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Utdrattur

A Islandi greinast um 600 einstaklingar med heilablodfall & ari hverju. | vestreenum rikjum er pad
algengasta asteeda pess ad fullordid folk feer varanlega fotlun. Lif folks getur breyst til muna eftir
heilablodfall og fara ahrifin eftir pvi hversu alvarlegt heilablodfallid er. Ahrifa getur geett & likamlega og
vitreena getu auk pess sem andleg vanlidan er algeng medal heilablédfallssjuklinga. Margir
sjuklinganna purfa a mikilli endurhaefingu ad halda auk adstodar vid athafnir daglegs lifs. Nanustu
adstandendur geta skyndilega purft ad takast a vio uménnun einstaklings sem adur var heilbrigdur.
Freeodsla til baedi heilablddfallssjuklinga og adstandenda peirra er pvi mjog mikilveeg. Pannig 6dlast

peir pekkingu & sjukddmnum og aukna getu til ad takast a vid afleidingar hans.

Tilgangurinn med pessu fraedilega yfirliti var ad skoda freedslu til heilabléofallssjuklinga og nanustu

adstandenda peirra. Eftirfarandi rannséknarspurningum var svarad:

«  Hvernig er freedsluporfum heilablodfallssjuklinga og nanustu adstandenda peirra meett?

e Hverjar eru fraedsluparfir heilabléofallssjiklinga og nanustu adstandenda peirra &
mismunandi timabilum i bataferlinu?

e Hvers konar framsetning fraedslu hentar heilablédfallssjuklingum og nanustu
adstandendum peirra?

* Huverju skilar freedsla til pessa sjuklingahops og adstandenda peirra?

Vid gerd pessarar freedilegu samantektar var leitad i gagnaséfnum PubMed, ProQuest, OVID,

Cinahl, Sciencedirect og i Hirslunni. Ahersla var 16gd & notkun rannséknargreina i samantektinni.

Samkveemt nidurstodunum var freedslupdrfum heilablédéfallssjuklinga og nanustu adstandenda
peirra ekki maett neegilega vel. Fraedsluparfir peirra voru mismunandi eftir pvi hvar i bataferlinu peir
voru staddir. | upphafi snlast fraedsluparfirnar meira um heilbrigdistengda peetti likt og
rannsoknarnidurstdour, greiningu og batahorfur. baer parfir dvina pegar fra lidur og i stadinn koma
freedsluparfir tengdar endurhaefingu, uménnun og adlégun ad breyttu lifi. Heilablodfallssjuklingar og
nanustu adstandendur peirra vilja helst munnlega fraedslu dsamt skriflegum upplysingum. Sérsnidin
freedsla uppfyllir freedsluparfir betur en almenn freedsla. Fullnaegjandi freedsla og studningur dregur ar
kvida og 6vissu vardandi sjukdéminn asamt pvi ad gera sjuklinginn og adstandendur hans betur i
stakk buna til ad takast a vio sjukdominn. Mikilveegt er ad hjukrunarfraedingar séu medvitadir um pessa

paetti vid skipulagningu fraedslu til pessa héps.

Lykilord: Heilabléofall, endurhaefing, fraedsluparfir, heilablédfallssjuklingar, nanasti adstandandi, studningur, alit & eigin faerni.



Abstract

In Iceland, about 600 individuals are diagnosed with stroke each year. In western countries it is the
most common reason for adults receiving permanent disability. People's lives can change dramatically
after a stroke and the impact will depend on how severe the stroke is. The effects can have impact on
the physical and cognitive abilities as well as mental distress is common among stroke patients. Many
patients require extensive rehabilitation and assistance with activities of daily living. Closest relatives
may suddenly become caregivers of an individual who was previously healthy. Education for both
stroke patients and their families is therefore very important. Thus they gain knowledge of the disease

and how to deal with it's consequences.

The purpose of this literature review was to examine education for stroke patients and their

families. The following research questions were answered:
« How are the educational needs of stroke patients and their caregivers met?

« What are the educational needs of stroke patients and their caregivers at different periods

in the recovery process?
« What form of education is suitable for stroke patients and their caregivers?
* What do patients and their caregivers gain from education?

In the process of writing this literature review we searched the databases PubMed, ProQuest,
OVID, Cinahl, Sciencedirect and in the Icelandic database Hirslan. Emphasis was placed on the use

of research articles in the literature review.

According to the results the educational needs of stroke patients and their caregivers were not met
adequately. Educational needs were different depending on where in the recovery process, they were
present. Initially educational needs are more about health related issues such as research, diagnosis
and prognosis. These needs wear off over time and instead educational needs related to
rehabilitation, care and adaptation to changed lives take over. Stroke patients and their caregivers
prefer verbal education along with written information. Tailored education meets educational needs
better than general education. Adequate information and support reduces anxiety and uncertainty
about the disease as well as to render the patient and his caregiver better equipped to deal with the
disease. It is important that nurses are aware of these factors when planning education for this group

of patients and their caregivers.

Keywords: Stroke, rehabilitation, educational needs, stroke patients, caregiver, support, self-efficacy.
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1 Inngangur

1.1 Formali

Sidastlidid ar hofum vid starfad & Taugalaekningadeild Landspitalans. bar héfum vid kynnst hjakrun
sjuklinga eftir heilabléofall og séd hversu mikilveeg freedsla til pessa sjuklingahdéps er. Einnig héfum vid
baodar att fidlskyldumedlimi sem fengid hafa heilablédfall og par af leidandi fengid innsyn i sjakdéminn

fra sjbnarhorni adstandanda.

I islenskum 16gum um réttindi sjuklinga nr. 74/1997 kemur fram ad sjuklingur & rétt & upplysingum
um heilsufar og medferd. Undir pad falla heilbrigdistengdar upplysingar um astand og batahorfur.
Upplysingarnar skulu gefnar um leid og tilefni skapast og a videigandi hatt pannig ad sjuklingur skilji
paer. Rannséknir hafa synt ad freedslup6rfum heilablédfallssjuklinga og nanustu adstandenda peirra er
ekki maett naegilega vel og ad freedsla taki ekki mid af einstaklingsbundnum pérfum hvers og eins
(Eames, McKenna, Worrall og Read, 2003; O"Connell, Baker og Prosser, 2003; Yonaty og Kitchie,
2012). begar verid er ad fraeda sjiklinga eftir heilabloédfall parf ad hafa i huga hversu tilbdinn
einstaklingurinn er til ad fa freedslu, mismunandi form a freedslu og hversu langt er lidid fra
heilabléofallinu (Denby og Harvey, 2003).

Fraedsla hjalpar heilablédfallssjiklingum ad takast & vid paer langvinnu afleidingar sem heilabléofall
getur valdio. Fraedsla getur einnig komid i veg fyrir frekari veikindi og fylgikvilla eftir heilablodfall. bad
leidir af sér feerri endurinnlagnir a spitala (Hafsteinsdéttir, Vergunst, Lindeman og Schuurmans, 2011).
Rannsoéknir benda til ad freedsla til sjuklinga geti almennt dregid ar kostnadi heilbrigdiskerfisins
(Adams, 2010). Fraedsla til nanustu adstandenda er ekki sidur mikilveeg par sem lif peirra tekur oft
stakkaskiptum. peir geta purft ad annast heilablddfallssjuklinginn eftir ad heim er komid og skortur a
freedslu til peirra leidir til mikillar évissu og orsakar jafnvel lakari heilsu hja peim sjalfum (Wallengren,

Segesten og Friberg, 2010).

Hjukrunarfreedingar eiga i miklum samskiptum vid sjiklinga og adstandendur peirra inni a
spitalanum og hafa teekifeeri til ad préa trinadarsamband sem byggist & gagnkveemri virdingu. peir
gegna mikilvaegu hlutverki vid freedslu og studning til pessa hdps og aettu ad nyta hvert taekifaeri til ad
veita peim upplysingar pegar vido 4, asamt pvi ad hvetja adstandendur til ad taka patt i umonnun

sjuklings eins og peir treysta sér til (Flannery og Bulecza, 2007).

1.2 Tilgangur verkefnis

Tilgangurinn med pessu fraedilega yfirliti var ad skoda freedsluparfir heilablédfallssjuklinga og nanustu
adstandenda peirra. Vid matid var tekid tillit til mismunandi timabila i bataferlinu. Einnig vildum vid
skoda hvort freedsluporfum veeri meett & videigandi hatt og hverju freedsla til sjuklinganna skiladi.

Eftirfarandi rannsoknarspurningar voru settar fram til ad leita svara Ur pvi fraediefni sem skodad var:

e Hvernig er freedslupdrfum heilablédfallssjiklinga og nanustu adstandenda peirra meett?

e Hverjar eru fraedsluparfir heilablodfallssjuklinga og nanustu adstandenda peirra a
mismunandi timabilum i bataferlinu?
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e Hvers konar framsetning fraedslu hentar heilablédfallssjuklingum og nanustu
adstandendum peirra?

e Hverju skilar freedsla til pessa sjuklingahéps og adstandenda peirra?

1.3 Skilgreining hugtaka

1.3.1 Brédafasi

Bradafasa eftir heilablédfall ma skipta i tvd timabil. Fyrra timabilid er heettuastand sem varir fyrstu prjar
til tuttugu og fjérar klukkustundirnar eftir heilablédfall. petta timabil & sér yfirleitt stad adur en
sjuklingurinn kemur & spitalann og fyrst eftir ad hann kemur & bradaméttoku spitalans. A fyrra
timabilinu eru gerd skil a einkennum, stadsetning bleedingar eda tappa fundin, farid er yfir
medferdarmoéguleika og sjuklingurinn metinn med tilliti til hugsanlegra fylgikvilla. Seinna timabilid i
bradafasanum varir fra tuttugu og fjéorum klukkustundum og fram yfir pridja solarhring fra heilabloofalli.
Medan a pvi timabili stendur er asteeda heilablédfallsins rannsékud enn frekar, fylgikvillar fyrirbyggdir
og i sumum tilvikum er sjuklingurinn dsamt fjdlskyldu undirbuin fyrir Gtskrift af legudeild (Summers o.fl.,
2009).

1.3.2 Endurhaefing

Endurheefing einstaklinga eftir heilablééfall snyst um ad gera einstaklingum kleift ad takast a vid lifid a
ny a sem edlilegastan hatt dsamt pvi ad peir nai fyrra sjalfsteedi ad pvi marki sem heegt er.
Endurheefing felst i ad hjalpa peim ad 6dlast nyja feerni eda endurheimta pa feerni sem peir hoféu adur
og ad hjalpa peim ad adlagast peim takmorkunum sem hafa ordid vegna heilablédfallsins.
Endurhaefing getur falid i sér adstod vid ad finna videigandi studning, medal annars félagslegan og

andlegan studning (Stroke Association, e.d.).

1.3.3 Fraedsla

Freedsla samanstendur af inngripum sem audvelda nam fyrir sjuklinga, nanustu adstandendur,
fidlskyldur, hépa og samféldég (Bulechek, Butcher og Docterman, 2008). Fraedsla til sjuklinga felur i sér
ad veita gagnreyndar upplysingar til sjuklinga og nanustu adstandenda peirra. Einnig felur han i sér ad
Utskyra eda tulka upplysingar og adlaga peer sjuklingnum. Markmidid med pessu er ad breyta vidhorfi

eda hegdun og baeta pannig heilbrigdisastand sjuklingsins (Carmel, 1994).

1.3.4 Studningur
Studningur felst i trausti sem myndast a milli hjukrunarfreedings og skjélstaedings. Studningurinn fer
fram i gegnum samraedur par sem hjukrunarfreedingur feer innsyn i heilsufarsvanda sjuklingsins og

akvedin tengsl myndast peirra & milli (Helga Jonsdéttir, 2006).

1.3.5 Andleg lidan

Heilabléofalli fylgir oft andleg vanlidan og eru punglyndi og kvidi algengir fylgikvillar (Ingibjorg
Bjartmarz o.fl., 2013). Kvidi er algengt vidbragd vid streitu. Einstaklingar med kvida finna fyrir 6tta og
hjalparleysi gagnvart pvi sem hugsanlega geeti gerst i framtidinni. peir geta verid® medvitadir um

kvidann, haft kvidann i undirmedvitundinni eda verid dmedvitadir um astand sitt (Berman, 2008).
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Punglyndir einstaklingar finna fyrir dapurleika til lengri tima, ©6rveentingu, minni orku og eiga i
erfidleikum vid ad takast & vid daglegt lif. Onnur einkenni punglyndis eru tilfinning um ad madur sé
einskis virdi, vonleysi og minni aneegja af athéfnum. Breyting & matar- og svefnvenjum koma auk pess

oft fram asamt hugsunum um daudann eda sjalfsvig (Steele og Steele, 2009).

1.3.6 Néanasti adstandandi

Néanasti adstandandi (e. caregiver, family caregiver) er notad um einstakling sem adstodar annan
einstakling sem af einhverjum astseedum er o6sjalfbjarga og parfnast adstodar. Einstaklingarnir geta
tengst fjolskyldubéndum, verid vinir eda nagrannar. Misjafnt er hversu mikla adstod hver og einn veitir

en laun eru aldrei greidd fyrir pessa adstod (Family caregiver alliance, 2001).

1.3.7 Alit & eigin feerni

Alit & eigin feerni (e. self-efficacy) er hugtak sem notad er yfir tri einstaklings & eigin feerni vid lausn
verkefna sem hefur ahrif & hvort og hve lengi hann er tilbdinn til ad takast & vid verkefnin. Alit
einstaklingsins er ekki alltaf i takt vid pa faerni sem hann byr yfir. Litid alit getur pannig orsakad pad ad
einstaklingurinn leysir ekki verkefni sem hann hefur feerni til ad leysa (Gudmundur B. Arnkelsson,
2006).

1.3.8 Sérsnidin freedsla

Fraedsluparfir heilabloofallssjuklinga eru mismunandi eins og peir eru margir. Engir tveir sjuklingar vilja
nakveemlega sému samsetningu a freedslu. Pess vegna getur verid porf & ad sérsnida fraedslu eftir

freedslupdrfum hvers og eins heilabldodfallssjuklings (Hoffmann, McKenna, Worrall og Read, 2007).
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2 Aodferd

Markmidido med pessu freedilega yfirliti er ad greina freedsluparfir sjuklinga og adstandenda peirra og
sampeetta pa gagnreyndu pekkingu sem liggur fyrir. Ennfremur er tilgangurinn ad setja fram
hjikrunarmedferd sem getur ordid grunnur ad goodri freedslumedferd fyrir heilablodfallsjiklinga og

adstendur peirra.

2.1 Freedilegt yfirlit
Vid gerd pessa freedilega yfirlits var studst vid fimm prepa likan sem Khan, Kunz, Kleijnen og Antes
(2003) lystu. brepin eru eftirfarandi:
Setja fram vel afmarkada rannsoknarspurningu.
Afla heimilda um efnid.
Meta gaedi heimilda.

Draga alyktanir Gt fra heimildum.

o > W bd e

Tulkun nidurstada.

