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Utdrattur
Rannsoknaraztlun pessi er lokaverkefni til B.S. profs i hjukrunarfreedi vid Haskolann &
Akureyri. Tilgangur rannsoknardatlunarinnar er ad undirbla rannsokn til pess ad kanna gadi
fjolskylduhjdkrunar & heilbrigdisstofnunum um landid og upplifun adstandenda mikid veikra
einstaklinga af studningi tengdum veikindunum og breytingunum sem fylgja. Studningur vid
adstandendur hefur gridarlega mikid ad segja fyrir heilsu og heilbrigdi badi veika
einstaklingsins og fjolskyldunnar allrar. Med breyttum aherslum heilbrigdiskerfisins & Islandi
par sem 16gd er ahersla & styttri legutima og veikari einstaklingar eru innan heimila hefur
aukin abyrgd feerst yfir & fjolskyldumedlimi. Uménnun mikid veikra er na i miklum meeli
veitt & heimilum pess veika og er pa mikilvaegt ad huga ad heilsu og heilbrigdi nanustu
fjolskyldumedlima, ekki sidur en sjuklingsins sjalfs. bad getur haft slem ahrif & veika
einstaklinginn ef adstandendur hans eiga erfitt med ad hugsa um sig sjalfir.
Rannsdkaradferdin verdur eigindleg og notadur verdur vidtalsrammi til studnings vidtélunum.
Viotol verda tekin vid adstandendur mikid veikra einstaklinga um land allt i samvinnu vid
sjukrahus og heimahjukrun a hverjum stad par sem studst verdur vid halfstadladar spurningar.
Vid greiningu gagna verdur studst vid kenningu Miles og Hubermans (2004) sem byggir & pvi
ad ryna i upplysingar ar viotélum par sem markmidid er ad skilja undirliggjandi merkingu
upplysinganna. Mikilveegt er ad studla ad pvi ad umoénnunaradilar mikid veikra einstaklinga
fai videigandi adstod hvad vardar studning og adstod vid bjargrad i veikindaferlinu. Til pess
ad pad sé mogulegt er naudsynlegt ad koma a skipulegri fraeedslu um mikilvaegi studnings til

adstandenda og sja til pess ad a hverri heilbrigdisstofnun sé unnid ad fjélskylduhjakrun.

Lykilhugtok: Fjolskylda, fjolskylduhjukrun, mikid veikir, studningur, hjdkrun,

umdénnunaradilar, bjargrad.
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Family nursing: Support for families of seriously ill patients
Abstract

This research proposal is a final thesis to a BS degree in nursing at the University of Akureyri.
The purpose of the proposed study is to examine the quality of family health care nursing in
hospitals and local health centers around the country and the experience of relatives of
seriously ill persons of support related to the illnesses and the changes that follow. Support for
families is very significant for the well being of the whole family. With the changing focus of
health care in Iceland where the emphasis is on shorter hospital stay, weaker individuals than
before are now discharged from hospitals which increases responsibility on family members
at home. The care of seriously ill is now more and more provided in the homes of the sick. It
is important to consider the health and well being of family members, as well as the patient
himself. If the family members find it difficult to take good care of themselves it can cause
negative affects for the sick individual. In the study qualitative research method will be used.
Researchers will interview participants using semi-structured interviewing. Interviews will be
conducted with relatives of seriously ill individuals throughout the country in collaboration
with hospitals and home care. The data analysis will be based on the theory of Miles and
Hubermans concerning theme development in order to identify and better understand the
underlying meaning of the data. It is important to provide support to family members of
seriously ill individuals in order to assist them to manage the care. For it to be possible it is
necessary to establish a systematic education on the importance of support for families and

ensure that each institute works with family nursing.

Keywords: family , family nursing, long term illness , support , care, caregiver,

coping.
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pakkarord
Vid sendum leidbeinanda okkar Elisabetu Hjorleifsdottur okkar bestu pakkir fyrir
go6dar abendingar og leidsdgn vid gerd pessa verkefnis. Einnig pokkum vid Gudrdnu
Gudmundsdottur fyrir yfirlestur og gédar dbendingar. Loks viljum vid pakka fjolskyldum og
vinum fyrir dmeelda polinmaedi, studning og hvatningu sidastlidin fjogur ar og sidast en ekki
sist hvorri annarri fyrir mikid og gott samstarf vid gerd pessa lokaverkefnis sem og samvinnu

og samfylgd i naminu 6llu.
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1. Kafli - Inngangur

pessi rannsoknaraztlun er lokaverkefni hofunda til BS profgradu i hjukrunarfreedum
vid Haskdlann & Akureyri. Meginmarkmid verkefnisins er ad vekja athygli folks & mikilvaegi
fjolskylduhjdkrunar og studningi til adstandenda mikid veikra einstaklinga. Einnig ad leggja
fram rannsoknaraaetlun sem skyrir fyrirhugada rannsokn & efninu med pad ad markmidi ad na
fram sem bestum arangri i fjolskylduhjakrun, baedi hvad vardar hjukrun sjuklingsins sem og
upplifun nanustu adstandenda hans.

| pessum upphafskafla verdur fjallad um tilgang og markmid rannséknarinnar og
bakgrunn verkefnisins, farid yfir paer rannsdknarspurningar sem leitast verdur vid ad svara,
gildi rannsoknar fyrir hjukrun verda kynnt og farid yfir helstu skilgreiningar & hugtokum.
Einnig koma hoéfundar til med ad skyra fra undirbuningi rannséknarinnar, greina fra gildismati
sinu, fara yfir uppbyggingu rannsdknaraztlunar, taka saman stutta samantekt og skyra fra

heimildaleit vid gerd verkefnisins.

Tilgangur og markmid rannséknar

Tilgangur rannséknarinnar er ad steerstum hluta sa ad kanna upplifun adstandenda
mikid veikra & studningi fra hjukrunarfreedingum i sinn gard og skoda hvort peir fai pa hjalp
sem peim ber og hver séu bjargrad peirra. Markmid rannséknarinnar er ad nidurstodur geti
veitt heilbrigdisstarfsfolki betri innsyn i naudsyn fjolskylduhjukrunar og yti undir pad ad
fjolskylduhjakrun verdi ekki sidur mikilvaeg en su hjakrun sem skjolsteedingnum sjalfum er
veitt. Vonast er til ad nidurstédur rannsoknarinnar nytist til vinnu ad arb6tum hvad vardar

studning vid fjélskyldur mikid veikra.



Fjolskylduhjukrun: Studningur vid adstandendur mikid veikra einstaklinga 2

Bakgrunnur verkefnis

Veegi fjolskyldumidadrar hjukrunar er stéougt ad aukast i heilbrigdispjonustunni. Sem
deemi ma nefna ad 4 Landspitalanum var byrjad ad innleida fjolskylduhjakrun & éllum svidum
sjukrahussins arid 2007 og fyrirhugad er ad reyna ad koma fjolskylduhjikrun formlega i
gagnid innan Sjukrahussins a Akureyri (SAK). Rannsakendur gera sér ekki fyllilega grein fyrir
bvi hvort samraemi sé i peirri uménnun og peim studningi sem veitt er til fjolskyldna & hinum
mismunandi stofnunum um landid en telja ad mikilveaegt sé ad reyna ad innleida og samraeema
fjolskylduhjakrun eins & landinu 6llu. Eins og fram kemur i [6gum um réttindi sjuklinga eiga
peir rétt & fullkomnustu heilbrigdispjonustu sem voél er @ midad vid astand peirra og horfur
hverju sinni (Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytid, 2000) og metti vel segja ad parna etti
fjolskyldan ad vera medtalin. Rannsakendur telja pvi bryna porf & pvi ad kanna upplifun
adstandenda & studningi vid veikindi nains fjolskyldumedlims.

pétttaka fjolskyldunnar hefur alltaf verid hluti af hjukrun einstaklingsins. Upphaflega
var hjukrun mikid inni & heimilum og pvi edlilegt ad fjolskyldan teeki mikinn patt i
hjakruninni og ad hjukrunin veeri fjolskyldumidud. Pegar hjukrunin feerdist meira inn &
sjukrahusin i kringum seinni heimstyrjoldina og kreppuna miklu voru fjélskyldur aftur & méti
nanast Gtilokadar fra allri hjukrun adstandenda sinna og fjolskylduvidburdum eins og dauda
og feedingu. Aftur var farid ad bjoda fjdlskyldum ad taka meiri patt i hjukrun en ni med mun

meiri pekkingu byggda a rannséknum og reynslu (Wright og Leahey, 2011).

Ranns6knarspurningar
[ fyrirhugadri rannsokn verdur leitast vid ad svara eftirfarandi spurningum:
1. Hefur pad ahrif a adstandendur ad hafa mikid veikan einstakling a heimilinu?
2. Upplifa adstandendur studning medan a langvinnum veikindum astvina stendur, og pa
hvadan?

3. Hvers konar bjargradum beitir folk i pessum adsteedum?
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4. Hvada ahrif hafa langvinn veikindi & adra fjolskyldumedlimi?
5. Hverjar eru parfir adstandenda alvarlega veikra sjuklinga og hvernig geta
hjukrunarfreedingar best matt peim?

6. Hvers vegna er fjolskylduhjukrun mikilvaeg?

Gildi rannséknar fyrir hjukrun

Adstandendur fylgja veikum einstaklingum oft & tidum vids vegar i
heilbrigdispjonustu og mikilveegt er ad muna ad peir eru skjélsteedingar hjukrunarfreedinga og
heilbrigdisstarfsfolks rétt eins og hinn veiki einstaklingur.

Fjolskyldukerfakenningar lysa fjolskyldunni sem einni heild par sem samskiptin eru
gagnvirk og fjolskyldan talin sterkari sem heild heldur en hver medlimur hennar fyrir sig.
Fjolskyldan sem upplifir pad ad einn einstaklingur veikist fer i brada gedshreaeringu sem
verdur vegna timabundinnar vanhafni vid ad adlagast adsteedum. Nalgun hjakrunarfraedinga
vid pessar adstedur skiptir miklu mali pegar kemur ad pvi hvernig fjolskyldunni reidir af og
ad hun nai ad adlaga sig ad adsteedum og finna stédugleika i andlegri lidan (Gavaghan og
Carroll, 2002). bvi er mikilvaegt ad skoda hvernig fjolskylduhjukrun er hattad og hvort
hjukrunarfraedingar séu medvitadir um ad veita adstandendum veikra einstaklinga pa pjonustu
sem peir purfa & ad halda. Einnig er mikilveegt ad gera ser grein fyrir upplifun og lidan
adstandenda. Med pvi ad hjalpa fjélskyldunni i heild pegar veikindid stedja ad veeri haegt ad
studla ad sem bestri lidan adstandenda sem myndi p4 um leid studla ad pvi ad peir geetu veitt
veika einstaklingnum betri hjukrun. Petta leidir sidan af sér aukin geedi i uménnun og

bjonustu.

Skilgreiningar & hugtokum
Umonnunaradili: Olaunadur einstaklingur sem adstodar pann veika vid athafnir

daglegs lifs, einkum fjélskyldumedlimir eda vinir (Leow og Chan, 2011).
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Byrdi: bjakandi eda ahyggjuvaldandi &byrgd borin af einstaklingi sem veitir beina
umonnun til langveikra (Leow og Chan, 2011).

Heilbrigoi: Ekki adeins firrd sjakdéma heldur algjor likamleg, andleg og félagsleg
vellidan (WHO, 1948).

Bjargrad: Vidbrogd einstaklings vid auknu alagi (Lazarus og Folkman, 1984)

Kliniskt ndm: Ferli par sem pekking er buin til i gegnum reynslu (Kolb, 1984).

Liknarmedferd: Nalgun sem beetir lifsgeedi sjuklinga sem eru med lifségnandi
sjukdéma og fjolskyldna peirra (WHO, 2002).

Sjukrahtsumhverfi: Umhverfi innan sjukrahdss s.s. innanstokksmunir, hljéd, lykt og
lysing (Kornfeld, 1972).

Kliniskar leibeiningar: Leidbeiningar um verklag sem unnid er & kerfisbundinn hatt, til
studnings heilbrigdisstarfsfolki og almenningi vid dkvardanatokur, byggdar & bestu pekkingu
a hverjum tima, &tladar til ad veita sem besta medferd med sem minnstri dhettu og an
Ohoflegs kostnadar (Embeetti landleeknis, 2012).

Fjolskylduhjukrun: Hjakrunarmedferd fyrir einstaklinga, fjélskyldur og samfélog sem
inniheldur baedi beina og dbeina hjukrun og tekur mid af vidhorfum og hegdun
hjukrunarfraedings og vidbrogoum fjolskyldu (Eydis K. Sveinbjarnardottir, Kristin Linda
Hunfjord, Margrét Gisladottir, Sigurveig Sigurjonsdottir Myrdal og Unnur Heba

Steingrimsdéttir, 2008).

