagnryna augad vegna énograr
faglegrar fjarleegdar og veldur pvi skekkju i nidurstodum. par sem fjolskyldutengsl
voru & milli sumra okkar og medrannsakenda er dkvedin hetta & skekkju i nidurstodu.

4. , Otimabar rannsoknarlok* begar greiningarferli er lokad of snemmma vegna onags

tima til greiningar gagna.

Pessir peettir eru 6gnun vid réttmaeti rannsoknarinnar og mikilvaegt er pvi ad reyna
eftir fremsta megni ad koma i veg fyrir pa. Sameiginlegt verkefni rannsakenda er ad hafa
stodugt eftirlit med auknum gaedum byggt inn i rannséknarferlid par sem & gagnryninn hatt er
verid ad meta gaedi gagnagreiningar, gagnasofnunar og hvernig nidurstodur eru settar fram
(Sigridur Halldorsdattir, 2003). Med pvi ad vera medvitadar og greina fra helstu 6gnunum vid
réttmaeti rannsoknarinnar studlum vid ad réttmaetum tdlkunum okkar og annarra a

nidurstodunum.
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Samantekt

Rannsoknaradferdin var eigindleg og hefur pad ad markmidi ad dypka skilning &
mannlegum fyrirbserum samkveaemt VVancouver-skélanum i fyrirbaerafredi. Meginmarkmid
hans er ad skilja betur flékinn veruleika mannlegrar reynslu Gt fra sjonarholi einstaklingsins
sjalfs. | ranns6kninni var leitast vid ad kanna reynslu adstandenda af personumidadri
umdnnun &stvina & hjukrunarheimilum og hvada peetti peir telji ad skipti mestu mali i slikri
umoénnun. Gognum var safnad med halfstodludum spurningaramma og nidurstodur vidtalanna
greindar i pemu. par sem einungis var um fjora patttakendur ad raeeda og eitt vidtal var tekid
vid hvern pétttakanda vantar fyllri mynd af fyrirbarinu og ma lita svo & ad um upphaf ad

steerri rannsékn sé ad raeda.
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Kafli 4

Nidurstodur

Inngangur

I pessum kafla verdur fjallad um nidurstodur rannsoknar okkar & mikilveegustu pattum
i umonnun ibla & hjukrunarheimilum ad mati adstandenda. I byrjun kaflans munum vid kynna
medrannsakendur an pess pd ad pad komi nidur a tranadi.
Frasagnir medrannsakenda voru greindar nidur i pemu sem greint verdur fra i pessum kafla og

pau sett nidur i greiningarlikan.

Kynning & medrannsakendum

Medrannsakendur okkar voru fjorir, prjar konur og einn karlmadur sem hoféu reynslu
af pvi ad eiga adstandanda & hjukrunarheimili. Adsteedur voru nokkud misjafnar, sumir h6fdu
notid heimahjukrunar & medan adrir h6fdu annast adstandendur sina i heimahusi.

Medrannsakendum voru gefin néfnin Anna, Arni, Bara og Disa. Pau voru & aldrinum
50 — 80 &ra. Astvinir peirra voru & aldrinum 75-95 ara. Stadreyndum og néfnum var breyit til
pbess ad gaeta fyllsta trinadar an pess p6 ad pad komi nidur a innihaldi vidtalanna.

Anna var eiginkona manns sem haldinn er hrérnunarsjukdémi og annadist hin hann
heima par til hann var ordin of veikur til ad hin rédi vid pad. Arni var sonur iblia med
Alzheimer sjakdominn sem bjo6 einn og leyndi veikindum sinum mjog lengi fyrir
fjolskyldunni. pegar veikindin uppgétvast var hann ordinn svo langt leiddur ad pad var ekKi
annad i stodunni en ad fara & hjukrunarheimili. Bara var dottir hjona sem voru ordin 6ldrud
0g hofdu sott um vistun & hjakrunarheimili. begar madir Baru veiktist skyndilega og fadir

hennar gat ekki hugsad um hana lengur fluttust pau & hjakrunarheimilid. Disa var tengdaddttir
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manns sem OlI storfjolskyldan skiptist & ad annast. Pegar hann var ordinn of veikur til ad pau

geetu pad fluttist hann & hjukrunarheimili.

Greiningarlikan

Adalpema:
Heildsteaett uppbyggjandi umhverfi sem midar ad pvi ad koma til méts vid persénulegar

parfir ibGa og fjolskyldu

Meginpema 1: Meginpema 2:
Uppbyggjandi ytra umhverfi Uppbyggjandi salfélagslegt innra
Adbunadur umhverfi
Einbyli Jékveett andrumsloft
Adstada til Utivistar Hlyja

Virding og hlustun
A0 gefa sér tima
Fjolskyldan og tengsl
Andlegur studningur
Ad ibuinn fai ad njota sin sem perséna
Komid til mots vid likamlegar parfir
Sveigjanleiki
Komid til mots vid félagslegar parfir

Sjélfraedi og dkvardanataka

Upplysingagjof
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Heildsteett uppbyggjandi umhverfi
Adalpemad sem vid greindum ur vidtélum okkar var porfin fyrir heildsteett
uppbyggjandi umhverfi sem midar ad pvi ad koma til maéts vid personulegar parfir ibla og
fjolskyldu. Ut fra pvi greindum vid svo tvé meginpemu sem voru uppbyggjandi ytra umhverfi
0g uppbyggjandi salfélagslegt innra umhverfi. Allir patttakendur 16gdu mikla aherslu &
mikilvaegi ytra umhverfis hjukrunarheimilisins. par veeru personuleg einbyli asamt godum
adbunadi fyrir einstaklinga og ad adgengi ad Utisveedi med tengingu vid nattiru og adladandi
umhverfi veeri til stadar. Innra umhverfi eda salfélagslegt umhverfi neer til beedi samskipta og
tengsla. Petta tvennt parf ad fara saman til ad haegt sé ad maeta persénulegum porfum ibla og
fjolskyldu hans. M4 segja ad petta hafi verid raudi pradurinn i vidtdlum okkar.
Disa lysti pessu heildsteeda umhverfi med pessum ordum:
...eg seei fyrir mér drauma hjukrunarheimili vera svona heimili sem eru ekki of stor og
pba geetu hjon verid saman i herbergi sem eru blin ad vera saman i tugi ara...pad veri
svo gott fyrir pau ad geta verid saman bara afram og hafa pau ekki of stér og hafa pau
bara eins heimilisleg og hagt er...en eins og hja honum tengdapabba minum sem er
nattdrulega ordinn svona gleyminn pa held ég veeri gott fyrir hann ef pad veeru svolitid
bara sému konurnar ad hugsa um hann ja en petta er nattarulega svolitid erfitt, hann er
& storu hjukrunarheimili, petta eru margir einstaklingar og pa nattarulega parf margt
folk, ég hugsa ad pad séu hatt i 50 manns parna... €ég held nefnilega sko allavega er
pad min tilfinning ad pad gleymist oft ad segja nyju folki alveg allt sem pad parf ad

vita um vidkomandi einstakling sko allar hans sérparfir

Uppbyggjandi ytra umhverfi
Annad meginpemad sem vid greindum var porfin fyrir uppbyggjandi ytra umhverfi sem

kemur til méts vid personulegar parfir ibta og fjolskyldu. petta pema kemur sterkt fram i
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eftirfarandi frasogn Baru en foreldar hennar voru adskilin og sett a sitthvort

hjakrunarheimilid.
Pad er mjog fint & 6ru hjukrunarheimilinu gamla folkid fer samt ekki eitt Ut ad ganga
en pé eru pad bara attingjarnir sem eiga ad koma og fara med pau ut... pvi pad er
ekkert starfsfolk sem getur fario med pau ut...pau hafa svo mikid ad gera... pad eru
flottar gobngubrautir rétt hja sem er mjog gott ad ganga a en svo er lika mjog flottur
gardur i midju hjukrunarheimilisins en pad matti vera meira par og svo meetti
gardurinn lika vera steerri svo folkid geti farid i gongur par... en pad er ekki ménnum
bjodandi & hinu hjukrunarheimilinu...margir med sama badherbegid og 2-3 saman i
herbergi...pad voru t.d. ca. 10 sjuklingar med heilabilun & einum gangi og adeins eitt
Klosett...petta er alveg til skammar...og adsteedurnar fyrir starfsfolkid...uff...ekki
monnum bjéoandi

Pegar medrannsakendur voru spurdir um peirra framtidarsyn, hvernig peim fyndist ad

hjakrunarheimili attu ad vera kom ytra umhverfi og adbtnadur sterkt inn. Béra tjadi sig um

petta atridi:
Framtidar hjukrunarheimili & ad vera med stofu...pad & bara ad vera einn i stofu...pad &
ad vera haegt ao fara i bad & hverjum degi...(sagt med aherslu)...af pvi gamla félkio
parf pess...virkilega ad lata hjalpa sér i bad & hverju degi eda alla vega oftar en einu
sinni i viku...pad pyrfti ad vera herbergi med badi inni &...svo pyrfti ad koma einhver i
sjalfbodavinnu til pess ad syngja med folkinu pvi séngurinn er... hann hefur allt ad
segja... um ad gera ad reyna ad syngja og ef ad folkid getur hreyft sig pa getur einhver
komid til pess ad spila eda setja bara disk a og leyft folkinu adeins ad hreyfa
sig...dansa...pvi allt petta gamla folk kann ad dansa....mér finnst pessi nyja stefna alveg

til fyrirmyndar... par sem ad allir eru jafnir og hjukrunarheimilid er eins og heimili
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folksins en ekki eins og stofnun...einnig finnst mér mjog snidugt ad hafa einhver dyr &

hjakrunarheimilinu eins og er vida na til dags.

Adbunadur.

Umbhverfi innan og utan hjukrunarheimilanna var mjog breytilegt milli heimila.
Greinilegt var ad almennur adbdnadur hafdi par mikid ad segja. Fram kom ad ennpé eru
aldradir lasburda einstaklingar & tvibylum med litid af sinum persénulegu munum eda eins og
Disa sagoi:

».hann hefur mjdg litid plass en hann er med Utvarpid sitt og myndir, myndir af

fjolskyldunni®.

Arni tjadi sig litid um adstéduna & hjukrunarheimilinu en fadir hans var 4 sama
hjtkrunarheimili og modir Baru. Arni hafdi petta ad segja:

,,Pad er nU upp og ofan ég held ni samt ad parna ...pad eru bjartir gluggar og félkid

sér sjoinn og annagd...*

Anna hafdi petta um umhverfid ad segja:

»Meér finnst heimilid bara mjog notalegt og hlylegt pott pad sé ekki stort, herbergin eru

mjog god og rimgod. Badadstadan er i kjallaranum; ég hef aldrei komid pangad

nidur...en annars er heildin nokkud goo*.

Einbyli.
Krafan um einbyli var sterk hja premur vidmelenda af fjorum. Arni sem i sinu vidtali var svo
jakveaedur og &drulaus kvad sterkt ad ordi:
Sko pad er til haborinnar skammar ad sjuklingur geti ekki verid med sitt einkaherbergi
mér finnst pad vera alveg svakalegt. Audvitad vill madur ad gamla félkid hafi ndg af

tomstundum og komi sinum persénulegu hlutum fyrir inni & herbergjunum sinum svo
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haegt veeri ad hafa svona kdsy hja sér, svo parf nu ad vera géour matur og svona. Haegt
veeri ad komast Ut i natturuna hjalpa félkinu til ad vera meira Uti. Pad sem er til
fyrirmyndar er starfsfolkio, pad er undantekningalaust starfsfolkid sem ber hag
sjuklingsins fyrir brjosti ég meina petta er adalatridid oft erfid vinnuadstada, vinnutimi

og léleg laun.

Adsteaedur til ativistar.

