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Utdrattur

Tilgangur: Heimildarsamantekt pessi er lokaverkefni til BS gradu i hjikrunarfraeoi fra
Haskolanum & Akureyri. Tilgangur ritgerdarinnar er ad skoda fjolskylduhjukrun, hvernig
henni er beitt af hjukrunarfredingum og upplifun @ttingja langveikra 4 pvi ad fa
fjolskylduhjukrun. Vid veltum pvi fyrir okkur hver ahrifarikasta leidin er til ad hjukra allri
fjolskyldunni. Rannsdknarspurningar sem hafdar voru til hlidsjonar i samantektinni:
Hvernig er fjolskylduhjukrun veitt af hjokrunarfreedingum inn 4 deildum sem langveikir
sjuklingar liggja inn 4?7 Hvada pettir eru mikilvegir til ad hjalpa attingjum i gegnum erfitt
veikindaferli? Hvada hindranir eru sem koma i veg fyrir ad henni sé beitt?

Adferdarfraedi: Gognum var safnad saman Gr gagnagrunnum rafrent. Notud voru leitarord
sem voru chronic illness, fjolskylduhjukrun (family nursing), samskipti, fraedsla,
fjolskylduvidtal, Calgary likanid, studningur, kronisk veikindi og fjolskylda. Notadar voru
53 heimildir, rannsoknir og timaritsgreinar ur pekktum hjikrunarfraeditimaritum til ad
freedast um efnid sem er tilekid hér fyrir ofan. Einnig var notast vid baekur sem fjélludu um
fjolskylduhjukrun.Til ad dypka skilning okkar & hvernig fj6lskylduhjikrun var veitt voru
tekin viotol vid tvo langveika einstaklinga og fj6lskyldur peirra og reynt ad fa upplifun
peirra 4 pvi ad fa fjolskylduhjikrun. Einnig voru tekin vidtdl vid prjd hjukrunarfredinga sem
h6fou reynslu af pvi ad veita fjolskylduhjikrun i starfi.

Nidurstodur: I vidtolum sem tekin voru vid fjélskyldumedlimi tjadu peir sig um mikilvagi
pess ad hafa fj6lskyldufundi oftar og fa ad vera med i umonnun pess veika.
Hjukrunarfredingarnir sem talad var vid reeddu einnig mikilvegi pess ad veita
fjolskylduhjukrun, s6gdu ad hun veri timasparandi og hjalpadi ettingjum til pess ad lida
betur. Pad ad setjast nidur med fjolskyldumedlimum og taka vid pa stutt vidtal, veita peim

upplysingar, fa pau til ad segja fra sinni lidan, leyfa peim ad spyrja ad pvi sem Ovissa veri
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me0 og taka nidur mikilveegar upplysingar i leidinni, skiptir miklu mali. Med pessu er verid
ad mynda medferdarsamband og skapa grundvdll til ad né fram breytingum. Enn sem komid
er vantar hins vegar ad innleida fjolskylduhjukrun enn frekar inn & deildir sjukrahusa a
fslandi. Heimildirnar sem notadar voru i pessari heimildasamantekt undirstrikudu lika
mikilvagi pess ad veita fjolskylduhjukrun, bjoda upp 4 fjolskylduvidtal og ad hafa attingja
med i hjukrun sins nanasta.

Alyktun: Mikilvaegt er ad fjolskyldan 611 fai hjukrun. Hjtkrunarfreedingar geta bodid
fjolskyldumedlimum upp & vidtal par sem pau geta sagt frd hvernig peim lidur, fa

upplysingar og fa spurningum sinum svarad.



Abstract

Purpose: This literature review is a graduating thesis for a B.S. degree in nursing from the
University of Akureyri. The purpose of this dissertation is family nursing and its use in
practice of nurses. Have the family involved in the nursing process, have a positive and
constructive information. Interviews with the family could be more often on the ward the
individual and his family on the overlay. Although family nursing has been implemented in
wards it apparently has not been used yet by nurses in all wards.

Methodology: Data search of articles in association with family nursing. Interviews were
conducted with three nurses that all had the experience of using family nursing in their
practice and also were interviews with two individuals and their families experiences
towards family nursing they received.

Results: In the interviews that were taken with the two individuals and their family members
they all discussed that having nurse/family meetings more often as a beneficial factor.
Moreover, they wanted to be more involved in taking care of their loved ones. Nurse that
were interviewed said that the family nursing saved time and helped family members to feel
better. Sitting down with them, offering them a meeting or a short interview all together so
they could express their feelings, concerns and could have opportunity's to ask questions. It
is also important that nurses answer questions that family members could have and had not
been answered. In the meantime nurses are taking notes and gathering important information
about the family and it is individual activities. During the interviews, the nurses are forming
a relationship with the family members and assist them to solve problems. Still though, there
is some serious lack of family nursing being practised in Icelandic hospital wards that may
help in the family illness. The data and the researches we used in this graduating thesis

underlined the importance of family interviews, offering family interviews and giving the



family members a role in nursing their loved one.

Resolution: It is important that all family members receive nursing, nursing can offer
relatives interview where they can express their feelings, get information and get their
questions answered.

Keyword used. Family nursing, information, education, family interview, support, Calgary

model, chronic illness.



Xi

bakkaroro

Vi0 viljum pakka leidbeinanda okkar, Porbjorgu Jonsdottur fyrir leidsdgn hennar
vid pessa vinnu okkar. Einnig pokkum vid fjolskyldum okkar fyrir studning og polinmadi i
nami okkar hér vid skolann, en &n peirra hefdi petta ordid mun erfidadra. Ad lokum viljum
vid faera peim Gudbjorgu Porarinsdottur og Kristinu Sigurmundsdottur bestu pakkir fyrir

yfirlestur og dbendingar.



Xii



Xiii

Efnisyfirlit

UATATIUE oottt vii
Family NUISing ADSLIACE ......cc.viiiiiieiiiieciie ettt e e et e et e e e ae e e etaeessbaeeensaeeeans X
PAKKATOTO. ...ttt ettt ettt ettt e b e ate et et ens xi
Kafli 1: INN@ANGUL ...ovviiiiieiiecie ettt ettt ete et e et e e s sbeesbaeesbeesbeessseenseeesseenns 1
1.1 BAKGIUNNUL ..ottt ettt et e bt e s e estaessaeesbeessseensaessseenseensnas 1
1.2 Markmil TIEZEIOAT ... ..ccuieruieeiietieeieeriteeteesieeeteestteeseesteeeseessseeseessseesseessseenseessseenseensns 2
1.3 Gildi fyrir hjukrun og gildismat hfunda............cccoeeieiiiiiiiniiieiee e, 3
1.4 Skilgreining & meginhUuGtOKUIM.........cccuiiiiieriiieiieiie ettt 3
1.5 Adferdarfraedi 0g efNiSSKIPAN .....eevuvieruiiiiiecieeiiee e 4
1.6 Takmarkanir VETKETNIS .....ccvevuieriiiiinierieeieeierit ettt st 5
1.7 SAMANTEKL ..c..eeiiiiieieiieieeee ettt et sttt sttt st et ae e 5
Kafli 2: Fraedileg samantekt ...........cccuiioiiiiiiiiiiiiieeiee ettt et 7
2.1 Upplifun veikinda & fj6lskyldumedlimi og porf fyrir studning .........ccceeevevvevenienennnene 7
2.1.1 Breytt hlutverk fjolskyldumedlima ............ccooiiiiiiiiiiii e 9
2.1.2 Mikilveegi gO0Ta SAMSKIPLA. ..c.eeetieiiieiieeiieeiee et e 10

2.2 FjOIskylduhjuKIUN .....cooiiiiiieiiee ettt e 13
2.2.1 Calgary HKaniO.......cccooiiiiiiiniiieiect ettt 15
2.2.2 Fjolskylduviotal og fjOlskyldutre. ..........cooooiiieiiiii e 17
2.2.3 Hindranir i ad veita fjolskylduhjukrun............cocoooiiiiii e 21

2.3 Mikilvagi pess ad nota fjolskylduhjikrun 1 starfi.........ccceeeeieeiciieiciiieieeeee e, 23
2.4 Reynsla langveikra einstaklinga og @ttingja peirra & veittri fjolskylduhjukrun........... 27
2.4.1 Samantekt af sogu beggja fjolskyldna ..........ccoveeiiieiiiiiiiie e 27
2.4.2 Reynsla islenskra hjukrunarfredinga af notkun fjolskylduhjukrunar 1 starf.......... 29
2.4.3 Samantekt ur viotolum vid hjukrunarfreedinganna ............ccccceeevieevevieencieeenneeenne, 29
2.4.4 FJOISKylduvIOtal. ...c.eoouiiiiiiieiieeeeee e 31

2.5 SAMANTEKLE ...eeniiiiiiiiiie ettt 33
Kafli 31 UMTBOUL ..ottt ettt ettt et e bt et e sae e seenee e 35
3.1 SaMANTEKL ..ot 37
Kafli 41 LOKAOTD ...c.eeeiieiieeiieteeeee ettt sttt ettt e s e b e 39
HEeIMIIAASKIA ..ottt 41

FYIZISKIOL. ettt sttt sttt ettt e 49



Xiv



Kafli 1: Inngangur

Ritgerd pessi er lokaverkefni til B.S. gradu i hjukrunarfraedi frda Haskolanum &
Akureyri. Um er a0 reeda heimildarsamantekt sem byggo er a fredilegum heimildum um
fjolskylduhjukrun par sem tekin eru til umfjollunar reynsla og breytt hlutverk @ttingja pegar
peirra nanasti veikist, samskipti, saga fjolskylduhjikrunar, Calgary likanid og hvernig sé
haegt ad framkvama fjolskylduvidtal dasamt pvi ad gera fjolskyldutré og tengslakort. Tekin
voru vidtol vid tvo langveika einstaklinga og @ttingja peirra og prja hjukrunarfraedinga til ad

dypka pekkinguna 4 efninu. I lokin er tekid saman efni kaflans og hvada leitarord eru notud.