Undirbuningur rannsoknar

Eigindleg rannsdknaradferd vard fyrir valinu vid framkveemd komandi rannsoknar par
sem vidtol verda notud vid gagnasdfnun og vidtalsrammi notadur til hlidsjonar. bessa adferd
téldu rannsakendur haefa par sem atlunin er ad safna upplysingum um skodanir og reynslu
folks og dypka pannig skilning lesenda (Sigriour Halldorsdottir, 2003). Rannsakendur akvadu

ad notast yrdi vid opnar spurningar par sem mikilveaegt er rannsakandinn myndi sem best
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tengsl vid viomelandann. begar samraedur ganga vel ma likja pvi vid ad byggd hafi verid bru
a milli pessarra tveggja adila par sem rannsakandinn getur fengid innsyn i heim vidmalandans
med pad ad markmidi ad skilja betur reynslu hans af viokomandi fyrirbeeri (Sigridur
Halldérsdottir, 2003).

Oskad verdur eftir leyfi Visindasidanefndar fyrir rannsokninni sem mun fara fram &

stofnunum um land allt. Rannsdknin verdur auk pess kynnt til Persénuverndar.

Gildismat hofunda

I klinisku nami kynnast hjikrunarnemar flestum svidum hjakrunar og f& innsyn i
hjakrun & ymsum svidum. I klinisku nami héfunda upplifdu peir adstandendur gjarnan
Utundan og fannst oft mega vinna betur med fjolskylduhjukrun og pa sem i kringum
skjolsteedinginn stddu. P6 svo ad sjuklingurinn sé alltaf forgangsatridi pa er hann ekki sa eini
sem skiptir mali. Pad getur haft ahrif & sjaklinginn sjalfan ad fjoskylda hans og nanustu
adstandendur fai sinum pdrfum matt. Pad ad hjukrunarfreedingur kynnist fjélskyldunni og lati
sig varda lidan hennar geeti haft haft mikil ahrif & pad hvernig fjolskyldan stydur og adstodar
veika einstaklinginn i gegnum veikindaferlid. Einnig getur hjukrunarfreedingur fengid
upplysingar i gegnum fjélskylduna um pad hvernig sjuklingurinn vill ad stadid sé ad medferd
og hjakrun i hans gard (Klara borsteinsdéttir, 2008). bess vegna telja hofundar ad gridarlega
mikilveegt sé ad hjukrunarfraedingar séu medvitadir um pad ad sinna 6llum

fjélskyldumedlimum.

Uppbygging rannséknaraztlunar

Fyrsti kafli rannsoknaraaetlunarinnar er inngangur, annar kafli freedilegar heimildir, s&
pridji fjallar um adferdafreedi rannséknarinnar, i peim fjorda er farid yfir samantekt &
freedilegri umfjéllun auk umraedna og sa fimmti og jafnframt sa sidasti inniheldur lokaord

hofunda auk stuttrar samantektar.
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Samantekt

[ kaflanum var farid yfir meginatridi fyrirhugadrar rannsoknar og stuttlega fjallad um
efnid. Hofundar telja bryna porf & pvi ad rannsaka upplifun adstandenda mikid veikra
einstaklinga & studningi samhlida veikindum og umdénnunaralagi.

Veikindi fjélskyldumedlims geta haft ahrif & likamlega og andlega heilsu
umdnnunaradila og heilbrigdi peirra almennt. Mikilveaegt er ad kanna hvort fjolskyldur vids
vegar um landid finnist paer fa pann studning sem peer telja naudsynlegan og hvort
fjolskyldumedlimir viti hvert skal leita ef vandamal koma upp. Rannsokn pessi getur haft
mikla pydingu fyrir heilbrigdisstéttir pvi mikilveegt er ad studla ad pvi ad umoénnunaradilar

mikid veikra fai studning og porfum peirra sé sinnt.

Heimildaleit

Vid heimildaleit notudust héfundar vid gagnasofnin Chinal og EBSCOhost auk
leitarvélarinnar Leitir.is. Einnig voru heimildir fengnar ar bokum auk pess sem héfundar
leitudu i heimildaskram boka og pess efnis sem upp kom vid leitir i gagnagrunnum.
Heimildir sem hofundar notudust vid voru rannsoknir, skyrslur, bdkakaflar og greinar tengdar
vidfangsefninu.

Notast var vid eftirfarandi leitarord: Burden, caregiver, centered care, coping,
environment, family, family attitudes, family nursing, health care, hospital, home, informal

carers, support, quality of life.
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2. Kafli — Meginmal
Fjolskylda
Hugtakid fjolskylda er skilgreint eftir hugmyndum Danielson og félaga (1993) pannig
ad fjolskyldan sé einstakur hépur sem tengist félagslega med varanlegum kynslédarbéndum.
pessi hépur ber hag allra medlima sinna fyrir brjosti, badi hvad vardar tilfinningar og
umhyggju. begar einn medlimur fjdlskyldunnar veikist alvarlega skapast 6reida sem verdur til

pess ad jafnveegi hennar raskast (Danielson, Hamel-Bissel og Winsted-Fry, 1993).

Fjolskylduhjakrun

Fjolskylduhjuakrun er tiltélulega nytt svid innan hjukrunar sem hefur steekkad a
undanférnum &rum. Hugtakid fjolskylduhjukrun er skilgreint sem hjakrunarmedferd sem
inniheldur baedi beina og dbeina hjukrun; fyrir einstaklinga, fjélskyldur og samfélég, par sem
leggja skal &herslu & vidbrdgd fjolskyldunnar og hegdun (Eydis K. Sveinbjarnardottir o.fl.,
2008; Bulechek og McCloskey, 2000).

Kliniskt mat hjukrunarfraedings er grundvollur ad godri fjolskylduhjukrun og med pvi
ad tileinka sér kliniskt mat i hjakrun hefur hjakrunin mun jakveedari ahrif & heilsufar badi
sjuklings og fjolskyldu hans. Hinn veiki er ekki einungis skjolsteedingur hjukrunarfreedingsins
heldur er fjolskylda hans pad lika og pess vegna er ekki einungis tekid mid af viohorfum
veika einstaklingsins heldur vidhorfum allra fjolskyldumedlima (Wright og Leahey, 2011).

Rannsokn Noelker og Wallace (1985) fra arinu 1980 meetti telja grunninn ad
aframhaldandi rannséknum & svidi fjélskylduhjakrunar. Su rannsékn samanstod af 600
adstandendum sem voru umonnunaradilar veikra einstaklinga (Noelker og Wallace, 1985).
rannsokn Noelker og Browdie (2012) kom enn fremur fram st mikla byrdi sem
umdnnunaradilar purfa oft ad glima vid og naudsyn gédrar freedslu, pjalfunar og inngripa eftir

porfum. I rannsdkn McCorkle og félaga um ahrif krabbameinsveikinda & einstakling og
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umhverfi hans kemur fram ad sidastlidin ar hefur folk verid ad staldra skemur vid &
sjukrahtisum og fleiri sjuklingum er sinnt heima vid af fjélskyldumedlimum.
Fjolskyldumedlimir purfa ad taka ad sér hlutverk uménnunaradila og purfa oft & tidum ad
veita mjog flokna hjakrun. Rannsoknin var gerd a medal 17 skjolsteedinga og adstandenda
innan sjo sjukrahusa i Bandarikjunum. Fram kemur ad einstaklingar eru utskrifadir af
heilbrigdisstofnunum snemma og med mjdg flokin heilbrigdisvandamal sem parf ad sinna.
Eftir prj& manudi og aftur eftir sex m&nudi voru veiku einstaklingarnir flestir komnir i 4geett
jafnveegi eftir veikindi sin en uménnunaradilar tjadu alagid pratt fyrir pad jafn mikid.
Nidurstoour yta undir mikilveegi pess ad bjargradum sem beitt til hjalpar uménnunaradilum
mikid veikra einstaklinga med til ad minnka &lag viokomandi vid umonnun veikra astvina
sinna (McCorkle o.fl., 1993).

Samkvaemt Wright og Leahey (2011) geta aherslur fjélskylduhjakrunar verid
misjafnar eftir pvi hvers edlis veikindi einstaklingsins eru. Veikindi einstaklings hafa oft
skadlega ahrif a fjélskylduna i heild, sérstaklega pegar fjolskyldan hefur ekki reynslu eda
pekkingu & veikindunum og pad sem peim fylgir. Einnig geta veikindin valdid einkennum eda
vanda annarra fjolskyldumedlima. Born og unglingar geta i tengslum vid veikindin préad med
sér tilfinningaleg- hegdunarleg- eda likamleg vandamal og bati leitt til einkenna eda afturfarar
hja 6arum.

Bulechek og McCloskey (2000) skilgreina hjukrunarmedferd sem medferd byggda a
klinisku mati sem hjukrunarfraedingur framkveaemir til pess ad beeta astand sjuklings. Hlutverk
hjukrunarfraedinga i fjolskylduhjakrun er ad fa fjolskyldur til ad huga ad eigin heilsufari, enda
ber peim sidferdileg skylda til pess (Wright og Leahey, 2011). Wright og Leahey (2011) settu
fram hugmynd svokallads niu stjornu fjolskylduhjukrunarfreedings en i pvi felst ad
hjukrunarfraedingurinn er heilbrigdisfreedari sem fraedir fjolskyldur um heilsu og sjukdéma.

Hann er auk pess umdnnunaradili og leidbeinandi annarra uménnunaradila, talsmadur
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fjdlskyldunnar og stuoningsadili, fylgist med sjukdémum, er rannsakandi og fylgist med
kliniskum vandamalum. Hann leidbeinir um medferd til pess ad studla ad lausn vandamala og
veitir radgjof til ad finna Urreedi og breytir umhverfinu ef parf, til deemis fyrir fatlada.

Forreedishyggja er mjog einkennandi i storfum hjakrunarfreedinga og eru peir
medvitadir um sjuklinginn og hvad sé honum fyrir bestu (Wright og Leahey, 2011). Samstarf
vid fjolskyldu og adstandendur hins veika er rétin ad godri fjolskylduhjukrun auk pess sem er
mikilveegt ad taka tillit til vidhorfa allra fjolskyldumedlima. Hjukrunarfraeedingar verda ad atta
sig & pvi ad viobrogd og hegdun einstaklinga gagnvart veikindum nédkomins einstaklings geta
verid mjog mismunandi og mjog frabrugdin vidbrégdum hjakrunarfreedinga i mismunandi
adstedum. Pannig parf ad meta hvernig medferd er askileg hverju sinni. Hjukrunarfraedingar
verda ad hafa pad hugfast ad ekkert vidhorf er pad eina rétta og pvi verour ad hlusta & alla
einstaklinga med opnum hug (Wright og Leahey, 2011). Fjélskylduhjukrun tekur mid af
vidhorfum og hegdun hjukrunarfraeedingsins og vidbrogoum fjélskyldunnar og snyst ad miklu
leyti um samskipti hjukrunarfreedinga og adstandenda. Par er hugmyndin ekki ad verid sé ad
gera eitthvad fyrir fjolskylduna heldur sé hugmyndin su ad verid sé ad vinna ad einhverju
markmidi i samstarfi vid hana (Eydis K. Sveinbjarnardottir o.fl., 2008). bad sem
hjukrunarfreedingar purfa ad vera medvitadir um til pess ad geta adstodad fjolskyldur er
hvernig skjolsteedingarnir, baedi sjuklingurinn og adstandendur, lita @ vandamalid pvi ad
hjukrunarfreedingar geta litid a vandamalid allt 6drum augum. Hjukrunarfraedingar verda ad fa
ad vita hvad pad er sem fjolskyldan parf adstod vid og hvad pad er sem han vill fa at ar
adstodinni. Aherslur fjdlskyldunnar geta verid mjog frabrugdnar aherslum hjukrunarfraedinga
0g pess vegna er best fyrir hjukrunarfraeedinga til pess ad veita fjolskyldum sem besta pjonustu
ad spyrja fjolskylduna sjalfa at i pessa hluti (Arna Skualadottir, Audur Ragnarsdottir og

Elisabet Konradsdattir, 2005).
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Oft upplifir fjolskyldan sig ekki hafa fengid neegan undirbdning pegar sa veiki er
sendur heim og par med kominn i umsja fjolskyldumedlima. Oft er litid & pad sem sjalfgefid
ad fjolskylda taki vid umodnnun veikra einstaklinga par sem einblitt er & parfir pess veika en
ekki fjolskyldunnar i heild (Brereton og Nolan, 2000; Smith, Lawrence, Kerr, Langhorne og
Lees, 2004). Fagfolk parf ad beina adstod sinni til heimilanna pvi ferlid sem fer i gang eftir ad
langvinn veikindi eru ordin stadreynd er alls ekki litilveegara en bradafasi veikindanna.
Skilningur fagfélks & mikilvaegi gédrar samvinnu, studningi og fraedslu til fjolskyldu pess
veika eykur likur & ad vel gangi pegar heim er komid (Brereton og Nolan, 2002).