GOoar adstedur utandyra voru deemi um uppbyggilegt umhverfi til ad uppfylla parfir
einstaklinga. Vidmeelendur téludu um notalegt og hlyleg heimili, fallegt umhverfi, bjarta
glugga og utsyni yfir hafid pegar raett var um umhverfi hjukrunarheimilanna en einnig ad pad
skorti Utisvaedi par sem folk geeti farid Ut, setid og andad ad ser fersku lofti. Gaman veeri ad fa

dyr i heimsokn: ,,pad er nt bara notalegt ad hafa vappandi kott um husid sem mé kara sig hér

og par®.

Uppbyggjandi salfélagslegt innra umhverfi
Stydjandi salfélagslegt umhverfi sem einkenndist af uppbyggjandi samskiptum og
tengslum, svo sem virdingu og hlustun, skilningi og hlyju og sveigjanleika endurspegladi
nidurstddur rannsoknar okkar par sem folki fannst mikilveegt ad samskipti veeru midud at fra
personulegum porfum félks. Anna lysti pvi hvernig han sa fyrir sér uppbyggjandi umhverfi:
Ef pad eru minni einingar pa myndast 6érugglega meiri tengsl @ milli folksins og
heimilislegri bragur. En svo er pad nattarulega allavega..eins og t.d. pad skiptir mali
hvernig folki kemur saman.. likar pvi vid hvort annad. Svo meiri sveigjanleiki veeri
e.t.v. mjog gott par sem félk hefur meira um hlutina ad segja og kannski heimilisdyr

sem er svo notalegt ad hafa i kringum sig.
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Jakveett andramsloft.
Medrannsakendur lystu moéttékunum sem peir fengu pegar fjolskyldumedlimur for &
hjakrunarheimili. En paer skiptu miklu mali. Flestir voru jkveedir og lystu jakveedu
andrumslofti eda eins og Anna komst ad ordi:
,»Pad var tekid mjog pagilega & moti okkur, pad verdur ekki haegt ad segja annad....
Bara lysti pessu svo:
»P&r voru mjog godar af starfsfolkinu... i raun & badum heimilinum. bad var ekkert
heaegt ad kvarta yfir pvi...”
préatt fyrir hlyju og gédvild var stundum misbrestur & ad tekid veeri tillit til
einstaklingsbundinna parfa og ad upplysingagjof veeri fullnaeegjandi, Disa lysti pessu svo:
Javid metum alltaf mjog mikilli gédvild og hlyju og okkur finnst peer allar alveg
yndislegar pessar konur en vid hofum svolitid tekid eftir pvi, af pvi petta er svolitid
margt félk, ad stundum er eins og sko enginn veit pegar madur er ad spyrja ad
einhverju...enginn veit hvar hlutirnir eru eins og med tobakid hans, pad er mikid
atrioi...hann er mikill neftobaksmadur, hann verdur ad hafa alltaf neftobakid hja sér en

pad er svo oft sem pad gleymist

Hlyja.
Vidmelendur lystu hlyju og godvild starfsfolksins eda eins og Disa lysti:
»--vi0 metum alltaf mjog mikilli g6dvild og hlyju og okkur finnst peaer allar alveg
yndislegar pessar konur®.
Bara bar starfsfélkinu einnig mjog gdda ségu:
»Ja sko ef ad starfsfolkid veri ekki svona yndislegt & pessum hjukrunarheimilum pa

veeri bid ad loka peim... starfsfolkid heldur pessu bara uppi®.
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Virding og hlustun.
Virding og hlustun var eitt af undirpbemum okkar. Meiripartur vidmealenda okkar upplifou ad
virding veeri borin fyrir fjolskyldumedlim sinum eda eins og Arni sagdi:
,,Ja vid hofum ekki ordid vor vid annad en ad pad sé borin virding fyrir honum. Vid
hofum aldrei verid 6anaegd med neitt i hans veikindaferli, pvi hann er audvitad mjog
veikur®.
Upplifun Béru var ad virding veeri borin fyrir 6dru foreldri hennar en ekki hinu og tengir hdn
virdingu vid ad fa ad njéta sin:
Sko.... (hik) 6nnur persdnan fékk ad njota sin en ekki hin... persénan sem var veik fékk
ad njéta sin en hja hinni var petta ekki i lagi.. pad var adskilnadurinn sem var svo
erfidur fyrir pann sem var i lagi... petta var alveg skelfilegt..
Mjog misjafnt var hvort adstandendum fannst hlustad & sig. Bara var gagnrynin i svari sinu

en hun upplifdi ad ekkert veeri hlustad a fjélskylduna:

Nei pad er ekki hlustad & okkar skodanir... eins og til deemis pegar annar adilinn sem
var ordin svo veikur var fluttur & annad hjukrunarheimili pa var bara hringt i okkur og
sagt: ,,hann er ad fara a annad hjukrunarheimili pvi vid getum ekki sinnt svona veikum
einstaklingi”.
A medan Disu fannst hlustad 4 sig en ekki farid eftir pvi sem henni fannst, skilabodin komust
ekki til skila:
Ja mér finnst pad...eg hérna...(hikar)...ja ja...vid allavega hofum ekki ordid vor vid
annad, pad er allavega tekid mjog vel i allt sem vid segjum sko en svo nattlrulega svo
sem sko pa er spurning hvort pad er farid eftir pvi sem vid segjum sko...petta er eins
0g bara med tébakid, pad vill gleymast.

Arni var sérstaklega jakvaedur gagnvart pessu atridi:
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»Bara mjog g6d, mér finnst mjog vel hugsad um hann pabba minn og bara allt saman

mjog gott. Mikid hlustad & okkur adstandendur, mikid tillit tekio til okkar®.

Ad gefa sér tima.

Hvort starfsfolk gefi sér tima til ad hlusta & hinn aldrada og reyni ad skilja hann var
mikilvaegt ad mati adstandenda. Fram komu athyglisverdir punktar vardandi hindranir i
tjaningu og timaskort hja starfsfolki. Arni lysti pessu svo:

,,Ja pad myndi ég segja; pad reynir ad skilja hann p6 ad pad sé audvitad mjog erfitt

vegna hans sjukdoéms*.

A medan Béra lysti hvernig skortur & starfsfolki kom i veg fyrir ad foreldrar hennar ettu
arangursrik samskipti vid starfsfolkid:

ju starfsfolkio hlustadi alveg & pau en pad gafst enginn timi til pess ad leggja sig fram

vid ad skilja pau.... pad er bara svo litid af starfsfolki og pau hafa bara ekki tima til

bess ad setjast nidur og hlusta og reyna ad skilja folkid & hjukrunarheimilunum...
Anna taladi um hvad miklir tjaskiptadrdugleikar hindrudu samskiptin:

Ja en eins og ég sagdi hérna &dur ad pa er petta ekki audvelt vegna badi heyrnarleysis

og tjaningarorougleika. En buid er ad bda til spjéld med helstu tjaningarordunum til ad

mynda einhverja tengingu, sérstaklega fyrir pa sem litid hafa annast hann.
Anna lysti pvi einnig hvernig starfsfolkid virtist ekki hafa ahuga a ibdunum, hennar upplifun
var ad starfsfolkid veeri bara i vinnunni og ad gja myndadist milli starfsfolks og ibua:

,,Ja og nei pad meetti kannski gera meira af pvi. Mér finnst starfsfolkid oft sitja i hnapp

eftir fostu verkin og ibGarnir annars stadar, mér fyndist heppilegra ad meiri nalaeego

veeri & milli starfsfolks og ibuanna...svona heimilislegra yfirbragd®.
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Fjolskyldan og tengsl.

Fjolskyldan og tengsl var eitt af peim undirpemum sem vid skilgreindum sem
mikilvaegt atridi. Medrannsakendur lystu samskiptum vid starfsfolk og hvernig pad leitadist
vid ad mynda tengsl vid hinn nyja ibGa hjukrunarheimilisins en g6d samskipti eru afar
mikilveegur péttur til ad stydja vid uppbyggingu og préun sambanda. Ad setjast nidur og
spjalla var partur af pvi ad mynda tengsl vid ibda hjukrunarheimilisins og fjolskyldur peirra.
Tveir vidmalenda lystu pvi ad starfsfolkio geefi sér tima til ad tala vid iblana en hinir tveir
ekki. Upplifun Disu var ad starfsfolkid geefi sér tima:

,Ja pad allavegana er okkar upplifun ...a0 ...ja ad per hafi tima*.

Béra var ekki somu skodunar og Disa og Arni:

,»Starfsfolkid.. nei pad hefur ekki tima til pess pvi pad er svo mikid ad gera®.

Onnu fannst ad starfsfolki® meetti gera meira af pvi:

»Ja og nei pad matti kannski gera meira af pvi‘.

En eins og Anna lysti pa parf akvedid innsai og pekkingu til ad nalgast skjolsteedingana:
folk sem er ad annast aldrada ad peir pyrftu ad fara i...ekki 6svipad og
leikskdlakennarar...ad nalgast pann aldrada med somu gildum og bornin par sem
adlogun og ad skilja tilfinningalega lidan er svo mikilvaeg...pad bara parf ad skilja
gamalt folk lika...

Yfirleitt fekk starfsfolkid mjog géda umsogn eda eins og Bara sagoi:

,,Ja sko ef ad starfsfolkid veeri ekki svona yndislegt a pessum hjukrunarheimilum pa

veeri bid ad loka peim.... starfsfolkid heldur pessu bara uppi...*.

Anna var ekki sammala pessu en henni fannst starfsfolkio ekki sinna ibaum

hjakrunarheimilisins:

...Mér finnst ad starfsfolkid metti vera meira med folkinu...pegar folk er i vinnu og

betta starf er 6skdp svipad og leikskoli...pad er pad og ekki haegt ad loka augunum
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fyrir pvi pa finnst mér pad ekki videigandi ad pad sitji kannski partur af starfsfolkinu
bara inni og spjalli og ibuarnir sitja bara med tdmum augum i stad pess ad eitthvad se
gert til ad brjota upp. Eg finn fyrir pvi pegar ég kem inn og kalla ,,Hz stelpur* (att er
vid ibtana) pa lifnar yfir andlitunum og félkid vaknar og ég tala nu ekki um ef madur
gefur sér tima til ad taka i hondina & folkinu...
Misjafnt var hvernig hjukrunarheimilin nalgudust fjolskyldu ibtans og hvort hun var héfd
med i raddum vardandi umoénnun iblans og hvort upplysingagjof veeri fullneegjandi. Medan
Arni lysti pvi ad alltaf hefdi verid haft samrad vid pau fannst Baru pau ekki h6fd med i
radum:
,» Nei pad er ekki hlustad & okkar skodanir®.
Disu fannst vera hlustad en ekki farid eftir pvi sem pau ségdu:
,Ja ...pad er allavega tekid mjog vel i allt sem vid segjum sko en svo nattarulega ... pa
er spurning hvort pad er farid eftir pvi sem vid segjum sko...petta er eins og bara med
tobakid, pad vill gleymast*.
Anna hafdi petta um hlut fjélskyldunnar ad segja:
Ja fjolskyldan er med i rAdum og han er minn eda okkar studningur, ji svo er verid ad
lata okkur fylgjast med hvad er ad gerast svona...og svo berum vid okkur eftir pvi og
fylgjumst vel med... og tekid er tilllit til pess pegar vid komum med athugasemdir og

ad stundum viljum vid hafa hlutina 6druvisi en lagt hefur verid upp med..

Andlegur studningur.
Greinilegt var ad medrannsakendur upplifdu skort & andlegum studningi eins og
Bara segir:

»--. €g hef na ekki ordid vor vid pad...*“.