Samantekt verdur fraedileg pegar hin er byggd a pessum fimm pattum. Til ad rannsoknarspurning
sé vel afmoérkud parf hin ad vera skyr, 6tvireed og vel uppbyggd. Vio 6flun heimilda skal leita i fjiélda
gagnasafna og leitarord skulu tengjast rannsoknarspurningunni beint. Pegar gaedi heimilda eru metin
skal medal annars horfa & tegund rannsékna en gott er ad nota gatlista vid matid. Alyktanir skulu
dregnar af heimildum sem hefur verid aflad og peer bornar saman vid hvor adra. betta getur reynst
erfitt med margar og mismunandi rannséknir en vel hefur reynst ad setja nidurstédur i téflur. Vio tdlkun
nidurstadna skal meta gaedi heimildanna. Athuga parf haettu & hlutdreegni peirra. Einnig skal meta
hvort misleitni heimilda sé mikil og pannig komast ad pvi hvort heegt sé ad treysta nidurstédum
samantektarinnar i heild. (Khan o.fl., 2003).

petta fraedilega yfirlit midadi ad pvi ad svara eftirfarandi rannséknarspurningum sem lagdar voru
fram i upphafi:
e Hvernig er freedslupdrfum heilablédfallssjiklinga og nanustu adstandenda peirra meett?

e Hverjar eru fraedsluparfir heilablodfallssjuklinga og nanustu adstandenda peirra a
mismunandi timabilum i bataferlinu?

e Hvers konar framsetning freedslu hentar heilablédfallssjuklingum og nanustu
adstandendum peirra?

e Hverju skilar freedsla til pessa sjuklingahéps og adstandenda peirra?

2.2 Val heimilda

Leitad var i gagnasofnum PubMed, ProQuest, OVID, Cinahl, Sciencedirect og i Hirslunni vid gerd
pessa freedilega yfirlits. Einnig nalgudumst vid kliniskar leidbeiningar & vef Landspitalans. Vid
skodudum ad lokum heimildaskrar rannsékna og fraedilegra samantekta og fundum pannig fleiri
heimildir sem attu vio okkar verkefni. Heimildaleitin fér fram fr4 september 2013 til mai 2014. Vid

heimildaleitina notudum vid eftirfarandi leitarord: Heilabldofallssjiklingar (e. stroke patients),
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heilabléofall (e. stroke; post-stroke; cerebravascular accident), blédpurrdarslag (e. ischemic stroke),
freedsluparfir (e. educational needs), skilningur (e. understanding), upplysingar (e. information),
sérsnionar upplysingar (e. tailored information), nanasti adstandandi (e. caregiver), hjakrun (e.
nursing), hjukrunarfraedingur (e. nurse), bradafasi (e. acute phase), endurheefing (e. rehabilitation) og

eftirfylgni (e. follow-up).

Heimilda var helst leitad & ensku en einnig voru islenskar heimildir skodadar. Midad var vid ad
greinarnar veeru ekki eldri en fra arinu 2000 p6 eldri heimildir hafi verid notadar i skilgreiningum. Leitad
var eftir heimildum med patttakendum sem voru fullordid folk, atjan ara og eldra, af badum kynjum.
Ekki voru notadar heimildir sem fj6lludu um einstaklinga med langvinna sjukdoma umfram
heilabléofallid. Einnig voru greinar um freedsluparfir eftir skammvinna heilablédpurrd (e. TIA)
Utilokadar. Adeins voru greinar Ur virtum ritryndum visindatimaritum notadar med pad ad leidarljési ad
petta mundi tryggja akvedin gaedi. Ahersla var 16gd & ad nota frumrannsoknir vid gerd verkefnisins.
Freeodilegar samantektir voru alla jafna ekki notadar po peer hafi verid lesnar vid undirbdning
verkefnisins. Peer fraedilegu samantektir sem notadar voru lystu vel mati & freedslupdrfum
heilablodfallssjuklinga og gerdu grein fyrir hjukrunarihlutun vardandi freedslu og upplysingaparfir. |
upphafi fundum vid teeplega fimmtiu greinar en eftir ad hafa lesid Gtdreetti peirra Gtilokudéum vid peer
greinar sem attu ekki vid i okkar verkefni eda uppfylltu ekki inntdkuskilyrdi og endudum med rimlega
prjatiu greinar.

Vid lestur heimildanna héfdum vid i huga hvort nidurstédurnar nyttust fyrir hjukrun sjuklingah6psins
0g nanustu adstandenda. Einnig vorum vid vakandi fyrir pvi hvort eitthvad nytt keemi fram vardandi
freedslumedferd a pessu svidi. Heimildirnar voru bornar saman en til pess notudum vid toflur. Vio
drégum svo alyktanir Gt frd heimildunum og svoérudum pannig rannsoknarspurningunum sem settar
voru fram i upphafi. Ad lokum tdlkudum vid nidurstédurnar og matum gildi peirra. bar sem skrefunum i

grein Khan o.fl. (2003) var fylgt eftir aetti ad vera heegt ad leggja traust a nidurstdédur pessa fraedilega

yfirlits.
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3  Nidurstoour
3.1 Heilabléofall

A islandi greinast um 600 manns & ari med heilablédfall. Langflestir sjuklinganna eru eldri en 65 ara
en medalaldur peirra er teep 70 ar. Samkveemt rannsGknum er arleg tidni heilablédfalls prir
einstaklingar af hverjum plasund vido 50 ara aldur en vid attreett er tidnin komin upp i télf af hverjum
pasund (Hjartavernd, 2005). Orsok heilabl6ofalls er truflun & blédflaedi til heila. Algengustu astaedur
pessarar truflunar eru bleeding eda blédtappi (WHO, 2014). Truflunin veldur taugaeinkennum sem
birtast sndgglega og vara lengur en solarhring. Margir glima vio afleidingar heilablodfallsins til lengri

tima, jafnvel alla sevi (Flannery og Bulecza, 2007).

3.1.1 Anrif heilablodfalls

Einstaklingar sem lifa af heilablééfall pjast margir af alvarlegum likamlegum og andlegum einkennum
(Pierce, Finn og Steiner, 2004). Einkennin endurspeglast af baedi steerd og stadsetningu pess sveedis
heilans sem verdur fyrir ahrifum. Mattleysi eda dofi 6drum megin i andliti, hendi eda faeti eru
algengustu einkennin sem koma fram vid heilablodfall. Ahrifin geta einnig verid skerding & hreyfifaerni
par sem I6mun, mattminnkun, kyngingarérougleikar og pvoglumeelgi geta verid afleidingar. Tjaning er
flokid ferli og erfidleikar vid tjaningu eru oft fylgifiskur heilabl6dfalls. Malstol auk vandreeda vid
lesskilning og skrif falla par undir. Skynjun getur skerst & hinum ymsu svidum. Yfirbordskyn getur
minnkad og ahrifa getur geett & sjonina. Auk pess geta heilablédfallssjuklingar fengid gaumstol,
verkstol eda adra skynskerdingu. Svimi og jafnveegisleysi auk vanda vid samheefingu geta verio
einkenni heilablédfalls. Einnig ma nefna mikinn hofudverk, yfirlid og medvitundarskerdingu. Vandamal
med pvagstjornun er algeng fyrst eftir heilabléofall en haegdatregda kemur frekar fram seinna og er pa
tilkomin vegna hreyfiskerdingarinnar. Ad lokum getur geett hug- og salreenna einkenna. Punglyndi,
minnisleysi, einbeitingaskortur og erfidleikar vid stjorn tilfinninga falla par undir (Flannery og Bulecza,
2007; WHO 2014).

3.1.2 Aheettupeettir heilablédfalls

Peir einstaklingar sem fa skammvinna heilablodpurrd eru niu sinnum liklegri til ad fa heilablédfall en
adrir (Flannery og Bulecza, 2007). Folk & ollum aldri getur fengid heilablodfall en pad er pé mun
algengara medal eldra folks. | vestreenum rikjum er heilablédfall algengasta asteedan fyrir pvi ad
fullordio folk feer varanlega fétlun og pridja algengasta orsok daudsfalla (Hoffmann og Cochrane,
2009; Ingibjorg Bjartmarz o.fl., 2013).

Heilabléofoll eru helmingi algengari hja kérlum en konum p6 danartidni kvenna sé haerri og virdist
haettan a heilabl6ofalli vera ad einhverju leiti aettgeng. Adrir heettupaettir eru pess edlis ad heegt er ad
draga ur ahrifum peirra. Medal annars ma nefna haprysting sem eykur likurnar a heilabléofalli til muna
auk pess sem gattatif og adrir hjartasjakdomar eru stor ahasettupattur. Sykursyki veldur breytingum a
a&eodum likamans sem veldur auknum likum & heilabloofalli. Einnig ma minnast & reykingar og
afengisdrykkju sem ahaettupeetti heilablodfalls (Flannery og Bulecza, 2007). Hatt gildi kolesterols eykur

einnig likurnar a ad einstaklingur fai heilablédfalli. Haegt er ad draga ur fyrrnefndum aheettupattunum
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med pvi ad lifa heilsusamlegu liferni, pa skiptir miklu mali ad huga ad mataraedinu og hreyfa sig
reglulega. i mérgum tilfellum purfa einstaklingar auk pess medferd med lyfjum (Fuentes o.fl., 2012).
Rannsoéknir hafa synt ad einstaklingar gera sér ekki endilega grein fyrir pessum ahaettupattum og pvi
er mikilveegt ad heilbrigdisstarfsfélk veiti peim videigandi freedslu (Choi-Kwon o.fl., 2005; Denby og
Harvey, 2003).

3.1.3 Freedsla eftir heilabloofall

Freeosla skiptir miklu mali & ollum stigum i ferlinu, fra pvi ad einstaklingur leggst inn & spitala med
heilabléofall, pegar hann er i endurhaefingu og eftir ad heim er komid. bad skiptir mali ad einstaklingur
sé vel upplystur um astand sitt og fai svor vid peim spurningum sem geta vaknad hja honum vegna
veikindanna (Yonaty og Kitchie, 2012). begar einstaklingar fa freedslu eykur pad skilning peirra a
sjukdémnum og audveldar peim ad taka akvardanir honum tengdum. Fraedslan hjalpar peim einnig ad
takast a viod peer langvinnu afleidingar sem heilablédfall veldur. Han er mjog mikilveeg til ad koma i veg

fyrir frekari veikindi og fylgikvilla eftir heilablédfall (Hafsteinsdottir o.fl., 2011).

Komid hefur fram ad sjuklingar eru ekki ansegdir med pa freedslu sem peir hljéta eftir heilabléofall.
peim finnst freedslan ekki naegileg og auk pess of flokin (Hoffmann, McKenna, Worrall og Read, 2007;
Yonaty og Kitchie, 2012). begar freedslu til pessa sjuklingahdps er abétavant getur pad leitt til litils
skilnings & sjukdomnum, hreedslu og kvida i tengslum vid hann, verra likamlegs heilbrigdis auk
andlegra kvilla (Hafsteinsddttir o.fl., 2011; Yonaty og Kitchie, 2012).

Vegna einkenna og fylgikvilla parf stor hluti pessara sjuklinga aframhaldandi uménnum eftir ad
heim er komid. Nanustu adstandendur purfa oft ad taka a sig mikid erfidi par sem uménnunin lendir
gjarnan a peim (O Connell o.fl., 2003; Pierce, Finn og Steiner, 2004). bess vegna parf einnig ad huga
ad freedsluporfum adstandendanna. AEttingjar vilja oft fa jafn miklar ef ekki meiri upplysingar en
sjuklingurinn (Van der Smagt-Duijinstee, Hamers, Abu-Saad og Zuidhof, 2001). Par sem nanustu
adstandendur purfa oft ad taka ad sér umonnum einstaklings eftir heilablédfall getur pad valdid mikilli
breytingu & daglegu lifi peirra. Sjuklingurinn getur verid fra pvi ad vera 6sjalfbjarga ad einhverju leiti
yfir i ad purfa alla adstod. Visbendingar benda til ad of litid af upplysingum og freedslu til adstandenda
geti studlad ad aukinni dvissu hja adstandendum og jafnvel veikindum. Petta synir hversu mikilveegt er

ad gefa adstandendum fullnaegjandi upplysingar og fraedslu (Wallengren o.fl., 2010).

3.2 Stada fraedslu nu

I rannsokn Wachters-Kaufmann, Schuling, The og Jong (2005) fékk adeins pridjungur sjiklinga og
adstandenda upplysingar fyrsta solarhringinn eftir heilablééfall. Meirihluti heilablédfallssjiklinga i
rannsokn Eames o.fl. (2003) fannst fraedslupdrfum sinum ekki meaett eda adeins meett ad hluta a
medan peir lagu & spitalanum. Peir fengu nanast allir munnlegar upplysingar medan minna en
helmingur peirra fékk fraedslu & skriflegu formi. I rannsékn Yonaty og Kitchie (2012) voru sjuklingar
almennt 6anaegdir med fraedsluna sem peir fengu eftir heilabldédfall en urdu po eitthvad ansegdari med

freedsluna eftir pvi sem lengra leid fra heilabléofallinu.

Rétt rumlega tuttugu af hundradi heilablédfallssjiklinga og 42% adstandenda sem toku patt i

rannsékn Hoffmann og McKenna (2006) hofou fengio fraedslu a formi skriflegra upplysinga pegar tveir
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dagar voru i Gtskrift af spitalanum. Skortur & freedslu til pessa sjuklingahdps er greinilegur. I rannsékn
Hoffmann, McKenna, Herd og Wearing (2007) kom i ljos ad 70% heilbrigdisstarfsmanna afhentu
adeins 25% eda faerri sjuklingum og adstandendum skriflegt freedsluefni. beir virtust p6 gera sér grein

fyrir pessum skorti og téldu i mérgum tilfellum ad fraedsluefnid pyrfti ad vera betra.

Nidurstddur i rannsokn O Connell o.fl. (2003) gefa til kynna ad freedsla og upplysingar til nanustu
adstandenda sé abdtavant. Neer allir patttakendur rannsoknarinnar hoéféu ekki fengid skriflegar
upplysingar fra innlégn. Engin formleg freedsla var viohéfd og purftu peir sjalfir ad leita eftir
upplysingum. Adstandendum fannst vanta upplysingar um videigandi pjénustu og studning.
Studningurinn getur falist i pvi ad tala vid einhvern um peer miklu breytingar sem hafa ordid og hvernig
mogulegt er ad adlagast lifinu & sem audveldastan hatt. patttakendum fannst studningurinn enda
skyndilega, til deemis peir sem nyttu sér studningshoépa eftir Utskrift. Pegar hopurinn heetti ad hittast

fannst peim enn porf a studningi sem var ekki lengur til stadar (Sja heimildatoflu 3, bls 44).

3.3 Freedsluparfir

Pekking er oft & tidum forsenda pess ad einstaklingur geri sér grein fyrir ad porf er a lifstilsbreytingum.
Fraeodsla til sjuklinga felur i sér upplysingagjéf med einum eda 6drum haetti og midar ad pvi ad beeta
skilning peirra & heilbrigdistengdum pattum og medferd, auka 4lit peirra & eigin feerni og gera pa betur

i stakk bana til ad taka akvardanir um eigin medéferd (Hoffmann og McKenna, 2006).

i grein Korpershoek, vand der Bijl og Hafsteinsdéttir (2011) kemur fram mikilveegi pess ad
hjikrunarfreedingar sem sinna heilabloofallssjaklingum i endurhzefingu einblini ekki einungis &
likamlegan bata heldur beini athyglinni einnig ad sélfreedilegum og félagslegum bata. beir sjuklingar
sem hafa mikio alit & eigin faerni gengur almennt betur i verkefnum daglegs lifs en peim sem hafa
minna alit a eigin faerni. Heegt er ad hafa ahrif a alit einstaklings a eigin feerni med fjérum megin

leidum:

1. Einstaklingurinn faer ad uppgotva faerni sina med pvi ad leysa verkefnid sjalfur af hendi a
arangursrikan hatt.

2. Einstaklingurinn faer teekifeeri til ad sja annan leysa verkefnid.

3. Munnleg hvatning fra fjdlskyldu og/eda heilbrigdisstarfsmanni um ad einstaklingurinn sé
faer um ad leysa verkefnid.

4. Tulkun a lifedlisfraedilegu astandi eins og merki um kvida, stress, 6érvun og skap en petta
gefur til kynna alit einstaklingsins & eigin feerni.

par sem hjukrunarfraedingar eru i miklum samskiptum vid sjiklinga og adstandendur peirra eru peir
i godri stédu til ad stydja og veita skjolstaedingum sinum leidsoégn. Alit & eigin feerni til sjalfsbjargar
hefur ahrif a hversu mikid sjuklingurinn reynir & sig og par af leidandi hverju hann &orkar. bvi er
naudsynlegt fyrir hjukrunarfreedinga sem sinna skjolstaedingum i endurheaefingu ad vera medvitadir um
leidir til ad auka &lit sjuklinga & eigin faerni (Robinson-Smith og Pizzi, 2003).