Maturana (1988) talar um ad raunveruleiki hvers einstaklings sé mismunandi, ad hver
einstaklingur ali af sér raunveruleikann. Pannig bui einstaklingar raunveruleikann ekki til
sjalfir og raunveruleikinn lifir ekki sjalfsteedu lifi utan peirra. bessi hugmynd Maturana hefur
ahrif & kliniskt starf hjukrunarfreedinga innan fjolskyldna ad pvi leyti ad til pess ad breyta
pessum raunveruleika sem fjélskyldan hefur buid til parf ad proa nyjar leidir i samskiptum vid
pessa tilteknu fjolskyldu. Petta er gert med pad ad markmidi ad breyta hugsunar-, tilfinninga-
og hegdunarmynstri fjolskyldunnar. T kjolfarid breytist skynjun fjélskyldunnar & hverjum
fjolskyldumedlim og veikindunum og pannig breytist hegdun fjolskyldumedlima lika
(Maturana, 1988). Hjukrunarfreedingar &ttu pess vegna ad atta sig & sinum eigin raunveruleika
i stad pess ad reyna ad skilja raunveruleika hvers einstaklings (Wright og Leahey, 2011).

I bok Wright og Leahey (2011) tala héfundar um prja peetti sem telja meetti til
hindrana fyrir goda fjolskylduhjakrun. Fyrsti patturinn sem peer tala um er ad fra upphafi
medferdar sé ekki stadid ndgu vel ad pvi ad mynda gott samband milli hjakrunarfraedinga og
skjolsteedinga. Hjukrunarfreedingarnir spyrja ekki naegilega vel ut i viohorf skjolstaedinga
sinna og eru ekki ad setja sig ndgu vel inn i peirra mal. | 68ru lagi tala paer um ad
hjukrunarfraedingar eigi pad oft til ad mynda meiri tengsl vid einn fjolskyldumedlim en pad

getur leitt til pess ad peim fjolskyldumedlimum sem hjukrunarfreedingurinn myndar minni
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tengsl vid finnist ekki borin virding fyrir peim og skodunum peirra. Pad pridja sem peer telja
vera hindrun i godri fjolskylduhjukrun er ad hjukrunarfraedingar geta oft verid of fljotir & ser
vardandi pad ad gefa rdd og leidbeina en pad getur leitt til pess ad hjukrunarfreedingar taki pad
af skjolsteedingum ad finna sinar eigin leidir og tala um lidan sina.

I seenskri rannsokn sem gerd var & hjukrunarfreedingum par i landi og vidhorfum peirra
til fjolskylduhjukrunar voru skodadar hindranir sem mogulega keemu i veg fyrir ad haegt veeri
ad vinna ad fjolskylduhjakrun. ber hindranir sem hjukrunarfreedingar téldu helst liggja i vegi
fyrir fjolskylduhjakrun voru timaskortur, peir téldu ad pad myndi taka of mikinn tima fra
6drum verkum sem peir pyrftu ad sinna. P4 téldu hjukrunarfraedingar verklega peetti
mikilveegari en ad huga ao fjolskyldum skjolsteedinga sinna (Séderstrém, Benzein og

Saveman, 2003).

Calgary fjolskylduhjukrunarlikanid

Calgary fjolskyldumats- og medferdarlikanid var tekid til notkunar & Landspitala
Haskdlasjukrahusi (LSH) arid 2007 og hjukrunarfreedingum sjukrahussins par med gefinn
kostur a pvi ad auka faerni sina i samskiptum vid fjélskyldur. b6 pad hafi alltaf verid hluti af
hjukrunarstarfinu ad sinna adstandendum var naudsynlegt ad gera pad & markvissari hatt. pad
beetir ekki bara samskipti vid fjolskyldur ad fylgja pessari hugmyndafradi heldur sparar pad
lika tima. Likanid er i raun kjarni hjukrunar og skilgreinir hjukrun vel. pad fjallar um
neerveru, samskipti og umhyggju. Markmid verkefnisins innan LSH er ad allir
hjukrunarfreedingar sjukrahussins pekki og noti likanid, geti buid til fjdlskyldutré og
framkveemt stutt medferdarsamtal. Betri samskipti hjukrunarfreedinga vid fjolskyldur verda til
pbess, samkveemt alyktun Christer Magnussonar (2009), ad fjolskyldan byrjar fyrr ad undirbla
heimferd sem um leid hjalpar sjukrahdsinu ad n4 markmidum sinum vid ad stytta legutima og
baeta gaedi pjonustunnar og mogulega er haegt ad koma i veg fyrir endurinnlagnir (Christer

Magnusson, 2009).
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Calgary likanid hefur verid gagnrynt fyrir ad vera litio rannsakad. Fjolskylduhjukrun
er sjalfsagt alltaf beitt ad einhverju marki en hjakrunarfreedingar eru kannski ekki medvitadir
um ad skra pau samskipti sem fram fara til ad gera hana synilega. Ahersla er 16gd 4 ad
hjukrunarfreedingar bendi fjolskyldum & styrkleika sina. bessi hugmyndafraedi & ad koma i veg
fyrir ad adstandendur upplifi sig Gtundan og yta undir ad peim finnist talad vid pa og peir
hafdir med i radum. Afskiptaleysi er eitthvad sem folk man vel eftir enda situr reynsla af
spitaladvél oft lengi i folki og mikilvaegt ad reyna ad studla ad farseelu ferli. Fjolskyldur eiga
ad finna ad paer séu velkomnar innan sjukrahisa og paer eiga ad hafa greidan adgang ad

hjukrunarfreedingum & medan a dvél stendur (Christer Magnusson, 2009).

Tengsl hjukrunarfraedinga og adstandenda

Samband hjukrunarfraedings og skjélsteedinga hefur ahrif a hegdun beggja adila.
Pannig eiga sér stad gagnkveem ahrif par sem medferdin sem hjakrunarfraedingur veitir er
tengd arangrinum. Oll medferd sem veitt er i hjakrun er gagnvirk pannig ad allt sem
hjukrunarfraedingar framkvaema gera peir i samvinnu vid sjaklinginn, en ekki fyrir hann eda
vid hann. bess vegna ma segja ad pad verdi engin hjukrunarmedferd nema god samskipti séu
til stadar. Med hjukrunarmedferd er alltaf markmidid ad studla ad breytingu. Tengsl milli
medferdar sem hjukrunarfraedingur veitir og liffredilegrar-, salfreedilegrar og andlegrar
formgerdar fjélskyldunnar verda til pess ad fjolskyldan synir vidbrégd. Hjukrunarfraedingur
akvedur medferdina ekki fyrirfram heldur i samstarfi vid fjolskylduna (Wright og Leahey,
2011). Einnig er mikilvaegt ad meeta porfum adstandenda pvi oft geta peir komid med
upplysingar um hinn veika sem hjalpad geta vid hjikrun hans. I dag er vitad ad
hjukrunarfreedingar eru mikilveegur hlekkur pegar kemur ad pvi ad meeta porfum
fjolskyldunnar og hefur pad einnig ahrif & hvernig sjuklingum lidur og reidir af (Miracle,

2006). P4 svo ad sjuklingurinn sé alltaf adalatridid pa er hann ekki sa eini sem skiptir mali.
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Sjuklingnum mun lida betur ef gott samband vid fjélskylduna og i framhaldinu getur pad leitt
til pess ad sjukrahusumhverfi sem oft er kalt og teknilegt verdur mannlegra (Miracle, 2006).
Heyland og félagar (2006) gerdu pversnidsrannsokn sem var 16go fyrir & fimm
kennslusjukrahisum i Kanada. Patttakendur i rannsokninni urdu ad vera 55 ara eda eldri og
vera med einhvern af pessum sjukdémum & lokastigi: kroniskan lungnasjukddm, hjartabilun,
skorpulifur eda krabbamein. Einnig voru péatttakendur valdir eftir pvi hvort peir ettu nana
adstandendur sem veittu peim einhvers konar hjukrun heima og voru peir adstandendur pa
einnig teknir med i rannsoknina. EKki voru nein aldurstakmork & adstandendum sem toku patt.
Spurningalisti var notadur vid rannsdknina sem Heyland og félagar hénnudu sjalfir og
notudust peir vid rannsoknir sem gerdar hofou verid a liknarmedferd til ad finna lykilhugtokin
i liknarmedferd. pau voru svo borin undir pverfaglegt teymi i rannséknum & liknarmedferoum
og ad lokum til ad athuga hvort eitthvad hafi gleymst pa voru gerd 12 prufuviétél vid
daudvona sjuklinga a sjukrahusinu. Spurningalistinn sem notadur var innihélt 28 patti tengda
umdénnun sem flokkadir voru i fimm svid: leeknis- og hjukrunaruménnun, samskipti og
akvardanatoku, félagsleg tengsl og studning, tilgang tilverunnar og skipulag uménnunar.
Spurningalistinn var settur upp pannig ad merkt var vid hversu mikilveagir pattirnir voru fyrir
vidkomandi og voru fimm svarmoguleikar. Fyrsti hluti spurningalistans var opin spurning um
sjukddm sjuaklingsins og medferd og bad pa hjukrunarfraedingurinn sjuklinginn um ad segja
fra sinum veikindum og peirri medferd sem hann fékk. pvi nast syndi hjukrunarfraedingurinn
vidkomandi spurningalistann med pattunum 28 og bad sjuklinginn um ad svara honum. bessu
var alveg eins hattad pegar spurningalistinn var lagdur fyrir adstandendur nema med breyttu
ordalagi. Fjoldi i urtaki var 434 og svarhlutfall 77%. Af pessum sjuklingum atti 51%
adstandendur eda umdnnunaradila sem kom ad heimseakja pa & sjukrahusid. Nidurstodur
rannsoknarinnar syndu ad pad sem skiptir mestu mali i liknarmedferd fyrir daudvona

sjuklinga og adstandendur peirra var ad treysta laekninum sinum. Naest mikilvaegast var ad
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einstaklingum yrdi ekki haldid lifandi i vélum ef pad var engin von. Einnig fannst peim
mikilveegt ad leeknar keemu hreinskilningslega fram um gang sjukdémesins. Atridi eins og ad
fa hjalp vid erfidar akvardanir og ad hafa sama hjukrunarfraedinginn i gegnum ferlid pottu
ekki eins mikilvaeg, p6 alykta meetti ad pessi atridi settu ad hafa meira veegi par sem hjakrun er
stor péattur i ad studla ad 6ryggi og vellidan sjuklinga (Heyland o.fl., 2006).

I heimildasamantekt Eyre (2010) kemur fram ad samskipti eru lykilatridi pegar um
erfid veikindi er ad reeda. Umonnunaradilum getur oft reynst erfitt ad tala opinskatt vid hinn
veika einstakling um erfid mal og pess vegna er gott ad geta reett vid heilbrigdisstarfsfolk sem
pbridja adila undir fjogur augu. bannig er liklegra ad mal verdi reedd og lausn & peim fundin.
pad sama gildir um hinn veika, med pvi ad reda undir fjogur augu vid heilbrigdisstarfsfolk er
liklegra ad einstaklingarnir raedi frekar parfir sinar og ahyggjur heldur en ella.

Klara borsteinsdottir (2008) framkveemdi eigindlega rannsokn til ad athuga reynslu
adstandenda sjuklinga sem nylega hafa fengid heilablodfall. patttakendur voru sj6 a aldrinum
50-80 ara. Viotol voru tekin vid hvern og einn adstandanda og spurt um ahrif veikinda & lidan
og heilsufar, hvernig veikindin baru ad og hvernig porfum adstandanda var sinnt a
sjukradeildinni. Einnig var spurt um fj6lskyldugerd og samskipti fjélskyldunnar, fyrri reynslu
af veikindum og erfidleikum og hvernig folk seei framtidina fyrir sér. Nidurstédur voru peer ad
begar adstandendur fundu fyrir 66ryggi sem tengdist peim breytingum sem veikindi astvinar
hofou i for med sér leitudu peir eftir pvi ad halda fjolskyldunni péttar saman og litu a
veikindin sem hluta af sinu daglega lifi. Nidurstédur syndu einnig fram a ad mikilveaegt var
fyrir adstandendur ad fagfolk liti & pa sem skjélsteedinga sina en jafnframt mikilveegar
personur i lifi og veikindum sjuklingsins og ad fagfdlk geeti sett sig i spor peirra og virt
reynslu peirra og pekkingu. Adstandendurnir i rannsékninni vildu vera hja sinum veika astvini
0g var pad stor pattur daglegrar tilveru sem veitti 6ryggi. Einnig voru allir adstandendur i

bessari rannsokn tilbanir til ad lifa vid veikindin og afleidingar peirra. Sjaldan héfou
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adstandendur leitt hugann ad pvi ad uménnunin veeri peim byrdi heldur frekar edlilegt
framhald af fjolskyldulifinu. | peim tilvikum par sem adstandendur fengu pann studning sem
peir purftu fra sinni storfjolskyldu skipti pad sképum en ef pessi studningur var ekki til stadar
var enn mikilveegara ad samskipti vid fagfolk veeru goa.