Eins og Anna hefur sagt adur eru tjaskiptadrougleikar hér einnig hindrun:
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,Ja, pad er nu 6rugglega einstaklingsbundid eins og gerist alls stadar, en med minn
mann pa er svo erfitt ad nalgast hann i miklu t6ludu mali par sem badi heyrnin og
malheltid setur mikinn strik i reikninginn«.
Arni lysti hins vegar 6beint andlegum studningi annars stadar i vidtalinu pegar hann tjadi sig
um keerleik starfsfolks:

,Ja ég get ekki sagt annad, paer eru svo godar vid hann®.

Athyglisvert var hversu tilfinningaprungin vidtolin voru. Konurnar lystu allar sterkum
tilfinningum en hja Arna var @druleysi gagnvart adstedunum mest aberandi. Reidi,
samviskubit, sektarkennd og vanmaéttarkennd voru medal peirra tilfinninga sem fram komu.
Disa lysti miklu samviskubiti pegar tengdafadir hennar for & hjukrunarheimili:

,....petta var mjog erfitt pegar var verid ad fara med hann og madur var alveg med samviskubit
alveg lengi lengi 4 eftir ad lata hann fra sér en petta var bara 6umflyjanlegt*.

Hja Onnu kom mjog sterkt fram ad petta var eini méguleikinn i stédunni, 61l 6nnur Grredi
voru a protum:

Pad er mjog erfitt ad horfa eftir sinum nanustu inn & hjukrunarheimili, en pegar

adstaedur eru ordnar pannig ad madur reedur i rauninni ekki vid pear pa nattirulega

liggur pad i augum uppi ad pad er ekkert annad i deminu. Eiginmadur minn var bdinn
ad vera lengi i hvildarinnlégnum & sjakrahdsum og vid vorum einnig bdin ad fa alla
adstod fra heimahjukrun
Hja baedi Onnu og Disu kom fram pad vidhorf ad flutningur 4 hjikrunarheimili var algert
neydarurraedi sem fordast bar i lengstu 16g. Anna upplifdi sig vanmattuga og purfti ad jata sig
sigrada undir lokin:
Mér fannst erfidast ad horfa & eftir pvi ad geta i rauninni ekkert gert meira og madur

fann fyrir svo mikilli vanmattartilfinningu, madur var buinn ad reyna ad halda honum
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heima i svo morg ar og ég lagdi i raun allt undir....sjalfa mig lika....og i restina pa var
ég alveg bdin og vard ad jata mig sigrada.
Bara lysti pvi pegar foreldrar hennar voru adskilin eftir 64 &ra hjonaband og fannst henni pad
mjog tilfinningalega erfitt:
Meér fannst i raun ekkert erfitt ad pau skyldu fara & hjukrunarheimilid.... pvi annad var
ordid svo veikt og hitt gat ekki hugsad um pad....en pegar pau voru adskilin og sett &
sitthvort hjukrunarheimilid pa fannst mér pad mjog erfitt.. hik.. ég grenjadi yfir pvi......
Eins og kom fram hér ad framan var pessi adskilnadur mjog erfidur baedi fyrir fjdlskylduna og
pad hjonanna sem var vid semilega heilsu. A 63rum stad i vidtalinu kom reidi Baru skyrt i
j6s:
,INei (med reiditdén) pad var bara ekkert hlustad 4 okkur.....pad er bara einfalt mal...*.
Einnig lystu vidmelendur okkar tilfinningum &stvina sinna vid ad fara & hjukrunarheimili.
Anna nefndi ekki tilfinningar eiginmanns sins en Ur svari hennar ma lesa ad petta hafi ekki
verid audvelt:
,Hann var bara mjog...(stynur)...mjog bara...sem hann skildi pad sjalfur ad pad var
bara ekkert annad i deeminu...en ad taka pvi...hann tok pvi vel sem betur fer®.
Arni lysti Gtta hja fodur sinum en téluverdan tima tok ad gera honum grein fyrir hvert hann
var ad fara:
pad tok dalitid langan tima ad hérna gera honum grein fyrir pvi, en vid uppgétvudum
pad ad hann var buin ad vera med alzheimer lengur en vid gerdum okkur grein fyrir.
pad var erfitt, hann var mjog hreeddur en ég held ad pad hafi bara verid vegna pess
hvar hann var staddur i sinum sjukdom.
Disa lysti pessu svona:
Ja hann natturulega sko gerdi sér ekki grein fyrir hvert hann var ad fara ...en fyrst &

eftir ad pa svona fundum vid ad hann var dapur og leidur og hann gerdi sér stundum
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grein fyrir pvi ad hann var ekki (med &herslu) heima hjé sér en svo svona eftir pvi sem
hefur 1idid & ad pa er hann alltaf ad verda sattari og sattari og nu i dag pa er bara eins
0g hann sé heima hjé ser...

I Baru tilfelli fengu pau hjonin umhugsunartima:
»Pau toku pvi mjog vel, pau voru ordin satt med pa tilhugsun ad fara 4

hjakrunarheimilid... enda buin ad vera ad tala um petta i lengri tima“.

Ad ibuinn fai ad njota sin sem perséna.

Persénumidud nélgun snyst medal annars um ad einstaklingurinn fai ad njota sin sem
persona. I flestum tilfellum virtist starfsfolk vera medvitad um ibGann sem persénu og
leitadist vid ad kynnast honum, sogu hans og fjolskyldu. Arni lysti pessu svo:

,Folkid...virdist mjog medvitad um pad og spyr okkur systkinin mikid um hans hagi,

hvar hann hafi alist upp og unnid vid svo pau geti rett vid hann®.

Adspurdur hvort starfsflkid reyndi ad kynnast hinum aldrada persénulega, sagdi Arni:

Ja mér finnst pad sérstaklega, ja mér finnst folkid gera pad mjog vel...pad hefur mikinn

ahuga a pvi og vill ad vid séum dugleg ad koma med myndir af fjélskyldunni og vita

hverjir eru & peim svo pau geti reynt ad spyrja hann Gt i myndirnar, hann var lika einu
sinni i hljomsveit og starfsfolkid er mikid buid ad spyrja okkur ad pvi af hverju hann
sé alltaf ad tromma, hann man hvernig a ad tromma.
Arni hafdi einnig athyglisverda ségu ad segja um hvernig starfsfolkid leitadist vid ad stydja
fodur hans sem persénu:

...starfsfélkid gerdi i pvi ad fa okkur til ad koma med hluti sem honum pykir vaent um

0g svo megum vid koma med hundinn i heimsékn pegar vid viljum pvi hundinn virdist

hann pekkja best af 6llum. Pad er aldrei mal ad koma med hundinn...
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I frasogn Disu kom fram ad leitast var vid ad na tengingu vid tengdafodur hennar med pvi ad
tala um fortidina sem hann man eftir:
Ja mér finnst sko pegar peer hérna eru farnar svolitid markvisst ad tala vid hann bara
um gamla timann og svona pa nytur hann sin vel og hann fer med visurnar og segir
peim svolitid fra sinni barnaesku og sinum unglingsarum ...hann man pagd ...
Bara hafoi ekki somu ad segja en & hjukrunarheimilunum sem foreldrar hennar dvéldu & var
pessu ekki pannig farid:
,,Nei pad fannst mér ekki.. ja pad var frekar ad annar adilinn reyndi ad kynnast
starfsfélkinu.... pad var ekkert verio ad koma og spjalla.. og... 0g..a svona ad hvetja
eins og annar adilinn hann var svo mikill sagnabrunnur....
I Onnu tilfelli var heyrnarleysi og malhelti vegna hrérnunarsjikdéms stor hindrun:
,,Pad eru nattdrulega pannig adsteedur ad pad er kannski ekki svo
audvelt...vegna...malheltis og heyrnarleysis...hmmm...pannig ad pad er ekki audvelt en
starfsfolkid reynir eins og pad getur...en mjog erfitt er ad skilja hann nema peir sem
umgangast hann mest...*.
Fjolskylda Onnu hafdi einnig latid gera minningabdk, eiginmadur hennar étti erfitt med ad tja
sig og hun var spurd hvort henni fyndist minningabdkin hjalpa:
,,Ja pad gerir pad og hiin nytist vel fyrir starfsfolkid ad glugga i hana og sja svona

hvernig hans @vistarf hefur verid...*.

Komid til mots vid likamlegar parfir.
Greinilegt var ad likamleg umonnun var medrannsakendum okkar hugleikin, hvort peim
fyndist umonnun ibdans vera midud ut fra porfum hans. Anna hafdi petta ad segja:

Ja, pad er reynt eftir fremsta megni, held ég. En par sem hann er med pennan sjukdom

ba meetti vera meira ad pad sé leitad eftir aliti sérfreedings sem stendur til
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boda..nmmm...og ekki er algengt ad folk glimi vid pennan sjukdom inni &
hjakrunarheimilum...og svo pekkir starfsfolk Iitid til svona sjukdéma og meetti bera sig
meira eftir adstod hja serfraedingi sem stendur til boda...
pott Disa hafi ekki tjad sig beint um petta atridi kom fram i svérum hennar dbeint ad hun
hafdi &hyggjur af ad tengdafadir hennar gleymdist:
...en pad ma ekki gleyma pvi ad pad parf nattdrulega svolitid ad spyrja hann og pu
veist...nann méa ekki gleymast, hann natttrulega bidur ekki um neitt ad fyrra bragdi...af
bvi hann er svo hogveer og pa er nattdrulega haetta a ad hann gleymist.
Einnig kom fram annars stadar i vidtalinu vid Disu ad misbrestur var a ad tekid veeri tillit til
sérparfa hans:
...pad er svo oft sem pad gleymist ad lata hann hafa neftébakid sitt og svo spyr madur
um neftébakid og pad er svo oft sem enginn veit hvar pad er og pad er alveg sama p6
ad pad sé buid ad skrifa sko... & nattbordid hans ad pa kemur oft fyrir ad hann er
neftobakslaus,...ja... og pé er hann alveg 6mdgulegur og hann hefur ekki vit 4 ad kalla i
baer og bidja um ad finna fyrir sig neftdbakid, hann gerir pad ekki...
Disa upplifdi ennfremur vanlidan tengdafodur sins vardandi fatamalin en par var einnig
misbrestur & ad tekid veeri tillit til peirra venja sem hann hafdi pr6ad med sér a langri &vi og
voru naudsynlegar svo honum lidi vel:
...pad er ad sko heima var hann alltaf i skyrtu og hérna og bara hefur alltaf verid i
skyrtum...hefur aldrei verid i bolum...er bara skyrtumadur. Svo eitt sinn pegar vid
komum pé er buid ad troda honum i bol ... og hann er vansell i bolnum...var bara
vansell i bolnum og ég fer og tala vid paer og segi peim ad hann sé alltaf vanur ad vera
i skyrtum og hann eigi bara ad fa ad vera i skyrtum og ég sé budin ad tékka a pvi og pad
sé til nog af skyrtum i fataskdpnum hans og jaja peaer &tludu ad koma pvi til skila og ég

bad paer ad koma pvi til skila til ALLRA sem veru ad klaeda hann, ja ja...(raeskir sig)
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0g pad og svo hérna tveim vikum seinna pé sé ég ad hann er aftur kominn i pennan
lj6ta bol og hann er ekkert anaegdur med pad pvi hann svona gat ekki haft tobakid i
brjéstvasanum...
petta mal leystist ekki fyrr en Disa tok malin i sinar hendur:
,-..0g pad var ekki fyrr en vikuna eftir ad ég for i fataskapinn og bara tok pennan bol
ur umferd, bara tok hann bara petta pyoir ekkert....
Anna var jakveed gagnvart uménnun eiginmanns sins:
Ja pad er gert; hann feer hlyju og gott atleti og heimilsbragur er yfir heimilinu...svo fer
hann i sjukrapjalfun tvisvar i viku sem er uti i bae og hann fer med bil pangad og hann
nytur pess virkilega ad komast i pessa hreyfingu...og medan ad pad er ad pa finnst
honum hann vera til, pvi honum hlakkar alltaf svo til ad fara og ad hann virki i
samfélaginu.
Flestir hofdu athugasemdir vardandi persénulegt hreinleti en & hjukrunarheimilum var venjan
ad folk feeri i bad einu sinni i viku. Arni hafdi petta ad segja:
,,beim er mjog vel sinnt, pad sem helst meetti setja ut 4 er ad hann meetti fara oftar i
bad; ég er ekki viss um ad vid myndum setta okkur vid ad fara i bad einu sinni i viku*.
Baéra taladi um ad einungis pessu allra naudsynlegasta veeri sinnt og badmalin voru henni
einnig hugleikin:
Ju pad er svo sem alveg gert.... en pad meetti alveg gefa ser meiri tima til pess.... pad er
bara petta helsta... finnst mer sem er gert... og ad setja gamla folkid bara einu sinni i
viku i bad finnst mér alveg til skammar...pau voru samt aldrei illa til h6fd... bara hefdi
matt kannski gera adeins meira fyrir pau...
Anna tok i sama streng og Béara en eiginmadur hennar var vanur ad badast daglega og var

mjog mikid snyrtimenni:
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,Fyrst og fremst finnst mér prifin alveg nimer eitt... Vio viljum bada okkur daglega

eda annan hvern dag og erum heilbrigd en gamalt folk sem getur ekki hjalpad sér sjalft

eda prifid sig er skammtad einu sinni i viku...“..
Einungis Disa var jakveed gagnvart pessu atridi:

J4 mjog vel, hann er alltaf hreinn og finn og spariklaeddur 4 sunnudégum®.