1.1 Bakgrunnur

A0 veikjast alvarlega eda vera med langvinnan sjukdom hefur ahrif 4 alla
aldurshopa, pad hefur ahrif & alla pa sem verda veikir og einnig alla p4 sem standa peim
nerri. N til dags er folk styttra inn 4 spitélum og alagid sem tengist pvi ad sinna veikum
einstaklingi heima fyrir bitnar mikid 4 ettingjum (Landleknisembeettid, 2006).
Fjolskyldumedlimir bregdast vid 4 misjafnan hatt pegar peirra nanasti er haldinn langvinnum
sjukdomi. Adlagast peir & misjafhan hatt ad veikindum sins nénasta og nota 6lik urradi til
pess ad halda ut. Mikilvagt er ad ettingjar finni stodugleika vid pessar breyttu adstedur. Oft
parf 61l fjolskyldan ad adlagast breyttum adstedum og finna jafnvagi a ny (Elisabet
Konradsdottir og Erla Kolbrun Svavarsdoéttir, 2006). Hvort sem um er ad raeda brad veikindi
eda langvinn pa purfa hjikrunarfreedingar ad hafa pekkingu og faglega faerni til a0 annast
fjolskyldu sjuklings, og adstoda hana vid ad adlagast nyju hlutverki. Naudsynlegt er ad
hjukrunarfraedingar hjalpi fjolskyldunni a0 komast i gegnum petta ferli 4 uppbyggjandi hatt
med pvi ad fa fjolskylduna saman og gefa peim feeri 4 ad tja ahyggjur sinar opinskatt, pa er
verid ad brjota upp vissa einangrun sem nanasti &ttingi er i og fa hann til ad segja fra sinni

upplifun 4 veikindaferlinu (Green, 1997).



Fjolskyldur komast betur 1 gegnum veikindi fjolskyldumedlima med pvi ad finna
jékvaodan tilgang i tilverunni og pa 1 leidinni er betur haegt ad komast 1 gegnum daglegt lif.
Attingjar geta att erfitt med paer breytingar sem verda 4 hdgum sinum vid pad ad hugsa um
sinn ndnasta og einnig gat lif peirra breyst til frambudar (Knafl og Gills, 2002). Mikilvaegt er
ad hjukrunarfraedingar komi auga 4 styrkleika fjolskyldunnar og hans nénasta, veiti fredslu,
dragi fram kosti hennar og leidi pa fram. Attingjar og hjukrunarfraedingar purfa ad vera
medvitadir um pessa styrkleika. Med pvi ad fjolskyldan uppgdotvi sina kosti pa eru hin ad
kynnast einhverju nyju um sjalfan sig. Pegar fjolskyldan uppgotvar styrk sinn pa getur hiin
yfirfaert pa yfir i adrar adstedur svo sem ad leysa vandamal sem koma upp i veikindaferlinu
(Feely og Gottlieb, 2000). Med pvi ad yta undir sjalfstraust fjolskyldumedlima pa er haegt ad
finna Grraedi 1 sameiningu og mata porfum hennar i leidinni. Einnig geta badir adilar farid
yfir vandkvadin i sameiningu, hvad parf ad leysa og hvad sé ad virka fyrir pau (Feeley og
Gottlieb, 2000). Nanasta ®ttingja getur 11010 illa og att erfitt med ad bidja um adstod pratt
fyrir ad fjolskyldumedlimir hafi bodid fram hjalp og hafi verid tilbunir til ad adstoda. Ad fa
alla fjolskylduna saman og fa alla adila til ad tja sig og finna lausnir & vandanum sem er uppi
med hjiikrunarfraedingi skiptir miklu mali. { leidinni getur hver og einn fjolskyldumedlimur
sott hlutverk sitt innan fjolskyldunnar. Med pessu er verid ad opna fyrir breytingar og vinna i

pvi ad leysa vandann (Robinson og Wright, 1995).

1.2 Markmio ritgeroar

Tilgangur okkar med pessari ritgerd er ad fjalla um ymsa paetti fjolskylduhjukrunar
og mikilvaegi pess ad fjolskyldan sé hofd med og leitast vid ad audvelda adstandendum
veikindaferli fjolskyldumedlims. Vid skodudum ymsar rannsoknir sem snéru ad upplifun
hjukrunarfredinga og skjolstedinga peirra 4 samskiptum peirra & milli. Fjallad var um
upplifun peirra, hvad peim fannst gott og hvad peim fannst slemt. Vid reddum vid tvo

einstaklinga sem glimda vid langvinn veikindi og fjélskyldur peirra. Einnig reeddum vid vid



prjé hjukrunarfraedinga sem allir hafa reynslu af fjolskylduhjikrun, en i mismiklum meeli.
Tilgangur pessara vidtala var til pess ad dypka skilning okkar 4 malefninu og tengja pad vid
islenskan raunveruleika. Flestir hafa lent i pvi ad verda sjalfir veikir og hafa jafnvel legid inn
4 sjukrahusi eda att vin eda @ttingja sem hofdu lent i peim adstzedum. I okkar starfi hofum
vid allar upplifad pad ad einungis hafi verid einblint & innlagnarasteeduna og annad gleymist,

eins og fjolskyldan.

1.3 Gildi fyrir hjukrun og gildismat hofunda

Okkar mat er ad fj6lskylduhjikrun etti ad vera orjufanlegur hluti af starfi
hjukrunarfraedinga par sem ad baki hvers einstaklings stendur yfirleitt fjolskylda, sem oft
parf & umoénnun og leidbeiningum ad halda. Mikilvaegt er ad heilbrigdisstarfsfolk s¢ vel
pjalfad i samskiptum og ekki sidur en i 6drum stérfum sem falla undir peirra svid. Mikilveegt
er ad finna styrkleika hvers og eins innan hverrar fjolskyldu og leggja aherslu 4 ad efla og
hvetja pa i ad finna eigin lausnir og ekki sidur ad stydja fjolskyldumedlimi par sem styrkur

peirra er litill.

1.4 Skilgreining 4 meginhugtokum

Fjolskylda: Hér adur fyrr var skilgreiningin & fj6lskyldu hjon med bornin sin,
foreldrar peirra og jafnvel systkini. Ntna er skilgreining & fjolskyldu 60ruvisi.Fjolskyldur
eru mismunandi badi ad staerd og gerd. Sem demi ma nefna ad fjolskylda getur verid
mamma, pabbi og born eina og adur en i dag eru til fjolskyldur sem saman standa af
einstaeedu foreldri og barn, samkynhneigdir foreldrar med eda an barna og jafnvel bara vinir
sem eru ekkert bl6otengdir 4 neinn hatt (Perry, 2009; Kaakinen o.f1., 2010). Hver og einn
einstaklingur tilheyrir dkvedni fjolskyldu 6had aldri (Astedt-Kurki og Kaunonen, 2011). |
sumum skilgreiningum & fjolskyldu eru geludyrin metinn sem hluti af {fjélskyldunni eins og
i Calgary fjolskylduhjukrunarmodelinu (Wright og Leahey, 2011).

Langvinn veikindi: Kroniskur eda langvinnur sjukdémur er skilgreindur sem veikindi



sem hafa stadi0 yfir i langan tima. Einstaklingur sem hefur verid med einkenni sem hafa
verid vidvarandi i prja manudi eda lengur er sagdur hafa langvinnan sjuikdom samkvaemt
U.S National Center fyrir Health Statistics. Kroniskur sjatkdomur hverfur vanalega ekki eda
er leknadur med lyfjum (Medicine.Net.com, 2014).

Fjolskylduhjakrun: Er hjukrun sem snyr ad fjolskyldu pess einstaklings sem a
heilbrigdispjonustu parf ad halda hvort heldur sem er ef hann leggst inn 4 stofnun eda fer
tima & heilsugeslu. P4 er verid ad taka 4 vanda fjolskyldunnar um leid og verid er ad sinna
peim sem piggur pjonustuna. Pad er haldid utan um alla (Arna Skaladéttir, Audur

Ragnarsdottir og Elisabet Konradsdottir, 2005; Klara Porsteinsdottir, 2008).

1.5 Adferdarfraoi og efnisskipan

Ritgerdin er heimildarsamantekt um fj6lskylduhjukrun langveikra einstaklinga og
@ttingja peirra. Verkefninu er skipt nidur i fjora megin kafla. T inngangi er greint fra
markmidum og helstu atridum hennar. Kafli tvd er meginkaflinn sem er
heimildarsamantektin og er skipt i fjora adalkafla og 22 undirkafla. [ kafla prji eru umradur
um helstu atridi sem rett er um i heimildasamantektinni. I lokinn koma lokaord sem er fjordi
kafli. T lok ritgerdarinnar er ad finna heimildaskra og fylgiskjol. Vid heimildaleit eru notud
gangnasO0fn Pubmed, Chinal (Ebsco host), google scholar, leitir.is, hvar.is og google. Greinar
sem vid notum eru allar fra virtum hjakrunartimaritum & bord vid Timarit islenska
hjukrunarfreedinga, Nursing, Journal of Family Nursing, European Journal & Cardiovascular
Nursing, Candian Journal of Community Mental Health, The Journal of Continuing
Education in Nursing, Journal of Advanced Nursing, Timarit Hjikrunarfraedinga,
Scandinavian Journal of Caring Sciences, Aging and Mental Health, Nursing Forum, Journal
of Clinical Nursing, Journal of Geriatic Pschiatry & Neurology, Journal of Nursing
Management, Patient Education and Counseling og Nursing and Health Sciences. Margar af

pessum greinum eru ritryndar. Einnig eru fimm baekur notadar, fjérar af peim fjalla um



fjolskylduhjukrun og ein af peim er notud sem kennslubok i hjukrun. Svo eru lika tveer
vefsidur notadar. Til a0 fa meiri dypt 1 vidfangsefnid og tengja nidurstodur rannsdkna vid
islenskan raunveruleika pa voru tekin viotdl vid tvo einstaklinga sem greindir eru med

langvinnan sjukdom og fjolskyldur peirra og prja hjukrunarfraedinga.

1.6 Takmarkanir verkefnis
betta verkefni sem er samantekt og umfj6llun um fjélskylduhjukrun par sem studst er
vi0 rannsoknir sem gerdar hafa verid gefa akvedna innsyn inn i efnid. Ekki eru til margar
rannsOknir um reynslu islenskra hjikrunarfraedinga af pvi ad veita fjolskylduhjikrun eda
reynslu og upplifun @ttingja & ad fa fjolskylduhjikrun. pad eru til fleiri rannsoknir um

hvernig fjolskylduhjukrun er notud i nagrannaléndunum.