I rannsokn Kléru (2008) kom einnig fram ad adstandendum fannst ymislegt betur
mega fara i samskiptum vid fagfdlk i heilbrigdiskerfinu. Adallega fannst patttakendum skortur
a pvi ad fagfolk liti & pa sem mikilveegar personur i lifi og veikindum sjuklingsins og gerdu
sér ekki grein fyrir pvi ad adstandendur bjuggu oft & tioum yfir mikilli reynslu af veikindum
og lidan einstaklingsins. Einnig fannst peim mikilveegt ad hjukrunarfreedingar myndu lita &
adstandendur sem skjoélsteedinga sina.

Pad geeti haft mikinn avinning ad mynda g6d tengsl vid adstandendur badi fyrir pa og
sjuklinginn sjalfan. Til ad byrja med attu hjukrunarfreedingur og fjolskylda ad akveda i
sameiningu ad fjolskyldumedferd geeti komid ad gagni og i framhaldi af pvi myndu pau
akveda hversu margir og langir fundirnir &ttu ad vera (Klara porsteinsdottir, 2008).
Samkveemt hugmyndum Wright og Leahey (2011) i klinisku starfi sem byggdar eru a
traustum kenningum og rannséknum og 35 ara reynslu peirra i starfi syna peer fram & ad ef
farid er of geyst og medferdin er of mikil fyrir fjolskyldumedlimi, til deemis ef fundir eru of
langir eda of margir, pa geeti fjolskyldan ordid dmotteaekilegri fyrir upplysingum og ekki nad
ad stilla sig inn & breytingarnar og vinna ur peim. Fjolskyldan sjalf er mun betur i stakk badn til
pess ad akveda hve marga og langa fundi parf.

I eigindlegri rannsokn Mok og Chiu (2004) kom fram mikilvagi trausts i
medferdarsambandi. Patttakendur voru 10 hjukrunarfreedingar og 10 skjolstaedingar peirra og
var gégnum aflad med opnum, 6stodludum vidtdlum. I rannsokninni kom fram hversu
mikilveegt er ad med framkomu sinni i gard adstandenda syni hjukrunarfraedingarnir samhygd

og adhuga og gefi af sér. Adstandendur téludu um ad sleemt viomot hjakrunarfredinga geeti
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valdid pvi ad peir veittu sidur peer upplysingar sem 6skad var eftir og fannst peim ad slikir
hjukrunarfaedingar &ttu ekki heima i starfinu. Gott medferdarsamband ytti ekki einungis undir
g6da likamlega- og tilfinningalega lidan pess veika heldur hjalpadi pad vidkomandi

einstaklingi einnig ad sattast vid veikindi sin.

Langvinn sorg

Hugtakid langvinn sorg var fyrst kynnt af radgjafanum Olshansky arid 1962.
Olshansky starfadi sem radgjafi fyrir foreldra fatladra barna. Hann lysti sorgarvidbrogoum
sem foreldrarnir syndu og pau einkenni voru afram til stadar ut lifid. Sorgin yfir veentingunum
um heilbrigt barn sem vard ad engu og stddug aminning um hve 6sjalfbjarga barnid verdur.
Olshansky hvatti fagfélk til ad pekkja langvinna sorg sem edlileg vidbrégd vid hérmulegum
adsteedum og sagdi ad naudsynlegt veeri ad veita foreldrum videigandi studning og adstod til
bess ad peir geetu buid vid betri lifsgedi (Olshansky, 1962).

Langvinn sorg er einnig skilgreind sem edlileg sorg sem er fost i stodugri hringras eda
missir sem heldur stédugt afram og vidheldur sér sjalfur. Langvinn sorg er vidtaekur andlegur
sarsauki sem fer af stad vid akvednar adsteedur og verdur pess valdandi ad samband vid adra
manneskju minnkar eda hverfur. Ef folk sem upplifir langvinna sorg feaer ekki videigandi
studning getur sorgin breyst i sjuklegt astand sem likja m& vid punglyndi. Mikilveegt er fyrir
hjukrunarfreedinga ad pekkja langvinna sorg og vita ad hun er edlilegt astand vid missi sem
aodstandendur upplifa samhlida breyttu lifsmynstri (Gordon, 2009). Sorg er ekki eitthvad sem
fjolskyldumedlimir upplifa eingdngu vid andlat heldur geta peir fundid fyrir sorg hvar sem er
i veikindaferlinu. Folk getur upplifad sorg i gegnum langvinn veikindi einstaklings, & erfidum
timum sjukdomsins eda pegar uménnunaradili upplifir sig ekki hafa stjérn & adsteedum (Relf
og Archer, 2010). Hjakrunarfreedingar purfa ad leera ad vinna med pad sorgarastand sem

adstandendur alvarlegra veika einstaklinga eru i. Mikilveegt er fyrir hjukrunarfraedinga ad proa
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leidir til ad stydja adstandendur med vinnuadferoum sem byggdar eru & freedilegri pekkingu
(Gordon, 2009).

Rannsokn Tomarken og félaga (2008) sem gerd var medal 248 einstaklinga um heim
allan sem skilgreindu sig sem adalumdnnunaradila mikid veikra einstaklinga greindi fra pvi
ad adstandendur sem eru yngri en 60 &ra vaeru oftar ad kljast vid flokin sorgarvidbrogd heldur
en peir sem yngri eru. Viotol voru tekin vio patttakendur dsamt pvi sem spurningalistar voru
lagdir fyrir pa og voru peir & aldrinum 20-86 ara. Skyringin & pessu geeti verid su ad yngra
folk er upptekid af barnauppeldi og hefur ahyggjur af fjarmalum, starfsframa og fleiru pess
hattar. | rannsokninni kom i 1jos ad fylgni var & milli pess hvort vidkomandi fékk félagslegan
studning, hvort hann hefdi fyrri ségu um punglyndi, hvort punglyndi veeri til stadar, hverjar
manadartekjur veeru, hver arleg innkoma var pegar sjaklingurinn greindist og hversu mikid af
streituvoldum eru i lifi hans. Tveir sidustu peettirnir hdfou mikil ahrif & sorgarviobrogd.
Streitupeettir hja adstandendum beetast vid streituna sem myndast vid pa reynslu ad eiga astvin
med erfidan sjukdom, en pad er lika eitthvad sem heilbrigdisstarfsfolk parf ad veita eftirtekt
(Tomarken o.fl., 2008).

Erfidar adsteedur umonnunaradila til hjukrunar viokomandi par sem hann upplifir
byrdi, uppgjof eda skort & studningi geta leitt til pess ad sorgarferlid verdi erfidara. Jafnvel
peir umonnunaradilar sem tja sig hafa upplifad uménnun adstandanda sins a jakveedan hatt
geta att a heettu ad finna fyrir erfidleikum i sorgarferlinu ef uménnunarhlutverkid hefur verid

ordid peirra eina hlutverk i lifinu (Boerner og Schulz, 2009).

Mikilveegt er ad skilningur riki medal hjukrunarfreedinga um ahrif
umonnunarhlutverks & fjolskyldur, peir purfa ad vera medvitadir og koma med inngrip til ad
stydja fjolskyldumedlimi. Inngrip af pessu tagi hafa jakveed ahrif & getu fjélskyldunnar til ad

sinna og stydja vid pann veika (McCorkle o.fl., 1993).
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Mikilveegi studnings vid adstandendur

Samkveaemt Noelker og Browdie (2012) purfa umdnnunaradilar ad leita eftir stuoningi
og utanadkomandi adstod ef peir &tla ad halda &fram ad vinna Gti og sinna astvinum sinum an
bess ad skada eigin heilsu og heilbrigdi. Margar fjolskyldur eru hins vegar tregar til pess ad
leita adstodar, pd pad sé ekki nema til skamms tima i senn, og finna oft fyrir samviskubiti eda
finnst peer hafa yfirgefid veika einstaklinginn. Ad stydja atsvin i veikindum getur verio mjog
atakanlegt.

I rannsoknarnidurstodum Kloru borsteinsdottur (2008) kom fram ad adstandendur
héfdu mismikla getu til ad annast astvini sina pegar veikindi komu upp og fundu oft fyrir
togstreitu vegna pess ad starfsfolk gerdi rad fyrir pvi ad peir teekju ad sér umoénnun
vidkomandi pegar heim var komid. Oft var 16ngunin til stadar p6 ad adsteedur og geta
einstaklinga veeri misjofn. Adstandendur fléttudu veikindin inn i sitt daglega lif til pess ad
reyna ad taka a pessu 06ryggi, pratt fyrir 6vissu og aukna umoénnunarabyrgd. Studningur fra
fagfolki i pessum adsteedum var lykilatridi fyrir fjolskyldur sem upplifdu pessar breytingar &
lifi sinu. Mikilveegt var ad auka skilning hjukrunarfreedinga a pvi hvernig peir gatu sem best
stutt adstandendur og sjuklinga vid umonnun og 6nnur vidfangsefni daglegs lifs.

Fjolskyldan er mun betur i stakk buin til pess ad veita veikum einstaklingi pad sem
hann parf ef heilbrigdisstarfsmenn lita & fjolskylduna sem eina einingu og tekid er tillit til
parfa allra innan fjélskyldunnar. Med pvi ad lita & fjdlskylduna sem eina heild myndast mun
betra medferdarsamband, geedi pjonustunnar verda meiri og betra upplysingaflaedi verdur
milli allra sem ad koma (Wright og Leahey, 2011). Verkefni hjukrunarfraedinga er pé ekki ad
vita hvad sé best fyrir fjolskyldur heldur er verkefni peirra ad adstoda fjélskyldur ad finna og
beita lausnum til pess ad draga ar pjaningum: tilfinningalegum, andlegum og likamlegum

(Wright og Leahey, 2011). Félagslegur studningur minnkar auk pess alag a uménnunaradila.
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Umonnunaradilar sem f& minni studning upplifa meira andlegt og félagslegt alag og peir sem
hafa bakland tja almennt laegri uménnunarbyrdi (The Joanna Briggs Institute, 2012).

I rannsékn Molter (1976) var i fyrsta sinn synt fram & parfir fjélskyldna sem &ttu
alvarlega veikan astvin. Eftirfarandi parfir voru mikilveegastar samkvaemt patttakendum: porf
fyrir hreinskilni pegar kemur ad upplysingum vardandi astand sjuklings, porf fyrir ad finna ad
starfsfolki sé annt um sjuklinginn, porf & bidstofu eda samastad i naleegd vid einstaklinginn og
porf fyrir ad fa strax upplysingar um astand sjuklingsins (Molter, 1976). Fjolskyldunum
fannst sem peirra ahyggjur og lidan veaeri pad sem skipti minnstu mali. Parfir uménnunaradila
fyrir studning eru mjog misjafnar og pess vegna mikilvaegt ad meta paer hverju sinni.
Naudsynlegt er ad samvinna sé milli peirra sem taka patt i umoénnun vidkomandi einstaklings
og ad einstaklingar hafi sveigjanlega adlogunarheafni. petta er mikilveegt fyrir velferd
einstaklingsins og fjélskyldunnar allrar (Hautsalo, Rantanen og Astedt-Kurki, 2013).

I bok Friedman, Bowden og Jones (2003) par sem héfundar hafa unnid
heimildasamantekt kemur fram ad fjolskyldumedlimir einstaklings sem veikist geta upplifad
vanmatt og streitu sem kemur fram i hjalparleysi. Fjolskyldumedlimir upplifa sig oft vera ad
missa tokin a adsteedum og vita ekki hvad peir geta gert. Mj6g algengt er ad fjélskyldan dragi
sig i hlé og pa er mjog mikilveegt ad utanadkomandi hjalp berist til pess ad virkja
fjolskylduna. Fram kemur i ranns6kn Thomas (2006) ad umdnnunaradilar i heimahisum attu
ad hafa adgang ad adstodarfolki um naetur. Peir pyrftu ad geta skipulagt tima fyrir sig yfir
daginn og fengid andlegan studning til pess ad halda i sitt fyrra lif.

Adstandendur sjuklinga sem purfa & endurhafingu ad halda i kjolfar einhvers konar
afalls og purfa einnig a studning fra heilbrigdisstarfsfolki. Mikilveegt er ad gleyma pvi ekki ad
pbeir adstandendur purfa ekki sidur & skilningi heilbrigdisstarfsfolks ad halda og langar eins og

adra ad taka patt i umonnun einstaklingsins (Klara borsteinsdéttir, 2008).
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I megindlegri rannsokn Elinar Margrétar Hallgrimsdéttur (2000) voru patttakendur
hjakrunarfreedingar & premur fyrir fram dkvednum bradadeildum i Glasgow i Skotlandi og
skiptust jafnt & milli deilda. Tilgangur rannsdknarinnar var ad kanna vidhorf
hjukrunarfreedinga og reynslu a fjélskyldhjukrun og var upplysingum safnad med
spurningalista med badi opnum og lokudum spurningum. Nidurstédur rannséknarinnar syndu
ad hjukrunarfreedingum fannst pad skylda sin ad huga ad adstandendum en fannst pa jafnframt
vanta aukna fraeedslu i fjolskylduhjikrun. T heimildasamantekt Miracle (2006) par sem teknar
eru saman rannséknir um naudsyn pess ad hjukrunarfreedingar meeti porfum adstandenda kom
fram ad fjolskyldur geta upplifad pad ad finnast adsteedurnar yfirpyrmandi ef
hjakrunarfreedingar meeta ekki porfum peirra. Fjolskyldan er oft ekki feer um ad veita astvini
sinum pann studning sem hann parf fra fjolskyldu sinni ef porfum hennar er ekki mett. Pess
vegna er mikilveegt fyrir hjukrunarfreedinga ad meeta porfum fjolskyldunnar vid pessar
adstedur. Mikilvaegt og rokrétt naesta skref i rannsoknum um fjolskylduna er ad vikka ut
rannsoknir svo paer nai yfir alla fjdlskylduna. Ad kanna lif og tilveru fjolskyldunnar & medan

han upplifir alvarleg veikindi nains astvinar (Eggenberger og Nelms, 2007).