Sveigjanleg ratina.
Mismunandi var hvort medrannsakendur voru fylgjandi pvi ad dagleg rutina veeri i fostum
skordum s.s. fotaferdartimar og matmalstimar. Arni og Disa voru hlynnt daglegri ritinu eda
eins og Arni sagdi:
,.Eg held ad dagleg rutina henti bara mjég vel 1 hans tilfelli, held ad hann verdi
oruggari®.
Disu fannst frjalsraedid vera mikid:
Nei alls ekki. Pad var mikid meiri ratina a honum heima, heima fékk hann aldrei ad
vera i raminu lengur en til halftiu, vid drifum hann alltaf & fatur, en svo...pad kom
timabil par sem hann vildi bara liggja i raiminu og sofa og pa fékk hann pad, hann 1a
kannski i raminu til sex, pad fannst okkur kannski ekki alveg négu snidugt; pa missti
hann af svo mérgum maltidum, en nana er hann drifinn & feetur pvi vio badum um pad,
annars leyfa peer folkinu alveg ad rada sér sjalfu.
Medan Arna og Disu fannst dagleg ratina i fostum skordum veita visst 6ryggi og tryggja ad
likamlegum pérfum veeri meett svo sem ad fa ad borda a matmalstimum upplifdi Bara petta &
neikvaedan hatt. Henni fannst litill sveigjanleiki stangast a vid personulegar parfir:
Mér fannst enginn sveigjanleiki vera i pessum daglegu pérfum sem parf ad sinna hja
hinum 6ldrudu.... hlutirnir voru bara gerdir & vissum tima... mér finnst ad pad megi

alveg hlusta meira a gamla folkid og pad fengi ad segja til hvenar pad vill fara i bad
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og hvenar pad vill fara & fetur & morgnana; ekki bara pegar starfsfélkinu hentar... eda
begar pad hefur tima.... paer reyndu ni samt ad taka tillit til folksins en ekki ndg finnst
mér...
Af svari Onnu matti rada ad henni fyndist petta svona eins og vid meetti biast:

Eg byst nG vid ad starfsemin sé ad miklu leyti svoleidis ad hin fari eftir fastri ritinu,
en ég bara pekki ekki ndgu vel til @ morgnana pegar samvera er og heitir bakstrar eru i
bodi og svoleidis en ég held ad félk stjorni pvi na sjalft hvort pad langi til ad meeta i
pad...en baddagarnir eru fastir sem eru einu sinni i viku nema ad helgidagar koma inn i

pba er pessu hlidrad til...ja...matmalstimar eru lika & fostum timum...

Komid til mots vid félagslegar parfir.

Greinilegt var ad adstandendum fannst mikilveegt ad komid veeri til mots vid
félagslegar parfir ibuanna. Starfsemi hjukrunarheimilanna var med nokkud misjéfnum haetti.
Eitt hjukrunarheimilanna var med starfandi idjupjalfa sem sa um tdmstundastarfid og par var
starfandi kdr og bodid upp & leikfimi. Minni starfsemi var & hinum stédunum en pé einhver &
6llum nema einum. Arni sagdi svo fra:

,,Pad er tomstundastarf en hann hefur ekki getad nytt sér pad....

Béaru frasogn af starfseminni var eftirfarandi:

Ja... Pad var alla vega fint i byrjun...mj6g fint i byrjun en svo purfti ad segja upp...

einhverra hluta vegna... pegar tomstundastarfid var pa toku pau virkan patt i pvi...pa

var fondrad... mér finnst allt of litid gert af pvi ad.... ad pad sé...sungid a pessum
stodum... allt of litid... peim fannst alltaf svo gaman ad syngja...og pad var ekki gert
nog til pess ad reyna ad skemmta félkinu.... pad vantar alveg...pad er svo miklu meira
heaegt ad gera fyrir gamla folkid...pad bara stirdnar upp af pvi ad pad er ekkert gert fyrir

pbad, ekki nokkur skapadur hlutur
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Anna hafdi eftirfarandi ségu ad segja um tomstundastarfid:
,»Sérstaklega vel hefur hann nad til hennar sem er med félagsstarfid sem er med
handavinnu, boccia, bingo og er mjog gott starf hja henni og hann er mjog sattur par
og lidur mjog vel®.

Tengdafadir Disu var keyrdur i pad starf sem bodid er upp &:
hann er drifinn i alla starfsemi sem er...folkid fer ad syngja og hann er tekinn med i
pad, folkid fer ad fondra og hann er tekinn med i pad.. hann er drifinn med i allt og
hann hefur gaman af pessu...hann er kannski ekkert ad fondra, flettir bara bladi en

hann er med félkinu og hann hefur gaman af...

Sjalfraedi og dkvardanataka.

Sjalfreedi var eitt af undirpemunum sem greind voru en missir sjalfreedis var stort atridi
vid flutning & hjakrunarheimili. EKki voru allir einstaklingarnir patttakendur i peirri akvoéroun
ad fara & hjukrunarheimili en tengdafadir Disu var til deemis ordinn of andlega hrumur til ad
taka patt i peirri akvardanatoku:

,Nei...pad..nei nei hann var pad ekki..hann bara vissi ekkert hvert var verid ad fara

med sig; hélt bara ad pad veeri verid ad fara med hann i biltur...*.
Hja foreldrum Baru var ljost med fyrirvara i hvad stefndi pannig ad flutningurinn var
undirbuinn og sétt i ferlinu:

,,Ja pau voru pad.. pau voru farin ad tala um petta I6ngu adur en pau séttu um og pvi

voru pau bara satt pegar ad pessu kom...*.
I Arna tilfelli bjo fadir hans einn og bérnin prystu & hann ad fara:

,»Ja vid sannfaerdum hann systkinin og hann sampykkti pad, svona ja hann gerdi pad,

hann var med 1 radum*.
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Hja vidmalendum okkar kom fram hversu mikill stofnanabragur var & peim
hjakrunarheimilum sem um raedir. FOlk afsaladi sér sinu sjalfraeedi pegar pad for &
hjukrunarheimili og ettingjarnir hofdu jafnvel ekkert um peirra mél ad segja eda eins og Béra
komst ad ordi:
(,,Host)... nei pegar pad eru fundir pa er forstddukonan...petta er svona og svona og
svona... ja ja...petta verdur bara ad vera svona...pad er ekkert haegt ad hafa petta

O00ruvisi....

Upplysingagjof.
Misjafnt var hve adstandendum fannst peir vel upplystir um pau mal sem i gangi voru
og hvort peim fannst pau vera med i rAdum. Anna sagdi:
,Ja fjolskyldan er med i radum og hun er minn eda okkar studningur, ji svo er verid ad
lata okkur fylgjast med hvad er ad gerast svona...og svo berum vid okkur eftir pvi og
fylgjumst vel med*.
Arni var einnig jakvadur gagnvart pessu atridi:
Pad er sérstaklega gott ad vid systkinin héfum nokkrum sinnum verid kéllud til med
leekni og hjukrunarfreeding og okkur sagt hvernig ferlid veeri og hverju vid geetum att
von a vegna pess hve langt leiddur hann var vid komu, hvad myndi gerast ef pad veeri
liknamedferd og allt i smaatridum, alltaf haft samrad vid okkur
Hjukrunarheimilid sem tengdafadir Disu dvaldi a var aftur & moti mjog stort og par fannst
henni vera misbrestur & upplysingafleedinu en um manud tok ad fa pantad stykki ar
heyrnartaeki sem tyndist:
...0g pa var svo mikid samskiptaleysi sko ad pad var alltaf verid ad segja vid okkur

...Ju pad er buid ad panta tima en svo var ekkert buid ad panta tima og pad var ekki
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fyrr en vio forum ad garfa i pvi sjalf pad kom pad i 1j6s ad pad hafdi bara gleymst ad

panta tima og enginn einhvern veginn hafdi hugsun...

Samantekt

Nidurstodur pessara vidtala voru mjog mismunandi og greinilegt ad reynsla
adstandendanna var mjog 6lik. Pa kom einnig skyrt fram ad hjukrunarheimilin voru mjog 6lik
innbyrdis, baedi hvad vardar adbunad, ytra og innra umhverfi, ménnun og menningu a
hverjum stad.

Vid greiningu gagnanna kom fram eitt adalpema sem var gegnumgangandi hja éllum
vidmalendum okkar, en pad var porfin fyrir heildsteett uppbyggjandi umhverfi sem kemur til
mots vid personulegar parfir ibta og fjolskyldu. Ut fra pvi greindum vid svo tvé meginpemu
sem eru uppbyggjandi salfélagslegt innra umhverfi og uppbyggjandi ytra umhverfi.

Sterkt kom fram mikilveegi pess ad hlustad veeri & folk og ad fjolskyldumedlimir
burftu andlegan studning pegar astvinur peirra for a hjukrunarheimili. Peim studningi var ekki

fullnaegt, sem birtist i sterkum 6uppgerdum tilfinningum.
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Kafli 5

Umradur

Inngangur
I pessum kafla verdur fjallad um nidurstodur rannsoknar okkar med hlidsjon af
fraedilegri umfjollun i kafla tvd. Rannsokn okkar samraemist ad storum hluta pvi freedilega

efni en hins vegar er um &kvedid 6samraemi ad reeda.

Uppbyggjandi ytra umhverfi

Nidurstodur rannsoknar okkar syndu fram & porfina fyrir umhverfi sem uppfyllti parfir
iblanna. Kemur petta heim og saman vid McCormack og McCance (2006) sem benda &
mikilveegi umhverfisins til ad geta veitt persbnumidada uménnun. P4 kemur fram i rannsokn
Edvardson o.fl. ( 2010) og Zadelhoff o.fl. (2011) ad heimilislegt umhverfi er hornsteinn
persénumidadrar umonnunar og einn af peim pattum sem tengjast lifsgeedum aldradra &
stofnunum. Telja peir ad skoda purfi med tilliti til umhverfis a hjukrunarheimilum peetti eins
0g ad geta verid i einrumi, sjalfsakvordunarrétt, 6ryggi, hversu audvelt er ad rata, hreinlati og
orvun tekifera til samveru. Ingibjorg Hjaltad6ttir (2006) tekur i sama streng og itrekar ad
ordid hjukrunarheimili feli i sér ad pad er heimili iblanna, petta eru sidustu aviar
einstaklinganna og pvi mikilvaegt ad peir njoti lifsins og fai ad eiga sitt heimili par sem peir
geta notid nadis.