Rannsékn Eames, Hoffmann, Worrall og Read (2010) lysir premur vidteekum flokkum med mérgum
undirflokkum um hindranir i gjéf upplysinga til heilablééfallssjiklinga og adstandenda peirra. bessir
prir flokkar eru; a) takmarkanir & adgengi og a upplysingum vid haefi; b) umhverfid & spitalanum; c)

paettir sem snerta sjuklinginn og adstandendur. Undir takmarkanir & adgengi og upplysingum vid heefi
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koma peettir eins og 6vissa um hvar eigi ad leita upplysinga, takmérkud upplysingagjof og évideigandi
gjof upplysinga hvad vardar timasetningu, framsetningu & freedslu og fraedilega ordonotkun. Umhverfid
a spitalanum kemur oft i veg fyrir upplysingagjof vegna pess hve litil samfella er i uménnun og midlun
upplysinga auk pess sem timaskortur og takmarkadur adgangur ad Urreedum hafa ahrif. Uménnunin er
helst rofin med helgum eda friddbgum par sem skortur er & upplysingum yfir pann tima. Rannsdéknir og
rannséknarnidurstodur bida fram yfir fridagana og & medan er sjuklingurinn og adstandendur hans i
ovissu. Mikill fjoldi hjukrunarfraedinga og annarra heilbrigdisstarfsmanna sinnir hverjum sjiklingi og

stdoug skipti rjufa samfellu uménnunarinnar.

3.3.1 Freedsla i bradafasa

Eigindleg rannsékn O Connell o.fl. (2003) bendir til pess ad fraedsla og upplysingar til adstandenda
heilabloofallssjuklinga sé abotavant pegar stutt er lidid fra afallinu. beir upplifa 6vissu um hvad pad
pyoi ad fa heilabloofall, vio hverju megi buast i bataferlinu og hvada upplysingar peir purfa & pessum

tima.

Til pess ad fyrirbyggja frekari veikindi og fylgikvilla eftir heilabléofall skiptir miklu mali ad svara peim
spurningum sem sjuklingar telja sjalfir mikilveegt ao fa svor vid. Freedsla og almennar upplysingar um
heilabloofallid sem heilbrigdisstarfsfolk telur mikilveegar fyrir sjiklinginn i bradafasa hafa einnig
fyrirbyggjandi ahrif & frekari veikindi (Yonaty og Kitchie, 2012). Taka parf tillit til pess ad i mérgum
tilfellum er ekki haegt ad segja til um batahorfur med einhverri vissu fyrr en ad viku lidinni (Wachters-
Kaufmann o.fl., 2005). Fram kom i ranns6kn Garrett og Cowdell (2005) ad a 6drum degi bradafasans
vilja heilablédfallssjuklingar freedslu um greiningu, rannsoknarnidurstédur og batahorfur. Einnig finnst
peim mikilveegt ad freedast um einkenni og hvernig heegt er ad medhoéndla pau. Svipadar nidurstodur
koma fram i rannsékn Yonaty og Kitchie (2012) en i henni finnst heilablédfallssjuklingum mikilvaegast
aod fa heilbrigdistengdar upplysingar og freedslu um lyfjamedferd. Samkveemt rannsékn Choi-Kwon o.fl.
(2005) telja sjuklingar og hjukrunarfraedingar heilbrigdistengda pekkingu mikilvaegari fyrir sjaklinginn
en leeknar dlita hana vera. Einnig finnst sjuklingum i bradafasa ad peir hafi minni porf a freedslu um
stjornun aheettupatta en heilbrigdisstarfsfolk telur pa purfa. bad bendir til ad almenningur geri sér ekki
grein fyrir mikilvaegi stjérnunar & ahaettupattum.

Nanustu adstandendum finnst flestum mikilveegt ad fa nakveemar upplysingar strax um astand
sjuklings samkvaemt rannsékn O’Connell o.fl. (2003). baer upplysingar eiga ad vera gefnar med
einféldum heetti og an freediorda. Adstandendum finnst besedi skorta skriflegar og munnlegar
upplysingar. Neer allir patttakendur i rannsékninni héfdu ekki fengid skriflegar upplysingar fra innlégn.
paer upplysingar sem adstandendur fengu purftu peir sjalfir ad leitast eftir ad fa og engin formleg
freedsla virtist vera viohofd. Vegna mikils fjélda hjukrunarfraedinga og annars heilbrigdisstarfsfélks sem
sinna hverjum sjuklingi voru adstandendur heldur ekki vissir um hvert peir attu ad leita eftir
upplysingum. Nanustu adstandendur i rannsékn Garrett og Cowdell (2005) vilja helst freedslu um

sjukdémsgreiningu og batahorfur & 6drum degi bradafasans.
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3.3.2 Fraedsla i endurhaefingarfasa

bPegar heilablédfallssjuklingar eru komnir i endurhaefingarfasann er ekki sidur mikilveegt ad peir fai
g6da freedslu og studning likt og i bradafasanum. Hafa parf i huga hversu langt er lidid fra
heilabloofalli einstaklingsins pvi freedslan er ekki ad oOllu leyti si sama i gegnum allt
endurhaefingarferlid (Denby og Harvey, 2003). | rannsokn Yonaty og Kitchie (2012) par sem
freedsluparfir eftir heilablédfall voru metnar kemur i lj6s ad mikilveegast er fyrir sjuklinga a pessum
timapunkti ad fa heilbrigdistengdar upplysingar og upplysingar um lyffamedferd en petta eru sému
upplysingar og peir vilja i brddafasanum (Sja heimildatoflu 5, bls 46). Svipadar nidurstédur hafa adur
komid fram en i rannsékn Wachters-Kaufmann o.fl. (2005) finnst sjuklingum mikilveegast ad fa

upplysingar um heilbrigdistengd atridi eins og gang sjukdéms, orsok hans, afleidingar og medferd.

Fraedsluparfirnar aukast eftir pvi sem lengra lidur fra heilabl6dfallinu. betta kemur fram i eigindlegri
rannsékn Garrett og Cowdell (2005) um freedsluparfir sjuklinga & legu- og endurhaefingardeildum
tuttugu dogum eftir heilablééfallid. Sjuklingarnir vildu fa upplysingar um rannsoknir og
rannséknarnidurstoour, jafnvel pétt peir hafi fengid sému freedslu i bradafasanum. Pad er nokkud
algengt ad peir purfi ad fa freedsluna aftur par sem peir muna ekki eftir upplysingagjofinni. bad er
edlilegt eftir svona afall ad gleyma freedslu og upplysingum sem gefnar hafa verio i bradafasanum.
Med pvi ad heyra upplysingarnar endurtekid gera einstaklingarnir sér betur grein fyrir astandi sinu.
Einstaklingar sem fengid hafa heilablodfall vilja einnig fa upplysingar um framhaldid og hvort peir purfi
ad gangast undir frekari rannséknir. Helsta ahyggjuefni peirra & pessum stad i ferlinu eru verkir.
Sjuklingarnir eru auk pess farnir ad hugsa um annars konar vandamal, til deemis tengd fjarmalum og
borf & adstod fra félagspjonustunni (Sja heimildatdflu 1, bls 42). | rannsékn Yonaty og Kitchie (2012)
fannst sjaklingum sumar upplysingarnar mikilveegari eftir pvi sem timanum leid. betta eru til deemis
upplysingar um aheettupeetti eins og tengsl has gildis kdlesterdls vid heilabléofall. Einnig um adra paetti

eins og hreyfingu sem studla ad baettri heilsu og draga ur likum a heilablééfalli.

A pessu timabili vilja adstandendur fa upplysingar um nidurstédur Gr rannséknum og moguleg
inngrip (Garrett og Cowdell, 2005). Svipad kemur fram i rannsdékn Wallengren o.fl. (2010) en
samkveemt henni er mikilvaegt fyrir adstandendur i upphafi sjukrahdsdvalarinnar ad fa upplysingar og
freedslu um rannséknir, medferd, batahorfur og lyf. betta er freedsla sem tengist stadreyndum.
Adstandendur telja einnig naudsynlegt ad fa freedslu um endurhaefingu eins og til daemis hvernig peir
geta hjalpad sjuklingnum vid pjalfun athafna daglegs lifs. Upplysingar um heilsufarsastand sjuklingsins
eins og likamlegar breytingar og breytingar tengdar sjalfsteedi og 6sjalfsteedi er peim ofarlega i huga.
Pegar heilablodfallssjuklingar eru komnir i endurhaefingarfasann eiga adstandendur oft erfitt med ad
gera sér grein fyrir pvi sem komid hefur fyrir (Sja heimildatoflu 5, bls 46). Rannsokn Garrett og Cowdell
(2005) syndi fram a mikilveegi studnings fyrir adstandendur. Adstandendur telja studning mikilvaegan

og vilja freedslu um félagslegan studning.

Hafa parf i huga ad oft gera sjuklingar og adstandendur sér ekki grein fyrir pvi hvad peir purfa
freedslu og upplysingar um eins og fram kemur i grein Denby og Harvey (2003). P4 kemur pad i hlut
heilbrigdisstarfsmanna ad tryggja ad freedsluparfirnar séu uppfylltar. Til ad mynda er mjog mikilveegt
ao freeda sjuklinga um hvernig heegt er ad koma i veg fyrir annad heilablééfall. Sjiklingar gera sér

stundum enga grein fyrir auknum likum a 6dru heilablédofalli og pa er mikilvaegt ad peir fai freedslu um
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bad og fyrirbyggingu pess. | greininni er pvi lyst hvernig komid var & fot fraedsludagskra fyrir
legudeildarsjuklinga i endurhaefingafasa og adstandendur peirra. Studst var vid gagnreynda pekkingu
vid gerd hennar. L6go var ahersla & ad auka pekkingu peirra & annars stigs forvérnum, einkennum
heilabléodfalls og medhéndlun peirra. Sérstaklega var hugad ad ahaettupattum sem heegt er ad hafa
ahrif & med lyfjum eda lifsstilsbreytingum. betta eru ahaettupeettir eins og haprystingur, kyrrseta,
sykursyki, afengisdrykkja, reykingar, haekkud blédfita og hjartasjikdémar. Markmid peirra med
freedslunni var ad hvetja sjuklinga til ad breyta 6heilbrigdum venjum i heilbrigda hegdun. bekkingin ein
og sér breytir ekki hegdun heldur parf einstaklingurinn sjalfur ad taka akvordoun um ad hann eetli sér ad
gera breytingu. Ahersla var 1698 & jakveedar breytingar i stad pess ad vekja upp sektarkennd. Til
deemis var patttakendum bent a kosti pess ad heaetta ad reykja sem vegur pyngra en paegindin vid pad.
Fraedsla i endurhaefingarfasanum parf ad sndast um pad ad styrkja einstaklinginn og adstandendur,
hvetja pa afram til ad gera peim kleift ad na valdi &4 adsteedum sem komid hafa upp eftir heilabléofall.

Ekki kom p6 fram hver arangurinn af pessari freedsludagskra var fyrir sjaklingana.

3.3.3 Freedsla eftir utskrift

Nidurstodur i rannsékn O Connell o.fl. (2003) gefa til kynna ad fraedsla og upplysingar til nanustu
adstandenda sé abdtavant eftir atskrift af heilbrigdisstofnun. Timabil endurhaefingar er stédugt ad
styttast hja heilabléofallssjaklingum og peir eru i auknum meeli sendir heim med O&uppfylitar
freedsluparfir. Fraedslan a spitalanum midar mest ad endurhaefingunni. begar heim er komid parf
sjuklingurinn og adstandendur hans ad adlagast breytingum & likamlegu og andlegu astandi
sjuklingsins, breytingum a sambandi fjélskyldumedlima asamt fjarhagslegum og umhverfistengdum
vandamalum (Ostwald, Davis, Hersch, Kelley og Godwin, 2008). Fram kemur i rannsokn O"Connell
o.fl. (2003) ad breytingarnar a hinu venjubundna lifi geta verid miklar pegar maki eda nainn
adstandandi feer heilabléofall. Hlutverk og samband milli tveggja adila getur breyst til muna.

Adstandendur vilja gjarnan tala vié einhvern um pessar miklu breytingar.

i rannsékn Garrett og Cowdell (2005) voru sjuklingar spurdir um fraedsluparfir niutiu dégum eftir
heilablodfallid. A pessum timapunkti voru peir asamt adstandendum farnir ad hugsa um langtimabata
auk pess sem fraedsluparfir peirra héfdu aukist. Grein Ostwald o.fl. (2008) fjallar um fraedslu eftir
Gtskrift. Sjétiu og tveimur heilablodfallssjuklingum og nanustu adstandendum var veitt fraedsla sem
samanstéd af teeplega fjorutiu mismunandi fraedslupattum. Fraedslupaettirnir voru valdir eftir pérfum
hvers og eins sjuklings og adstandenda & hverjum tima fyrir sig og var freedslan pvi sérsnidin. begar
stutt var lidid fra utskrift af sjikrahisi voru fraedsluparfirnar helst tengdar ahrifum heilablédfallsins a
einstaklinginn og hvernig eetti ad sinna hjukrunar- og endurheefingarpdrfum hans. Einnig vildu
patttakendur rddleggingar um hvernig auka eetti 6ryggi & heimilinu og gera sjuklinginn sjalfstaedari i
daglegu lifi. Studningur vegna daglegra vandamala og upplysingar um samfélagspjénustu var einnig
talin mikilveeg. begar prir manudir voru fra utskrift var yfirleitt farid ad heegja & bata auk pess sem
draga for ar tryggingab6tum. Beedi sjuklingar og adstandendur lystu oft vonleysi og reidi yfir pvi ad
batinn veeri ekki meiri en raun bar vitni. beim fannst astandid valda einangrun. Fraedsluparfirnar a
pessum tima tengdust oft kvida, hvernig lifa & vid langvinnan sjukdém og upplysingum um leidir til

heilsusamlegra lifs.
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Heilabléofallssjiklingar og nanustu adstandendur peirra voru spurdir i megindlegri rannsékn
Pierce, Finn og Steiner (2004) hvada upplysingar um sjalfsuménnun peim fannst helst skorta pegar
heim var komid. bad sem helst vantadi upp a voru upplysingar um hvernig heegt veeri ad fyrirbyggja
foll, viohalda fullneegjandi neeringarinntekt, vidhalda virkni sjuklingsins, vinna gegn streitu og fast vid
erfidleika sjuklinga vid tilfinningjastjorn (Sja heimildatéflu 4, bls 45). Rannsékn O Connell o.fl. (2003)
gefur einnig til kynna ad adstandendum heilablédfallssjuklinga finnst vanta freedslu og lausnir &
erfidleikum sjuklinga vardandi tilfinningastjorn. Adstandendur bentu ad auki a ad peim vantadi

reynslusogur fra einstaklingum sem heféu upplifad sdmu eda svipadar adsteedur og peir.