1.7 Samantekt

bessi kafli hér 4 undan tok fyrir bakgrunn, skilgreiningar & vidfangsefninu og tok
fyrir hvad ritgerdin fjallar um. Einnig kemur fram af hverju petta efni er valid og af hverju
okkur finnst svo mikilveaegt ad taka pad fyrir. Farid er ut i ad lysa hvadan gognin eru fengin,
hvada leitarvefir eru notadir og hvada leitarord eru notud. Lyst er takmorkunum & verkefninu
og 1 lok ritgerdar er farid i ad utskyra hvernig ritgerdin er byggd upp og fjallad er um

adferoir vid ad afla gagna.






Kafli 2: Fraedileg samantekt

2.1 Upplifun veikinda a fjolskyldumeolimi og porf fyrir studning

Stundum finnst ettingja erfitt ad horfa upp a veikindi astvinar og koma pess vegna
siour 1 heimsokn. Oft lida fjolskyldumedlimir fyrir pad ad geta ekki hjalpad sinum nanasta
eda stutt hann (Braun og Foster, 2011). Langvinn veikindi hafa ahrif 4 alla fj6lskylduna ekki
bara pann sem er veikur. Mikilvagt er pvi ad nanustu attingjar fai hjikrun og studning.
Attingjar sem eru ad sinna fjolskyldumedlim med langvinnan sjukdoém geta upplifad pirring,
kvida, streitu og dvissu (Erla Kolbrun Svavarsdottir, 2006).

Wellengren, Friberg og Segesten (2008) gerdu fyrirberafraedilega rannsokn &
upplifun @ttingja einstaklinga sem fengio h6fou heilablodfall. Rannsdknin for fram 4
tveimur sjukrahtisum i Svipjod sem sérhaefou sig i medferd & heilablodfalli. Tilgangur
rannsoknar var ad skoda hvernig @ttingjar upplifdu pegar peirra nénasti fékk heilablodfall,
fra pvi ad greinast med heilablodfall og fyrstu vikurnar eftir 4fallid. Tekin voru vidtol vid 16
&ttingja, par sem sex voru makar sjuklings, atta voru detur, ein tengdadottur og einn ndinn
vinur. Nidurstoour rannsoknar syndu ad @ttingjar upplifou mikid 66ryggi i veikindaferlinu
og voru vidkvaemari fyrir 6llu 1 umhverfi sinu og lif peirra var breytt til frambudar.
Fjolskyldumedlimir purftu ad upplifa breyttar adsteedur og erfidleika med ad horfa upp 4 ad
peirra nanasti sem var eitt sinn sterkur verda vidkvaemur hafa ekki lengur stjorn 4 eigin
likama og geta ekki sinnt grunnpdrfum eins og persénulegu hreinleeti og ad borda og drekka
(Wellengren o.1l., 2008). Personuleikabreytingar hja hinum veika ullu einnig nanustu
fj6lskyldu mikilli sorg.

Attingjarnir sem patt toku i rannsokninni fundu einnig fyrir likamlegum einkennum
svo sem 6gledi, preytu, 6eird, hrodum hjartslaetti og haegdartregdu, auk andlegra einkenna &

bod vid 6tta, sektarkennd og pirring. Fjolskyldan upplifdi einnig 6tta, badi vid ad missa sinn



nanasta eda ad honum myndi versna enn frekar og einnig moguleikann ad hugsa um pann
veika an pess ad fa studning (Wellengren. o.l., 2008). Attingjar langveiks einstaklings geta
upplifad sektarkennd og skomm yfir pvi hvernig er komid fyrir sinum nanasta. Hugleidingar
eins og ad peir hefou hugsanlega getad komid i veg fyrir hvernig er komid fyrir honum til
deemis ef pau hefou hvatt vidkomandi til hugsa betur um sjalfan sig, til ad hreyfa sig, verid
meira med honum, geta gert vart vid sig (Kautz og Horn, 2009). Einnig getur fjolskyldan i
veikindaferlinu upplifad sem pau eru frosin i tima, taka einn dag i einu og horfa ekki til
framtidar (Litchfield, 2011). I pessu flokna ferli geta attingjar gleymt ad huga ad sjalfum sér
pegar veikindi hja fjolskyldumedlim verda og gleyma pau eigin porfum og standa ekki med
sjalfum sér (Verhaeghe, Defloor, Zuuren, Duijnstee og Grypdonck, 2005). Veikindi hafa
ahrif 4 alla 1 fjolskyldunni og breyta peim sem er veikur og fjolskyldu hans (Bell og Wright,
2011). Hver og einn fjolskyldumedlimur hefur dkvedid hlutverk i fjolskyldunni en hlutverk
hvers og eins og tengsl milli fj6lskyldumedlima geta breyst varanlega pegar einhver i
fjolskyldunni veikist alvarlega (Bell og Wright, 2011).

bag er dkaflega einstaklingsbundid hvernig folk bregst vid veikindum og ad ymiss
vidhorf hjé folki hafi ahrif 4 hvernig pad upplifir veikindi og hvernig pad hagar sér pegar
fjolskyldumedlimur veikist (Wright og Leahey, 2005). Synt hefur verid fram 4 ad
fjolskyldumedlimir sem sem eiga naid samband vid pann sem veikist, fyrir veikindin finna
sidur fyrir streitu pratt fyrir dlag og eru 1 minni dhaettu & ad fa punglyndi (Steadman,
Tremont og Davis, 2007). Ef fj6lskyldumedlimir eiga naid samband geta pau i samvinnu vid
veika einstaklinginn hjalpad til vid ad beeta og vidhalda heilsu hans og haldid einkennum
sjukdoms i skefjum. Gétu einnig greint fyrr hvad veri ad, hjalpad peim veika til ad breyta
um lifsstil og fara ad hugsa um sig betur en adur (Shahriari, Ahmadi, Babaee, Mehrabi og

Sadeghi, 2013).



Zttingjar sem eru ekki nanir peim sem er veikur og purfa ad hugsa um vidkomandi
upplifa meiri punglyndiseinkenni og finna mikid fyrir alagi (Braun, Scholz, Bailey, Perren,
Hornung og Martin, 2009). begar fjolskyldumedlimir sem eru ad annast maka sinn eda
annan ndinn adstandanda eru farnir ad pjast pa er naudsynlegt ad gripa inn i (Robinson og
Wright, 1995). begar fjolskyldumedlimir hugsa um sinn nénasta heima sem er med
langvinnan sjukdom pa getur hann upplifad erfidleika i samskiptum. Einnig geta komid fram
likamlegir kvillar hjd umoénnunaradila, félagslif peirra minnkad, dregid Ur einkalifi og miklar

fjarhagsahyggjur geta einnig myndast (Syron og Shelley, 2001).

2.1.1 Breytt hlutverk fjolskyldumedlima. Fjolskyldumedlimir eru oft 1 peirri
adstodu ad hugsa um sinn nanasta pegar hann veikist (Kolmer, Tellings, Gelissen, Garretsen
og Bongers, 2008; Arna Skuladottir o.fl., 2005; Feeley og Gottlieb, 2000). Attingjar fara i
gegnum sorgarferli pratt fyrir ad peirra nanasti s€ ekki dainn, eru ad syrgja pa persénu sem
veiki einstaklingurinn var adur (Verhaeghe, Defloor og Grypdonck, 2005). A9 vera badi
fjolskyldumedlimur og s sem sér um pann sem er veikur getur verid flokid hlutverk. I fyrsta
lagi er verid ad annast pann sem er veikur og i leidinni gera eitthvad gott fyrir hann.
Umonnun pess sem er veikur getur veitt fjolskyldumedlim mikla dnagju og i leidinni er
verid ad uppfylla skyldu sina. [ 6ru lagi byr umoénnunarhlutverkid til nyjar kréfur og
vaentingar til fjolskyldunnar (Arestedt, Person og Beinzein, 2014). Mikilvagt er fyrir
attingja ad na jafnvaegi i veikindaferli sins nanasta, sattast & ad adsteedur séu breyttar og
hafa polinmaedi. ZAttingjar purfa ad lifa med veikindunum, hafa opin samskipti, fa studning
og vera sveigjanleg. Porf er 4 ad malin séu raedd & milli pess sem er veikur og
fjolskyldunnar, tekist sé 4 vid pau vandamal sem koma upp og vinna i vandanum i stad pess
a0 afneita a0 hann sé til stadar. Naudsynlegt er ad fjolskyldan haldi i sina daglegu ratinu, fari
i gongutara og taki sér sma hvild fra daglegu amstri. Einnig er gott ad saekja sér huggun i ad

idka tri eda sinna sinum dhugaméalum (Salminen-Tuomaala, Astedt-Kurki, Rekiaro og
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Paavilainen, 2013). Ef fj6lskylda ner ad vinna saman i pvi ad takast 4 vid dskoranir, finna
nyjar lausnir til ad leysa vanda i sameiningu geta fjolskyldumedlimir ordid nénari. Ef
fjolskyldan dkvedur ad standa saman og stydja hvert annad pa verdur til nyr taktur i lifi
peirra. Fjolskyldumedlimir gefa sér tima til ad vera saman sem er mjog jakvatt. bad getur
lika verid neikvett 4 sama tima pvi ad allir hlutir ganga haegar en adur. Ef &ttingjar eru
upplystir um stodu mala og framvindu sjukdémsins pa eru meiri likur ad haegt sé ad takast 4

vid nitidina (Arestedt o.11., 2014).

2.1.2 Mikilvaegi géora samskipta. Mikilvaegt er a0 hjukrunarfredingar nai ad eiga
g60 samskipti vid skjolstedinga sina, hvort sem um er ad raeda sjuklinga eda fjolskyldur
peirra til ad geta metid porf peirra fyrir adstod (Brandon, 2013). G6d samskipti efla tengsl
og spara tima og gefa feri 4 betri umonnun skjolstedinganna. G6d samskipti eru einnig
mikilvaeg til a0 mynda jakvatt medferdarsamband og traust milli hjukrunarfraedingsins og
skjolstaedings sem og fjélskyldu hans (Chan, Jones, Fung og Wu, 2011).