Fram kom hja vidmalendum mikilveegi pess ad umhverfid sé notalegt, bjartir gluggar
og fallegt utsyni pegar raett var um umhverfi hjukrunarheimilanna. Vidmelendur téldu ad
geeludyr geetu aukid & lifsgedi iblanna. Einnig kom fram skortur a Gtivistarsvaedi par sem folk

geeti setid og andad ad seér fersku lofti.
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Pegar patttakendur reeddu um framtidarsyn & hjakrunarheimilum pa kom i ljos ad peim
fannst ad minni einingar og betri hisakostur myndu 6rugglega mynda meiri tengsl & milli
félksins og pad yroi heimilislegri bragur. Med meiri sveigjanleika hefdi folk meira um hlutina
ad segja og ad notalegt veeri ad hafa heimilisdyr i kringum sig. Litil starfsmannavelta potti
einnig &kjosanlegur kostur og ad sama félkid annadist somu hopana. Samremist petta
nidurstodum Verbeek o.fl. (2008) sem tala um mikilvaegi pess ad studla ad velferd
einstaklingsins og umhverfid stydji vid pa styrkleika sem fdlk byr yfir. Vid flutning &
hjakrunarheimili er naudsynlegt ad umhverfid sé heimilislegt og sjalfstedi einstaklinga sé
virt. Litid og heimilislegt umhverfi hentar peim sem eru heilabiladir asamt personumidadri
nalgun (Edvardsson o.fl., 2010). I sama streng tekur O"Neil (2009) sem talar um ad fa hjalp
&ttingja til ad skipuleggja herbergi heimilismanna og gera herbergid kunnuglegra fyrir

einstaklinginn.

Uppbyggjandi salfélagslegt umhverfi

Rannsokn okkar syndi fram & porfina fyrir stydjandi salfélagslegt umhverfi sem
einkenndist af uppbyggjandi samskiptum og tengslum s.s. virdingu og hlustun, skilning,
hlyju og sveigjanleika. Folki fannst mikilveegt ad samskipti veeru midud ut fra persénulegum
porfum. Samraemist petta helstu nidurstodum freedimanna um mikilveegustu peetti
personumidadrar nalgunar (Edvardsson o.fl., 2010; Leplege o.fl., 2007; Sumsion og Law,

2006; Morgan og Yoder, 2012; Thorarinsdottir og Kristjansson, 2013).

Fjolskyldan
Misjafnt var hvernig reynsla viomelenda var af pvi hvort fjolskyldan veeri h6fd med i
radum og latin vita ef einhverjar breytingar urdu & medferd einstaklingsins eda adrar

breytingar. Einnig ef fjélskyldan gerdi athugasemdir og vildi adrar adferdir, pa var tekid
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jakveett i pad og tillit tekid til pess i sumum tilfellum, medan adrir lystu pvi ad peir hefdu ekki
fengid neinu radid. I einu tilfelli kom fram ad fjolskyldunni hefdi verid sagt pegar
einstaklingurinn for & hjukrunarheimilid ad pad yrdi einn tengilidur ar fjélskyldunni i
sambandi vid tengilid & hjukrunarheimilinu, en pad hafdi ekki gengid eftir. Af
framangreindu sast hve upplifanir fjolskyldna af pvi ad taka patt i uménnun
fjolskyldumedlims voru breytilegar, sem undirstrikar enn og aftur hversu misjafnlega
hjakrunarheimili eru adlégud ad persénumidadri ndlgun. Og po6 ad st nalgun hafi verid hluti
af stefnumotun heimilisins pa var framkveemd hennar i klinisku starfi db6tavant.

I persdnumidadri nalgun er fjdlskyldan talin einn af veigamiklu pattunum. Nokkrir
peettir skilgreina hlutverk fjolskyldunnar samkveemt grein Talerico o. fl. (2004), fj6lskyldan
veitir upplysingar um fjélskyldumedliminn til ad starfsfolk skilji betur parfir og einstakar
oskir, fjolskyldan er hluti af félagslegu neti ibians og tengir hann vid steerra samfélag utan
heimilisins. Fjolskyldan er hluti af uménnunarteyminu og er talsmadur fjolskyldumedlimsins.
Pegar adstandendur tjadu sig um vellidan og anagju fjélskyldumedlims med pad umdnnun sem
hann fékk pa endurspegladi pad satt fjolskyldunnar um stédu hennar gagnvart peim
umdnnunarskyldum sem peir baru gagnvart honum.

Nidurstodur okkar syndu fram & mikilveegi fjolskyldunnar sem er i takt vid
nidurstodur Talerico o.fl. (2004) og kemur lika mjog skyrt fram hja O"Neil (2009) sem talar
um mikilvaegi pess ad hafa skilning & ad pegar einstaklingur kemur & hjakrunarheimili pa
verdi einnig ad gera rad fyrir fjolskyldunni. ,,Innlimun fjélskyldunnar er mikilveeg fyrir
adstandendur til ad hjalpa peim ad satta sig vid peer tilfinningar sem peir standa frammi fyrir”

(O Neil, 2009).
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Virding og hlustun

Nidurstada rannsoknar okkar syndi fram & mikilveegi pess ad komid veeri fram vid
einstaklinginn af virdingu og hlyju. Fram kom agd starfsfolkid uppfyllti pessar parfir, allir
viomelendur okkar t6ludu um hversu yndislegt og hlylegt viomét starfsfolksins veeri. Er pad i
samrami vid nidurstodur freedimanna & bord vid (Leplege o.fl., 2007; Sumsion og Law,
2006; Morgan og Yoder, 2012 Thorarinsdottir og Kristjansson, 2013) um mikilvaegi pess ad
hlusta & og virda einstaklinginn.

I rannsokn okkar kom fram mikilvagi hlyjunnar og ad gefa sér tima fyrir
einstaklinginn. Pad ad gefa sér tima kom ekki fram i freedilegu efni um persénumidada
umoénnun. Hinsvegar var umhyggju getid i freedilegu efni og samraemist pad mikilveegi
hlyjunnar i okkar rannsokn. Mikilveegi hlyju hefur ekki komid skyrt fram i islenskum
rannsoknum &dur svo vitad se til.

Grundvallaratridid i persdnumidari ndlgun er ad borin sé virding fyrir einstaklingnum,
gildismati hans, trd, 6skum og akvordunum. Ad hlustad sé & hann og tekid sé tillit til skodana
hans. Ad hlusta & skjolstedinginn pegar hann lysir upplifun sinni og reynslu styrkir
medferdarsambandid og eykur medferdarheldni. Virding fyrir vali skjolstedings er
mikilvaegur pattur hja uménnunaradila (Leplege o.fl., 2007; Sumsion og Law, 2006;
Thorarinsdottir og Kristjansson, 2013).

A0 gera sér grein fyrir ad einstaklingurinn sé meira en bara veikindi hans, er afar
mikilveegt pvi & bak vid sjukddéminn er perséna sem byr yfir reynslu, vonum og veentingum.
Styrkleikar og veikleikar eru oft i misjofnu hlutfalli & medal einstaklinga og ber ad virda og
vidurkenna hvar folk er statt (Kitwood, 1997/2007). | rannsokn okkar kom fram agd talad var
um reynslu af flutningi foreldra & hjukrunarheimili en & medan & veru peirra st6d voru pau
adskilin vegna veikinda eftir 64 ara hjonaband. Pessar breytingar h6fdu mjog sleem ahrif &

pann adila sem var heilbrigdur og fjélskylduna sem upplifdi algert virdingarleysi. Einnig kom
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fram ad starfsfolk reyndi ad nalgast einstaklinginn eins og pad gat en folk er misjafnt og hefur
mismikla polimadi til ad gefa sér tima par sem einstaklingurinn atti ordid erfitt med tal og
heyrnin var einnig ordin sleem.

Ad taka folk alvarlega og bregdast vid dbendingum pess er pattur i personulegri
nalgun (Thorarinsdottir og Kristjansson, 2013). begar fjélskyldumedlimir reyndu ad koma til
skila upplysingum um parfir og fastar venjur ibla og paer voru ekki virtar eda peim ekki
vidhaldid, pa vakti pad upp vantraust sem hafdi ahrif & triverdugleika og gildi peirrar
umdnnunar sem stofnunin taldi sig standa fyrir. Nefnt var ad vel hafdi verid tekid i ner allt
sem bedid var um, en oft gleymdist ad sinna féstum venjum svo sem ad fa ad hafa tébakid
sitt. Einnig kom fram ad ekki var hlustad & skodanir vardandi tilhdgun fjolskyldumedlima,
sem vakti upp mikid vantraust. Flutningur annars foreldris & annad hjukrunarheimili an
samrads vid fjolskyldu, undirbinings eda adlégunar hafdi mikil ahrif baedi & fjolskylduna og
pann sem horfdi & eftir astvini sinum og var prongvad til adskilnadar &n undirbunings.

Mikilveegt er ad hlusta baedi & einstaklinginn og fjolskyldu hans til ad styrkja
medferdarsamband og beeta lidan folks samkveemt Sumsion og Law (2006) og Edvardsson
o.fl. (2010). Reynsla viomalenda okkar af pvi var mjog breytileg, sumum fannst hlustad a sig

og tekid mikid tillit til sin, medan 6drum fannst alls ekkert hlustad & sig.

Andlegur studningur

Eins og &dur hefur komid fram hja okkur lystu vidmalendur okkar sterkum
tilfinningum og fannst okkur athyglisvert hversu tilfinningaprungin vidtélin voru, reidi,
vanmattarkennd, samviskubit og sektarkennd voru medal peirra tilfinninga sem komu fram.
Einnig lystu peir tilfinningum astvina sinna, par & medal 6tta og depurd vid flutninginn, en
einnig satt. Greinilegt var ad viomalendur og adstandendur okkar hofou ekki notid pess

andlega studnings sem peir purftu & ad halda. Personumidud umaonnun felst i pvi ad veita
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ibGum andlegan studning og koma til mots vid fjolskyldur (Epp, 2003; Thérarinsddttir og
Kristjansson, 2013). Nidurstoour okkar syndu fram & skort & personumidadri uménnun og
andlegum studningi og voru einnig i samrami vid nidurstddur Juliénnu Sigurveigar
Gudjonsdéttur, (2007) ad vid flutning foreldris eda maka & hjukrunarheimili verdi mikil
timamot i lifi peirra sem malid vardar. Oft gerist pad hja adstandendum ad peir finna fyrir
eftirsja og missi. pa finna adstandendurnir fyrir 6vissu um réttmeeti &kvordunarinnar og pa
sérstaklega ef hinir 6ldrudu eru med minnissjikdéma. | sumum tilfellum reynist

stofnanavistunin erfidari fyrir adstandendur, en einstaklinginn sem flytur a stofnunina.

Personan i forgrunni

Med pvi ad setja persoénuna i forgang, ad hin sé adalatridid en heilsubrestur hennar
aukaatridi, pa er virdingin hofd ad leidarljosi og personuheildin faer ad njota sin. Ad pekkja
manneskjuna 0t fra heildreenu sjénarhorni felur i sér ad horfa & manneskjuna bakvid
sjukdéminn. Ad pekkja manneskjuna,sdgu hennar, éskir, &hugamal og sérkenni og horfa &
hana i félagslegu samhengi (Kitwood, 1997/2007). Fram kom i rannsokn okkar ad mikilveegt
veeri ad starfsfalk leitadist vid ad kynnast ibaum, peir fengju ad halda sinum séreinkennum og
ad stofnunin feeri eftir porfum peirra, ekki ad einstaklingurinn lagadi sig ad fastmétadri stefnu
hjakrunarheimilisins. Er petta i samreemi vid nidurstodur freedimanna & bord vid Kitwood,
(1997/2007); Leplege o.fl., (2007); Edvardsson o.fl., (2010); Slater, (2006) og Morgan og
Yoder (2012).