Nanustu adstandendur fjértan heilablédfallssjiklinga toku patt i rannsékn Bakas, Austin, Okonkwo,
Lewis og Chadwick (2002). Hun ték til parfa peirra halfu ari eftir Gtskrift. Adstandendurnir voru allir
kvenkyns. Nanast allir patttakendur eda 86% peirra vildu vera betur upplystir um einkenni
heilabloofalls par sem peir voru ahyggjufullir um endurtekid heilablodfall. beim fannst peir heldur ekki
vita nogu mikid um einkenni og afleidingar heilabléofalls og attu par af leidandi erfitt med ad takast a
vid pad. Adstod vid andlegan studning til sjuklingsins er mikilveegur pattur ad mati 93% patttakenda en
punglyndi auk annarra andlegra kvilla eru algengir fylgifiskar heilabléofalls. Afleidingar heilabldofalls
hafa ekki siour ahrif & andlega lidan nanustu adstandenda og 64% patttakenda telja pad ahyggjuefni.
pad er erfitt fyrir adstandendur ad horfa upp & astvin glima vido langvinnan sjukdém auk pess sem
adstandandinn getur einangrast félagslega vegna pessa nyja hlutverks. Sex manudum eftir
heilabloofallid vildu adstandendur i rannsokn Wallengren o.fl. (2010) upplysingar tengdar pvi ad na
tokum & adsteedum. Almennt minnkudu fraedsluparfir peirra um sjukdoéminn sjalfan en i stadinn jukust
parfir peirra & upplysingum vardandi aframhaldandi endurhaefingu. Peir t6ldu sig einnig purfa
upplysingar um eigid heilsufarsastandid, um likamlega, andlega og salfélagslega lidan, en su

upplysingapdrf vard meiri eftir pvi sem leid fra heilabléofallinu.

Eigindleg rannsékn var gerd i Sudur Englandi par sem skodad var hvernig porfum
heilabloofallssjuklinga var meett eftr ad heim var komid. Tekin voru itarleg viotol vid tolf
heilabléofallssjiklinga. Peir toku auk pess patt i verkefni sem var nytt af nalinni fyrir einstaklinga sem
fengid hofou heilablédfall. Lidnir voru fimmtan til fjiérutiu manudir sidan peir fengu heilabléofallid. pPad
sem var einkennandi fyrir pennan hop var ad einstaklingarnir vildu byggja lif sitt upp & nytt eftir
heilabloofallid. beim fannst peir ekki vera med jafn gott sjalfstraust eftir heilablodfallid og adur, sem
tengdist likamlegri getu og hindrunum i umhverfinu. Einnig fannst peim peir purfa ad byggja sig upp
félagslega. batttakendum i rannsokninni fannst verkefnio hjalpa sér vid ad byggja sig upp i gegnum
afingar, markmidasetningu, samskipti og freedslu. Fraedslan var pvi hluti af verkefninu og fengu peir
hana baedi fra 68rum i hépnum og fra heilbrigdisstarfsménnum. beim fannst petta hjalpa sér og fundu
fyrir miklum studningi frd 6drum i sbmu sporum. Med freedslunni fengu peir teekifaeri til ad skilja astand
sitt og koma auga a leidir til ad efla sig. Freedslan haféi bein ahrif & hvernig peir medhdndludu
sjukdéminn. Han var pé adeins hjalpleg ef hun snérist um eitthvad sem skipti mali fyrir patttakandann

(Reed, Harrington, Duggan og Wood, 2010).

Samkvaemt Pierce, Rupp, Hicks og Steiner (2003) telja hjukrunarfreedingar, med reynslu af hjakrun
heilabléofallssjiklinga, fraedsluparfir einstaklinganna og adstandenda peirra sndast um ad skilja ferli

heilabléofallsins og hvernig adstandendur geti stutt vid bakid & sjuklingunum. Peir telja ad ahersla eigi
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ad vera a umoénnun. Hjikrunarfreedingunum finnst auk pess freedsla um fyrirbyggingu annars
heilabloofalls mikilveeg og freedsla um fyrirbyggingu fylgikvilla eftir heilablédfall. beettir eins og
fyrirbygging prystingsséara, kennsla & 6rugga taekni vid hreyfingu sjuklings, hvernig koma eigi i veg fyrir
byltur og um lyfjamedferd eru deemi um mikilvaega freedslupeetti sem eiga ad geta gagnast vel.
Rannsékn O"Connell og Baker (2004) gekk Ut a ad aeetla freedsluparfir auk studnings sem nanustu
adstandendur heilablodfallssjuklinga purfa med pvi ad varpa ljosi a bjargrad peirra. patttakendum
fannst sumum ad peir hefou litid val um ad taka ad sér petta hlutverk og uppliféu mikla 6vissu
vardandi framtid sina. Skortur & videigandi upplysingum og réttum tima upplysingagjafa ytir undir
bessa dvissu. | rannséknargreininni er bent & ad bjargradin megi nota vid gerd freedsluefnis fyrir
pennan hop skjolstaedinga. Algengustu bjargradin eru medal annars jakvaedni, samanburdur vid adra,

hamor, hvild frA umdnnunarhlutverkinu asamt studningi fra fjélskyldu og vinum.

3.4 Framsetning & fraedslu

I rannsokn Garrett og Cowdell (2005) tjadu beedi nanustu adstandendur og sjuklingar i bradafasanum
aod peir vildu helst munnlegar upplysingar en peetti p6 ekki verra ad fa upplysingarnar einnig skriflegar
til ad geta skodad peer seinna meir. bessi porf fyrir munnlegar og skriflegar upplysingar hélst i gegnum
endurhzefingarfasann. Ranns6kn Eames, Hoffmann, Worrall og Read (2011) kannadi &skir
heilabléofallssjiklinga og adstandenda peirra um framsetningu a fraedslu og upplysingum pegar komid
er i endurhaefingu. Peir nefndu munnlega freedslu i gegnum samraedur og upplysingar a skriflegu formi
en toldu bléndu af pessu alitlegasta. Adstandendur véldu oft ad fa upplysingar i gegnum sima. pad
getur verid vegna takmarkads tima eda erfidleika vid ad heimsaekja spitalann & venjulegum
heimsoknartimum. P& er freedsla augliti til auglitis ekki méguleg og peir kunnu vel ad meta
simasamband. Fram kom ad algengast er ad sjuklingar velji munnlega freedslu ef peir eigi ad velja eitt

form frekar en annad (Sja heimildatoflu 1, bls 42).

Rannsékn Garrett og Cowdell (2005) bendir til ad niutiu dogum eftir heilabléofallid vilja sjuklingar
einnig munnlega fraedslu og skriflegar upplysingar. Sjiklingarnir bentu pé & ad notkun & myndbéndum
og veggspjoldum vid freedslu veeri videigandi vidbot a pessum tima i bataferlinu. Adstandendur virdast
vilja svipada framsetningu & freedslu og 4dur eda munnlega og skriflega. | rannsékn Eames o.fl. (2011)
kom fram ad sjuklingarnir kusu myndbdnd til vidbotar vid munnlega og skriflega fraedslu eftir ad heim
var komid. Einnig vildu peir upplysingar af netinu. Lestur fraedsluefnis jokst hja heilablddfallssjuklingum
i rannsokn Eames o.fl. (2003) eftir ad heim var komid. Rumlega helmingur sjiklinganna hafdi lesid
freedsluefnio fyrir Gtskrift en eftir Gtskrift var hlutfallid komid upp i 90%. P6rf adstandenda i rannsékn
Wallengren o.fl. (2010) breyttist halfu ari eftir heilabléofallid ar munnlegum upplysingum & fundum
asamt skriflegum upplysingum yfir i ad peir treystu frekar a almenna pekkingu, eigin skilning og
reynslu.

I rannsokn Garrett og Cowdell (2005) virtist ekki skipta mali hvada heilbrigdisstarfsmadur atti i hlut
pegar kom ad freedslu, pekking starfsmannsins var pad sem mali skipti. Sjiklingum i rannsékn
Wachters-Kaufmann o.fl. (2005) fannst ekki nogu gott samreemi & milli upplysinga sem mismunandi
fagstéttir gafu. Samheefing upplysinga ma pvi vera betri. Komid hefur fram i rannséknum ad

heilabloofallssjuklingar vilja heyra fra 6drum sem hafa gengid i gegnum svipada lifsreynslu og peir
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(Garrett og Cowdell, 2005). | rannsékn Reed o.fl. (2010) par sem sjuklingarnir fengu hopfraedslu eftir
Utskrift af spitalanum fengu peir upplysingar fra 6drum i svipudum adsteedum auk upplysinga fra
heilbrigdisstarfsménnum. beir voru anaegdoir med petta freedsluform og reyndist vel ad fa studning fra

einstaklingum med svipada reynslu.

Hafa parf i huga ad sjiklingar og adstandendur vilja i sumum tilfellum mismunandi framsetningu &
freedslu eftir pvi hvada upplysingar fraedslan inniheldur eins og kom fram i rannsékn Eames o.fl.
(2011). par kom fram ad mikilveegt er ad afhenda skriflegt freedsluefni. Freedsla um pjénustu og hag
sjuklinga & skriflegu formi var talin mjog mikilveeg, baedi fyrir Gtskrift og nokkrum manudum sidar. Til
vidbotar er mikilveegt ad veita freedslu um petta malefni i gegnum samraedur adur en til Gtskriftar

kemur.

3.4.1 Skriflegar upplysingar

Mikilveegi skriflegra upplysinga kom fram i rannsékn Wachters-Kaufmann o.fl (2005). patttakendur
voru baedi heilabléodfallssjuklingar og adstandendur peirra. beir fengu afthenda handbdk med
upplysingum tengdum heilablédfalli. Meirihlutinn notfaerdi sér handbdkina jafnvel pé hluti sjuklinganna
aetti vid lestrarérdugleika ad strida, leesi litid eda almennt minna eftir heilabloofallid (Sja heimildatoflu
4, bls 45). Rannsokn Hoffmann og McKenna (2006) mat getu og skilning heilabl6dfallssjuklinga og
nanustu adstandenda peirra vid lestur skriflegrar freedslu sem peir hlutu i kj6lfar veikindanna. Innihald
og uppsetning fraedslunnar var einnig metin i pessu samhengi. Ahrif félagslegra einkenna sjuklings &
skilning hans og getu til ad lesa upplysingarnar var skodud. Adstandendur hofédu almennt betri
lesskilning en sjuklingarnir. Lesskilningur sjiklinga med blandad malstol var mun sidri en hja 6érum
sjuklingum. Hja ramum helmingi sjaklinganna sem toku patt i rannsékninni var teeplega nitiu af
hundradi skriflegrar fraedslu ofar peirra lesskilningi (Sja heimildatéflu 2, bls 43).

Of flokid freedsluefni & skriflegu formi fyrir heilablédfallssjiklinga var tekid fyrir i ranns6kn Eames
o.fl. (2003). | rannsékninni voru fimmtiu og prjar tegundir fraedsluefnis & skriflegu formi skodadar med
tilliti til laesileika. Asamt pvi var lesskilningur sjuklinga og adstandenda metinn. Flestir voru ekki med
naegilega godan lesskilning fyrir meiri hluta pess fraedsluefnis sem peir fengu afhent og var
freedsluefnio  pvi of flokid. Munur var & sjuklingum og adstandendum peirra par sem
heilabloofallssjuklingar voru med lakari lesskilning vegna einkenna sem hafa ahrif a vitreena og

sjonraena getu. Pa koma sjuklingar med malstol verst Gt med tilliti til leskilnings.

Heilbrigdisstarfsmenn eru ekki duglegir ad afhenda skriflegt fraedsluefni til sjuklinga en gera sér pé
grein fyrir pvi sjélfir samkveemt rannsékn Hoffmann, McKenna, Herd og Wearing (2007). beir eru p6
flestir sammala pvi ad skriflegt freedsluefni hefur jakvaed ahrif a bata heilablédfallssjiklinga, til deemis
ao pad eykur skilning, dregur Ur kvida og gerir sjuklinga og adstandendur betur i stakk buna til ad taka
akvardanir. | rannsékninni kemur fram ad fraedsluefnid er oftast eitthvad sem heilbrigdisstarfsfolk hefur
buid til i teymum eda efni sem er utgefid af spitalanum. Heilbrigdisstarfsménnunum finnst pé flestum
freedsluefnio ekki négu gott. Algengasta astaedan fyrir athendingu skriflegs freedsluefni er til ad hjalpa
sjuklingunum adé muna upplysingar sem buid er ad veita peim munnlega. Heilbrigdisstarfsménnunum
finnst mikilveegast ad bjoéda sjuklingum upp & skriflega freedslu i bradafasa, endurheefingu og vid

Utskrift en faum finnst pad mikilveegt sex manudum eftir Utskrift (Sja heimildatoflu 3, bls 44).
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Sjuklingar i rannsékn Eames o.fl. (2003) komu mead tillégur um hvad meetti betur fara i sambandi
vio upplysingar a skriflegu formi. beir nefndu atridi eins og ad einfalda ordnotkun, fordast notkun
freediorda, hafa letrid stért og gott skipulag & upplysingunum. Pessa atridi telja peir ad hjalpi sér ad

O0last gédan skilning & efninu.

3.4.2 Sérsnidin freedsla

Heilabléofallssjiklingar hafa bent & ad peir vilji einstaklingsmidadar upplysingar sem komid er til skila
baedi & munnlegu og skriflegu formi (Eames o.fl., 2003). Adstandendum i rannsékn O"Connell o.fl.
(2003) fannst einstaklingsmidadar upplysingar um sjuklinginn mikilvaegari en upplysingar almennt um
heilabléofallid. peir vildu upplysingar sem voru nadkveemar, hreinskilnar, gagnreyndar og an freedilegra
orda. Adstandendur i rannsékn Wallengren o.fl. (2010) nefndu einnig porf fyrir einstaklingasmidadar
upplysingar sem héfou pydingu fyrir pa. Mikilveegt er ad hjukrunarfreedingar bui yfir haefni til ad greina
mismunandi freedsluparfir til ad veita sérsniona fraedslu.

I ranns6kn Hoffmann, McKenna, Worrall og Read (2007) voru tveer leidir vid frametningu freedslu til
heilabléofallssjiklinga skodadar. Annars vegar var um ad raeda sérsnidinn skriflegan freedslupakka
sem sjuklingurinn haféi sjalfur valid innihaldid i og hins vegar voru almennir fraedslubaeklingar afhentir.
Sjuklingarnir sem hlutu sérsnidna freedslupakkann voru sattari med innihald skriflegu upplysinganna
en peir sem fengu almennu freedslubseklingana. Einnig voru peir ansegdari med framsetningu
freedsluefnisins. Faerri sjuklingar i peim hopi sem fékk sérsnidna freedslupakkann fannst peim vanta
frekari upplysingar um heilabléofallio eda um 5% midad vid 33% i hinum hépnum. Enginn munur var
p6 & milli hépanna hvad vardadi aukna pekkingu a heilabl6ofalli, aliti a eigin feerni, punglyndi og
skynjun a eigin heilsu.