Tengslin 4 milli hjukrunarfreedinga og skjolstedinga leggja linurnar i 61lum
tjaskiptum peirra 4 milli. [ pessum samskiptum parf hjukrunarfreedingurinn ad syna
raunverulegan dhuga a skjolstedingnum og syna honum hlyju sem er sonn. Ef samskipti eru
opin og heidarleg pa myndast g6d medferdartengsl sem eykur 6ruggi og vellidan beggja
adila. Skjolstedingur fer pa ad treysta honum sem fagmanneskju (Chan. o.fl, 2011).

Samskiptin 4 milli hjukrunarfreedinga og skjolstedinga peirra geta verid badi
formleg og 6formleg. Formleg tjaskipti snua medal annars ad fraedslu, pad ad freda
skjolsteeding um hluti sem sntia beint ad heilsufari hans eins og til deemis pvi hvernig hann a
ad meodhondla einkenni sem fylgja sjukdomnum eda fraeedsla um heppilegan lifstil sem hentar
honum me?d tilliti til heilsufarsastands. Oformleg samskipti geta verid 1étt spjall um
hversdagsleg malefni sem ekki tengjast veikindum. bessi 6formlegu samskipti dypka

tengslin og pad eykur likur & ad skjolstedingur upplifi sig sem fullgildan einstakling en ekki
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eingdngu sem sjukling. Mikilvegt er ad gefa sér gddan tima til samskipta. Pegar litill timi er
til stefnu, pa getur verid erfidara ad mynda tengsl og pad hefur ahrif & samskiptin vid pann
sem er veikur (Chan o.fl., 2011).

fslenskur préofessor i hjukrun, Sigridur Halldorsdottir (2003) hefur sett fram kenningu
um samskipti og samskiptahetti. Hin byggir pessa kenningu 4 nokkrum rannséknum a
samskiptum hjikrunarfraedinga og skjoélsteedinga og upplifun skjolsteedinga peirra & pessum
samskiptum. Parna er gengid ut fra pvi ad einstaklingar leiti til hjikrunarfreedings vegna
pess ad peir parfnast urlausna einhverra mala. bad gefur hjikrunarfreedingnum 4 vissan hatt
akvedid vald 1 adsteedunum og oft er pad undir hjukrunarfreedingnum komid hvernig
skjolstedingar peirra upplifa samskiptin peirra & milli. Med pessari kenningu kemur Sigridur
inn 4 ymsa petti og ferla sem oft eru til stadar i samskiptum & milli félks. Sem deemi um
samskiptahatti og pau ahrif sem peir geta haft, ma nefna ad i eflandi samskiptum getur sa
einstaklingur sem hefur valdid, sem er i pessu tilfelli hjikrunarfreedingurinn gefid
motadilanum vald. Vid pad upplifa hjukrunarfredingurinn og skjolstedingur ad myndist
godar samraedur og varnarleysi skjolsteedings hverfur algjorlega. I stydjandi samskiptum,
deilir hjikrunarfraedingur valdinu med skjolstedingnum pannig ad varnarleysi hans hverfur
ad hluta til og badir upplifa jakvaed tjaskipti. I hlutlausum samskiptum gefur
hjikrunarfreedingurinn ekkert af sér, sem 1 raun pydir ad tjaskiptin eru litil sem engin og
varnarleysi métadilans helst svipad, eda jafnvel eykst. [ hamlandi tjaskiptum misnotar
hjukrunarfraedingurinn, vald sitt pannig ad tjaskiptin verda neikvaed og auka varnarleysi
veika einstaklingsins. I nidurbrjotandi samskiptum beitir sa sem stendur sterkari i pessum
samskiptum, ofbeldi. Vid pad er i raun algjorlega verid ad pagga nidur i moétadilanum og
hann er algjorlega berskjaldadur (Sigridur Halldorsdottir, 2003).

bad ad vilja hjalpa folki og baeta lidan peirra er partur af fjolskylduhjukrun.

Hjukrunarfreedingar purfa ad passa upp 4 vidomot sitt og ekki syna kalt vidmot né £ylu og
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gaeta pess ad eiga uppbyggjandi og eflandi samskipti vid skjolstaedinginn, hvort sem pad er
veikur einstaklingur eda fj6lskylda hans. Mikilvagt er ad hjukrunarfredingur noti
skilningarvit sin 4 bord vid ad heyra, horfa og snerta til ad f4 fram naudsynlegar upplysingar
um sjuklinginn og fjolskyldu hans. Pegar fjolskyldumedlimir er ad segja sina upplifun &
veikindaferlinu pa er naudsynlegt ad fylgjast med hegdun. Hjukrunarfraedingur parf ad syna
raunverulegan dhuga pegar peir eru ad tala vid fjolskyldumedlimi, horfa i augu ®ttingja og
hlusta 4 pad sem sagt er (Wrigth og Leahey, 2005). Ef medlimir innan fjélskyldunnar spjalla
saman og na satt um hvernig pau vilja hafa hlutina og horfa til framtidar, pa verda pau
oruggari i samskiptum frekar en ad dvelja 4 6rdugleikunum (Arestedt o.f1., 2014).

Pegar hjukrunarfredingar eiga meiri frekar en minni samskipti vid fjolskyldur
skjolstedinga, eykur pad jakvaedni, traust myndast 1 samskiptum og faerri kvartanir koma fra
fjolskyldumedlimum pegar notud er skipuldgd fjolskylduhjukrun. Med pvi ad lita &
fjolskylduna alla sem skjolsteding og sja ad veikindin hafa ahrif, vera med opinn huga,
hlusta og syna raunverulegan ahuga 4 hvad fj6lskyldan segir skipti miklu mali fyrir
attingjanna (LeGrow og Rossen, 2005). Mikilvagt er ad sjuklingar upplifi ad
hjukrunarfraedingar sjai pa sem einstaklinga, ekki bara sem sjuklinga. Ad s& sem annast pa
pekki nafn peirra og sdgu en ekki eingdngu nafn sjikdoms peirra eda heilsufarsastands og
gefi sér tima (Thorne, Harris, Mahoney, Cona og McGuinness, 2004). Tengslin vid
fjolskylduna verda ad vera ekta til ad pess ad medferdartengsl myndist. Langvinn veikindi
eru ekki daglegur vidburdur fyrir fjolskylduna. Hjikrunarfredingar ettu ad bera virdingu
fyrir pvi og reyna draga ur peirri streitu sem veikindin valda. bad geta peir gert med pvi ad
hlusta 4 hvad fjolskyldan hefur ad segja, hvada dhyggjur hun hefur, hvad vill hin vita og
hvad er hagt ad gera fyrir pau. Pessar samraedur geta verid erfidar og pad parf ad vera ljost 1
upphafi (Braun og Foster, 2011). Tilfinningar hjukrunarfredinganna sjalfra geta einnig verid

proskuldur & samskipti. Pad ad upplifa sig hjalparlausan, upplifa vonleysi og sorg i
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adstedum skjolstedinga sinna getur att patt i ad gera samskiptin erfid (Sheldon, Barrett og

Ellington, 2006).

2.2 Fjolskylduhjikrun

Eitt af markmidum fj6lskylduhjikrunar er ad hugga og 1étta 4 likamlegum og
tilfinningalegum pjaningum fj6lskyldumedlima og med pvi ad audvelda adlogun peirra ad
heilsuvandamali (Duhamel, 1995). Fjolskylduhjukrun hefur alltaf verio til en proast mikid
og er i raun kominn 1 hring en hefur ekki verid kennd eda skilgreind sem sér
hjukrunarmedferd fyrr en fyrir 35 &rum. Hér a0ur fyrr var hjikrunin 611 inni & heimilum
peirra sem purftu & hjukrun ad halda og i flestum tilfellum voru pad konur sem sau um ad
hjukra ettingjum, vinum og nagronnum. Fjolskyldan var alltaf med i pa daga, eda par til i
kreppunni miklu og eftir heimstyrjoldina sidari pegar hjukrunin fluttist inn 4 spitalana.
upphafi spitalavaedingarinnar var fjolskyldan utilokud og matti ekki lengur taka patt i
hjukrun astvina sinna (Wright og Leahey, 2011). Sidan 4 attunda aratug sidustu aldar hefur
fjolskylduhjukrun verid ad proast sem sérgrein innan hjukrunar og nt1 er almennt vidurkennt
ad mikilvagt er ad hjukrunarfraedingar sinni ekki einungis peim sjika heldur einnig peim
sem nast honum standa (Wright og Leahey, 2005). Sumir telja a0 landamaeri skarist pegar
skodad er hvernig fjolskylduhjukrun er 6lik 6drum sérgreinum sem fjalla um fjlskyldur,
eins og madra- og ungbarnahjukrun, samfélagshjikrun og gedhjukrun (Kaakinen o.1l.,
2010).