Einn af peim pattum sem Leplege o.fl. (2007) tala um i personumidadri nalgun er ad
snida medferd og inngrip ad porfum einstaklingsins. 1 stad pess ad nota sému stodludu
adferdirnar fyrir alla er mikilveegt ad horfa a einstaklinginn og upplifun hans af medferd i
heild sinni en ekki ad einblina & vandamal hans eda tiltekna erfidleika. Nidurstodur okkar

syndu ad starfsfolk reyndi eftir fremsta megni ad veita umoénnun midad vid parfir
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einstaklinga. En par sem einn af ibdunum var med hrérnunarsjikddém pa matti vera meira um
ad leitad veeri eftir aliti sérfreedings & taugadeild LSH. Starfsfolk hjukrunarheimilisins pekkti
litid til hrérnunarsjukdéma og meetti bera sig meira eftir adstod hja sérfreedingum.

Rannsokn Edvardsson o.fl. (2010) fjallar um skilning og upplifun einstaklinga &
personumidadri nalgun. Nidurstédur syndu fram & vidbét & ndverandi pekkingu med pvi ad
syna hvernig einstaklingur upplifir personumidada nalgun og hvernig starfsfolk getur veitt
bessa umonnun. Ad pekkja einstaklinginn telst vera pad grundvallaratridi ad umdénnunaradilar
sem veita persénumidada nalgun purfa ad pekkja sdgu, oskir, &hugamal og séreinkenni
skjolsteedinganna. Hja einum vidmalanda okkar var gerd minningabok til ad hjalpa
starfsfolkinu ad tengjast einstaklingum sem attu erfitt med ad tja sig. bad var p6 algjoérlega ad
frumkvaedi fjolskyldunnar. Hjukrunarheimilid syndi par hvorki frumkvaedi né vilja til ad
nalgast einstaklinginn & annan hatt en i téludu mali, sem hann var 6feer um. Samkveaemt
nidurstddum rannsdknar okkar var pessari adferd til ad kynnast einstaklingnum, ekki beitt.

Allir medrannsakendur voru sammala um ad hugmyndin um minningavinnu veaeri géo
en markviss vinna med minningavinnu veeri hvergi hluti af starfi hjukrunarheimilanna.
AEviagrip eru mikilveeg fyrir jakveed tengsl milli starfsfolks og fjolskyldumedlima, fyrir
adstandendur sem upplifa mikilvaegi pess, einnig studla pau ad samvinnu vid umoénnun
skjélsteedings. Samkveemt rannsokn Kellett o. fl. (2010) hefur minningavinna pau ahrif, ad
pad opnar syn & manneskjuna bak vid sjakdominn, batir virdingu fyrir manneskjunni og er
mikilveegt verkfeeri til ad skilja atferli og hegdun hins heilabilada og ad geta brugdist vid pvi a

jakveaedan hatt.

Likamlegar parfir
Fram kom i nidurstodum rannsoknar okkar ad likamlegum porfum einstaklinga pyrfti

ad sinna mun betur og fannst sumum pad ekki ménnum bjodandi ad fa adeins ad fara i bad
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einu sinni i viku, & féstum timum sem hentudu starfsfolkinu. Einnig kom fram ad hreinlzati
veeri abotavant. Oft veeri talad um ad pad veeri vond lykt af gomlu folki og ad pad se vegna
pess ad folk fengi adeins ad fara i bad einu sinni i viku. Einnig var bent & ad heilbrigt folk
geeti ekki seett sig vid annad en ad komast i bad & hverjum degi. Fram kemur i freedilegri
umfjollun ad mikilveegt er ad sinna likamlegum pattum i personumidadri umfjéllun sem leidir
til aukinnar vellidunar einstaklingsins par sem hann dvelur. Alpj6da heilbrigdisméalastofnunin
(WHO) telur likamlega umonnun vera veigamikinn patt i persébnumidadri nalgun og var pad i
samraemi vid nidurstodur okkar. Pad vakti athygli okkar ad i 6dru fraedilegu efni um
personumidada umonnun var litid sem ekkert minnst & likamlega uménnun (Mwangi, Groves

og Tritter, 2012; Kitwood, 1997/2007).

Sveigjanleiki og sjalfreedi

Til ad einstaklingur geti upplifad sig sem pétttakanda i eigin medferd og umdénnun er
samvinna og sveigjanleiki mikilveeg i personumidadri nalgun og ad starfsfolk geri sér grein
fyrir mikilveegi pess ad einstaklingurinn komi & undan fostu skipulagi. Tima- og
starfsmannaskortur er oft hindrun pess ad sveigjanleiki sé yfirsterkari fostu skipulagi
(Edvarsson o.fl., 2010). pad kom fram i nidurstodum okkar ad litill sveigjanleiki veeri i
daglegri uménnun hinna 6ldrudu. Hlutirnir vaeru gerdir eftir fastri ratinu og ad hlusta meetti
meira & iblana og taka tillit til 6ska peirra t.d. vardandi bodun og fotferdatima. Hja 6drum
kom fram ad ratinan veitti fjolskyldumedlim hans 6ryggi, en hann var greindur med
alzheimer. Almennt sed var folk ekki medvitad um hvad personumidud nalgun veeri og hvad i
raun feelist i peirri nalgun, til ad geta tekid einhverja afstddu til pessarar tegundar uménnunar.
Mikilveegur pattur i hjukrun einstaklinga med heilabilun er ad tryggja peim rolegt umhverfi en
jafnframt ad peir fai naegilega 6rvun t.d kunnuglegar myndir, tonlist, lykt o.fl. (Ingibjorg

Hjaltadottir, 2006). Fram kom ad sumt starfsfolk var medvitad um pessi atridi. I peim
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tilfellum leitadist pad vid ad tengjast hinum heilabilada i gengum fortid hans og s6gu med
gémlum myndum, med pvi ad érva einstaklinginn til ad fara med visur og i gegnum geeludyr.

I grein Leplege o.fl. (2006) er einnig synt fram & mikilvaegi pess ad takast & vid
erfidleika einstaklingsins i daglegu lifi, p.e.a.s. ad leggja frekar aherslu & praktisk atridi sem
nytast einstaklingnum beint eins og ad borda og klaeda sig sjalfur. Einnig ad reyna ad laga
umhverfi einstaklinga ad adsteedum peirra frekar en ad reyna ad breyta peim til ad
falla inn i umhverfid pegar pvi er vid komid (Kitwood, 1997/2007). Nidurstddur okkar voru
baer ad i dag er stadreyndin sU ad einstaklingurinn parf ad adlaga sig ad stofnanaumhverfinu
og takmarkad svigram er til ad mata pérfum hans.

Upplifun aldradra & hjukrunarheimilum var oft st ad peim fannst peir vera fyrir og
reyndu pvi ad lata sem minnst fyrir sér fara. peim fannst starfsfolkid hafa svo mikio ad gera,
yfirleitt vegna manneklu en mergur malsins var ad starfsemin atti ad sndast um hina 6ldrudu
0g peim é&tti ad lida vel i pvi umhverfi sem peir bjuggu i &n pess ad finna fyrir peirri
tilfinningu ad vera fyrir. Fram kom ad adstandendur hofou vissar ahyggjur af pvi ad
fjolskyldumedlimir peirra myndu ekki bera sig eftir pvi sem pa vanhagadi um, par sem peir
vildu ekki valda starfsfolkinu 6nadi. Einnig kom fram ad starfsfolkid hafdi takmarkadan tima
til ad annast folk vegna ratinubundinna verka.

Skipting valds er adalatridid til pess ad auka abyrgd og virkni einstaklings.

Mikilveegt er ad virda val einstaklingsins i umonnun sinni og vidhalda vonarneista hans til
pess ad einstaklingur geti notid sin par sem hann er staddur i lifinu (Sumsion og Law, 2006)
0g aod leitast sé vid ad heidra réttindi heimilisfolks, bjoda peim meiri lifsgedi og
gaedaumaonnun  jofnum meeli. Oll einstaklingsmidud hjikrun skal vera i samradi vié
einstaklinginn. Til deemis ad ibdar hafi val og séu hvattir til ad taka eigin akvardanir um allt
pad personulega sem snertir pa, eins og hvad peir vilja gera eda hvener peir vilja fara ad sofa

(Koren, 2010).
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Nidurstodur leiddu i 1j6s ad reynsla adstandenda af hjukrunarheimilum var oft ad
starfsemin veeri nidurnjorfud og 6sveigjanleg. Astridur Stefansdottir og Vilhjamur Arnason
(2004) tala um ad sjalfraoa einstaklingur sé laus undan yfirradum annarra. Pegar einstaklingur
var ordinn pad lasburda ad hann purfti vist & hjakrunarheimili tok stofnunin véldin og hann
glatadi sjalfreedi sinu. pratt fyrir hlyju og velvild starfsfélks og i flestum tilfellum g6da
umdnnun kom fram i nidurstédum okkar ad lif ibdanna var had skilyrdum stofnunarinnar.
Skyrt deemi um pad voru baddagarnir einu sinni i viku, einstaklingar sem vanir voru ad bada
sig daglega voru skyndilega hadir skilyrdum sem peir hefdu aldrei satt sig vid. Svorin sem
fengust pegar petta var reett voru ad pvi midur veeri ekki haegt ad verda vid pessu vegna peirra
skorda sem stofnuninni voru settar. parna var pad stofnunin sem hafdi voldin en
einstaklingurinn hafdi litid um malin ad segja. Samkvaemt 16gum ma ekki vista folk &
hjakrunarheimilum nema med sampykki einstaklingsins sjalfs pvi i 67. grein stjornarskrar
lydveldisins Island segir skyrt ,,.Engan ma svipta frelsi nema samkvaemt heimild i 16gum.*
19. grein laga um I6graedi (nr. 71/1997). 1 dag er pessu hinsvegar stundum pannig farid ad
folk er ordid svo langt leitt af sinum minnissjukdémi eda elliglopum ad pad skrifar aldrei
undir neitt sampykki og heldur jafnvel ad pad sé bara verid ad fara med pad i biltdr eins og

fram kom hja einum vidmalanda okkar.

Félagslegar parfir

Samkveemt nidurstodum okkar kom i 1jos ad starfsfolk hafdi spurt ibda og fjolskyldur
um soégu peirra og kennt adstandendum ad reeda um gamla tima. Einnig kom i ljés ad
adstedur gatu verid erfidar par sem malhelti og heyrnarleysi settu strik i reikninginn. Og i
peim tilfellum gerdi fjolskyldan aviagrip i ordi og myndum til ad audvelda starfsfolki ad
skilja sogu peirra. Samreemist petta nidurstodum Kellett (2010) um gildi minningavinnu til ad

tengjast iblanum, vardveita sjalfsmynd hans og stydja vid fjélskylduna.
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Einnig syndu nidurstddur ad ibuar fengu hlyju og gott atleeti og heimilisbragur veeri
yfir heimilunum. bPar sem & peim hjukrunarheimilum sem rannsékn okkar nadi til er hvorki
bodid upp & idjupjalfun né sjukrapjalfun purftu heimilismenn ad fara Ut i bee til ad fa
sjlkrapjalfun vid hafi. [ rannsokn okkar kom fram ad einn ibGi naut sjikrapjalfunar sem
fjolskylda hans purfti ad berjast fyrir ad fa i gegn. Ad 6drum Kosti er sjukrapjalfun ekki i bodi
fyrir ibua pessara hjukrunarheimila. pessi einstaklingur fer i sjukrapjalfun tvisvar i viku og
nytur pess virkilega. Honum finnst hann vera til og ad hann virki enn i samfélaginu. petta
samraemist nidurstodum Brooker (2004) um virkni ibda & hjakrunarheimilum i eigin medferd
0g umonnun.