Sérsnidin  freedsla var rannsdokud a haskolasjukrahdsi i Liverpool a Englandi. Hundrad
heilabléofallssjiklingar téku patt i rannsékninni. Helmingurinn af hépnum fékk freedslubaekling sem
vanalega er afhentur a sjukrahudsinu og inniheldur almennar upplysingar. Hinn helmingurinn fékk
sérsnidinn freedslubaekling. Sérsnidni  beeklingurinn innihélt baedi almennar upplysingar auk
einstaklingsmidadra upplysinga. Helstu nidurstdour pessarar rannséknar voru ad peir sem fengu
sérsniona fraedslu hofou betri pekkingu & heilablédfalli og aheettupattum eftir prja og sex manudi en
beir sem ekki fengu sérsnidna freedslu. Enginn munur hafdi verid & pekkingu peirra i byrjun. Ansegja
sjuklinganna & upplysingum var p6 ekki breytileg milli hopa. Rumlega helmingur hépsins sem fékk
sérsnidna freedslubaeklinginn leitar i honum ef porf er & upplysingum um heilablédéfall, teeplega tuttugu
af hundradi leitar til heilablodfallsssamtaka og 27% hafa samband vid laekni. Neerri allir sjaklingarnir i
rannsékninni meela med sérsnidnum freedslubaeklingum vid adra heilablédfallssjiklinga (Lowe,
Sharma og Leathley, 2007).

Hoffmann, Russel og McKenna (2004) préudu kerfi til ad sérsnida fraedsluefni ad pdrfum
heilabléofallssjiklinga og adstandenda peirra og méatu svo virkni pess kerfis. Notast var vid télvuforrit
par sem sjuklingar og adstandendur véldu peer upplysingar sem peir téldu porf a i fraedslubaeklingnum,
hversu itarlega fraedslu peir vildu um hvern patt og ad lokum letursteerdina i baeklingnum.

Heilbrigdisstarfsfolk, sjiklingar og adstandendur peirra voru 6ll jakvaed gagnvart pessu forriti. Af peim
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sjuklingum og adstandendum sem toku patt i rannsékninni s6gdu 90% freedsluna hafa fallid vel ad

peirra freedsluporfum.

Anrif sérsnidinnar fraeedslu voru einnig metin i rannsékn Eames, Hoffmann, Worrall, Read og Wong
(2013). Bornir voru saman tveir hdpar eftir heilablédfall. Annar hépurinn fékk freedslupakka eftir
heilabloofall en hinn hopurinn fékk ekkert inngrip. Freedslupakkinn samanstod af upplysingum &
télvuteeku formi og sérsnidnum upplysingum & skriflegu formi auk pess sem peir fengu munnlega
freedslu fyrir Gtskrift og premur manudum eftir Gtskrift. Einstaklingarnir i hépnum sem fékk
freedslupakkann fannst peir betur upplystir og tjadu meira alit & eigin faerni. beir voru anaegdir med
heilbrigdistengdar upplysingar, hagnytar upplysingar, upplysingar um pjénustu og hag sinn auk
upplysinga um annars stigs forvarnir. Hins vegar hafdi petta inngrip ekki markverd ahrif &4 adrar

utkomur eins og pekkingu, lundarfar, lifsgeedi og byrdi adstandenda.

3.5 Freedsla til sjuklinga med malstol

Talid er ad einn af hverjum premur fai malstol eftir heilablédfall. Hja sumum ganga einkennin fljott til
baka en um pad bil 10-18% heilablddfallsjuklinga eru med malstol til lengri tima. Einstaklingar sem fa
malstol eiga i erfidleikum med tungumalid. beir geta att erfitt med ad tja sig eda skilja pad sem sagt er
og jafnvel hvoru tveggja. Peim getur pvi reynst erfitt ad lesa og skrifa (Knight, Worrall og Rose, 2006;
Rose, Worrall, Hickson og Hoffmann, 2010). | rannsokn Hoffmann og McKenna (2006) var

lesskilningur heilablédfallssjuklinga rannsakadur og komu sjuklingar med malstol verst Gt.

i rannsokn Rose o.fl. (2010) voru allir patttakendur med malstol. Fram kom ad peim finnst
mikilveegt ad fa baedi upplysingar um heilablééfallid og malstolid. Hiuti patttakenda haféi litinn eda
engan skilning & malstolinu. | rannsokn Knight o.fl. (2006) kom fram ad heilablédfallssjuklingar med
malstol fa styttri tima i freedslu fra heilbrigdisstarfsmdénnum og auk pess fa peir freedslu um feerri atridi.
P& eru sjuklingar med malstol oft snidgengnir i rannséknum um fraedsluparfir og pvi tengdu sem gerir
pa enn varnarlausari pegar kemur ad fraedslu. Einnig hefur komid fram i rannséknum ad skrifadar
upplysingar eru of floknar og pa jafnvel fyrir heilablodfallssjuklinga sem ekki eru med malstol. baer eru

pvi enn fléknari fyrir sjiklinga med malstol, par sem lesskilningur peirra er lakari (Eames o.fl, 2003).

I rannsékn Hoffmann og McKenna (2006) fannst patttakendum mikilveegt ad fa skriflegar
upplysingar til vidbétar vid adrar upplysingar en i peirri rannsokn var hluti sjiklinganna med malstol. |
rannsokn Rose o.fl. (2010) voru allir patttakendur med malstol og fannst peim mikilveegt ad fa
skriflegar upplysingar. Ekki skipti mali hversu gédan lesskilning peir h6fdu eda hvort peir attu i miklum
erfidleikum med tjaskipti. Fair sjuklinganna kjosa skriflegar upplysingar fra byrjun en flestum finnst
mikilveegt ad fa paer i fyrsta manudinum eftir heilablodfallid og afram eftir pad. Mérgum finnst
hjalplegast ad fa skriflegar upplysingar um heilablééfall og malstol sex manudum eftir heilabléafallid.
Asteedan getur verid si ad pa er folk farid ad gera sér betur grein fyrir pvi ad malstolid er ordid

langvinnt.

I rannsokn Rose o.fl. (2010) 16gdu nokkrir patttakendur aherslu & pad ad skriflegar upplysingar eru
eingbngu hjalplegar ef framsetning er videigandi. betta hefur 4dur komid fram og vilja peir sem eru
med malstol fa skriflegar upplysingar par sem til deemis er notast vid einfalt malfar, stéra leturgerd, liti

og skyringarmyndir til ad Utskyra textann betur. | rannsokninni tjadu peir einnig porf & studningi fra
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heilbrigdisstarfsmanni sem felst i ad hjalpa peim ad lesa og skilja freedsluefnid betur (Eames o.fl.,
2003).

Letursteerdin a ekki ad vera minni en 14 punkta, best er ad nota leturgerd sem er skyr og feitletrud,
til deemis Verdana eda Arial samkveemt Rose, Worrall, Hickson og Hoffmann (2012). Linubilid skal
vera 1,5 eda tvofalt. FOlki med malstol finnst ekki endilega gott ad hafa of mikid bil & milli linanna en
betra er ad hafa autt sveedi a bladsidunni svo textinn fylli ekki Gt i bladsiduna. Lengdin a fraedsluefninu
fer ekki endilega eftir lesskilningnum heldur hversu mikilveegt einstaklingnum finnst ad f4 pessar
upplysingar. Flestum finnst betra ad hafa myndir i freedsluefninu en ekki endilega ef einstaklingur er
med peim mun verri lesskilning. Margt parf ad huga ad i pessum efnum og aldrei er haegt ad bjéda

Ollum upp a sama fraedsluefnio pvi alltaf er einhver einstaklingsmunur.

3.6 Samantekt

peir einstaklingar sem fa heilablédfall purfa a g6ori freedslu ad halda. Freedslan parf ad mida ad
afleidingum heilablédfallsins par sem ahrifin geta verid mismunandi hja hverjum og einum einstaklingi.
Adstandendur purfa ekki sidur a freedslu ad halda par sem lif peirra getur einnig tekid miklum
breytingum. Fraedsluparfir peirra geta verid jafn miklar og sjuklinganna, ef ekki meiri. Fraedsluparfir
pessa sjiklingahops og adstandenda breytast eftir pvi hversu langt er 1idid fra heilablodfallinu. Hvort
sjuklingarnir eru i braddafasa, i endurhaefingu eda utskrifadir. Huga parf ad framsetningu & fraedslu.
Sérstakt tillit parf ad taka til peirra einstaklinga sem eiga erfidara med ad taka vid upplysingum, eins

og til deemis einstaklingar med malstol.

26



4 Umreeodur

I pessu freedilega yfirliti skodudum vid freedslu til heilablédfallssjiklinga og adstandenda peirra.
Ahersla var 16gd & ad meta freedsluparfir, hvernig peim er meett og hvernig standa megi ad arb6tum.
Leitad var svara vid rannsOknarspurningum sem settar voru fram i inngangi. Spurningarnar voru

eftirfarandi:

e Hvernig er freedslupdrfum heilablédfallssjiklinga og nanustu adstandenda peirra meett?

e Hverjar eru fraedsluparfir heilablodfallssjuklinga og nanustu adstandenda peirra a
mismunandi timabilum i bataferlinu?

e Hvers konar framsetning freedslu hentar heilablédfallssjuklingum og nanustu
adstandendum peirra?

e Hverju skilar freedsla til pessa sjuklingahéps og adstandenda peirra?

4.1 Hvernig er freedsluporfum heilablédfallssjukling a 0g nanustu
adstandenda peirra maett?

Rannsoknir benda til pess ad heilablodfallssjuklingar eru 6ansegdir med pa freedslu sem peir fa eftir
heilabloofall. beim finnst freedslan af skornum skammti og auk pess of flokin (Eames o.fl., 2003;
Hoffmann, McKenna, Herd og Wearing, 2007; Yonaty og Kitchie, 2012). Adstandendur tja ekki sidur
skort & freedslu, baedi i upphafi en einnig eftir ad heim er komid. Peir purfa oft sjalfir ad leita eftir
freedslu par sem engin formleg freedsla er viohéfo (O Connell o.fl.,, 2003). Munnleg freedsla er helsta
formid af freedslu sem veitt er af heilbrigdisstarfsménnum en stér hluti sjiklinga og adstandenda peirra
feer enga skriflega freedslu (Eames o.fl.,, 2003; Hoffmann og McKenna, 2006). Heilbrigdisstarfsmenn
gera sér po flestir grein fyrir pessum skorti & skriflegri fraedslu en finnst i mérgum tilfellum pad efni sem
er i bodi ekki standast krofur um gott freedsluefni (Hoffmann, McKenna, Herd og Wearing, 2007).
Adstandendum finnst skorta studning sem getur falist i ad tala vid einhvern um paer miklu breytingar
sem hafa ordid og hvernig heegt er ad adlagast lifinu a sem audveldastan hatt. Studningurinn getur
einnig verid fra jafningjum. Adstandendur sem nyta sér studningshodpa eftir Gtskrift finnst studningurinn
enda of skyndilega pegar hépurinn heettir ad hittast par sem peir finna enn fyrir porf a studningi
(O Connell o.fl., 2003). bad veeri mdgulega haegt ad koma i veg fyrir petta med pvi ad feekka fundum

hdépanna smam saman svo einstaklingarnir adlagist breytingunum betur.

Greinilegt er ad huga parf mun betur ad freedsluporfum og studningi heilablééfallasjuklinga.
Heilbrigdisstarfsmenn, par a medal hjukrunarfreedingar, purfa pvi ad hafa pad & hreinu hverjar
freedsluparfir pessara sjuklinga og nanustu adstandenda peirra eru. beir purfa einnig ad midla
freedslunni til sjuklinga a pvi formi sem skilar sér best til pessa sjuklingahdps. Studningur fra

heilbrigdisstarfsménnum og jafningjum parf einnig ad vera meiri.

4.2 Hverjar eru freedsluparfir heilablodfallssjuklin ga og hanustu
adstandenda peirra & mismunandi timabilum?

I bradafasa finnst heilablodfallssjuklingum mikilveegast ad fa upplysingar um greiningu, rannséknar-
nidurstdour og batahorfur. Einnig er peim ofarlega i huga ad fa upplysingar um einkenni og

medhodndlun a peim, til deemis vilja peir freedslu um lyffamedferd. (Garrett og Cowdell, 2005; Yonaty og
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Kitchie, 2012). Sjuklingar i bradafasa telja minni porf & freedslu um stjérnun aheettupatta en
heilbrigdisstarfsfolk telur vera porf & (Choi-Kwon o.fl., 2005). Spurning er hvort sjuklingarnir séu ekki
tilbanir ad taka vid upplysingum um &heettupeetti og stjérnun peirra & pessum tima. beir virdast hugsa
meira um ad komast i gegnum bradafasann og virdast ekki tilbanir til ad medtaka upplysingar umfram
paer naudsynlegustu.

Adstandendur heilablédfallssjuklinga vilja svipadar upplysingar og sjuklingarnir. beir vilja
upplysingar um sjukdémsgreiningu og batahorfur (Garrett og Cowdell, 2005). beim finnst mikilvaegt ad
f& nakveemar upplysingar strax um astand sjuklingsins (O"Connell o.fl., 2003). Taka verdur tillit til pess
ad i mérgum tilfellum er ekki haegt ad segja til um batahorfur med einhverri vissu fyrr en ad viku lidinni
(Wachters-Kaufmann o.fl., 2005). Naudsynlegt er ad einstaklingar fai upplysingar um leid og haegt er
med peirri vitneskju ad astand geti breyst. Skortur a freedslu getur valdid kvida og adstandendur eru
rélegri ef peir eru vel upplystir um stédu mala. Mikilveegt er ad hjakrunarfraeedingar gefi heidarleg svor

og vekji ekki upp falsvonir.

Likt og i bradafasa finnst heilablodfallssjuklingum i endurhaefingarfasa mikilveegt ad fa
heilbrigdistengdar upplysingar um gang sjukdéms, orsok hans, afleidingar og medferd (Wachters-
Kaufmann o.fl, 2005; Yonaty og Kitchie, 2012). Fraedsluparfir heilabléofallssjuklinga eru i mérgum
tilfellum auknar i endurheefingarfasanum midad vio i bradafasanum. Eftir pvi sem lengra lidur fra
heilabléofallinu finnst sjuklingum mikilveegara ad fa upplysingar um aheettupeetti heilablédfalls (Yonaty
og Kitchie, 2012). beir eru ad 6llum likindum ordnir medteekilegri fyrir freedslu tengdri ahaettupattum
pbegar bradafasinn er lidinn og lida tekur fra afallinu. b6 gera ekki allir sjaklingar og adstandendur sér
grein fyrir auknum likum & heilabléofalli en mikilveegt er ad peir fai freedslu um pad og fyrirbyggingu
pess (Denby og Harvey, 2003). Likt og i bradafasanum vilja heilablodfallssjuklingar fa upplysingar um
rannsoknir og rannsoknarnidurstddur pratt fyrir ad hafa heyrt paer adur. Edlilegt er ad eftir afall likt og
heilabloofall muni sjuklingar og adstandendur ekki eftir upplysingagjéfinni og med pvi ad heyra
upplysingarnar endurteknar gera peir sér betur grein fyrir astandi sinu. | endurhaefingarfasanum eru
heilabléofallssjiklingar einnig farnir ad huga ad seinni tima vandamalum likt og fjarmalum og adstod
fra félagspjonustu (Garrett og Cowdell, 2005). Mikilvaegt er ad hjakrunarfreedingar veiti peim fraedslu

um hvert leita skal eftir adstod vid peetti eins og pessa.