Andlegt og likamlegt alag & adstandendur mikid veikra

Veikindi hafa gjarnan i for med sér mikla évissu um framtidina, forgangsrédun og
skipulag heimilislifsins breytist og hlutverk parf ad endurmeta (Burman, 2001; Efraimsson,
Hoglund, og Sandman, 2001), 2001; Pound, Gompertz og Ebrahim, 1999; Sawatzky og
Fowler-Kerry, 2003). Ad verda umoénnunaradili er hlutverk sem folk tekur ad sér vegna
keerleiks til viokomandi einstaklings og sidferdisleg skylda bindur félk oft til pess (Burman,
2001; Pound ofl, 1999; Sawatzky og Fowler-Kerry, 2003; Sit, Wong, Clinton, Li og Yee-
Man, 2004). Rannsoknir syna einnig ad pegar veikindi koma upp i fjolskyldum koma peer ser

oft upp eins konar studningskerfi sem samanstendur af &ttingjum, vinum og nénasta
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samfélagi auk heimapjonustu og 6drum studningshépum (Burman, 2001; Pound ofl, 1999;
Sawatzky og Fowler-Kerry, 2003; Sit ofl, 2004).

Umonnunaradilar vinna 6malda vinnu vid hjukrun adstandenda sinna. Pegar um
deyjandi folk raedir er talid ad & viku fari um 43-97 klukkustundir i uménnunina (Wolff, Dy,
Frick og Kasper, 2007; Haley, LaMonde, Han, Narramore og Schonwetter, 2001). Talid er ad
tolf vikum eftir ad umonnun hefst finni adstandendur fyrir likamlegum einkennum sem eru
afleidingar uménnunarinnar (Sit o.fl., 2004). Rannsékn Sawtzky og Fowler-Kerry (2003)
stydur pessa stadhafingu og kemur par fram ad um 60% adstandenda eigi vid verulega
mikinn heilsufarsvanda ad strida i kjolfar umonnunar einstaklings i eitt og halft ar eda lengur.

Adstandendur i vinnu purfa ad sampeetta vinnu og uménnunarhlutverk og upplifa pvi
meiri streitu auk pess sem yngri adstandendur, umdnnunaradilar med minna & milli handanna
0g peir sem bda vid sleema heilsu upplifa einnig meiri streitu. Eftir pvi sem
umonnunarhlutverkid verdur lengra pvi minni streita virdist vera, midad er vid ad eftir tvo ar
pa dragi Ur henni (The Joanna Briggs Institute, 2012).

Svo virdist sem meiri streita verdi medal umonnunaradila ef einstaklingur parf mikla
umdnnun, ef likamleg einkenni viokomandi eru mikil, ef andlegt astand pess veika er slemt
og ef porf fyrir adstod vid athafnir daglegs lifs er mikil. Sjakdomsgreining geeti lika haft ahrif
(The Joanna Briggs Institute, 2012).

Leow og Chan (2011) setja fram hugmyndir um hlutverk uménnunaradila i
heimildasamantekt sinni um alag i tengslum vid mikid veikra einstaklinga og segja pad felast i
aukinni abyrgo & lifi pess veika og tekur tima fra umoénnunaradila, orku og athygli. Hlutverk
umdénnunaradila er mjog krefjandi og liklegt ad einstaklingar finni fyrir andlegri og likamlegri
vanlidan sem er pa enn meiri askorun en ella og erfidid eykst. Byrdin sem verdur i kjolfar
umdénnunar einstaklings med langvinn veikindi getur haft neikvaed ahrif a andlega heilsu

uménnunaradilans sem lysir sér sem einkennum eins og kvida og punglyndi. I kjélfarid getur
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pbad leitt til neikveedra ahrifa & haefni peirra til félagstengsla. Adstandendur fa oft 6ndga hvild
og sofa illa og hefur pad mjog neikveed ahrif & heilsu peirra. Einnig verda fjarnagsahyggjur
gjarnan stor hluti ahyggja hja uménnunaradilum par sem peir purfa oft ad minnka vid sig
vinnu auk pess sem sjukra- og lyfjakostnadur batist ofan & Gtgjéld heimilisins. beir
umdnnunaradilar sem geta horfst i augu vid vandann virdast upplifa minni byrdi sem
umonnunaradilar og proskast frekar sem einstaklingar med pessu nyja hlutverki ad vera
umoénnunaradili. Peir uménnunaradilar sem horfast i augu vid vandann 6dlast frekar reynslu af
umoénnunarhlutverkinu en peir sem ekki gera pad.

Office on Women’s Health (2012) hefur skilgreint uménnunaradila liklegri til pess ad
upplifa einkenni kvida eda punglyndis og pjast af langvinnum veikindum eins og
hjartasjukdémum, krabbameini, sykursyki eda lidagigt. Auk pess er liklegra ad peir hafi
heaerra magn stresshormdna, séu oftar fra vinnu vegna veikinda vegna veikara 6namiskerfis og
mdogulega heerri tioni andlegra veikinda og vandamala tengdum minni og athygli. Rannsoknir
hafa stutt pessa skilgreiningu og synt fram & ad umonnunaradilar mikid veikra eru liklegri til
pess ad finna fyrir auknum kvida eda punglyndi. I rannsokn Decker og Young (1991) syndu
peir fram & auknar likur kvida og punglyndi. Rannsdknin var gerd a medal einstaklinga sem
nutu umonnunar & hjukrunarheimili i Englandi. Fjarhagsahyggjur verda gjarnan stor hluti
ahyggja hja umoénnunaradilum par sem peir purfa oft ad minnka vid sig vinnu auk pess sem
sjukra- og lyfjakostnadur baetist ofan a utgjold heimilisins. Peir umdnnunaradilar sem geta
horfst i augu vid vandann virdast upplifa minni byrdi sem umdonnunaradilar og proskast frekar
sem einstaklingar med sinu nyja hlutverki. bannig geta uménnunaradilar lika 6dlast reynslu af
umdénnunarhlutverkinu. betta kemur fram i rannsoknum (Mittelman, Roth og Coon, (2004)
par sem langtimaahrif radgjafar og studnings tengt punglyndi til maka einstaklinga med

Alzheimer sjukdém. patttakendur voru fjogurhundrud og sex makar i uménnunarhlutverki
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heima vid. Radgjof og videigandi studningur til uménnunaradila hafa samkvemt nidurstodum
beirra jakveed ahrif & einkenni punglyndis pegar til lengri tima er litid.

Til ad minnka kvida og vanlidan virdast adstandendur hafa porf fyrir ad vera nalaegt
peim veika og taka patt i umdnnun hans. Mikilveegt er einnig ad peir hafi greidan adgang ad
fagfolki. Neervera fjdlskyldu og studningur hefur g6o ahrif a bataferli sjukling. Naudsynlegt er
ad & milli fjolskyldu og hjukrunarfraedinga riki traust og ad porfum adstandenda og malstad
beirra sé gert hatt undir hofoi. Besta hjukrunin er veitt af hjukrunarfraedingi sem pekkir
sjuklinginn sem einstakling og gerir sér grein fyrir pvi ad adstandendur eru sérfrédir um mal
sin og sjuklingsins. Eftir pvi sem umoénnunarhlutverk fjélskyldumedlima verdur steerra pvi
meira breytist samband peirra og sjuklingsins sjalfs. Adstandendur upplifa sig oft missa stjorn
a eigin lifi par sem auknar krofur, abyrgd og 66ryggi verdur oft (Klara borsteinsdottir, 2008).
[ rannsokn McCorkle o.fl. (1993) kom fram ad mikil tengsl eru & milli likamlegra- og
sélfelagslegra vandamala veika einstaklingsins og alags & umoénnunaradila. b6 folk fai adstod
heim pé er meginélagio po & fjolskyldumedlimi einstaklinga i heimahdsum. Ef sjaklingar hafa
meiri likamleg einkenni purfa uménnunaradilar ad veita meiri likamlega uménnun, meira alag
er pa fjarhagslega og 4 timaplan folks og heilsu. Alagid er upphaflega ad mestu leyti &
likamleg vandamal pess veika en feerist a um premur manudum yfir i ad verda vandamal
fjolskyldunnar i heild med &herslu & parfir hennar allrar. Fjolskyldan hefur gjarnan ahyggjur
af komandi breytingum & fjélskyldumynstri og lifsstil i kjolfar veikindanna. Breytingar verda
a atvinnu maka par sem hann parf gjarnan ad minnka vid sig vinnu og heimilislifid tekur
stakkaskiptum (McCorkle o.fl., 1993).

I upphafi tengist alag & umonnunaradila adallega pvi ad hann verdi éruggari og lzeri &
likamleg vandamal adstandanda sins. pPegar lengra lidur beetast ofan & andleg lidan
einstaklingsins. P ad andlegt astand pess veika batni kemur pad alltaf til med ad hafa djup

ahrif 4 umonnunaradila og alag & hann. petta parf ad hafa i huga vid skipulagningu inngripa
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fyrir umoénnunaradila (McCorkle.fl., 1993). Einnig er liklegra ad umonnunaradilar sem
upplifa pessa neikveaedu lidan og hafa ekki fundid fyrir studningi fra heilbrigdisstarfsfolki finni
fyrir heilsubrestum (McNamara og Rosenwax, 2010). Til ad koma i veg fyrir streitu hja
umoénnunaradila purfa fjolskyldur radgjof fra fagfolki um vid hverju han getur buist, hvernig &
ad sinna vidkomandi og nota teekjabinad sem er videigandi hverju sinni og vera viss um
hvernig peir eiga ad bregdast vid i neyd (Eyre, 2010). bad hvernig folk tekst & vid pa abyrgd
ad vera umonnunaradili, pad er misjafnt milli einstaklinga og fer eftir skapferli peirra,
bekkingu, reynslu, félagsneti og adgangi ad studningi fra heilbrigdispjonustu og 6drum
adilum (Eyre, 2010). Samkvemt Bayliss (2008) geetu adstandendur geetu fundid fyrir streitu
begar peir sja astvini sina upplifa kvalir, 6gledi, kvida, erfidleika med andadratt, vangetu og
6attun. bad er pess vegna mjog mikilveegt ad sla a einkenni sem pessi og ad vellidan og reisn
pbess veika sé alltaf hofd ad leidarljosi. Likamleg adstod getur valdid adstandendum
Opaegindum eda kvida og peir skammast sin ef um adhlynningu a vidkveemum svaedum raedir
(Eyre, 2010). Hjukrunarparfir adstandenda eru margar og breytilegar eftir personuleika og
fjolskylduadsteedum. Mikilveegustu parfirnar eru ad fa upplysingar, ad vera hughreyst, ad fa
studning og ad hafa moguleika & ad vera i naleegd vid sjuklinginn (Klara borsteinsdottir,
2008).

I rannsokn Brazil, Bédard, Willison og Hode (2003) var skodad hvada ahrif pad hefur
a fjolskyldumedlimi ad hafa veikan einstakling heima i langan tima auk pess sem pjonustan
sem adstandendur fengu var metin. Hundrad fimmtiu og ein fj6lskylda tok patt, langmest voru
pad eiginkonur sem voru umdénnunaradilar heima og hafdi um helmingur peirra verid
umdénnunaradili heima i meira en eitt ar. Peir fjolskyldumedlimir sem purftu ad sja mikid um
athafnir dagslegs lifs veika einstaklingsins voru mun liklegri til pess ad finnast pad mikil
byrdi ad vera umoénnunaradili. Uménnunaradilar hafa mjog mismunandi parfir, til demis

freedslu, studning, salfredimedferd og pess hattar. I 1jos kom ad med pvi ad draga tr
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likamlegri umdnnun drd Ur alvarleika sélfreedilegra kvilla. Nidurstodur syndu ad 6formlegir
umoénnunaradilar og vinna peirra i pagu hins veika skuli vera vidurkennd og felld inn i
skipulagningu mikid veikra til langs tima auk pess sem heilbrigdiskerfid parf ad vera
medvitad um pa 6gnun sem umonnunaradilar geta ordid fyrir tengt heilsu sinni (Brazil o.fl.,
2003).