Samkveaemt rannsokn okkar var mjog mismunandi hversu 6flug tomstundastarfsemi
var & hjukrunarheimilunum, allt fra 6flugri starfsemi svo sem leikfimi, boccia, handavinnu
o.fl. sem ibdar voru drifnir i til ad vidhalda virkni og getu og nidur i ad tomstundastarf veeri
lagt af vegna nidurskurdar. Er petta i samraemi vid nidurstéour Edvardsson o.fl. (2010) um

mikilveegi sliks starfs.

Upplysingagjof

GO0 upplysingagjof er naudsynleg og parf ad vera a mali sem iblar og fjolskyldur
peirra skilja (Sumsion og Law, 2006; Mwangi, Groves og Tritter, 2012).

Samkvaemt nidurstddum okkar var reynsla folks af upplysingagjof baedi jakveed og
neikvaed. Fram komu i rannsokn okkar misvisandi nidurstodur vardandi petta atridi, reynsla
sumra var ad upplysingagjof veeri med fullnaegjandi hatti medan adrir hofou rekid sig a skort
a upplysingum og samskiptaleysi. Mismunandi var milli hjukrunarheimila hvort fjélskyldan
fengi upplysingar um pa medferd og umonnun sem einstaklingar fengu. Hvad vardar pad sem
sneri ad ibuanum sjalfum vantar nanari gégn pvi rannsoknin sneri ad upplifun adstandenda en

ekki ibtanna sjalfra.
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Kafli 6

Notagildi rannséknar og framtidarrannséknir

Takmarkanir rannséknarinnar

Takmarkanir pessarar rannsoknar eru nokkrar. Vidmelendur okkar eru fjérir pannig ad
um litid Urtak er ad reda sem telst vera takmdrkun. bar ad auki var adeins tekid eitt vidtal vid
hvern vidmalanda og pvi vantar fyllri mynd af fyrirberinu. Lita m& & okkar innlegg sem
hvata ad steerri rannsokn. P4 reeda medrannsakendur okkar um reynslu sina af premur
hjakrunarheimilum, tvo eru stadsett & Sudurnesjum og eitt & Sudurlandi. Hvert
hjakrunarheimili er sjalfstaett starfandi og starfsemi peirra er mjog mismunandi. Pessi
rannsokn gefur pvi ekki heildarmynd af starfsemi hjukrunarheimila en gefur visbendingar um
reynslu adstandenda af personumidadri nalgun & pessum akvednu hjukrunarheimilum. bvi ma
segja ad um synishorn sé ad reeda af pvi hvernig hlutirnir geta verio.

Einnig er reynsluleysi rannsakenda takmorkun en vid erum ad stiga okkar fyrstu skref

i rannsoknarvinnu sem pessari og pvi um frumraun ad reeda sem setur mark sitt & vinnu okkar.

Hagnytt gildi rannséknarinnar

Rannsoknir a personumidadri umonnun hafa okkur vitanlega ekki verid gerdar a
Islandi adur. Pad er hins vegar af nogu ad taka pegar kemur ad pvi ad finna freedilegt efni pvi
mikid hefur verid skrifad um persénumidada umdnnun og er hugtakid aberandi i umfjollun
um umonnun aldradra i hinum vestraena heimi. Teljum vid kominn tima & ad taka petta hugtak
markvisst til umfjéllunar i malefnum aldradra & islandi og er verkefni okkar skref i p4 att.

Pad er okkar von ad rannsokn pessi geti aukid skilning og pekkingu a reynslu
adstandenda og vakid félk til umhugsunar um kjor og adbinad aldradra a hjuakrunarheimilum.

Nidurstoour okkar teljum vid geta nyst hjukrunarforstjérum og hjukrunarstjornendum sem
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koma ad skipulagi 6ldrunarméla vid ad auka geedi umoénnunar med pvi ad varpa ljosi & reynslu
adstandenda. Fram kemur i rannsokn okkar mikilveegir peettir sem luta ad ytra umhverfi og
adbunadi iblanna sem stjornendur geta nytt sér.

Vid teljum pessa rannsokn geta haft hagnytt gildi fyrir hjakrun par sem
hjakrunarfreedingar eru i lykiladstodu sem tengilidir vid fjolskyldur. Einnig koma peir beint
eda Obeint ad allri umonnun sinna skjélstedinga & hjukrunarheimilunum og rannsékn okkar
bendir a peetti sem hagt er ad beeta til ad auka lifsgeedi ibluanna.

Fyrir hjukrunarmenntun og hjakrunarnema er rannsokn okkar framlag til ad auka
virdingu fyrir iblanum sem persénu og veita innsyn inn i lif hans og fjolskyldunnar. Teljum
vid mikilveegt fyrir hjukrunarnema ad lita & skjolsteedinga sina fréa heildraenu sjonarhorni sem
manneskjur med mikla lifsreynslu og hluta af steerri heild sem er peirra lif og fjélskylda.

Vonum vid ad rannsokn okkar sé framlag til pekkingar & reynslu adstandenda og hvad
beim er mikilveegt i umdnnun astvina sinna og verdi hvati til frekari rannsokna a pessu svidi i

framtidinni.

Framtidarrannsoknir

pratt fyrir takmarkanir rannsoknarinnar gefur han vissa innsyn inn i reynslu
adstandanda af personumidadri nalgun & hjukrunarheimilum. Vid teljum verkefni okkar geta
nyst sem hvata til frekari rannsokna badi megindlegra og eigindlegra & persdbnumidadri
umdénnun a hjukrunarheimilum. Rannsakendum finnst ahugavert ad gera rannsokn med steerra
Grtaki til ad na fram mettun og p.a.l. fa fyllri mynd af fyrirbeerinu. Hugsa maetti sér
megindlegar rannséknir med spurningalistum til ad leggja mat & geedi uménnunarinnar ad
mati adstandenda til demis. betta litla nemaverkefni okkar kveikir ad okkar mati ymsar
spurningar sem ahugavert geeti verid ad vinna med i framtidarrannséknum eins og til deemis

mikilveegi pess ad likamlegum pérfum sé sinnt & fullnzegjandi hatt en svo virdist sem litid
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hafi verid fjallad um pad i rannsoknum. Einnig mikilveegi andlegs studnings og ad fjolskyldan
sé hofd med i rAdum. Er pad von okkar ad vid ndum ad vekja ahuga & personumidadri

umdnnun sem er i dag talin naudsynleg forsenda fyrir g6dri umoénnun.

Samantekt

Helstu nidurstodur rannsoknarinnar er porfin fyrir heildsteett uppbyggjandi umhverfi
sem midar ad pvi ad koma til méts vid personulegar parfir ibda og fjolskyldu vid flutning
fjolskyldumedlims & hjukrunarheimili.

Medrannsakendurnir hafa miklar og sterkar skodanir & umonnun astvina sinna sem eru
baedi jakveedar og neikveedar. Nidurstodurnar eru mjog mismunandi og greinilegt ad upplifun
pbessara fjolskyldna er mjdg o6lik. Starfsfolk hjukrunarheimilanna fékk géda umsogn pratt fyrir
oft erfidar vinnuadsteedur. P& kom einnig skyrt fram ad hjukrunarheimilin eru mjog 6lik
innbyrdis, baedi hvad vardar adbunad, ytra og innra umhverfi, og menningu a hverjum stad.
pad er athyglisvert ad lesa Gt dr vidtélunum jakvaeda punkta sem bera starfsfélkinu gdda sogu,
samanber vidleitni peirra til ad kynnast ibdum hjukrunarheimilisins og hversu mikla hlyju pad
synir skjolsteedingum sinum. P6 ad par komi reyndar fram misjofn reynsla eins og med flest
annad sem vid spuréum um.

Adalpemad sem vid greindum Ur vidtdlum okkar var porfin fyrir heildsteett
uppbyggjandi umhverfi sem midar ad pvi ad koma til mots vid persénulegar parfir ibda og
fjolskyldu. Ut fra pvi greindum vid svo tvé meginpemu sem voru uppbyggjandi ytra umhverfi
og uppbyggjandi salfélagslegt innra umhverfi. Allir patttakendur 16gdu mikla aherslu &
mikilveegi ytra umhverfis hjikrunarheimilisins. | pessum tilfellum er svo sterk pessi reynsla
ad folk sé a0 lata hinn aldrada fra sér og ,,stofnunin® taki vid honum pannig ad pad hafi ekki
yfirumsjon med malum hans. Stofnunin ,,tekur voldin® yfir einstaklingnum.

Stofnanaumhverfid tengist neikvaedri reynslu viomealenda okkar, par er komid inn & atridi eins
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og Ofullnzgjandi likamlega umodnnun sokum skorts & starfsfolki, skort & upplysingaflaeedi og
ad tekid sé tillit til einstaklingsbundinna parfa. Stofnanaumhverfid birtist & mismunandi hatt
hja medrannsakendum okkar, allt fra pvi hvernig einstaklingurinn er ofurseldur skipulagi
stofnunarinnar og hvorki hann né adstandendur hafa neitt um hans mal ad segja og til pess ad
upplifa mikinn sveigjanleika og tillitsemi.

I samfélaginu i dag er pad alltof oft sem madur heyrir ad pad sé mjog neikvaett ad fara
a hjukrunarheimili. Pangad fari folk helst ekki fyrr en pad getur alls ekki seéd um sig sjalft.
Allt of lengi hafa aldradir purft ad lifa vid pad ad pegar peir fara & hjukrunarheimili séu peir
ofurseldir reglum og sidum pess hjakrunarheimilis sem peir fara 4. Ad okkar mati er kominn
timi til ad hugsunin breytist og starfsfolk hjakrunarheimila samsami sig sidum og pérfum
ibGanna. bannig atti ad verda til heimili en ekki stofnanir.

pad er lika athyglivert ad skoda frasagnir vidmealenda af 6skum peirra vardandi
framtidarhjukrunarheimili, um sérherbergi og ad fa ad fara i bad oftar en einu sinni i viku er
eitthvad sem okkur finnst sjalfsdgd mannréttindi. Af hverju nytur gamla folkio okkar ekki
einhvers sem okkur finnst sjalfsogd réttindi?

Okkur finnst ad i framtidarsyn hjukrunarheimila eigi persébnumidud nalgun ad vera
kjarni hjukrunar og su hugmyndafraedi sem unnid sé Ut fra. Pad parf ad koma til grundvallar
hugarfarsbreyting pannig ad hjukrunarheimilin séu heimili iblanna og starfsfélkid lagi starf
sitt ad peim en ekki 6fugt eins og reyndin er i dag. Virding fyrir skjolsteedingnum og hans
personu og porfum parf ad vera sa siofraedilegi grundvoéllur sem byggt er &.

AdJ pekkja manneskjuna er grundvallaratridi i personumidadri uménnun eins og kom
fram i grein Edvardsson og o.fl. (2010). Naudsynlegt er ad sérsnida umoénnun ad hverjum og
einum, vidurkenna einstaklinginn og ad samskipti séu & jafningjagrundvelli.

Hvatinn ad pessu lokaverkefni er reynsla okkar og skodanir & umonnun einstaklinga a

hjukrunarheimilum. Vid baum ad reynslu baedi sem adstandendur og uménnunaradilar. Okkur
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finnst &botavant ad neegileg virding sé borin fyrir hinum aldrada og ad pa vanti malsvara til ad
standa vord um réttindi sin. bessi rannsoknarvinna hefur styrkt okkur i sannfaeringu okkar og

hugsjon um betri adbunad og kjor aldradra & Islandi.
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Fylgiskjal 1: Tilkynning til Personuverndar og svar

Tilkynning um vinnslu
persénuupplysinga

Er um ad reeda nyja tilkynningu eda
breytingu & eldri tilkkynningu?