Adstandendur heilablédfallssjuklinga hafa svipadar fraedsluparfir og sjuklingarnir pegar i
endurheefingarfasa er komid. Peir vilja upplysingar um nidurstédur ar ranns6knum og mdéguleg inngrip
(Garrett og Cowdell, 2005; Wallengren o.fl, 2010). Einnig vilja peir upplysingar um stadreyndir eins og
t.d. batahorfur og lyf. Freedsla um endurheefingu og hvernig peir geti hjalpad sjiklingnum vid pjalfun
athafna daglegs lifs er auk pess talin mikilveeg af adstandendum. (Wallengren o.fl., 2010).
Adstandendum finnst studningur mikilveegur a pessum tima og vilja upplysingar um félagslegan
studning (Garrett og Cowdell, 2005). Adstandendur likt og einstaklingar sem fengid hafa heilablodfall
eru farnir ad huga ad framtidinni pegar hingad er komido. Mikilveegt er ad stydja folk & pessum tima,

studningurinn felst medal annars i freedslu og adstod vid ad nalgast pa pjénustu sem i bodi er.

Pegar sjuklingur er kominn i endurhaefingu skiptir mali ad hjukrunarfreedingurinn einblini ekki
einungis a likamlegan bata heldur veiti salfreedilegum og félagslegum bata einnig athygli. beir

sjuklingar sem hafa mikid alit a eigin feerni gengur almennt betur i verkefnum daglegs lifs
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(Korpershoek o.fl, 2011). Alit & eigin feerni til sjalfsbjargar hefur ahrif & hversu mikid sjaklingurinn reynir
a sig og par af leidandi hverju hann &orkar i endurheefingunni (Robinson-Smith og Pizzi, 2003).
Hjukrunarfreedingurinn getur studlad ad auknu aliti sjuklingsins a eigin faerni og pad er naudsynlegt
fyrir hann ad vera medvitadur um leidir til pess (Korpershoek o.fl, 2011; Robinson-Smith og Pizzi,
2003). Med fraedslu er haegt ad hvetja sjuklinga til ad breyta éheilbrigoum venjum i heilbrigda hegdun.
pekking ein og sér breytir ekki hegdun heldur parf einstaklingurinn sjalfur ad taka akvéroun um ad
hann eetli sér ad gera breytingu. Freedslan eetti ad mida ad pvi ad veita einstaklingum og
adstandendum styrk og hvetja pa afram til ad gera peim kleift ad na valdi a adsteedum (Denby og
Harvey, 2003). Fraedsla og studningur er stor pattur af endurhaefingu. Til ad auka virkni
endurheefingarinnar parf einstaklingurinn ad vera med fulla trd & sjalfum sér og vera tilbdinn til ad
takast a vid verkefnin. Hjukrunarfraedingar aettu ad vera i lykilhlutverki asamt 6drum heilbrigdisstéttum

pegar kemur ad pessum pattum og ad hvetja einstaklinginn afram.

Pegar heilabloodfallssjuklingar hafa utskrifast heim aukast freedsluparfirnar enn frekar og peir eru
farnir ad einbeita sér meira ad langtimabata (Garrett og Cowdell, 2005). Sjuklingurinn og
adstandendur hans purfa ad adlagast breytingum a likamlegu og andlegu &standi sjuklings,
breytingum a sambandi fjlskyldumedlima asamt fjarhagslegum og umhverfistengdum vandamalum.
Fraedsluparfir tengjast helst ahrifum heilablédfalls a sjiklinga og pvi hvernig & ad sinna hjukrunar- og
endurhaefingarpérfum peirra. Einnig snlast freedsluparfirnar um radleggingar um hvernig auka a
Oryggi a heimilinu og gera einstaklinginn sjalfsteedari i daglegu lifi (Ostwald o.fl., 2008; Pierce o.fl.,
2004; Wallengren o.fl., 2010). Heilabloofallssjuklingar og adstandendur peirra vilja upplysingar um
hvernig haegt er ad vidhalda fullneegjandi naeringarinntekt, vinna gegn streitu (Pierce o.fl., 2004) og
fast vid erfidleika vid tilfinningastjérn (O Connell o.fl., 2003; Pierce o.fl., 2004). begar heim er komid
parf ad adlagast umhverfinu upp & nytt vegna afleidinga heilablédfallsins. Einstaklingurinn getur purft &
hinum ymsu hjalpartaekjum ad halda auk pess sem adlaga getur purft heimilid ad takmérkunum hans.
Streita og alag er mikid a fjdlskyldunni og studningur mikilvaegur til ad hdn geti tekist a vid
breytingarnar.

Adstandendur telja einstaklingsmidadar upplysingar um sjuklinginn mikilvaegari en almennar
upplysingar um heilabl6ofallio a pessu timabili (O"Connell o.fl., 2003; Wallengren o.fl., 2010).
Freedsluparfir vardandi heilbrigdisastand adstandenda sjalfra aukast en peir vilja freedslu um
likamlega, andlega og salfélagslega lidan tengda pvi (Wallengren o.fl., 2010). Breytingin a hinu
venjubundna lifi getur verid storteek pegar maki eda nainn adstandandi faer heilablodfall og samband
tveggja adila getur breyst til muna. Adstandendur vilja fa upplysingar fra einstaklingum sem hafa
gengid i gegnum svipada reynslu. Einnig finnst peim upplysingar um hvar haegt sé ad nalgast
videigandi pjénustu og adstod pegar Ut i samfélagdi er komid mikilveeg (O"Connell o.fl., 2003).

Hjukrunarfreedingar telja freedsluparfir heilablédfallssjuklinga og adstandenda pegar heim er komid
snldiast um ad skilja ferli heilablédfallsins og hvernig adstandendur geta stutt sjuklinginn i ferlinu. beir
leggja mikla aherslu a freedslu um uménnun. Fraedsla um fyrirbyggingu annars heilabléofalls er
mikilveeg ad mati hjukrunarfreedinganna auk freedslu um fyrirbyggingu fylgikvilla (Pierce o.fl., 2003).

paer upplysingar sem heilablédéfallssjuklingarnir sjalfir og adstandendur peirra vilja f4 eru ekki alltaf
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fullneegjandi og pa er pad hlutverk heibrigdisstarfsmanna ad freeda um pau atridi sem upp a vantar
(Denby og Harvey, 2003).

Fraeosluparfir heilablodfallssjuklinga og adstandenda peirra haldast ad einhverju leiti paer sému i
gegnum allt bataferlid. | upphafi standa freedsluparfirnar meira af heilbrigdistengdum pattum likt og
rannsoknarnidurstdoum, greiningu og batahorfum. baer parfir dvina pegar lidur a og i stadin koma
freedsluparfir tengdar endurhzefingu, uménnun einstaklingsins og hvernig takast & vid breytt lif.
Studningur er mikilveegur i gegnum allt ferlid. Pessi studningur getur til deemis verid gefinn i formi
freedslu og med pvi ad vera til stadar fyrir einstaklinginn og adstandendur hans. Hjukrunarfreedingar
gegna pvi hlutverki ad veita studning par sem peir eiga mdguleika & ad mynda trinadarsamband vid

skjolsteedinginn.

4.3 Hvers konar framsetning freedslu hentar heilablé  d&fallssjuklingum og
nanustu adstandendum peirra?

A 6llum timabilum eftir heilablodfall kjosa sjiklingar helst munnlega freedslu en skrifleg freedsla kemur
par fast & eftir. Peim pykir einnig gott ad fa skriflegar upplysingar i kjolfar munnlegra (Eames o.fl.,
2003; Eames o.fl., 2011; Garrett og Cowdell, 2005; Wachters-Kaufmann o.fl., 2005).
Heilabl6ofallssjuklingar kjosa munnlegu freedsluna helst i gegnum samraedur og pad sama & vid um
adstandendur. Adstandendur kjésa oft munnlega fraedslu i gegnum sima, liklega vegna takmarkads
tima eda annarra hindrana vid ad heimsaekja spitalann a venjulegum heimséknartimum (Eames o.fl.,
2011). Munnlegar upplysingar sem veittar eru gegnum fraedslu i hép hafa auk pess vakio anaegju hja
pessum sjuklingahop (Reed o.fl., 2010). Sjiklingarnir og adstandendur vilja heyra fra 6drum sem
gengid hafa i gegnum svipada lifsreynslu og finna fyrir miklum studningi af pvi (Garrett og Cowdell,
2005; Reed o.fl., 2010). Gott er ad hafa petta freedsluform i huga par sem pad getur haft jakvaed ahrif
a sjuklinga. Hopfreedsla fyrir einstaklinga med svipada reynslu er baedi gdd upp a freedsluna en einnig
geta einstaklingar fundid fyrir jafningjastudningi fra peim sem eru i svipudum sporum. Auk pess sem

kostnadurinn af pessari framsetningu eetti ad vera minni par sem margir hljéta freedsluna a sama tima.

Pegar lengra er lidid fra heilablédfallinu og sjuklingar hafa atskrifast heim vilja peir freedslu & formi
myndbanda og i gegnum netid til vidboétar vid munnlega og skriflega freedslu (Eames o.fl., 2011;
Garrett og Cowdell, 2005). Lestur freedsluefnis virdist aukast eftir ad heim er komid (Eames o.fl.,
2003). Eftir sex manudi minnkar p6 porf adstandenda fyrir fraedslu a pessum formum og i stadinn fara
peir ad treysta & almenna pekkingu, eigin skilning og reynslu (Wallengren o.fl., 2010).
Heilbrigdisstarfsménnum pykir einnig skrifleg freedsla mikilveegari fyrir sjuklinga og adstandendur
pegar peir eru a spitalanum heldur en ad sex manudum lidnum pegar heim er komid (Hoffmann,
McKenna, Herd og Wearing, 2007). Lestur freedsluefnis virdist aukast fyrst eftir Gtskrift en pad dregur

ar honum eftir pvi sem lengra lidur fra atskriftinni.

Meirihluti sjiklinga og adstandenda peirra notfaera sér skriflegar upplysingar ef paer eru i bodi pratt
fyrir lestrarordugleika (Wachters-Kaufmann o.fl., 2005). Fraedsluefni er i mérgum tilfellum of flékid
midad vid lesskilning heilablodfallssjuklinga (Eames o.fl.,, 2003; Hoffmann og McKenna, 2006). Vid
gerd skriflegs freedsluefnis parf pvi ad huga ad lesskilningi sjuklinga og mida erfidleikastig freedsluefnis

vid hann. Heilbrigdisstarfsmenn eru ekki ndgu duglegir ad afhenda skriflegt freedsluefni (Hoffmann og
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McKenna, 2006; Hoffmann, McKenna, Herd og Wearing, 2007). Ein astaedan fyrir pvi getur verio ad
beim finnist fraedsluefnid ekki négu gott (Hoffmann, McKenna, Herd og Wearing, 2007). Urbeetur &

skriflegu freedsluefni er pvi eitthvad sem huga parf ad.

Sjuklingar hafa komid med tillogur um hvad megi fara betur i sambandi vid fraedslu & skriflegu
formi. beir vilja hafa ordnotkun einfalda og fordast notkun freediorda. Stor leturgerd og gott skipulag a
upplysingum fellur ad peirra pérfum (Eames o.fl., 2003). Peir einstaklingar sem eru med malstol eru
med lakasta lesskilninginn (Eames o.fl., 2003; Hoffmann og McKenna, 2006). beim finnst pé mikilvaegt
ao fa skriflegt freedsluefni sama hversu erfitt peir eiga med tjaskipti og lestur (Rose o.fl., 2010). Huga
parf sérstaklega ad framsetningu skriflegs fraedsluefnis hja sjuklingum med malstol. Peir kjésa einfalt
malfar, stéra leturger®, liti og skyringarmyndir (Eames o.fl., 2003). Lesskilningur segir p6 ekki alltaf til
um hvort einstaklingur kjési myndir i freedsluefninu. Einstaklingar med malstol vilja helst leturstaerd yfir
14 punktum, skyra og feitletrada leturgerd og tvofalt eda 1,5 linubil. beim finnst ekki endilega betra ad
hafa of langt bil & milli linanna, frekar ad hafa autt sveedi a bladsidunni svo textinn fylli ekki alveg ut i
hana (Rose o.fl., 2012). Vid gerd fraedsluefnis fyrir pennan hép er vert ad hafa petta i huga. b6 parf ad
taka pessum upplysingum med fyrirvara par sem framsetning skriflegrar fraedslu til sjiklinga med

malstol hefur ekki verid rannsdkud mikio.

Einstaklingar eru anaegdir med sérsnidna freedslu eftir heilablodfall og med henni virdist
freedslupdrfum peirra frekar vera meett en med almennri freedslu (Eames o.fl., 2013; Hoffmann o.fl.,
2004; Hoffmann, McKenna, Worrall og Read, 2007). | rannsokn par sem annar hopurinn fékk
sérsnidna fraedslu en hinn almenna freedslu var p6é enginn munur & milli ansegju hépanna med
freedsluna. petta var eina rannsoknin i yfirlitinu sem syndi pessar nidurstédur. Hopurinn sem fékk
sérsnionu fraedsluna ©dladist p6 meiri pekkingu en vidmidunarhépurinn & heilablédfallinu og
aheettupattum (Lowe, Sharma og Leathley, 2007). Onnur rannsokn gefur til kynna ad pekking aukist
ekki vid gjof sérsnidinnar fraedslu. Rannsoknin syndi hinsvegar fram a jakveed ahrif fraeedslunnar & élit &
eigin feerni (Eames o.fl., 2013). Adrar rannséknir sem notadar voru i verkefninu syndu ekki fram & ahrif
a alit & eigin feerni. Taka parf tillit til ad rannsoknir & sérsnidinni fraedslu eru nyjar af nalinni og frekari
rannséknir purfa ad vera gerdar. Rannséknirnar notudust annad hvort vid beedi skriflega og munnlega

freedslu eda adeins skriflega freedslu. Pad getur haft ahrif & nidurstodurnar.

A Landspitalanum fa sjuklingar og adstandendur fraedslu baedi 4 bréada- og endurhaefingarstigi.
Freedslan er beedi skrifleg og munnleg, til deemis fa sjuklingar i endurheefingu moéppu med
upplysingum sem eru einstaklingsmidadar ad porfum hvers og eins. Beedi sjuklingar og adstandendur

peirra hafa lyst yfir &naegju med pessa fraedslu.
Internetid er ad verda stor hluti af lifi okkar og purfa heilbrigdisstarfsmenn ad vera vakandi fyrir pvi
hvar haegt er ad nalgast g6dar upplysingar & pvi. beir geta pa upplyst heilablodfallssjuklinga og

adstandendur peirra hvar paer er ad finna (Sja fylgiskjal 1, bls 41).

4.4 Hverju skilar freedsla til pessa sjuklingahéps o g adstandenda
peirra?
pekking er forsenda pess ad einstaklingar geri sér grein fyrir porf a lifsstilsbreytingum. Fraedsla og

upplysingagjof til heilabloofallssjuklinga midar ad pvi ad baeta skilning peirra & heilbrigdispattum og
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medferd dsamt pvi ad auka 4lit peirra a eigin faerni. betta gerir pa sidan betur i stakk bina til ad taka
akvardanir tengda sjukdémnum (Hoffmann og McKenna, 2006). Til ad auka alit einstaklingsins & eigin
feerni er arangursrikast ad hann leysi verkefni af eigin hendi. Mikilveegt er ad hjukrunarfreedingar
einblini ekki adeins & likamlegan bata heldur hugi einnig ad salfreedilegum og félagslegum bata. Med
pvi ad studla ad auknu aliti sjuklingsins & eigin faerni gengur honum betur i athéfnum daglegs lifs
(Korpershoek o.fl, 2011). Alit & eigin faerni hefur einnig ahrif & hversu mikid sjuklingurinn reynir & sig og
par med hverju hann aorkar (Robinson-Smith og Pizzi, 2003). Freedsla hjalpar einstaklingum ad
byggja sig upp eftir heilablédfallio (Reed o.fl., 2010). Fraedsla og studningur gerir pvi sjuklinginn betur i

stakk buinn til ad taka fullan patt i endurheaefingunni og f& sem mest Gt ar henni.