I rannsokn Auerbach og félaga (2005) par sem upplifun 40 fulltrda fjolskyldna veikra
einstaklinga var athugud med tilliti til parfa, streitu og mogulegra einkenna kom i ljés ad
adstandendur sem voru mjog bjartsynir ad edlisfari voru sattari og fannst pérfum sinum frekar
meett heldur en peir sem ekki voru eins bjartsynir. Vildu peir meina ad bjartsyni veeri
mikilvaegur eiginleiki sem geeti att patt i pvi hvernig folk adlagadist streitu i kjolfar innlagnar
nains astvinar a sjukrahus. peir adstandendur sem voru fastir i pvi ad hugsa um pad sem
gerdist, kenndu 6drum um og voru fastir i fortidinni upplifou meiri streitu. Héfundar
rannsoknar t6ludu um ad goo adferd til ad reyna ad leysa pennan vanda og hjalpa folki ad
takast a vid vandamalio veeri ad leyfa adstandendum ad taka patt eins og til deemis vid ad
skipta & raminu og gefa lyf. pessi litlu atridi geefu adstandendum mikid og peim finndist peir
frekar hafa stjorn & adsteedum og vera ad gera gagn. Til lengri tima litid og pegar sjuklingnum
feeri ad batna veeri gott ad hvetja adstandendur til ad nota jakveett endurmat til deemis med pvi
ad hugsa Ut i pad ad po ad meidsli eda veikindi sjuklingsins hafi verid eda séu alvarleg pa
hafdi pad hjalpad og styrkt fjélskylduna i ad takast a vid erfida hluti. bar sem
hjukrunarfraedingar eru mikilvaegur hlekkur i andlegri adhlynningu adstandenda og eru i
miklum samskiptum vid adstandendur pa eru peir i godri adstddu til ad hjalpa adstandendum
ad adlagast med pvi ad leyfa fjolskyldumedlimum ad finna ad peir hafi stjorn og koma &
bjartsynu hugarfari (Auerbach o.fl., 2005).

P6 pad sé vel pekkt ad adstandendur hafi sérstakar parfir er ekki 1jost hvort pessum

porfum er meett og hvort porf er a frekari stuoningi. Menningar- og pjodtengdir peettir geetu
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haft ahrif & hvers lags parfir adstandenda eru. Adstandendur geetu lika haft 6skilgreindar parfir
sem parf ad rannsaka frekar. Frekari rannsokna er porf & porfum adstandenda og ahrifum
langvinnra veikinda & heilsu peirra og heilbrigdi. Enn eru adstandendur ad upplifa neikveedar
andlegar afleidingar mikid lengur en bara & bradastigi sjukdomsins. Rannsoknir syna ad parfir
adstandenda eru mikilvaegar en skilgreina ekki hvernig bjargrédin attu ad vera (Paul og
Rattray, 2008).

Hafa verdur pé i huga ad takmarkad er til af rannséknum um pad hvada &hrif pad hefur
ad hvetja adstandendur til ad taka patt i adhlynningu sjuklingsins og suma peetti parf ad skoda
betur. Sumum adstandendum finnst petta ef til vill 6paegilegt en finnst pad po6 skylda peirra ad
taka patt i umonnuninni til ad minnka alag hjukrunarfreedinganna (Paul og Rattray, 2007;

Hammond, 1995).

Sjukrahusumhverfid

I nidurstvdum rannsoknar Elinar Margrétar Hallgrimsdéttur (2000) um vidhorf og
reynslu hjakrunarfraeedinga & studningi og umdénnun veitta fjolskyldum & slysadeild kom fram
mikilveegi pess ad adstandendur hefdu adgang ad sima, veitingum og salerni innan
heilbrigdisstofnana pegar um mikil veikindi nains adstandanda raedir. Einnig var mikilveegt ad
hafa bidstofu naleegt og ad fa strax upplysingar ef astand sjuklings breytist (Gavaghan og
Carroll, 2002). Naoi er adstandendum mikilvaegt pegar astvinur liggur inni & sjukrastofnun
mikid veikur. begar adstandendur purfa ad nota simann eda reeda viokvem malefni er
naudsynlegt fyrir pa ad hafa einhvern samastad, auk pess sem gott er ad geta athafnad sig og
verid i r6 og naedi (Fridh, Forsberg, og Bergborn, 2009; Heyland, 2006). Mikilvaegt er ad hafa
hreint og heimilislegt & heilbrigdisstofnunum. Auk pess er betra fyrir adstandendur ef
sjukrahusid er ekki mjog langt i burtu fra heimilum peirra, ef valmoéguleikar eru um adstodu
baedi innan- og utandyra og er verénd eda gardur er einnig kostur. Gallar i umhverfinu geta

verid havadi fré sjonvarpi, bjollum eda starfsfolki. Pad getur verid mikil truflun ad vera &
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margmennri stofu par sem folk er gjarnan ad spjalla vid adra sjuklinga auk pess sem peir geetu
einnig truflum med 6skrum eda stunum (Morton, 2013). Reyndar virdist raunin su ad
adstandendum er meira sama um eigin vellidan tengt sjukrahdsumhverfi par sem hugur peirra

er ad mestu hjé astvinum og folki umhugad um pé (Fridh, 2009).

Bjargrad

Adstandendur hafa margar mismunandi adferdir til ad takast & vid vandamal en
samkvaemt Patel (1996) eru nokkrar adferdir til sem adstandendur nota til ad adlagast. Par ma
nefna ad ganga um, leita ad upplysingum, meta adstedur, byggja upp fjarmagn og leita ad
félagslegum studningi. Pa eru hjakrunarfraedingar i godri stodu til pess ad styrkja
adstandendur i ad nota pessar adlégunarleidir. Rannsoknir hafa synt ad pad ad vidhalda
voninni er einn af mikilveegum pattum til ad hjalpa adstandendum til ad komast i gegnum
erfidleikana pegar astvinur er alvarlega veikur (Patel, 1996). Adstandendur hafa ymsar
adferdir til ad vekja upp vonina til ad mynda med triarbrégdum og andlegum pankagangi,
studningi fra 6drum, jakveedu sambandi vid umoénnunaradila, tryggd vid sjuklinginn,
bjartsyni, nalaegd vid sjuklinginn, tala vid annad folk og med afpreyingu. Hjukrunarfraedingar
eru pvi i godri adstddu til pess ad hjalpa folki vid ad finna vonina og benda peim & pessi atridi

(Johansson, Hildingh og Fridlund, 2002).

Samantekt

Fram kemur i kaflanum hér ad framan ad hjukrunarfreedingar geti ekki veitt
fullnaegjandi hjakrun fyrir sjaklinga nema ad peir hjukri sjuklingnum sem hluta af
fjolskyldueiningu. begar einn af fjolskyldumedlimum veikist fer fjolskyldan i uppnam og pa
er pad nalgun hjukrunarfraedinga vid pessar adsteedur sem skiptir miklu mali pegar kemur ad
bvi hvernig fjélskyldunni reidir af. Fjolskylduhjukrun er ad fa meira veegi innan

heilbrigdiskerfisins eins og sja ma med innleidslu Calgary modelsins & Landspitalanum.
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Einnig kom fram i kaflanum ad hjukrunarfreedingum fannst pad skylda sin ad huga ad
adstandendum, en jafnframt ma sja ad hjakrunarfreedingar telja sig skorta freedslu i
fjolskylduhjakrun. M4 pvi draga pa alyktun ad auka megi veegi fjolskylduhjdkrunar i ndmi

hjakrunarfreedinga til ad gera pa hafari i ad vinna med adstandendur.
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3. Kafli - Adferdafraedi
I pessum kafla verdur fjallad um adferdafraedi fyrirhugadrar rannsoknar sem og kosti
og galla eigindlegrar ranns6knaradferdar. Kenningu Miles og Hubermans (1994) verda gerd
skil auk pess sem fjallad verdur um sidfraedi rannsokna, val & patttakendum, gagnaséfnun

og urvinnslu gagna.

Rannsoknaradferd

Til ad svara rannsoknarspurningunum akvadu rannsakendur ad notast vid eigindlega
rannsoknaradferd. Markmid eigindlegra adferda er ad proa hugtok, skilning og kenningar ut
frad gbgnum og ad lysa floknum veruleikanum. Eigindleg adferdafreedi byggir & upplifun
einstaklinga sem verid er ad skoda. baer gera ekki rad fyrir pvi ad haegt sé ad endurtaka
raunveruleikann & sama hatt og gert er i megindlegum rannséknum og pess vegna ekKi
raunheft ad tala um areidanleika rannséknanna (Sigurlina Davidsdottir, 2003).

Rannsodknaradferdin byggist a pvi ad rannsakandi tekur vidtol vio patttakendur til ad
komast ad peirra upplifun (Sigurlina Davidsdottir, 2003). Oft eru eigindlegar rannsoknir
byggdar & opnum eda halfstodludum vidtdlum og med pessari rannsoknaradferd er markmidio
ad dypka skilning & innsyn folks & akvednum hlutum (Sigridur Halldérsdottir, 2003).

patttakendur verda valdir med hlidsjon af sameiginlegum grundvallaratridum eins og
reynslu, aldri eda tilteknum hop sem peir tilheyra (Stewart og Shamdasani, 1997).
Rannsakendur munu hafa samband vid heilbrigdisstofnanir vids vegar um landid til pess ad fa
abendingar um einstaklinga sem geetu hentad vel sem patttakendur i rannsokninni. Auk pess
munu rannsakendur rada vid talsmann hverrar stofnunar fyrir sig um fjélskylduhjukrun og
verklagsreglur & hverjum stad. Vidtolin verda tekin & heimilum patttakenda og a
heilbrigdisstofnunum par sem asklilegt er ad patttakendur séu & stad sem peir pekkja vel
(Stewart og Shamdasani, 1997). Mikilveegt er ad vel fari um félk og stadsetning vidmealenda

0g patttakanda pannig ad tjaskipti verdi sem audveldust (S6ley S. Bender, 2003).
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Rannsakendur purfa auk fyrrgreindra atrida ad hafa gdoa pekkingu & vidtalsefninu,
vera godir hlustendur og huga ad fjélbreytni i umraedu (Dilorio, Hockenberry-Eaton, Maibach

og Rivero, 1994; Krueger, 1994; Stewart og Shamdasani, 1997).

Pydi og urtak

pyadi skilgreinist sem heildarsafn einstaklinga, tilfella eda atrida sem uppfylla akvednar
forsendur (Burns og Grove, 2003; Polit, Beck og Hungler, 2001). I fyrirhugadri rannsokn er
gert rad fyrir pvi ad pydid samanstandi af adstandendum mikid veikra einstaklinga & landinu
6llu, einstaklingum af badum kynjum & 6llum aldri sem eiga pad sameiginlegt ad vera
umdnnunaradilar einstaklinga sem glima vid langvinn veikindi.

Urtak er hopur ar pydinu sem er valinn til rannséknar. bad endurspeglar einkenni
byadisins i rannsokninni og er alltaf valid Gt fra skilgreindu pydi (Burns og Grove, 2003: Polit
o.fl., 2001). I fyrirhugadri rannsokn er Grtakid peir adstandendur sem heilbrigdisstarfsfolk
kemur til med ad koma héfundum i samband vid og sampykkja patttoku i rannsokninni.

Markmidid er ad na til sem flestra a hverjum stad til ad fa sem besta mynd af astandinu.

Gagnasofnun

Mikilvaegt er ad rannsakendur verdi medvitadir um vid upphaf vidtala ad reeda létt vid
vidmalendur um daginn og veginn med peim tilgangi ad mynda tengsl og skapa létt
andramsloft (Kruger, 1994). Einnig er mikilvaegt ad kynna sig og byrja & sma inngangi par
sem farid er yfir 61l helstu kynningaratidi og upplysingar um vidtalid, tilgangur pess utskyrdur
og mikilveegi patttoku hvers og eins. Einnig er gott ad nefna hvers vegna patttakendur voru
valdir og til hvers er atlast af peim. Vidmalendum verdur skyrt fra pvi ad vidtolin verdi tekin
upp en upptékum verdi jafnan eytt eftir drvinnslu (Soley S. Bender, 2003). begar patttakendur
eru valdir i hopinn er mikilveegt ad peir geri sér grein fyrir pvi Ut & hvad malid gengur og til

hvers sé atlast af peim. Einnig er mikilveegt ad skyra fyrir folki ad pad sem kemur fram i
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vidtalinu verdi ekki rekid til einstaklinga og ad nafnleyndar sé geett pegar gogn eru greind

(Gibbs, 1997).

Viotol sem gagnasofnun.

Viotol eru mikilveeg gagnaséfnunaradferd par sem gégnum er safnad med beinum
ordaskiptum rannsakenda og patttakenda. Pau eru félagsleg athdfn og endurspegla samspil
hugsana, hegdunar og tilfinninga viokomandi. Vidtol eiga vel vid pegar skoda a reynslu folks
par sem leitast er vid ad skilja skynjun patttakanda & raunveruleikanum og geta pau verid
mikilveeg adferd til gagnasdéfnunar i rannsoknum & svidi heilbrigdisvisinda (Helga Jonsdattir,
2003).