Fjolskylduhjukrun hefur adeins verid stundud ad litlu marki a sidustu arum eda
aratugum og telja kaakinen o.fl., (2010) ad astaedur fyrir pvi geti verid nokkrar. I fyrsta lagi,
hefur verid litid kennt um fjolskyldu i hjikrunarfreedinaminu fyrr en 4 sidustu tveimur
aratugum eda svo pratt fyrir ad mikid sé af efni til um fjélskyldur. Flestir hjukrunarfredingar
1 starfi sinu hafa ekki fengid ad takast 4 vid hugtok um fjolskyldu 1 grunndmi sinu og halda

afram a0 starfa med einstaklinginn sem grunnpatt. Ennfremur hefur verio skortur 4 gildum
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og areidanlegum allsherjar adferdum, likonum og tolum til ad meta fjolskyldur, 1 hjokrun
(Kaakinen o.fl., 2010). Einnig ma vera ad sumir nemendur og hjukrunarfraedingar trii ad
pad ad pekking um fjolskyldur og fjolskylduhjukrun sé ,,almenn skynsemi* og eigi pess
vegna ekki formlega heima i ndmsefni hjikrunar, hvorki i kenningum né starfi (Wright og
Leahey, 2011). Hjukrun hefur einnig sterkar sogulegar raetur i leknamodelinu sem hefur
vanalega einblint 4 einstaklinginn sem skjolstaeding frekar en fjolskylduna. Pad 4 ad taka
fjolskylduna med og taka tillit til parfa hennar i tengslum vid hjikrun veiks einstaklings
innan hennar, hefur aukist mikid og miklar breytingar hafa att sér stad undanfarin ar og
aratugi. Sem deemi ma nefna ad hér 40ur fyrr mattu foreldrar bara vera hja bérnunum sinum
i tveer klukkustundir 4 dag en niina mega peir vera allan sélarhringinn og pad er ordid
sjalfsagt ad foreldrar taki patt 1 allri umoénnun barna sinna (Arna Sktladottir, o.fl., 2005). Na
a dogum pykir edlilegt ad foreldar séu med pegar verid er ad veita barni heilbrigdispjonustu
sem og ad verdandi fadir sé vidstaddur fedingu barns. betta a lika vid um fullordna
einstaklinga sem purfa 4 heilbrigdispjonustu ad halda. bvi ad baki hvers einstaklings er
fjolskylda 6hdd aldri pess sem sakir pjonustuna sem parf 4 umhyggju og studningi ad halda
(Astedt-Kurki og Kaunonen, 2011; Wright og Leahey, 2011). Pessi hjukrun getur sntiid ad
fjolskyldunni i heild en stundum parf ad hjukra heilu samfélagi, sveitarfélagi eda vinnustad
(Kaakinen o.fl., 2010). Vegna pess hve prounin i heilbrigdispjonustu er mikil er lifaldur
folks a0 verda haerri og heerri en 4dur. Sjukdomar og heilsufarsvandamal eru greind og
leeknud mun fyrr og sjikdomum haldid nidur i lengri tima en 4dur var unnt (Wright og
Leahey, 2011). T ntitima heilbrigdiskerfi er atlast til ad sjuklingar liggi styttra inni 4
sjukrahtisum en adur og pa lendir pad 4 fjolskyldumedlimum ad sinna peim veika pegar
heim er komid. Pess vegna er svo mikilvagt ad veitt s¢ fjolskylduhjukrun pegar
skjolsteedingarnir liggja inn 4 sjikrahusum, medal annars til ad stydja og styrkja

fjolskylduna i pvi ad annast hinn sjika pegar heim er komid (Arna Skuladéttir o.f1., 2005).
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Rannsoknir syna einnig ad ef ad umonnunaradilar hafa ekki tok 4 ad sinna einstaklingnum
pegar heim er komid er meiri hatta 4 endurinnldgn inn 4 sjukrahts (Klara Porsteinsdottir,
2008).

Megindherslur i ndmi hjukrunarfredinga fjalla um medferdir sem sntia ad
einstaklingnum en ekki fjolskyldum. Til pess a0 petta breytist parf hugarfarsbreytingu, pad
parf ad huga ad fjolskyldunni i heild og horfa 4 hlutina upp a nytt. Notast parf vid
leidbeiningar til ad audvelda hjukrunarfredingum ad verda ferari i pessum efnum (Wright
og Leahey, 2005). beir sem veita heilbrigdispjonustu purfa ad gefa sér tima til ad hlta ad
skjolsteedingum sinum og tala vid pa dsamt fjolskyldum peirra til pess ad atta sig 4 hvad pad
er sem pau eru a0 velta fyrir sér (Arna Skualadéttir o.fl., 2005). Fjolskylduhjukrun er
mikilvaeg, ekki bara inni 4 stofnunum heldur i allri heilbrigdispjonustu og tti i samfélaginu,
mikilvaegt ad sjuklingar geti verid sem mest heima (Martin o.fl., 2013), pa hvilir uménnunin
meira 4 fjolskyldunni og fjolskylduhjukrun er pvi mikilvaeg til ad stydja fjolskylduna i pessu
hlutverki (Klara Porsteinsdottir, 2008). Pekking hjukrunarfraedinga 4 ad beita
fjolskylduhjukrun hefur aukist 4 seinni a&rum og hefur s pekking komid fram i birtum

greinum i pekktum hjikrunartimaritum (Erla Kolbrun Svavarsdottir, 2008).

2.2.1 Calgary likanio. Eins og fram kom hér ad framan pa hefur skortur 4
kerfisbundnum adferdum og likonum til ad meta fjolskyldur og hjukrunarparfir peirra, verid
ein af dstedum pess ad fjolskylduhjukrun hefur att erfitt uppdrattar sem sérgrein innan
hjukrunar, pa ad ymsir fredimenn hafi unnid vid ad préa hugmyndir og efni & pessu svidi
(Kaakinen o.fl., 2010). Deemi um eitt slikt er Calgary-fjolskyldumats-og medferdarlikaniod
sem Lorraine Wright og Maureen Leahey settu fram (Wright og Leahey, 1994). Calgary
likanid byggist & gagnrynni pekkingu, klinisku starfi og traustum fredilegum grunni. Lagt er
upp med ad pegar einstaklingur veikist pa hafi pad ahrif & alla 1 fj6lskyldunni. Calgary

likanid skiptist 1 tvo hluta, Calgary fjolskyldumatslikanid og Calgary
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fjolskyldumedferdarlikanid (Wright og Leahey, 2011). Calgary fj6lskyldumatslikanid metur
fjolskyldur, virkni peirra, adsteedur og styrkleika (Christer Magnusson, 2009, Wright og
Leahey, 1994). Calgary fjolskyldumatslikanid skiptist nidur i prja megin flokka. Formgerd,
virkni og proska. Hver flokkur hefur svo undirflokka og pad er hjukrunarfraedingur sem
metur hvada undirflokkar hafdir eru med i mati 4 fj6lskyldunni. Pad fer allt eftir pvi hvad er
veri0 a0 kanna og meta hja hverri fjolskyldu fyrir sig. Sem demi skiptist formgerdin i innri
0g ytri.

Innri formgerd lysir samsetningu fjélskyldunnar, kyn, kynhneigd, virdingarstodu
innan fjolskyldunnar, undirkerfum og mérkum sem fjolskyldumedlimir setja. Med
samsetningu fjolskyldunnar er att vid hvernig fjolskyldan er byggd upp, hverjir tilheyra
henni og tengingar innan hennar svo sem bl6dfjolskylda, attleiding eda hjonaband.
Undirflokkurinn kyn hefur med pad ad gera ad kynin geta haft 6likar upplifanir af alls kyns
malum og hugsa jafnvel 4 6likan hatt. Kynhneigd hefur med pad ad gera ad taka fyrir hverjir
innan fjolskyldunnar eru gagnkynhneigdir, samkynhneigdir medal annars. Virdingarstada
tengist hver stada barna eru i fjolskyldunni med tilliti til aldurs og kyns innan
fjolskyldunnar. Undirkerfi tekur til ad fjolskyldan vinnur og hefur samboénd sin 4 milli med
undirkerfum. Hver og einn fj6lskyldumedlimur tilheyrir mismunandi undirkerfum. Mork
fjalla um a0 skilgreina hverjir taka patt og 4 hvada hatt pad er gert.

Ytri formgerd inniheldur storfjolskylduna og sterri kerfi. Storfjolskyldan sem er
partur af ytri formgerd tekur til upprunalegu fj6lskylduna, liffraedilegu fjolskylduna,
nuverandi kynslod og stjupfjolskyldna. Sterri kerfi eru pa stofnanir sem fjolskyldan hefur
tengsl vid og starfsfolk sem pad 4 i samstarfi vid (Wright og Leahey, 2011).

Calgary -fjolskyldumedferdarlikanid tekur vid pegar bliid er ad meta fjélskylduna og
vitad er ad hun purfi adstod. I medferdarlikaninu er skodad hvada medferd fjolskyldan

parfnast, hvad passar best vid hana og hvad er liklegast til a0 skila drangri. L6g0 er ahersla &
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a0 fjolskyldan verdi sterkari og nai ad vidhalda virku lifi, likamlega, félagslega og andlega
(Wright og Leahey, 1994; Wright og Leahey, 2011; Erla Kolbriin Svavarsdéttir og Anna
Olafia Sigurdardottir, 2011).

Fjolskylduhjukrun samkvamt Calgary likaninu var innleidd & Landspitalanum a
arunum 2007-2011. Stefnan var innleidd 4 61lum deildum sjukrahussins. { forsvari fyrir
pessari innleidingu var Dr. Erla Svavarsdottir en verkefnid var samvinna margra. Eitt af
markmidunum me0 pvi ad innleida Calgary likanid var ad auka faerni hjukrunarfraedinga i
pvi ad veita fjolskylduhjukrun (Erla Kolbrin Svavarsdéttir, 2008). Ahersla var 16gd a
kennslu og pjalfun hjukrunarfraedinga i ad vinna med stutt medferdarsamtol vid fjolskyldur
(Bell, 2014). Hér a landi hafa verid préadir spurningalistar ut fra fjolskyldumatslikaninu.
Spurningalistarnir heita The Ice Family Perceiced Support Questionnaire (ICE-FPSQ) og
ICE Family Functioning Questionaire (ICE-EFFQ). Peir voru utbunir til ad meta hversu vel
medferdir virkudu fyrir fjolskylduna sem voru ad upplifa brad eda langvarandi veikindi.
ICE- EFFQ hefur verid sannreyndur i premur mismunandi rannséknum sem allar voru i
tengslum vid Landspitala Haskolasjukrahts. Spurningalistarnir hafa reynst areidanleg
melitaeki til ad meta reynslu fjolskyldna af veikindaferlinu, hvad hefur virkad fyrir pau og
hvad hefur breyst vid ad pad ad fa medferd (Erla Kolbran Svavarsdottir og Anna Olafia
Sigurdardéttir, 2011; Eydis K. Sveinbjarnardoéttir, Erla Kolbrin Svavarsdéttir og Birgir

Hrafnkelsson, 2012).