Ef freedsla til heilabloofallssjuklinga er ekki fullneegjandi getur pad leitt til litils skilnings &
sjukdémnum, hraedslu og kvida i tengslum vid hann, verra heilbrigdis auk andlegra kvilla
(Hafsteinsdéttir o.fl., 2011). Med freedslu fa peir teekifeeri til ad skilja astand sitt og koma auga a leidir til
ad efla sig. Han hefur einnig bein ahrif a hvernig peir medhondla sjukdéminn (Reed o.fl., 2010).
Freedsla og upplysingar sem beedi heilablédfallssjiklingurinn sjalfur og heilbrigdisstarfsfolk telur
mikilveegt i bradafasa hefur fyrirbyggjandi ahrif & frekari veikindi (Yonaty og Kitchie, 2012).
Heilbrigdisstarfsmenn virdast flestir vera sammala um ad skriflegt freedsluefni hefur jakvaed ahrif a
bata heilabl6dfallssjuklinga, pad geti medal annars aukid skilning peirra, dregid Ur kvida og gert

sjuklinga og adstandendur betur i stakk bina til ad taka akvardanir.

Pegar upplysingagjof er abotavant til adstandenda heilabl6dfallssjuklinga eftir afallid upplifa peir
aukid 66ryggi (O"Connell o.fl., 2003; Wallengren o.fl., 2010). Odryggid getur beinst ad pvi ad skilja
ekki hvad felst i pvi ad fa heilabloofall, vita ekki vid hverju megi blast i bataferlinu né hvada
upplysingar peir purfa a pessum tima (O"Connell o.fl., 2003). Einnig eru visbendingar um ad of litid af
upplysingum geti studlad ad veikindum hja adstandendum (Wallengren o.fl., 2010). bar sem of litil
freedsla og upplysingar valda kvida og 6vissu auk veikinda hja adstandendum geta afleidingarnar
aukid alag a videigandi heilbrigdisstofnanir. betta aukna alag ytir undir kostnad og pvi ma segja ad

med fullnaegjandi freedslu geti heilbrigdiskerfid sparad. Fraedsla dregur pvi Ur kostnadi i heild.
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Tafla 1. Greining a freedsluporfum

Braoafasi

Endurhaefin g

Eftir atskrift

Sjuklingur Greining sjukdoms Orsok heilabloodfalls Langtimabati
Rannsdéknarnidurstédur | Rannsoknarnidurstédur og Afleidingar heilablédfalls
Batahorfur moguleg inngrip Hjakrunarparfir og
Afleidingar og Afleidingar og medhondlun | aframhaldandi
medhondlun Framtidarvandamal (t.d. um | endurheefing
framhaldid og fjarmal) Adldgun ad breyttu astandi
Ahgettupeettir heilablodfalls Upplysingar um pjonustu
Jafningjastudningur
Adstandandi Astand sjuklings Rannsdéknarnidurstédur og Langtimabati
Greining sjukdoms moguleg inngrip Afleidingar heilablodfalls
Rannsoknarnidurstodur | Batahorfur Hjakrunarparfir og
Batahorfur Medhondlun aframhaldandi
Hvernig heegt er ad adstoda | endurheefing
sjukling i endurhaefingu Adldgun ad breyttu astandi
(ADL) Upplysingar um pjonustu
Félagslegur studningur Studningur, m.a.
jafningjastudningur
Heilbrigdisastand
adstandenda sjalfra
Freedsla um erfidleika
sjuklinga vid
tilfinningastjorn
Heilbrigois - Fraedsla um sjukdém Fraedsla og studningur vid Afleidingar heilablédfalls

starfsfélk

Stjérnun aheettupatta

sjukling og adstandendur

vardandi alit & eigin faerni

Afleidingar heilablédfalls og
medhondlun

Studningur og hvatning
vegna breytinga a daglegu
lifi

Fyrirbygging annars
heilabl6ofalls

Hvernig adstandendur geta

stutt vid sjukling i ferlinu

Adldgun ad breyttu astandi
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4.5 Tilléogur ad hjukrunarmedferd

Hjukrunarfreedingar eettu ekki ad vanmeta ahrif freedslu a bata og lidan sjiklinga og nanustu
adstandenda peirra. Hjukrunarfreedingar eru i miklum samskiptum vid sjuklinga og adstandendur og
hafa pvi kost & ad mynda tridnadarsamband vid pa. begar tilefni gefast aettu peir ad nota hvert teekifeeri
til ad fraeda sjuklinga og adstandendur peirra. Fraedslan parf ad eiga sér stad fyrr i veikindunum heldur
en rannsoknir syna ad gert sé. Studningur parf ad vera viohafour i gegnum allt ferlid. Hann felst i pvi
ad hjukrunarfraedingurinn er til stadar fyrir sjuklinginn og adstandendur og svari peim spurningum sem
a peim brennur. Studningurinn fer fram i gegnum samraedur par sem traust myndast a milli
hjikrunarfreedings og skjdlsteedinga. bad getur verid gott ad einstaklingi sé athlutad sinum
hjukrunarfraedingi sem hann getur leitad til.

Mikilveegt er ad veita upplysingar i byrjun bradafasans til ad koma i veg fyrir 66ryggi hja sjaklingum
og adstandendum. | mérgum tilfellum verdur ad taka fram ad einungis er haegt ad meta batahorfur
med einhverri vissu ad viku lidinni. Gefa eetti skriflegar upplysingar i kjolfar munnlegra til ad ganga Ur
skugga um ad freedslan komist til skila, petta & vid a éllum timabilum eftir heilablédfall. Samreemi parf
ad vera a milli upplysinga sem mismunandi fagstéttir gefa og pvi parf pverfagleg samvinna ad vera
g06d. | bradafasanum zettu hjukrunarfreedingar ad leggja aherslu & freedslu til sjuklinga og adstandenda
peirra um greiningu heilabl6dfallsins og i hverju su greining felst. Upplysingar um batahorfur eru einnig
mikilveegar. Hjukrunarfraedingar eettu auk pess ad veita fraedslu um afleidingar heilablédfallsins og
medhondlun peirra, par sem afleidingar geta verid mjég mismunandi i hverju tilfelli fyrir sig. Sérsnidin
freedsla er pvi mikilveeg & 6llum timabilum eftir heilablodfall. i lokin ma benda & ad sjuklingar gera sér
oft ekki grein fyrir auknum likum & heilablédfalli og pvi purfa hjikrunarfraedingar ad veita peim freedslu
tengda stjérnun & aheettupattum eins og a haprystingi og reykingum.

Hjukrunarfreedingar sem sinna heilablédfallssjiklingum i endurhaefingarfasa purfa ad fraeda pa og
adstandendur peirra um svipud atridi og i bradafasanum. P6 er mikilveegt ad hafa i huga ad
freedsluparfirnar hafa aukist. Eftir svona skyndilegt afall og breytingar i kjolfarid parf oft ad endurtaka
hlutina sem einstaklingar hafa adur fengid freedslu um. Endurtekning a upplysingum getur hjalpad
peim ad gera sér betur grein fyrir astandinu. Mikilveegt er ad veita pessum hopi freedslu um orsok
heilabléofallsins. Fraedsla um ahaettupaetti heilablédfallsins i endurhaefingunni er jafn mikilvaeg og i
bradafasanum ef ekki mikilveegari. Sjaklingarnir sjalfir eru einnig farnir ad gera sér betur grein fyrir
ahaettupattunum og oOska sjalfir eftir freedslu um pda. Hjdkrunarfreedingar geta einnig veitt einhverjar
upplysingar um framtidarvandamal sem koma upp en oft purfa adrir fagadilar ad koma ad. Fraedsla um
félagslegan studning sem i bodi er asamt upplysingum um hvar haegt er ad nalgast hann aetti ad vera
gefin sjuklingum og adstandendum. Studningur og hvatning vegna breytinga & daglegu lifi eru
mikilveeg af hendi hjukrunarfraedingsins. Hann aetti einnig ad freeda og stydja sjuklinginn i pvi ad ddlast

aukna tra & eigin getu.

Hjukrunarfreedingar purfa ad hafa i huga ad eftir Gtskrift heilablédfallssjuklinga eru sumar
freedsluparfir hja pessum sjuklingahépi og adstandendum peirra paer sému og a fyrri timabilum. par
ma nefna afleidingar heilablédfallsins en einstaklingar med malstol telja sem deemi mesta porf &

freedslu um malstolid sex manudum eftir Gtskrift. P& eru peir liklega bunir ad gera sér betur grein fyrir
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bvi ad afleidingarnar eru langvinnar. A pessum tima er freedsla um fyrirbyggingu heilablodfalls auk
pess enn mikilvaeg. Ekki méa gera litid ar pessum freedsluporfum. Fraedsluparfirnar hafa p6 ad mérgu
leyti breyst. Pegar einstaklingurinn er kominn heim purfa hjikrunarfraedingar ad veita freedslu um
hjukrunarparfir og aframhaldandi endurhaefingu. Fraedsla um adlégun ad breyttu astandi er mikilveeg
asamt upplysingum um videigandi pjénustu i samfélaginu. Hjukrunarfreedingar aettu einnig ad geta
freett adstandendur um eigid heilbrigdisastand en pad telja adstandendur mikilvaegt & pessum
timapunkti. Fraedsla um pad hvernig adstandendur geta stutt vid sjuklinginn er auk pess mikilvaeg og

aod peir fai freedslu um erfidleika sjiklinga vid tilfinningastjorn.
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Alyktanir

Verkefnid er freedilegt yfirlit um freedsluparfir heilablédfallssjuklinga og nanustu adstandenda peirra.
Tekid var mid af pvi hvar i bataferlinu sjiklingarnir voru. Eftirfarandi spurningar voru settar fram:
Hvernig er fraedslupérfum heilabl6ofallssjuklinga og nanustu adstandenda peirra maett? Hverjar eru
freedsluparfir heilablééfallssjiklinga og nanustu adstandenda peirra & mismunandi timabilum i
bataferlinu? Hvers konar framsetning freedslu hentar heilablédfallssjuklingum og néanustu

adstandendum peirra? Hverju skilar freedsla til pessa sjuklingahéps og adstandenda peirra?

Leitarord vid gagnaséfnun voru eftirfarandi: Heilabloodfallssjuklingar, heilablééfall, blédpurrdarslag,
freedsluparfir, skilningur, upplysingar, sérsnidnar upplysingar, néanasti adstandandi, hjukrun,
hjukrunarfraedingur, bradafasi, endurhaefing og eftirfylgni. Alla jafna voru notadar rannséknir vid gerd
verkefnisins po6 freedilegar samantektir hafi verid lesnar vid undirbdning og notadar i

undantekningartilfellum.

Nidurstodur yfirlitsins syna ad fraedslupérfum heilabléofallssjuklinga og nanustu adstandenda peirra
er ekki meett neegilega vel. Freedsluparfirnar eru mismunandi eftir pvi hversu langt er lidid fra
heilabloofallinu. Fyrst eftir afallio snGast peer helst um heilbrigdistengda peetti eins og
rannsoknarnidurstdour, greiningu og batahorfur. Mikilvaegi pessara parfa verdur minna eftir pvi sem fra
lidur. Fraedsluparfir tengdar endurheefingu, uménnun og adlégun ad breyttu lifi taka vid pegar lengra
lidur frd. Munnleg freedsla i bland vio skriflega er pad form freedslu sem heilablédfallssjuklingar og
nanustu adstandendur peirra vilja helst. Freedsla sem er sérsnidin fyrir hvern og einn einstakling
uppfyllir freedsluparfir betur en almenn freedsla. begar porfum fyrir freedslu og studningi er meett 4
fullnaegjandi hatt dregur Ur kvida og 66ryggi hja sjuklingum og adstandendum. Fullnaegjandi freedsla

gerir pa einnig betur i stakk buna til ad takast a vid afleidingar heilabléofallssins.

Vid gerd verkefnisins var rannséknarspurningunum svarad a greinagddan hatt. Margar visindalegar
rannséknir fundust um efnid og fengust godar visbendingar um hverjar freedsluparfir
heilabléofallssjiklinga og nanustu adstandenda peirra eru. Baedi eigindlegar og megindlegar
rannsoknir voru notadar og atla ma ad blanda af pessum formum gefi nakveemastar nidurstodur. Eftir
lestur freedilega yfirlitsins aettu hjikrunarfreedingar ad gera sér betur grein fyrir pvi hverjar helstu
freedsluparfir pessa sjuklingahdps eru eftir pvi hversu langt er lidid fra heilablédfallinu. beir aettu po
alltaf ad hafa pad i huga ad rannsoknir syna ad sérsnidin freedsla kemur betur Gt en almenn freedsla.

pvi er mikilveegt ad taka tillit til freedsluparfa hvers og eins einstaklings.

Engin peirra ranns6kna sem notadar voru vid gerd verkefnisins er islensk. bvi er ekki haegt ad
segja med vissu hvernig freedslupdrfum heilablédfallssjiklinga og nanustu adstandenda peirra er maett
hér a landi. Rannsoknir um freedsluparfir heilabl6ofallssjuklinganna sjalfra eftir dtskrift fundust ekki vid
gerd verkefnisins. batttakendur peirra rannsékna sem fundust voru annad hvort blanda af sjiklingum
og adstandendum eda einungis adstandendur. P ber ad hafa i huga ad adallega var leitad ad efni
sem var Utgefid sidustu fjortan ar. Ekki er mjog langt sidan byrjad var ad rannsaka sérsniona fraedslu
en po fundust nokkrar rannséknir af pvi tagi vid gerd verkefnisins. beer voru p6 ekki allar samskonar,

sumar skodudu adeins sérsnidna freedslu a skriflegu formi a medan adrar skodudu sérsnidna freedslu
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sem beedi var gefin & munnlegu og skriflegu formi. i flestum rannséknum verkefnisins voru litil Grtok

par sem patttakendur voru innan vié hundrad.

Hofundar telja mikilveegt ad gera eigindlegar rannsoknir & islandi medal sjuklinga og adstandenda
eftir Gtskrift er varda reynslu peirra af freedslu fra heilbrigdisstarfsfolki. patttakendur rannsékna sem
gerdar eru & freedslu eftir Gtskrift eru oftast adstandendur eda blanda af adstandendum og sjiklingum.
pvi er sérstaklega porf a rannsoknum sem varda sjuklingana sérstaklega til ad haegt sé ad koma til
mots vid parfir peirra eftir Gtskrift. Einnig meetti gera rannsoknir sem byggja a spurningarlista til
sjuklinga og adstandenda vardandi tilldgur ad fraedsluefni i brada- og endurhaefingarfasa. Rannséknir
sem hafa verid gerdar um fraedsluparfir heilablédfallssjiklinga eru margar med frekar litio Urtak en
haegt veeri ad na til steerri hops med spurningalistum. Rannsékn um hvernig fraedslupdrfum
heilablddfallssjuklinga og adstandenda peirra er meett & islandi er verdugt verkefni. Litil vitneskja liggur
fyrir um aneegju pessa hops med freedslu hér & landi en hdn er mikilvaeg til ad gefa mynd af stdédu

freedslu. Ad lokum er porf & frekari rannsoknum a sérsnidinni fraedslu.