Eldra tilkynningandmer sé um
breytta tilkynningu ad reeda:

Nafn

Nafn forsvarsmanns (s.s. forstjéra)ef
abyrgodaradili er fyrirteeki/stofnun:

Nafn pess sem fyllir tilkynninguna at:
Heimilisfang:

Péstnumer:

Stadur:

Simanumer tengilids:

Titill verkefnis(ss. nafn & skra eda
heiti rannséknar)

Tilgangur vinnslunnar?

Hvada upplysingar verdur unnid
med?

NUmer
S6250

Ny tilkynning

Kristin bérarinsdottir

Kristin P&rarinsdéttir
Skdlastig 9

600

Akureyri

4608457

Reynsla adstandenda af persénumidadri uménnun
aldrads &stvins & hjukrunarheimili

Tilgangur pessarar fyrirbeerafreedilegu rannséknar er
ad kanna reynslu adstandenda af persGnumidadri
umonnun aldrads astvins a hjikrunarheimili.

Eigindleg viotdl verda tekin vid fjora einstaklinga.
Einu personuupplysingarnar

sem 6skad verdur eftir er kyn pétttakenda og aldur
innan 10 &ra aldursbils.

Nofnum patttakenda verdur breytt &
rannséknargégnum sem gégnum sem rekja ma til
einstakra hjukrunarheimila s.s néfunum og
stadarheitum

patttakendur eru bednir um ad lysa reynslu sinni af
persénumidadri umdénnun

aldrads astvins a hjukrunarheimilum. Vidtalsrammi
vidtalanna er eftirfarandi:

1 Hvernig er upplifun pin ad vera adstandandi
einstaklings & hjukrunarheimili?

2. Finnst pér starfsfélkid reyna ad kynnast hinum
aldrada sem einstaklingi

3. Er fidlskyldan med i radum og er hun vel upplyst
vardandi mal sem koma upp?

4. Hvernig finnst ykkur vidmot starfsfolks?

5. Hvernig finnst ykkur umhverfi og starfsemi
hjukrunarheimilisins Eigindleg viotol verda tekin vid
fijora einstaklinga. Einu persénuupplysingarnar
sem Oskad verdur eftir er kyn patttakenda og aldur
innan 10 &ra aldursbils.

Nofnum patttakenda verdur breytt &
rannséknargégnum sem gégnum sem rekja ma til
einstakra hjukrunarheimila s.s néfunum og
stadarheitum

pétttakendur eru bednir um ad lysa reynslu sinni af
persénumidadri umdnnun aldrads astvins 4
hjakrunarheimilum. Vidtalsrammi vidtalanna er
eftirfarandi:

1 Hvernig er upplifun pin ad vera adstandandi
einstaklings & hjukrunarheimili?
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Hvert verda upplysingarnar séttar?

Heimild(ir) til vinnslu
persénuupplysinga, sbr. 8. gr. laga
um personuvernd og medferd
persénuupplysinga

Verdur unnid med viokveemar
personuupplysingar, sbr 8. tl. 2.
gr. laganna?

Vidbotarskilyrdi um vinnslu
viokvaeemra personuupplysinga, sbr.
9.gr. laganna?

Frekari skyringar & peim heimildum
sem merkt er vio hér ad ofan (t.d.
lagadkveedi eda ef byggt er a
sampykki hins skrada skal hér greint
fra efni sampykkisyfirlysingar)

Ef aflad er pers6nuupplysinga fra
6drum en hinum skrada, hvernig er
pa uppfyllt

viovorunarskylda gagnvart hinum
skrada, sbr. 21. gr. laganna

Ef aflad er persénuupplysinga fra
hinum skrada sjalfum, hvernig er pa
uppfyllt freedsluskylda, sbr. 20.

gr. laganna

Verdur persénuupplysingum safnad
med notkun eftirlitsmyndavéla eda
annars konar véktunarbtnadar?

Verda upplysingarnar afhentar
6drum. Hverjum?

Verda upplysingarnar fluttar ar landi?

Verda upplysingarnar birtar & Netinu
/ Vefnum?

Hvada 6ryggisradstafanir verda
viohafoar ?
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2. Finnst pér starfsfolkid reyna ad kynnast hinum
aldrada sem einstaklingi

3. Er fjélskyldan med i radum og er hin vel upplyst
vardandi mal sem koma upp?

4. Hvernig finnst ykkur vidmot starfsfolks?

5. Hvernig finnst ykkur umhverfi og starfsemi
hjakrunarheimilisins

Upplysingar verda séttar til patttakenda i formi
vidtala.

sampykki hins skrada sbr. 1. tl.

Nei

patttakendur fa sent kynningarbréf um rannséknar
&eetlun adur en upplysinga er aflad. |
kynningarbréfinu koma m.a. fram upplysingar um:
Tilgang rannséknar, dbyrgdarmann og
medrannsakendur, hvad felst i patttoku, tranadur vido
patttakendur og ad patttakendum sé frjalst hafna
pétttdku og ad svara ekki einstokum spurningum.

Nei

Medrannsakendur, pzer Helga Agusta Eggertsdottir,
Hildur béra Stefansdattir,

Kristin Sigurmundsdottir og Una Kristin Stefansdottir
hafa adgang ad

upplysingum. Upplysingar

verda ekki athentar 68rum Medrannsakendur, paer
Helga Agusta Eggertsdattir, Hildur béra
Stefansdéttir, Kristin Sigurmundsdéttir og Una Kristin
Stefansdéttir hafa adgang ad upplysingum.
Upplysingar

verda ekki afhentar 6drum

Nei
Nei

Afmaun persénuaudkenna


http://www.althingi.is/lagas/nuna/2000077.html
http://www.althingi.is/lagas/nuna/2000077.html
http://www.althingi.is/lagas/nuna/2000077.html
http://www.althingi.is/lagas/nuna/2000077.html
http://www.althingi.is/lagas/nuna/2000077.html
http://www.althingi.is/lagas/nuna/2000077.html
http://www.althingi.is/lagas/nuna/2000077.html

Ef annad. pa hvad?

Nafn og/eda stoduheiti pess sem ber
abyrgd a framangreindum
Oryggisradstéfunum

Verdur
upplysingunum/audkennunum
eytt og pa hvenaer?

Verdur 60rum adila (vinnsluadila)
med skriflegum samningi falin
vinnsla upplysinganna?

Nafn vinnsluadila:
Heimilisfang vinnsluadila:
Pdéstnumer:

Stadur:

Hverjar eru skyldur vinnsluadila
samkvaemt pessum samningi?

Adrar athugasemdir tilkynnanda:

Aldur patttakenda er eingdngu skradur a
10 ara aldurshili til ad koma i veg fyrir ad upplysingar
verdi persénugreinanlegar

Kristin bérarinsdottir

Upptdkum af viétdlum verdur eytt ad lokinni drvinnslu
gagna i juni 2013 og einnig upplysingum sem
skradar eru i tolvu. Utprentudum vidtélum mun verda
eytt i pappirstaetara i juni 2013

Nei
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Fylgiskjal 2: Upplysingabréf

Haskalinn
a Akureyri

Reynsla adstandenda af personumidari uménnun

Kari adstandandi/medrannsakandi

Vid erum fjorir nemendur & fjorda ari i hjukrun vid Haskolann & Akureyri sem erum
ad gera lokaverkefni til B.Sc. gradu i hjukrunarfraedi. Vid viljum bjéda pér ad taka patt i
pessari rannsokn sem er hluti af lokaverkefni okkar. Vid erum ad rannsaka hverjir eru
mikilveegustu peettirnir i umoénnun ibua & hjukrunarheimilum ad mati adstandenda. Vonumst
vid til pess ad pu getir hjalpad okkur ad fa betri syn & umdnnun ibua & hjukrunarheimilum.

Viotalid verdur tekid upp og sidan afritad, patttakendur munu njoéta fullkominnar
nafnleyndar og pess geett ad paer upplysingar sem fram koma séu adeins notadar i pessari
rannsokn og sidan verdur 6llum gégnunum eytt. Vid viljum vekja athygli pina & pvi ad pér er
frjalst ad heetta vid patttoku i rannsokninni hvenar sem pér poknast og ef pu oskar eftir pvi pa
er haegt ad taka Gt hluta af vidtalinu.

Leidbeinandinn okkar er Kristin borarinsdottir hjukrunarfreedingur, Kristin er starfandi
lektor vid Haskdlann a Akureyri og er hun einnig abyrgdarmadur rannsoknarinnar.

Rannsoknin verdur kynnt & malpingi Gtskriftarnema pann 17. mai nastkomandi i

hasnadi skélans vid Nordurslod.
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Med fyrirfram pokk

Helga Agusta Eggertsdottir hjikrunarfreedinemi vid H.A.
Hildur bora Stefansdottir hjukrunarfreedinemi vid H.A.
Kristin Sigurmundsdottir hjukrunarfreedinemi vid H.A.

Una Kiristin Stefansdéttir hjukrunarfreedinemi vid H.A.

Abyrgdarmadur rannsoknarinnar er

Kristin boérarinsdottir
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Fylgiskjal 3: Upplyst sampykki

Haskadlinn
a Akureyri
Upplysingar vegna rannsoknarinnar:

Reynsla adstandenda af personumidadri umoénnun

Ageti vidtakandi

Tilefni pessa bréfs er ad dska eftir patttoku pinni i rannsokn a reynslu pinni af hverjir eru
mikilvaegustu peettirnir i umonnun ibda & hjukrunarheimilum ad mati adstandenda. Tilgangur
verkefnisins er ad kanna fraedilegt efni sem vidkemur uménnun aldradra og varpar 1josi &
pbaetti sem geta nyst i umdnnun peirra. Rannsdknin er eigindleg rannsékn, nanar tiltekid
fyrirbaerafraedileg rannsdkn par sem gégnum verdur safnad med vidtélum vid folk sem hefur
reynslu af pvi ad eiga ttingja & hjukrunarheimili.

Gognum verdur safnad med vidtdlum sem verda tekin & peim stédum sem
vidmalendur velja. Alla jafnan verdur tekid adeins eitt um pad bil 45 min. langt vidtal vio
hvern patttakenda. Viotolin verda hljodritud og eftir ad pau hafa verid afritud ordrétt er
upptakan eydilogd. I afrituninni er néfnum og stadhattum breytt til ad ekki sé unnt ad rekja
nidurstédur rannsoknarinnar til &kvedinna einstaklinga.

Allar upplysingar sem péatttakendur veita i vidtélunum verda medhondladar samkvaemt
stréngustu reglum um trinad og nafnleynd og farid ad islenskum l6gum vardandi
personuvernd, vinnslu og eydingu frumgagna. Rannsdknargdgn verda vardveitt a druggum

stad & medan a rannsokn stendur. Frumgdégnum, ljésritum, hljodupptokum og télvugégnum



verdur eytt ad rannsokn lokinni. Nidurstodur rannsdknarinnar verda allar
Opersonugreinanlegar.
Tekid skal fram ad patttakendum er ekki skylt ad taka patt i rannsdkninni og geta heett an

utskyringa a akvordun sinni til rannsakanda.

Keaer kvedja,

med von um godar undirtektir,

Helga Agusta Eggertsdattir,
Hildur bora Stefansdottir,
Kristin Sigurmundsdottir
og Una Kristin Stefansdottir

Sampykkisyfirlysing

Eg undirritud/undirritadur hef lesid kynningu & ofangreindri rannsokn og sampykki ad taka

patt i rannsokninni eins og henni er lyst.

Virdingarfylist

Nafn eda Merki i stad nafns
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