Viotélin koma til med ad felast i samraedum & jafningjagrundvelli par sem vidmalandi
akvedur umraeduefnid ad hluta. Mikilveegt er ad vidmalandi og patttakandi tali sama
tungumal pvi pad er lykilatridi pegar leitad er skilnings a reynslu folks. Einnig er mikilvaegt
ad virda og vidurkenna sjénarhorn einstakra einstaklinga og ad leggja sig fram vid ad skilja
pad sem viokomandi hefur ad segja. Virk hlustun er forsenda velgengni par sem rannsakandi
parf ad syna faerni og skilja vid eigin tilfinningar og endurvarpa til patttakanda med eigin
ordum hvad hann telur hann eigi vid. Rannsakandi talkar tjaningu med og an orda og adstodar
patttakanda vid ad tja sig skyrar. Auk pess er mikilveegt ad likamstjaning rannsakanda gefi
péatttakanda til kynna ad hann sé & réttri braut. Gott er ad bidja patttakanda ad Gtskyra nanar
atvik sem hann svarar ekki ndgu djapt en po6 er mikilvaegt ad prongva péatttakanda aldrei til
pess ad reeda um eitthvad sem hann vill ekki. Mikilveegt er ad skipta ekki um umraeduefni i
midjum samraedum, nota pagnir og stadfesta réttmaeti gagnasdfnunaradferdar (Helga
Jonsdottir, 2003).

Vidtol geta leitt til betri skilnings & vidfangsefninu. P6 ad eitt vidtal gefi kannski ekki

traverduga nidurstédu geta fleiri viotol gert pad (Kvale, 1996).
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Notkun vidtalsramma i rannséknum.

Vid vidtolin verdur studst vid halfstadladar spurningar i formi vidtalsramma sem er
eins og beinagrind med atridum sem er a&tlunin ad reeda um i vidtalinu (Dilorio o.fl., 1994;
Stewart og Shamdasani, 1997). I bok Bernard (1988) kemur fram ad ef vid héfum einungis
eitt teekifzeri til ad taka vidtal pa eru halfstédlud vidtol besta leidin til ad fa fram pad sem vid
leitum ad. Pessi adferd hefur reynst gagnleg pegar reynsluleysi er til stadar hja rannsakendum
en half stadladur spurningarlisti audveldar rannsakenda ad styra umraedunni (Helga Jonsdottir,
2003). Rannsakendur purfa p6 ad vera medvitadir um ad po ad vidtalsrammi sé atbdinn er
liklegt ad peir geti ekki fylgt honum alveg til hlitar i vidtélum pvi umraedan getur tekid adrar
stefnur og pess vegna mikilveaegt ad vera sveigjanlegur. Einnig er gott ad beaeta inn
vidbétarspurningum i umraeduna jafnédum eftir atvikum. I grunninn hefur rannsakandi tilgang
rannsoknarinnar og rannsdknarspurningar sér til hlidsjonar og undir lok vidtals er efnid dregid

saman og vitnad i meginatridi (Sley S. Bender, 2003).

Greining gagna

Gagnagreining ranndknarinnar felst i greiningu & pattum a peim upplysingum sem
koma fram i vidtdélunum. Vidtolin verda ritud upp ordrétt og sidan greind (Sigurlina
Davidsdéttir, 2003). Rannsakendur munu stydjast vid keninngu Miles og Hubermans (1994).
Kenningin er byggd & pvi ad rynt sé i yfirbord upplysinga sem fast med vidtélunum, komist sé
ad pvi hvad upplysingarnar eru ad segja og markmidid ad skilja undirliggjandi merkingu
upplysinganna. Rannsakendur munu hver og einn byrja gagnagreininguna a pvi ad lesa yfir
vidtolin og reeda saman um pad sem peim finnst mest aberandi i gdgnunum. Gognin eru svo
flokkud og merkt eftir innihaldi (Graneheim og Lundman, 2004). Nast munu rannsakendur
samraema flokkana og merkja pa samkvemt innihaldi (k6da) en mikilveegt er ad hafa pad i
huga ad tapa ekki neinum gdgnum eda taka gogn ar samhengi (Punch 1998). begar

rannskakendur hafa kédad gognin munu peir skoda kddana og athuga hvad er likt og 6likt
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med peim. Ad pvi loknu munu peir rada kddunum i undirflokka og samreema pé og enda svo &
bvi ad sameina merkingu allra flokka i einn lysandi yfirflokk. Eftir ad rannsakendur ljuka
gagnagreiningu munu peir svo lesa saman yfir greiningarferlid og betrumbeeta ef peim synist

porf pangad til satt verdur ndd um nidurstdédur (Graneheim og Lundman, 2004; Punch, 1998).

Réttmeeti og areidanleiki

Réttmeeti og areidanleiki i eigindlegum rannsoknum skipta miklu mali auk nakveemra
og vandadra vinnubragda vid rannsékninai heild. Mikilvaegt er ad nidurstddur endurspegli syn
patttakenda (Sandelowski, 1993). Réttmeeti i eindlegum rannsoknum er ekki ein endanleg
stadfesting heldur verdur su stadfesting ad fléttast inn i rannsdknarferlid allt med stddugum

athugunum og samanburdi i gagnaferlinu (Kvale, 1996).

Sidferdilega vangaveltur

Samkveaemt Sigurdi Kristinssyni (2003) parf rannsékn ad uppfylla sidferdilegar krofur
ekki sidur en adferdafreedilegar til pess ad han standi undir nafni. Pad ber ad virda sjalfsteeda
hagsmuni manna og dyra. Pad ad valda 6parfa pjaningu og vanvirda akvardanir sjalfrada
einstaklinga er rangt og einnig ad mismuna folki & 6sanngjarnan hétt. Pad eru pessi
grundvallaratridi i sidferdi sem setja skordur & rannséknir & ménnum og dyrum.

Talad er um fjorar hofudreglur i siofreedi heilbrigdisgreina sem talid er ad liggi 6drum
sérhaefdari sidabodum til grundvallar. bar eru sjalfraedi, skadleysi, velgjordir og réttleti
(Beauchamp og Childress, 1994; Munson, 2000). Sigurdur Kristinsson (2003) setur fram
pessar fjorar reglur a eftirfarandi hatt: Undir sjalfreedinu talar hann um ad i 6llum
visindarannsoknum sé krafa um ad fyrir liggi 6pvingad og upplyst sampykki, rangt se ad nota
folk i visindarannsokn an pess ad pad sé i rannsokninni af fusum og frjalsum vilja og viti hvad
pad er ad sampykkja. Vaenlegir patttakendur purfa ad hafa fulla vitneskju um hvad peir eru ad

sampykkja og um pad hver stendur fyrir rannsékninni, i hvada tilgangi rannsoknin er
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framkveemd, hver &heettan geti verid af pattoku og hvada &vinningur fylgir patttokunni. peir
burfa ad vita hvad sé gert til pess ad draga (r mogulegri ahattu og hvad verdi gert ef
einstaklingurinn telur sig hafa hlotid skada af gerd hennar. ba parf ad koma fram hvernig farid
verdi med personugreinanlegar upplysingar og & hvada hatt nidurstédur rannsoknarinnar verdi
birtar. betta munu rannsakendur tryggja med pvi ad senda kynningarbréf til fyrirhugadra
patttakenda par sem rannsoknin verdur itarlega kynnt og par sem 6skad verdi eftir upplystu

sampykki fra patttakendum.

Samantekt

[ pessum kafla hefur rannséknaradferd fyrirhugadrar rannsoknar verid lyst. 1
rannsokninni verdur notast vid eigindlega rannsdknaradferd par sem raunveruleiki
einstaklinga er skodadur og markmidid ad lysa honum med pvi ad proa hugtok, skilning og
kenningar Ut fra gdgnum. Gagna verdur aflad med vidtélum par sem studst verdur vid
halfstadladar spurningar. Vidtolin verda greind, flokkud i pemu og kédud. Leitast verdur eftir
bvi ad uppfylla sidferdilegar krofur auk pess sem rannsakendur koma til med ad hafa

hagsmuni og virdingu vid pattakendur ad leidarljosi.
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4. Kafli - Umradur

Undanfarin ar hefur fyrirkomulag heilbrigdiskerfisins breyst & pann veg ad
skjolsteedingar staldra skemur vid inni & stofnunum sem pydir ad fleiri einstaklingum er sinnt
heima vio af adstandendum. betta leidir til pess ad fjolskyldumedlimir sem taka ad sér
hlutverk uménnunaradila purfa ad veita floknari hjukrun (McCorkle o.fl., 1993). Rannsoknir &
pbjonustu vid adstandendur syna ad pad er margt sem ber ad hafa i huga pegar
fjolskyldumedlimur veikist. Fjolskyldan i heild verdur dstarfheef par sem hlutverk
fjolskyldumedlima breytast og athafnir dagslegs lifs verda adrar og floknari. Synt hefur verid
fram & ad samstarf vid fjolskyldur veikra einstaklinga hefur mikid ad segja i godri
fjolskylduhjakrun. Mikilveegt er ad hjukrunarfraedingar taki tillit til allra einstaklinga
fjolskyldunnar og hlusti & vidhorf fjolskyldumedlima (Wright og Leahey, 2011). Skilningur
parf ad rikja medal hjukrunarfreedinga um ahrif umoénnunarhlutverks fyrir fjélskyldur og peir
purfa ad vera medvitadir um ad koma med inngrip vid hafi hverju sinni (McCorkle o.fl.,
1993). Einnig verda hjukrunarfredingar ad hafa pad hugfast ad viobrogd geta verid mjog
misjofn & milli einstaklinga og engin ein vidbrdgad eru pau einu réttu. Vegna pess hve
misjafnlega fjolskyldur og fjolskyldumedlimir taka veikindunum verda hjukrunarfraedingar ad
mota pjonustuna ad porfum hvers og eins (Wright og Leahey, 2011).

Mikil tengsl eru @ milli likamlegra og andlegra vandamala veika einstaklingsins og
alags & umoénnunaradila (McCorkle o.fl., 1993). Adstandendur finna gjarnan fyrir streitu vid
umdénnun veikra astvina sinna og misjafnt er hvernig einstaklingar na ad vinna med pa abyrgd
sem umonnunarhlutverkinu fylgir (Eyre, 2010). Til fyrirbyggingar streitu er radgjof fra
fagadilum mikilveeg og fradsla sem hentar hverjum og einum (Eyre, 2010; Bayliss, 2008). |
upphafi pegar einstaklingur gerist uménnunaradili tengist alagio & hann ad mestu leyti
likamlegum vandamalum veika astvinarins en faerist svo smam saman yfir i ad verda

vandamal fjolskyldunnar i heild. Mikil ahersla etti ad vera 16gd & parfir fjolskyldunnar i heild
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par sem gjarnan vakna ahyggjur tengdar framtidinni, breyttum lifsstil og fjolskyldumynstri i
kjolfarido (McCorkle o.fl., 1993). Erfidar adsteedur umdnnunaradila geta valdid pvi ad
vidkomandi upplifir aukna byrdi, uppgjof eda skort a studningi. betta getur leitt til pess ad
sorgarferlid, sem getur att sér stad baedi & medan & veikindunum stendur og eftir andlat, verdur
erfidara (Boerner og Schulz, 2009). Mikilveegt er ad fjolskyldumedlimir séu medvitadir um ad
reekta eigid heilbrigdi og heilsu, haldi félagstengslum sinum vid og passi upp a neega hvild og
svefn (Leow og Chan, 2011). Umdénnunaradilar mikid veikra einstaklinga eru i aukinni heettu
a pvi ad finna fyrir einkennum kvida og punglyndis og strida vid langvinn veikindi (Office in
women’s Health: Caregiver stress, 2012; Decker og Young 1991; Chentsova-Dutton o.fl.,
2000). Hins vegar hefur verid synt fram & ad bjartsyni studlar ad pvi ad einstaklingar taka
betur & pvi sem & pa er lagt (Auerbach o.fl., 2005). Umhverfid i kringum pann veika og
fjolskyldu hans skiptir miklu mali hvad vardar vellidan beggja adila. Fjolskylduhjukrun parf
ad veita vids vegar i heilbrigdispjonustunni og er ahersla 16gd a ad hjukrunarfraedingar bendi
fjolskyldum a styrkleika sina og um leid komi i veg fyrir pad ad fjolskyldumedlimir upplifi
sig Utundan. Reynsla af sjukrahtsdvol er erfid og situr oft lengi i folki og er afskiptaleysi
eitthvad sem folk man vel eftir i slikum adsteedum. Fjolskyldur eiga ad hafa greidan adgang
ad hjukrunarfraedingum, fa pa freedslu sem paer hafa porf fyrir og finnast paer velkomnar a
sjukrahusid. Med pvi ad stydja vid bakid a fjolskyldumedlimum eru peir betur i stakk banir til
pess ad stydja vid bakid a veikum astvinum sinum. bannig getur sjukrahasdvol einnig styst og
maogulegt ad koma i veg fyrir endurinnlagnir (Christer Magnusson, 2009).