2.2.2 Fjolskylduviotal og fjolskyldutré. Fjolskylduvidtal er vidtal sem er tekio er
vi0 fjolskyldu pess sem faer heilbrigdispjonustu. Pa er fjélskyldan kortlogd og reynt ad atta
sig 4 pvi hvar fjolskyldan er stodd, hvernig hun er uppbyggd og hvernig htin er ad hondla og
upplifa pessar adstaedur og alag sem felst 1 ad eiga astvin sem parf 4 heilbrigdispjonustu ad

halda (Perry, 2009).
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Adur en fjolskylduvidtalid fer fram i fyrsta skiptid pa parf hjikrunarfreedingur ad
hafa i huga hvers vegna hann er ad taka viotalid. Hjukrunarfredingur parf ad meta hvernig
fjolskyldan er ad hondla veikindi sins nanasta, tilgreina vandamalin sem eru til stadar og
hvort @ttingjarnir vilja vidtal. Med pvi ad stinga upp a fjolskyldufundi pé er
hjukrunarfraedingar ad lata ettingja vita ad pau skipti mali i medferd peirra nanasta og ad
pau hafi hlutverk i veikindaferlinu (Wright og Leahey, 2011). Petta vidtal getur att sér stad
hvar sem er, svo sem inn 4 sjukrahusi eda inn & heimili pess veika. Ef vidtal er tekio &
sjukrahtsi pa parf umhverfid ad vera 6notud sjikrastofa eda fundarherbergi. Passa parf ad
fjarleegja teeki sem gaetu verid talin 6gnandi og purfa ekki ad vera inn & peim stad sem
vidtalid er tekid. Gott er ef haegt er a0 hafa nog af stélum, bord og pad parf ad fordast ad
taka vidtalid par sem mikill havadi er. Gott er ad akveda adur en viotalid er tekid hverjir eiga
a0 maeta i vidtalio. betta parf fjolskyldan ad dkveda i sameiningu. Petta er oft gert i gegnum
sima eda upp 4 sjikrahtsinu (Wright og Leahey, 1994; Wright og Leahey, 2011). [ vidtalinu
eru fimm lykilpaettir sem farid er i gegnum. Peir eru kurteisi, samradur, ad setja saman
fjolskyldutré og tengslakort, medferdarspurningar og draga fram styrkleika fjolskyldunnar
(Wright og Leahey, 2005). T upphafi vidtalsins er mikilveegt ad heilsa folki gladlega, horfa i
augun 4 pvi og bjoda pad velkomid med handabandi. Sa sem tekur vidtalid kynnir sig, baedi
nafn og starfsheiti og tilgreinir hlutverk sitt i vidtalinu. Einnig parf ad segja fra hvad eigi ad
taka fyrir 4 fundinum (Wright og Bell, 2009). 1 fjolskylduvidtali er haft pad ad markmidi ad
mynda medferdarsamband med dherslur 4 uppbyggilegar samradur um pad sem veldur
mestum dhyggjunum og reyna eftir bestu getu ad koma i veg fyrir hindranir i
medferdarsambandinu (Wright & Leahey, 2005). Pad ad hlusta, gefa radleggingar um
medferd og syna umhyggju er partur af pvi ad veita fjolskylduvidtal (Tapp, 2000).
Hjukrunarfreedingar purfa pegar viotal er tekid ad syna dhuga a hvad er verid ad segja, syna

ad peim sé annt um hvad er verid ad segja og syna hverjum og einum medlim innan
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fjolskyldunnar sama dhuga. Viokomandi hjikrunarfraedingur parf ad hafa syn, prautseigju,
por, faglega pekkingu til ad nalgast vandamalin og leysa pau. Hann hefur pad sem sitt
vidfangsefni ad stydja vid fjolskyldur og i sameiningu med peim eru fundnar lausnir og i
leidinni er verid ad daga Ur likamlegum, andlegum og félagslegum pjaningum attingja
(Wright og Leahey, 2011). Mikilvagt er ad komast ad pvi hvao fjolskyldan er ad upplifa,
hvernig pau meta adstedur sinar og hvad peim finnst mikilvaegt. Einnig parf ad kanna hverju
pau vilja koma 4 framfeeri til heilbrigdisstarfsfolks i veikindaferlinu (Feeley og Gottlieb,
2000). { vidtalinu getur hver og einn innan fjélskyldunnar sétt hlutverk sitt innan hennar og
jafnvel fengid ad hjélpa peim sem er veikur og 1étt undir med nanasta attingja (Robinson og
Wright, 1995).

Pegar tengslin hafa myndast pa er mikilvaegt ad framkvama fjolskyldutré og
tengslakort. Fjolskyldutré gefur mynd af fjolskyldunni, sjonrena mynd. Par koma fram
upplysingar um til demis heilsufar, sambond innan fjélskyldunnar, starf, pjoderni, flutninga
og traaridkun. Med pvi ad framkveema fjolskyldutré er verid ad fa upplysingar um virkni
fjolskyldunnar og hver proun hennar hefur verid 1 gegnum tidina. Fjolskyldutréd er haegt ad
nota sem ahald til ad meta @ttingja, ad skilja og sja fjolskylduna i heild sinni (Wrignt og
Leahey, 2011; Martinez, D"Artois og Rennick, 2007). Tengslakortid gefur upplysingar um
hvernig sambond eru innan fj6lskyldunnar i tengslum vid til demis stofnannir eda
heilbrigdisstofnanir. Pad etti ad vera partur af upplysingum um einstaklinginn og hans
fjolskyldu a sjokrahtsum (Wright og Leahey, 1999, Martinez o.l., 2007; Wright og Leahey,
2011). T fjslskylduvidtalinu eru bornar fram medferdarspurningar. Pessar spurningar eru
settar fram til ad hvetja fjolskyldumedlimi til ad segja fra sinni lidan, gildum og hvernig pau
upplifa veikindi sins nanasta. Notadar eru til pess opnar spurningar sem gefa betri
svarmoguleika i stad pess a0 nota lokadar spurningar (Wright og Leahey, 2005). Mlt er

med pvi ad hjikrunarfreedingar hafi ad minnsta kosti prjar spurningar i huga 4dur en vidtalid
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er framkvamt. Pessar spurningar purfa ad vera i samhengi vid hvad fjolskyldan er ad ganga i
gegn um og eru notadar til ad fa fram upplysingar sem geta hjalpad til ad veita meoferd

(Wright og Leahey, 1999).

Spurningar sem hagt er ad spyrja 1 vidtalinu:

A)  Hvervilltu af pinni fjélskvldu eda vinum fii uppl¥singar um pig?

B) Hvemig getum vid hjalpad pér og pinni fjélskvldu @ meSan pid dveljist inn 4 spitalanum?

C) Hwadhefurhjalpad pér mest/minnst 1 fyrri legu hér 4 spitalanum?

D)y  Hvader bad sem bid burfid mest til ad undirbia vklour fyvrir utskrift?

E) Hver bjaist mest 1 pinni fjélskvldu 1 pessu veikindaferli?

F) Hvad er bid viljid spyvrja einna spumingar hvad myndud pid vilja fd ad vita sem pid hafid
ekld spurt ad? Eg skal leita mér upplysinga ef ég ég veit ekki svarid vid spurningu vkkar.

G) Hefur petta vidtal hjalpad pér? Er eitthvad sem vid getum gert betur?

{(Wright og Leahey, 1999).

A0 lokum er mikilvaegt ad draga fram styrkleika fjolskyldunnar. Med pvi ad koma
auga & styrkleika fj6lskyldunnar pé eru likur 4 ad haegt sé¢ ad finna sameiginlegar lausnir ad
vanda peirra. bPegar fj6lskyldumedlimir eru medvitadir um styrkleika sina pa eru peir
mottekilegri til ad piggja rad, hugmyndir og annad sem er i bodi (Wright og Leahey, 2011).
P4 er 1 leidinni verid ad setja veikindin par sem pau eiga heima, draga r pjdningu peirra,
finna rraedi sem henta og horfa til framtidar. Svo er vidtalinu lokid med pvi ad spyrja
fjolskyldumedlimi hvort vidtalid hafi gagnast sér og pad metid ut fra pvi (Wright og Leahey,
1999).

{ eiginlegri ranns6kn sem Benzein, Olin og Persson (2014) par sem patttakendur
voru 14 fjolskyldur einstaklinga sem attu vid langvinn veikindi ad strida, kom fram ad
fjolskylduvidtal strax i upphafi veikinda gaf gdda raun fyrir ettingja. Patttakendum fannst
pad ad fa ad segja fra upplifun sinni og pvi alagi sem fylgdi pvi ad takast & vid veikindaferli
peirra nanasta veita peim mikinn studning. Pad ad fa studning fra fagfolki og 6drum
patttakendum gaf peim styrk til ad leysa vandamal sem pau hofou adur ekki séd neina
synilega lausn 4. batttaka { umraedum virtist stydja fjolskyldumedlimi 1 ad né tokum 4 lifinu i

nyjum kringumstaedum, auk pess sem hun opnadi moguleika 4 ad halda afram med pad sem
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hefdi breyst (Benzein o.fl., 2014). Fjolskylduvidtdlin veittu fjolskyldum einnig moguleika a
pvi ad tala ut um atvik sem ekki h6fou verid reedd og par meo var farvegur skapadur fyrir
betri bata. Fjolskylduvidtolin hjalpudu @ttingjum til vio ad skapa betra andrimsloft, efla
samstddu, vinna bug 4 einmanaleika, vonleysi, otta og 6ryggisleysi hvad vardadi framtidina.
[ gegnum tidina hefur reynslan synt ad pad ad fa fjolskylduhjukrun hafi gert fjolskyldum
kleift ad geta liti0 til baka & fyrri reynslu, horft til framtidar og séu bjartsynni 4 ad vel takist
ad vinna bug a peim erfidleikum sem eru enn til stadar. { rannsokn Beinzein o.fl., (2014)
sOgou patttakendur frd pvi ad vid pad ad taka patt i umraedum pa upplifdu pau meiri skilning
4 hvernig adrir veeru ad skynja somu adstaedur. Pad styrkti fjolskyldubondin. ad hlusta &
skodanir annarra fjolskyldu medlima og gaf peim betri skilning 4 sér og einnig & 6drum

fjolskyldumedlimum (Benzein o.fl., 2014).