Kostir pessa verkefnis er ad pad varpar ljosi a freedsluparfir heilablédfallssjuklinga og adstandenda
peirra og liggur gagnreynd pekking a bakvio efnid sem var skodad. Takmarkanirnar eru helst pzer ad
adeins var unnid med erlent freediefni og oft var artak i rannsoknum frekar litid. Islenskir
heilabloofallssjuklingar voru heldur ekki spurdir um alit sitt a pvi freedsluefni sem peir hafa kynnst i
sjukrahuslegu sinni.

Ljost er af pessum nidurstodum ad fullneegjandi fraedsla til heilablédfallssjuklinga og nanustu
adstandenda peirra er mikilveegur pattur i hjukrunarmedferd pessara skjélstaedinga. Fraedslan studlar

aod betri adlogun peirra og baettu heilbrigdi.
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Fylgiskjdl

Fylgiskjal 1. Upplysingar af internetinu

A internetinu er ad finna margar gédar upplysingar um heilabl6dfall sem vert er ad skoda. Hver sem er
getur pé birt hvad sem hann vill & internetinu og engin eiginleg ritskodun fer fram & pvi efni sem er sett
pangad inn. bvi er naudsynlegt ad vera vakandi fyrir pvi hvar vid saekjum upplysingar a internetid.
Endingar a sioum segja til um hver heldur sidunni ati. Sidur med endinguna ,,.edu” eru a vegum
menntastofnanna (e. educational institution), endingin ,,.org" gefur til kynna stofnun sem ekki er rekin i
hagnadarskyni (e. nonprofit organization), ,,.com” bendir sidan til ad einstaklingur eda fyrirtaeki haldi
sidunni Gti og ad lokum ,,.gov* sem yfirvdld (e. government organization) standa a bakvid.
Heilbrigdisstarfsmenn purfa ad vera medvitadir um pad hvar er haegt ad nalgast gédar upplysingar a

netinu og koma pvi aleidis til heilablddfallssjuklinga og adstandenda peirra (Pierce, 2002).
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Fylgiskjal 2. Heimildatoflur

Tafla 2. Heimildatafla 1

Hofundur/ar, artal,
titill og
rannsoknarsnid

Tilgangur rannsoknar
og fjoldi patttakenda

Helstu nidurstéour

b

ostir, gallar og
athugasemdir

Eames, Hoffmann,
Worall og Read (2011)

Delivery styles and
formats for different
stroke information
topics: Patients and
carer preferences

Megindleg rannsokn

Ad kanna hvernig
framsetningu a fraedslu
heilabloofallssjuklingar
og adstandendur peirra
kj6ésa helst. Hvort pessi
framsetning &
upplysingum sem peir
vilja breytist med
timanum.

N=34 sjuklingar og 18
adstandendur
Premur manudum
sidar= 27 sbmu
sjuklingar og 16 sému
adstandendur.

Baedi sjuklingar og
aodstandendur kjésa
helst samsetningu af
freedslu i gegnum
samraedur, skriflegar
upplysingar og
upplysingar i gegnum
sima. Eftir Gtskrift pa
vilja sjuklingar til
viobétar upplysingar &
netinu og med
myndbdndum.

Kostir: Enginn
hagsmunaadili st6d ad
rannsokninni.

Gallar: Litio artak.
Talsvert brottfall.

Athugasemdir:

Frekari rannsoknir
purfa ad vera gerdar a
framsetningu freedslu
fyrir sjuklinga med
malstol og adra
skerdingu.

Garrett og Cowdell
(2005)

Information needs of
patients and carers
following stroke

Eigindleg ranns6kn

Ad kanna freedsluparfir
heilabloofallssjuklinga
og adstandenda peirra
eftir heilabldofall.

N=16 heilabl6dfalls-
sjuklingar og nanustu
adstandendur

Almennt vildu
sjuklingarnir
upplysingar um
veikindaferlid og

afleidingar i framtidinni.

Adstandendur vildu
upplysingar um
astandid nina og
framhaldio

Adstandendur voru
moétteekilegri fyrir
freedslu heldur en
sjuklingarnir og gatu
frekar gefio til kynna
hverjar freedsluparfir
peirra voru

Flestir kusu helst
munnlega fraedslu en
vildu studning af 66rum
gerdum af
upplysingum, t.d.
skriflegum
upplysingum og
myndbdndum

Kostir: bar sem vidtdlin
voru med opnum
spurningum fengust
itarlegri svor en ef
spurningarnar heféu
verid lokadar.

Gallar: Litid urtak,
adeins 16 patttakendur

Athugasemdir: bad
virtist ekki skipta mali
hvada
heilbrigisstarfsmadur
freeddi sjuklinga og
adstandendur.
Adalmalid var ad hann
hefdi pekkinguna.
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Tafla 3. Heimildatafla 2

Hofundur/ar, artal,
titill og
rannsoknarsnid

Tilgangur rannséknar
og fjoldi patttakenda

Helstu nidurstddur

Kostir, gallar og
athugasemdir

Hoffmann og McKenna
(2006)

Analysis of stroke
patients” and carers’
reading ability and the
content and design of
written materials:
Recommendations for
improving written
stroke information

Eigindleg rannsékn
med half opnum
spurningum, meeliteeki
notud til ad meta
lesskilning og
erfidleikastig
fraedsluefnis

Eftirfarandi paettir voru
skodadir:
a)Lesskilningur
heilabloofallssjuklinga
og adstandenda var
metinn asamt pvi
hversu flokio
freedsluefnid var;
b)ahrif félagslegra og
kliniskra einkenna &
lesskilning;
c)freedslupakki sem
inniheldur sérsnidna
freedslu til sjuklinga og
nanustu adstandenda

N=57 sjuklingar
N=12 nanustu
adstandendur

Teep 30% sjuklinga og
42% adstandenda
hofou fengid skriflegar
upplysingar tengdar
heilabléofallinu.

Fraedsluefnio var of
fl6kid midad vid
lesskilning
sjuklinganna.

Einstaklingar med
malstol komu verr Gt en
aorir.

Kostir: Stort artak
midad vid eigindlega
rannsokn. Erfidleikastig
freedsluefnisins og
lesskilningur
patttakenda var metinn
med videigandi
meelitaekjum.

Gallar: patttakendur
voru adeins af einum
spitala. patttakendur
med vitraena
skerdingu,
sjonskerdingu eda
skerta getu til
samskipta voru ekki
teknir i drtakid.

Athugasemdir: Haegt
veeri ad innleida
meeliteeki til ad meta
lesskilning og
erfidleikastig skriflegrar
freedslu.

Hafa eetti i huga
alvarleika
heilabloofallsins og
afleidingar pess eins
0og malstol sem
ahrifapatt & lesskilning.
Munnleg freedsla aetti
ad vera viohofo
samhlida gjof
skriflegrar fraedslu.

Heilbrigdisstarfsfélk
aetti ad veita
sjuklingum og
adstandendum
sérsnidna freedslu
baedi m.t.t. lesskilnings
og efnis.
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Tafla 4. Heimildatafla 3

Hofundur/ar, artal,
titill og
rannsoknarsnid

Tilgangur rannséknar
og fjoldi patttakenda

Helstu nidurstddur

Kostir, gallar og
athugasemdir

Hoffmann, McKenna,
Herd og Wearing
(2007)

Written education
materials for stroke
patients and their
carers: Perspectives
and practices of health
professionals

Blondud (megindleg/
eigindleg) rannsokn

Kanna hversu oft
heilbrigdisstarfsmenn
afhenda skriflegt
freedsluefni.

Hver syn peirra er a
mikilveegi skriflegra
upplysinga og gaedi
upplysinga sem til eru.

N=20 heilbrigdis-
starfsmenn

70% heilbrigois-
starfsmanna afhendu
adeins 25% (eda faerri)
sjuklingum og
adstandendum
skriflegar upplysingar.

Heilbrigdisstarfs-
moénnum finnst ad
skriflegu
upplysingarnar pyrftu
ao vera betri en gera
sér grein fyrir mikilveegi
peirra.

Kostir: Baedi megindleg
og eigindleg.
Spurningalisti med
baedi lokudum og
opnum spurningum.

Gallar: Litio urtak,
adeins af premur
spitélum. Um afturvirka
rannsokn var ad raeda.

Athugasemdir: Flestum
fannst mikilveegt ad
bjoda upp & skriflegar
upplysingar i
bradafasa, i
endurheefingu og vid
utskrift en fAum fannst
pad eftir utskrift. P6
rannséknir hafi synt
mikilveegi fraedslu eftir
atskrift.

O’Connell, Baker og
Prosser (2003)

The Educational needs
of caregivers of stroke

survivors in acute and

community settings

Eigindleg ranns6kn

Kanna studnings- og
freedsluparfir ndnustu
adstandenda
heilabloofallssjaklinga i
sjukrahuslegu og pegar
heim er komid. Einnig
rannsakad hvernig
pessum porfum er
maett.

N=14 nénustu
adstandendur sjuklinga
sem lagu inni

N=14 nanustu
adstandendur sjuklinga
sem voru Utskrifadir

Fraedslupdrfum
adstandenda er ekki
meett sem skildi. Hvorki
i bradafasa né eftir
Utskrift.

Skortur er & baedi
skriflegum og
munnlegum
upplysingum.

Einnig er skortur a
studningi i baedi
bradafasa og eftir
Utskrift

Kostir: Opnar
spurningar sem bjoda
upp a dypri skilning.

Gallar: baegindaulrtak
var notad. Adeins
enskumaelandi fengnir i
rannsoknina.

Athugasemdir:
Moguleiki ad préa
upplysingaskra sem
hver sjaklingur geymir
sem inniheldur pa
freedslu sem hann
hefur fengid.

Fa einhvern i pad starf
ao fylgja eftir.

Jafningjafraedsla eetti
ad vera viohofa: vanir
adstandendur hjalpa
6orum.
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Tafla 5. Heimildatafla 4

Hofundur/ar, artal,
titill og
rannsoknarsnid

Tilgangur rannséknar
og fjoldi patttakenda

Helstu nidurstdour

Kostir, gallar og
athugasemdir

Pierce, Finn og
Steiner. (2004)

Families dealing with
stroke desire
information about self-
care needs

Megindleg rannsékn

Tilgangurinn var ad
gera grein fyrir peim
sjalfsumoénnunarpérfum
sem heilablodfalls-
sjuklingar vilja oftast
freedslu um

N=24, ymist
adstandendur eda
heilabloofalls-
sjuklingarnir sjalfir.

Helstu freedsluparfir
vardandi
sjalfsuménnun voru
vardandi pad ad
fyrirbyggja foll,
vidhalda naegjanlegri
naeringarinntekt,
vidhalda virkni
einstaklingsins, takast
a vio streitu og
erfidleika vid
tilfinningastjorn

Kostir: nafnleynd sem
hvatti patttakendur til
ao svara heidarlega
neergeetnum
spurningum.
Hjukrunarfraedingar
féru yfir
spurningalistann og
I6gdu til breytingar til
batnadar.

Gallar: Litid og blandad
Urtak.

Athugasemdir: bessar
nidurstodur geta
hjakrunarfraedingar
notad til viomidunar
pegar freedsluefni er
hannad fyrir pennan
sjuklingahép asamt pvi
ao freeda um pessa
peetti pegar peir eiga i
samskiptum vid
sjuklinga eftir Gtskrift

Wachters-Kaufmann,
Schuling, The og Jong
(2005)

Actual and desired
information provision
after a stroke

Langtimarannsékn.
Simakdnnun, flestar
spurningar lokadar en
nokkrar opnar.

Kanna hvernig
upplysingum var komid
til skila til
heilablééfallsssjuklinga
og adstandenda peirra.
Einnig ad kanna
hvernig pessi hépur
kys helst ad vera
freeddur.

N=33 sjuklingar
N=27 nanustu
adstandendur

Sjuklingar og
adstandendur vilja
upplysingar innan 24
kist og flestir vilja
skriflegar upplysingar
til viobotar.

Fraedsluporfum
sjuklinga var ekki négu
vel meett & 6llum
timabilum (talsvert
feerri en helmingur
sjuklinga fékk
almennilegar
upplysingar)

Kostir: Mikid af
visbendingum um
hvernig best sé ad
freeda sjuklinga og
adstandendur.

Gallar: Flestir
sjuklinganna voru
frekar ungir og med
litla skerdingu og
nanustu adstandendur
voru heilsuhraustir.

Athugasemdir: bad
getti ad hvetja pessa
sjuklinga og
adstandendur peirra ad
leita sér upplysingar til
vidbotar vio paer
upplysingar sem peir fa
a spitalanum.
Samhaefing upplysinga
maetti einnig vera betri
a milli fagstétta
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Tafla 6. Heimildatafla 5

Hofundur/ar, artal,
titill og
rannsoknarsnid

Tilgangur
rannsOknar og fjoldi
patttakenda

Helstu nidurstddur

Kostir, gallar og
athugasemdir

Wallengren, Segesten
og Friberg (2010)

Relatives” information
needs and the
characteristics of their
search for information
—in the words of
relatives of stroke
survivors

Eigindleg rannsékn

Kanna freedsluparfir
adstandenda
heilabloofallssjuklinga
og hvernig peir leita
sér upplysinga, stuttu
eftir heilabl6ofallio
pbegar peir liggja a
legudeild og svo 6
manudum sidar.

N=16 adstandendur
stuttu eftir
heilabloafallid

N=9 (af pessum 16)
eftir 6 manudi).

Fraedsluparfir
adstandenda taka til
margra patta. petta
eru peettir eins og
sjukdémurinn sjalfur,
gj6roir
heilbrigdisstarfsmanna
0g einnig um
breytingar &
adsteedum hja peim
sjalfum.
Fraedsluparfir
adstandenda breytast
fra pvi sem lidur fra
heilabloofallinu.

Kostir: patttakendur voru
spurdir opinna spurninga
og voru hvattir til ad segja
fra upplifun sinni ad vild.

Gallar: Langflestir
patttakendur voru konur.

Athugasemdir: Leit
adstandenda ad
upplysingum er
mismunandi. Til deemis
skiptir mali hvernig peir eru
tengdir sjuklingnum og
adstaedum peirra.

Yonaty og Kitchie
(2012)

The educational
needs of newly
diagnosed stroke
patients

Megindleg rannsékn

Ad kanna
freedsluparfir
nygreindra
heilablééfallssjuklinga
0g anaegju peirra med
freedsluna sem peir
fengu i bradafasa, vio
utskrift og 2 vikum fra
utskrift.

N=71

(32 svorudu i oll pria
skiptin, 39 svérudu
einungis i tvo skipti).

Heilbrigdistengd
pekking og
lyflamedferd voru
mikilveegustu
freedsluparfirnar.

Ad jafnadi eru pessir
sjuklingar ekki
anaegoir med
freedsluna eftir
heilabloofall.

Kostir: Ekkert brottfall
patttakenda.

Gallar: Adal
rannsakandinn sa um ad
Utvega patttakendur. EKKki
allir patttakendur luku
60rum spurningalistanum
(vio utskrift) par sem peir
Utskrifudust snemma.
Spurningalistinn var
pannig uppbyggdur ad
sumir patttakendur
gleymdu einhverjum
spurningum. Urtakid er
fremur litid.

Athugasemdir:
Fraedsluparfir
heilabloofallssjuklinga
breytast eftir pvi sem
lengra lidur fra
heilabl6ofallinu. beim
finnst sumar upplysingar
mikilvaegari eftir pvi sem
timanum lidur.
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