Reynsla rannsakenda af starfi innan heilbrigdiskerfisins hefur synt peim ad allt of oft
virdast adstandendur gleymast par sem athyglin beinist oft & tidum ad mestu leyti ad astandi
hins veika einstaklings. Fraedsla til fjolskyldumedlima um astand vidkomandi og pad sem pvi
kann ad fylgja er grundvallaratridi, enda er fjolskyldan i heild skjolsteedingur

hjukrunarfraedinga en ekki eingdngu hinn veiki. Ef hjukrunarfraedingar maeta ekki pérfum
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fjolskyldumedlima geetu peir upplifad adstedur yfirpyrmandi og eru pa sidur feerir um ad
veita astvinum sinum pann studning sem peir purfa (Miracle, 2006). Mikilveegt er ad fagfélk
liti & adstandendur sem mikilveega einstaklinga i lifi hins veika einstaklings og gleymi pvi
ekki ad oft hafa peir mikla reynslu af standi vidkomandi sem getur komid
heilbrigdisstarfsfolki til goda. Samvinna allra adila skilar bestum arangri. A0 mynda gott
medferdarsamband vid fjolskyldumedlimi er lykilatridi i starfi hjukrunarfredinga (Klara
porsteinsdottir, 2008).

Rannsakendur fundu ad mestu leyti erlendar greinar og rannsoknir par sem oftast var
studst vid eigindlegar rannsdknaradferdir. Svo virdist sem faar islenskar rannsoknir liggi fyrir
um efnid og pess vegna telja hofundar parft verkefni ad upplifun adstandenda a studningi eda
studningsleysi vid alvarleg veikindi verdi 1jés med pad ad markmidi ad sem best hjakrun
verdi veitt i pessum adsteedum. Til ad ddlast frekari pekkingu a tilteknu efni er naudsynlegt ad
rannsaka pad og er unnid ad undirbdningi slikrar rannsoknar i pessu verkefni. Mikilveaegt
naesta skref i rannsoknum um fj6lskylduna er ad vikka ut rannsoknirnar um upplifun &
veikindum einstaklingsins yfir & fjolskylduna i heild (Eggenberger og Nelms, 2007).

Toluverd pekking virdist vera til um mikilveegi studnings til adstandenda mikid veikra
einstaklinga en hagir pessa folks hér & landi virdast ekki hafa verid rannsakadir nagilega og
pbess vegna litid vitad um adsteedur pess. Rannsakendur telja bryna porf & pvi ad opna
umraduna a pjonustu vid adstandendur og ad pad verdi lagt & radin med ad koma pessari
bjonustu betur inn i heilbrigdispjénustuna. Rannsakendur vonast til pess ad med fyrirhugadri
rannsokn verdi vitundarvakning a mikilveegi studnings vid fjolskyldumedlimi veikra
einstaklinga og i framhaldi komi fjélskylduhjukrun og almennur studningur vid pennan hop til

med ad verda betri.
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Samantekt

[ pessum kafla var synt fram & ad studningur vid fjolskyldu veiks einstaklings er mjég
mikilveegur fyrir baedi likamlega og andlega hlid adstandenda og sjuklingsins sjalfs. Ef ekki er
hugad ad adstandendum getur pad valdid alvarlegum afleidingum. Rannséknir hafa synt fram
a mikilvaegi pjénustu vid adstandendur og naudsyn pess ad einstaklingar sem sinna
umdnnunarhlutverkum hugsi um sjalfa sig og viti hvenar og hvert peir eiga ad leita sér
adstodar. Einnig hafa rannsoknir synt ad ad aukid alag leggst & adstandendur par sem veikir
einstaklingar eru meira heima og pess vegna verdur naudsyn pjonustu vid adstandendur
gridarlega mikilvaeg.

[ klinisku ndmi héfunda hafa peir upplifad ad adstandendur vilji oft gleymast i hjikrun
veikra einstaklinga. Rannsakendur telja pvi bryna porf & pvi ad kanna upplifun adstandenda a

studningi vid veikindi nains fjolskyldumedlims og bregdast vid med bettri pjonustu.
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5 kafli
Lokaord

Samkveaemt pessari samantekt ma draga pa alyktun ad fjolskylduhjikrun sé mikilveeg i
heilbrigdispjonustunni i dag. Pad hefur komid skyrt fram ad naudsynlegt er ad adstandendum
sé vel sinnt og parfir peirra séu hafdar i huga.

I pessu samhengi ma einnig alykta ad mikilvaegt sé ad hjukrunarfreedingar fai fredslu
um hvernig bregdast eigi vid adsteedum par sem folk er ad upplifa sorg sem afleidingu
langvinnandi veikinda til ad geta skilid parfir vidkomandi einstaklings og meett peim.
Mikilveegasta porf adstandenda veiks einstaklings er ad fa hreinskilnar upplysingar og eiga
g6d samskipti vid hjukrunarfraeding sinn par sem traust rikir. Fjolskyldumedlimir hafa margar
adrar parfir en paer eru mjog misjafnar milli einstaklinga og pvi mikilveegt ad
hjakrunarfreedingar leeri ad pekkja inn & fjolskylduadstedur og parfir peirra sem peir veita
umoénnun og studning.

Markmid verkefnisins er ad vekja hjukrunarfraeedinga til umhugsunar um
fjolskylduhjakrun og mikilveegi hennar. Naudsynlegt er ad hjukrunarfraedingar sem
umgangast adstandendur sinni peim eins vel og hagt er til ad gera peer erfidu adsteedur sem
adstandendur eru oft & tioum i beerilegri. Ef verkefnid opnar a umraedu sem i framhaldi beetir

pjonustu vid adstandendur er markmidinu nad.
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Fylgiskjal 1

Drog ad vidtalsramma

Pessi vidtalsrammi er einungis drég og pvi er notkun hans med 6llu 6heimil.

Heiti rannsoknar: Fjolskylduhjukrun: Studningur vid adstandendur mikid veikra
einstaklinga
Rannsoknaradferd: Eigindleg

Vidtalsrammi: Halfstadladar spurningar

Vidtalsraminn midast vid ad svara rannsdknarspurningunum:

e Hefur pad ahrif 4 adstandendur ad hafa mikid veikan einstakling & heimilinu?

e Upplifa adstandendur studning medan & langvinnum veikindum astvina stendur, og pa
hvadan?

e Hvers konar bjargradum beitir folk i pessum adsteedum?

e Hvada ahrif hafa langvinn veikindi & adra fj6lskyldumedlimi?

e Hverjar eru parfir adstandenda alvarlega veikra sjuklinga og hvernig geta
hjukrunarfreedingar best meett peim?

e Hvers vegna er fjolskylduhjukrun mikilveeg?

Kynning i upphafi vidtals:

Markmid rannsoknar er ad kanna upplifun adstandenda mikid veikra & stuoningi fra
hjakrunarfreedingum i sinn gard og skoda hvort peir fai pa hjalp sem peim ber og hver séu
bjargrad peirra. Markmio er ad nidurstoour geti veitt heilbrigdisstarfsfolki betri innsyn i

naudsyn fjolskylduhjukrunar. Vid viljum taka pad sérstaklega fram ad par spurningar sem vid
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héfum hér eru pad sem kallast halfstadladar spurningar sem eru eins konar leidarvisir fyrir

okkur i vidtalinu og eru til pess gerdar ad opna umraedu um pin vidhorf og reynslu.

Yfir og undirspurningar i vidtélunum:

1. Upplifir pa studning fra heilbrigdisstarfsfolki?
Upplifir pa ad einhver hugsar um hvernig per lidur?

Veistu hvert pa getur leitad eftir studningi eda hverju 6dru sem upp kann ad koma?

2. Ert pu medvitadur um ad huga ad eigin heilsu og finnst pér heilbrigdisstarfsfolk
medvitad um pad?

Hugsar pu um eigin heilsu?

Hvernig?

Ert pd spurd/ur um lidan pina af heilbrigdistarfsfolki, og pa hvada heilbrigdisstarfsfolki?

3. Hefur pér verid bent hvert er haegt ad leita studnings og hefur pu nytt pér pad?
Leitar pu adstodar ef pér finnst pu ekki hafa stjorn & adsteedum?
Ertu medvitud/adur um mikilvaegi pess ad fa hjalp?
Hvert leitar pu ef eitthvad er ad?
Finnst pér heilbrigadisstarfsfélk adgengilegt?
Hefur pd einhvern adila sem er pér innan handar?
Ert pu i tengslum vid adra einstaklinga i somu stodu?
Studningshépar?

Einstaklingar sem hafa gengid i gegnum svipad astand og pa?

4. Hver eru pin bjargrad vio erfidleikum?

Hvada bjargrad hefur pér verid bent a?
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Hefur heilbrigdisstarfsfolk fraett pig um bjargréd og mikilvaegi peirra?
Hefur heilbrigdisstarfsfolk Utskyrt itarlega notkun bjargrada?

Hver telur pa vera géd bjargrad?

Hvada bjargrddum beitir pu?

Hvad gerir pu ef erfidleikar standa yfir?

Hefur pa stjorn & erfidleikum?

5. Hvernig upplifir pa samskipti vid heilbrigdisstarfsfolk?
Finnst pér heilbrigdisstarfsfolk almennt hugsa vel um hag pinn?
Finnst pér heilbrigdisstarfsfolk almennt til taks ef parf & ad halda?
Hefur pér fundist myndast tengsl milli pin og heilbrigdisstarfsfolks?
Hefur pa upplifad g6d samskipti vid hjukrunarfreedinga?
Hefur pa fengid videigandi freedslu i gengum veikindaferil fjolskyldumedlims?
Hefur freedslan verid regluleg?

Finnst per pu hafa fengid freedslu um allt sem vidkemur veikindunum?

6. Hvernig finnst pér adstada fyrir adstandendur mikid veikra innan peirrar
heilbrigdisstofnunar sem veikur fjélskyldumedlimur hefur dvalid?

Hefur pér verid bent a samastad fyrir pig og fjolskyldu pina & medan astvinur liggur &
heilbrigdisstofnun?

Var einhver adstada atlud fjolskyldum veikra einstaklinga inni & viokomandi stofnun?
Hvernig fannst pér su adstada?

Hvad telur pu mikilvaegt ad sé til stadar fyrir adstandendur?

7. Hvad er langt sidan viokomandi veiktist?

Hefur pa verid umonnunaradili fra upphafi veikindanna?
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Ert pd eini umdnnunaradili vidkomandi eda deilir pd 4byrgdinni med fleirum?

Ef j&, pa hverjum?
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HA

Haskdlinn
a Akureyri

Fylgiskjal 2

Drog ad kynningarbréfi
Akureyri dagsetning xxxx, 2014

Kynningarbréf og beioni um patttoku fyrir rannsdknina: Fjolskylduhjukrun:
Studningur vid adstandendur mikid veikra einstaklinga

Ageeti vidtakandi

Vid undirritadar, nemar i hjukrunarfraedi vid Haskolann & Akureyri, viljum med bréfi
pessu Oska eftir patttoku pinni i rannsékn okkar & studningi vid adstandendur mikio veikra
einstaklinga. Tilgangur rannsoknarinnar er ad varpa ljosi a upplifun adstandenda og studningi
eda studningsleysi med pad ad leidarljési ad baeta umoénnun og pjonustu vid fjolskyldur
skjolsteedinga eins vel og kostur gefst. Gagna verdur aflad med vidtélum par sem studst
verdur vid halfstadladar spurningar. Ad fengnu sampykki pinu munum vid taka vid pig viotal
sem tekur um eina klukkustund. Vidtalid er tekid upp & segulband og skr&d ordrétt upp en
verdur svo eytt pegar gagnagreiningu er lokid. Vidtolin eru dpersonugreinanleg og feer hvert
vidtal akvedid numer og pvi verdur & engan hatt unnt ad rekja svor til einstakra patttakenda.
Allar upplysingar sem pu gefur i rannsékninni verda medhdndladar samkvaemt strongustu
reglum um trdnad og nafnleynd og farid ad islenskum I6gum vardandi personuvernd, vinnslu
0g eydingu gagna. Ad taka patt i vidtalinu gildir sem upplyst sampykki pitt fyrir patttoku. pér
er frjalst ad haetta patttoku & hvad timapunkti sem er i rannsokninni an afleidinga fyrir pig.

Nidurstodur rannsoknarinnar verda kynntar innan Haskoélans a Akureyri auk pess sem
&tlunin er ad birta nidurstddur rannsdknarinnar i timariti & svidi heilbrigdisvisinda.

Vid yroum pér mjog pakklatar fyrir patttoku pina, par sem hver patttakandi skiptir
mali i rannsokninni. bér er velkomid ad leita eftir frekari upplysingum um rannsdknina med
bvi ad skrifa okkur post & netafngid xxx eda hringja i sima XxX-Xxxx.

Med fyrirfram pokkum,

Berglind Gaerdbo Smaradottir Bryndis Hulda Rikhardsdottir

Ef pa hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i visindarannsdkn getur pa snuid pér til
Visindasidanefndar, Tryggvagotu 17, 101 Reykjavik. Simi: 551 7100, t6lvupdéstfang: vsn@vsn.is