2.2.3 Hindranir i ad veita fjolskylduhjikrun. Hjokrunarfredingar standa frammi
fyrir ymsum askorunum i sinu starfi, par & medal ad varast forddma sem byggja 4 peirra
eigin personulegu reynslu og vidhorfum. Skortur 4 vidsyni, umburdarlyndi og skilningi &
mannlegu edli geta haft neikvad ahrif & vidhorf peirra til fjélskyldunnar sem peir eru ad
sinna hverju sinni og par med minnkad heafni peirra til ad adstoda fjolskylduna (Kaakinen
o.fl., 2010). Reynsluleysi hjukrunarfraedinga getur valdid hindrunum og erfidleikum vid ad
byggja upp medferdarsamband vid attingja. betta er sérstaklega erfitt pegar kemur ad
lifslokamedferd eda pegar raeda parf vid sjukling og fjélskyldu hans um utkomu rannsokna
(Braun og Foster, 2011) Mikill hradi og vinnualag getur einnig verid hindrun i ad
hjukrunarfraedingar sinni fjolskylduhjikrun sem skildi. Samkvaemt Wright og Leahey (1999)
eru timaleysi, ad geta ekki klarad fost hjukrunarverk medal algengustu dstaedna pess ad
hjukrunarfreedingar veita ekki fjolskylduhjukrun, auk o6tta vid reidi fjolskyldumedlima og
otta vid ad tala um vidkvem mal og ad upp komi spurningar sem peir hafi ekki svor vid.

Adrar astedur geta verid almennt dhugaleysi og ad peir telji ad fjolskylduhjukrun sé ekki
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partur af starfi peirra (Wright og Leahey, 1999). Eins og adur hefur komid fram pa getur
reynsluleysi hjukrunarfredinga verid ein af hindrunum i a0 veita fjolskylduhjukrun. Braun
og Foster (2011) gerdu fyrirbarafreedilega rannsokn medal hjukrunarfredinga med minna en
tveggja ara reynslu i fjolskylduhjukrun par sem tekin voru hélfst6dlud viotol vid fimm
hjtkrunarfraedinga. Helstu nidurstodur voru ad hjukrunarfraedingar upplifou reynsluleysi i ad
veita fjolskylduhjikrun og fannst petta reynsluleysi i ad sinna @ttingjunum koma i veg fyrir
a0 fjolskyldumedlimir tengdust peim. Einnig tjadu hjukrunarfreedingarnir 6rougleika tengt
pvi a0 eiga samskipti vid @ttingja sem voru leidinlegir i vidmoti og hofou neikvaed ahrif &
sjuklinginn og purftu ad finna lausnir til ad taka 4 hegdun ettingja til ad draga r ahrifum
hennar 4 hegdun peirra nanustu 4 pann hatt sem helst allir vaeru sattir (Braun og Foster,
2011).

Feeley og Gottlieb (2000) komust ad pvi ad hindranir i ad veita fjolskylduhjukrun
verda til pegar heilbrigdisstarfsmadur horfir einungis & vandamal og vandkvaedi hja
ttingjum { stad pess ad ad horfa a getu eda styrkleika hennar. I 68ru lagi er moguleiki & pvi
a0 fagfolk vanmeti hvad fjolskyldan geti gert til pess ad leysa vandamalin sin sjalf,
adlogunarhafni hennar eda getu til ad né settum markmidum og fer 1 pad ad leysa vandann
an samvinnu vid fjolskylduna.

Samkvamt Wright og Leahey (2011) eru pad einkum prenn algeng mistok sem geta
ordid i ad veita fjolskylduhjikrun og ber ad fordast. I fyrsta lagi pa naer hjukrunarfreedingur
ekki ad mynda medferdartengsl og getur pvi ekki skapad grundvdéll til ad na fram
breytingum. I 6dru lagi ef hjukrunarfraedingur tekur mélstad einhvers i fjolskyldunni 4 moti
60rum fjolskyldumedlim og i pridja lagi ef verio er ad radleggja ettingjum pegar pau eru
ekki ad bidja um pad. begar talad er um ad mynda ekki medferdartengsl og adstedur til
breytinga pa er verid ad meina ad hjukrunarfredingur sé¢ ekki ad syna dhuga, fylgi ekki eftir

medferdarhugmyndum né athugar hvort peer hugmyndir nytist fjolskyldunni.
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Hjtkrunarfredingur heldur 4fram med medferd sem gagnast ekki fjolskyldunni eda eru ekki
1 samraemi vid gildi fjolskyldunnar. Ad taka malstad einhvers i fjolskyldunni pa er att vid ad
mynda bandalag med einhverjum einum ur fjolskyldunni eda hluta fjolskyldunnar 4 moti
O60rum. Getur pad skapad ringulreid og jafnvel reidi. Pad getur leitt til ad annar einstaklingur
i fjolskyldunni upplifi sig utangatta og finnst eins og allt sem hann hafi fram ad fera skipti
ekki mali. A9 gefa radleggingar of snemma i ferlinu er ekki gott, allar fjolskyldur eru
einstakar og timasetningar og talkun parf hjikrunarfraedingur ad meta 4dur en hann @tlar ad

radleggja (Wright og Leahey, 2011).

2.3 Mikilvaegi pess ad nota fjolskylduhjukrun i starfi

Kolmer o.1l., (2008) lystu pvi ad hjikrunarfraedingar pyrftu ad vera medvitadir um ad
hjalpa @ttingjum 1 pvi ad finna anegjulegar stundir, sérstaklega pegar alagid var mikid i
umonnuninni. Kom fram 1 rannsékninni ad naudsynlegt vaeri ad attingjar og veiki
einstaklingurinn hafi gédan adgang ad hjukrunarfreedingnum til ad geta 1étt & sér og att
anagjuleg samskipti hvor vid annan. Hjukrunarfredingur purfti ad hvetja attingjana til ad
tala um pad sem olli peim vonbrigdum og hvada ventingar fjolskyldumedlimir hofou til
fagfolks, asamt pvi a0 gera sitt besta til pess ad mynda gott medferdarsamband vid
fjolskyldumedlimi.

Hjukrunarfredingar purftu ad vera medvitadir um ad fjélskyldan veri undir alagi og
passa upp a4 umonnunarpreytu. Einnig var naudsynlegt fyrir fagadila ad fylgjast med pvi ad
attingi lokadi sig ekki af og einangradi sig. Hjukrunarfraedingarnir i rannsokninni gatu purft
ad gripa inn i petta ferli svo pad skemmdi ekki fyrir sambandi pess sem var veikur og
attingjum hans. Of mikil preyta hja ettingjum olli stundum mikilli streitu og gat komid fram
pegar verid var ad annast hinn veika (Kolmer o.fl., 2008). Samkvamt Verhaege, Defloor,
Zuuren, Duijnstee og Grypdonck (2005) setja fjolskyldumedlimir parfir veika

einstaklingsins ofar sinum eigin. P4 er naudsynlegt a0 hjukrunarfolk taki mid af pérfum
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attingjanna svo ad peir gleymdust ekki. Mikilvegt er ad finna ut hver styrkleiki
fjolskyldunnar er og hvar pau f4 studning. Samkvemt Feeley og Gottlieb (2000) eru pad
fjorir styrkleikar sem gera fjolskyldunni kleift ad takast 4 vid breytingar og 6rdugleika. Sterk
fjarhagsleg stada fjolskyldunnar , eiginleiki til ad leysa vandamal sem koma upp og ahugi
attingja til ad takast 4 vid erfidleika, auk pess sem naudsynlegt er ad fjolskyldan geti horft
fram & vi0 pratt fyrir erfidleika.

Samkvamt Robinson og Wright (1995) b4 er gott ad nota medferdatengda nalgun
sem einblinir 4 ad koma auga 4 vandamal sem geta 6gnad nuverandi bjargradi 4 eigin getu
og 4 sama tima audveldad fjolskyldunni ad fa fram nyja getu. Parna er einnig minnst &
mikilvaegi pess ad finna ut styrkleika fjolskyldunnar og leysa vandamalin i sameiningu.
Smith, Lawrence, Kerr, Langhorn og Lee (2004) rannsdkudu upplifun @ttingja einu ari eftir
ad medlimur Ur fjolskyldu peirra fékk heilabloofall. Par kom fram ad @ttingjar upplifou
mikla 6rdugleika vid ad fa upplysingar fra fagfolki um hvad var i vendum hja peirra nanasta
og hvad hafdi verio gert. Heilbrigdisstarfsfolk tok ekki eftir pvi hversu mikid
fjolskyldumedlimir 16gdu sig fram i ad sinna sinum nénasta og upplifdu pau sig vera
osynileg. begar einstaklingur innan fjolskyldu veiktist p4 gatu samskipti vid
fjolskyldumedlimi breyst og innri samskipti fjélskyldunnar verda 6rduvisi. Med pvi ad
greina vandann og taka 4 honum i samvinnu vid fj6lskylduna pa var moguleiki ad hjalpa til
vid a0 beeta lidan og auka virkni hennar (Smith, o.fl., 2004). Med pvi ad veita
fjolskylduhjukrun pa @tti fjolskyldan finna ad heilbrigdisstarfsfolk er ad bjoda pau velkomin
(Christer Magnusson, 2009).

Eins og komid hefur 4dur fram 1 rannsokn Braun og Foster (2011) par sem reynsla
hjikrunarfraedinga var takmorkud 1 ad veita fjolskylduhjukrun var skodud, kom fram ad
pratt fyrir ad peir upplifou akvedna dvissu 1 og drangur i ad beita henni pa var samt haldid

afram ad veita hana. Hjukrunarfreedingarnir héldu afram ad byggja upp tengsl vid
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fjolskyldumedlimi. Peim fannst mikilvaegt ad halda samskiptum vid fjolskylduna opnum
pegar verid var ad sinna veika einstaklingnum og ad freeda pau um veikindaferlid. Peim
fannst naudsynlegt ad fa ad heyra hvernig fjolskyldumedlimum lidi. Med pvi komust peir ad
pvi hvad fjolskyldan vildi og hvernig vari hagt ad koma & mots vid parfir peirra.
Fjolskyldan var med i peim dkvordunum sem tengdust daglegum athéfnum og medferd
sjuklings. Pad gaf @ttingjum stjorn og dro6 ur vanlidan peirra. Med pessu var fjolskyldunni
synd virding. Hjtkrunarfredingum fannst mjog gefandi ad veita fj6lskylduhjukrun baedi
faglega og personulega. Med pvi ad veita fjolskylduhjukrun pa sau peir drangur og jadkvaeda
utkomu fyrir fjolskylduna og veika einstaklinginn. Einnig pegar fjolskylduhjukrun var notud
pa var verid ad tryggja ad st pjonusta sem pau fengu hjalpadi peim ad gera sina fjolskyldu
heila. A9 eiga samradur vid fjolskylduna og veika einstaklinginn voru bestu og
eftirminnilegustu stundirnar hja hjukrunarfredingunum. Hjukrunarfraedingarnir i
rannsokninni &tludu ad nota fjolskylduhjikrun afram i sinu starfi pratt fyrir miklar dgranir,
vegna pess ad peir sdu jakvadan arangur af pvi ad beita henni. Hjikrunarfraedingar purftu ad
veita fjolskyldumedlimum meiri athygli og syna peim umhyggju og nergaetni. Mikilvagt
var a0 hjalpa peim ad koma reglu 4 sitt daglega lif, draga Ur 6vissu og framkalla stodugleika
i stadinn (Braun og Foster, 2011). Fjolskyldan er ekki ad leita ad téfralausnum vid vanda
sinum heldur vantar peim ad geta komid hlutunum i réttan farveg til ad komast yfir
erfidleikanna (Robinson og Wright, 1995).

Samkvamt Verhaege o.fl., (2005) pa vanmeta hjikrunarfredingar oft hlutverk sitt i
a0 fullnegja porfum fjolskyldumedlima og ekki hvad sist pegar kemur ad upplysingagjot og
freedslu. Pjalfun hjukrunarfredinga parf ad taka mid af einstaklingsbundnum pérfum
skjolstedinga peirra, pegar kemur ad fredslu og upplysingatengdum studningi og notkun
adferda sem gerir studninginn raunverulegan (Mattila, Kaunonen, Aalto, Ollikainen og

Astedt-Kurki, 2010).
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Samkvaemt rannsdkn Salminen-Tuomaala o.fl., (2013) pa upplifu adstandendur ad
betra veeri ad lifa med adstedum ef pau eru upplyst um éastand sins nénasta fra
hjukrunarfredingi. Mikilvagt var fyrir hjiokrunarfraedinga ad stydja vid fjolskylduna i
erfidum veikindum. Ef fjolskyldunni var vel sinnt pa hjélpar pad lika sjuklingnum. A0 fa
freedslu, vita hvad er i vendum, um sjikdominn og hvada breytingar veeru hugsanlega a
peirra nanasta hjalpadi peim ad upplifa minni kvida og streitu. Attingjar purfa tima til ad
allagast adsteedum adur en peir sdu sinn nanasta sem var veikur. Sumir purftu jafnvel ad
loka sig af fra umheiminum til ad hondla tilfinningar sinar. Spitalaumhverfi gat verid
ognandi og vakid hredslu og 66ryggi hja maka pess veika. Pau vissu ekki hvers var atlast
til af peim. En fyrir suma var sjukrahtis druggur stadur sem peirra nanasti var druggur &
(Salminen-Tuomaala., 0.f1., 2013).

A0 eiga samskipti vi0 fjolskylduna sparar tima, batir samskiptin og byr til
medferdarsamband. 1 leidinni pa er betri pjonusta veitt og minni timi fer i ad afla upplysinga.
Vegna betri samskipta vid @ttingja pa eru medlimir hennar meira tilbunir til ad utskrifast
heim og i leidinni pa er verid ad uppfylla markmid spitalans ad utskrifa sjuklinga
heim (Christer Magnusson, 2009).

Einn pattur samskipta sem heilbrigdisstarfsfolki getur yfirsést er pad ad hjalpa folki
a0 komast yfir stress sem felur i sér ad blanda léttum hiimor saman vid. Himor er talinn
hjéalpa fj6lskyldum i ad 1étta sorg og vidhalda voninni (Kylma og Juvakka, 2006). Einnig
getur humor haft hvetjandi ahrif i pvi a0 f4 fjolskyldur til ad tala um vidkvem malefni
(Kautz og Horn, 2009). Hjakrunarfraedingar geta haft dhrif 4 eflingu, samheldni innan
fjolskyldunnar og opnad fyrir tjaskipti, 4samt pvi sem pad getur hjalpad fjolskyldum vid ad
losa um erfidar tilfinningar og koma i veg fyrir samviskubit (Kautz og Horn, 2009). Miller
(2000) taldi ad mikilveegt er fyrir hjukrunarfredinga ad hjalpa fjolskyldumedlimum og

sjuklingi ad halda i vonina. Von er skilgreind sem venting til framtidar og byggd upp 4
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samskiptum vid adra. Von bydur upp 4 tilgang i lifinu og pa moguleika sem eru i bodi.
Einnig eru skilgreindar hjikrunaradferdir sem geta eflt pessa von. bessar adferdir innihalda
medal annars adferdir til ad hjalpa fjolskyldumedlimum til ad vidhalda godu sambandi sin &
milli, ad efla og stydja vid fjolskylduna, ad takast & vid breytt hlutverk, efla sjalfsstjorn hja
skjolstedingi, leita lausna, bua til og setja nidur raunhaf markmid sem snidin eru ad pérfum
og getu hvers og eins.

Hjtkrunarfreedingar geta leidbeint fjolskyldum i ad eiga dnagjulegar stundir saman a
medan 4 veikindunum stendur og vidhalda heilbrigdum samskiptahattum. Peir geta hvatt
fjolskyldur til ad vera ndin og halda upp & vidburdi saman, sérstaklega til a0 minnast lidina
atburda. Mikilvagt er ad hvetja skjolsteding og fjolskyldu til ad tja sig um hvad er gott,
hvad sé ad virka og s¢ 4hrifarikt { uménnuninni. Mjog mikilvaegt er ad vidhalda gagnkvemri
virdingu, trausti og veita studning til fj6lskyldunnar (Sittner, Hudson og Defrain, 2007).
Hjtkrunarfreedingar hafa pann moguleika i dag ad vera leidtogar i ad veita fjolskylduhjukrun
pegar verid ad sinna veikum einstaklingum og fjélskyldum peirra og @tti alls ekki ad sleppa

teekifeeri til pess ad veita hana (Erla Kolbrun Svavarsdottir, 2006).

2.4 Reynsla langveikra einstaklinga og @ttingja peirra a veittri fjolskylduhjukrun

Til a0 dypka skilning okkar & umfjollunarefni verkefnisins tokum vid vidtol vid tvo
einstaklinga sem hafa fengio fjélskylduhjukrun og attingja peirra. Til ad tryggja nafnleynd
gafum vid einstaklingunum néfnin Torfi og Gunnhildur. Torfi lenti 1 slysi fyrir atta arum
lamadist fyrir nedan hals en Gunnhildur hefur verid ad glima vid Parkinson sjukdom og

einkenni hans i morg ar.

2.4.1 Samantekt af sogu beggja fjolskyldna. Torfi hlaut &verka & maenu eftir
alvarlegt slys fyrir tepum tiu arum og hefur verid lamadur fyrir nedan hals sidan. Eiginkona
hans var einnig med i vidtalinu. Torfi var lengi 4 gjorgeeslu eftir slysid og vid tok strong

endurhefing 4 endurhafingardeild. Ljost var ad Torfi yrdi hadur mikilli umdénnun og fagfolk
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pyrfti ad hafa goda pekkingu 4 naudsynlegum tekjum sem audveldudu honum lifid dag
hvern. Gunnhildur hefur verid med Parkinson sjukdom og var nu ad flytjast 4
hjukrunarheimili vegna skertrar hreyfigetu. Hun er ekkja og hefur buid ein i 16 ar.
Gunnhildur hafoi dottur sina med sér i vidtalinu. Badar fjolskyldurnar voru sammala um pad
ad mikilveegt veri ad hafa fj6lskyldufundi. Dottir Gunnhildar og fjolskyldan hans Torfa
nefndu naudsyn pess ad fjolskyldunni i heild veeri sinnt. En Gunnhildur upplifoi sig ekki
sem hjalparpurfi og sl6 & 16ng pdgn sem dottir hennar rauf med pvi ad vera 6sammala modur
sinni um pad ad vera haldin fyrir utan veikindaferlid og sagoi
Eg segi fyrir mitt leyti ad pad hefdi verid gott ad hafa svona fund svo vid vissum i
raun hver stadan er. vid erum 6l tilbdinn ad hjalpa mémmu (Déttir Gunnhildar).
Torfi reeddi pad ad hann hefdi gjarnan viljad hafa fjélskyldufundi oftar til ad koma i
veg fyrir misskilning sem geeti leitt til 6anagju og jafnvel reidi. Hann upplifoi sig oft sem
krefjandi verkefni og fannst ad hjukrunarfreedingar maettu nélgast sig og sina fjolskyldu med
fjolskylduvidtolum sem veru haldnir reglulega svo allir veeru vel inn i veikindaferlinu,
medferd og framvindu og ef einhverjar breytingar yrou pa vaeri audveldara fyrir alla ad atta
sig og adlagast astandi.
Pad var einn fundur i upphafi og svo sem vid éskudum eftir med 6llum og var godur,
en pad er pad sem vantar hér ad minu mati pad eru ad pad séu reglulega
fjolskyldufundir med okkur, bara svona til ad fara yfir ymis méal sem eru kannski ad
krauma og tala Ut um pad (Torfi).
Torfi veiktist alvarlega og kom pad fram ad pad veri afar mikilveegt ad fjolskyldunni veeri
sinnt af hjukrunarfraedingum en ekki bara einblint & veikindin sem voru ad hrja hann. Stutt
medferdarsamtal hafi hjalpad til i veikindaferlinu, kom fram ad Torfi og hans fjélskylda hafi

pegid allt sem 1 bodi var hvad vardadi salgeslu og ad reeda um hlutina
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Eg og 6l fjolskyldan padum og i raun vildi ég fara i allt sem i bodi var svo ég gaeti
verid sterkur gagnvart fjolskyldunni, pad var n6g ad vera ordinn svona ad beta ekki

& annad, padi allt sem var hjalplegt (Torfi).

2.4.2 Reynsla islenskra hjukrunarfraedinga af notkun fjolskylduhjukrunar i
starfi. Tekin voru viotol vid prja hjikrunarfraedinga sem allar hafa reynslu i ad vinna med
einstaklingum med langvinna sjukdoma og fjolskyldum peirra. Vidtolin voru tekin til ad fa
dypri skilning & upplifun hjikrunarfreedinga i ad veita fjélskylduhjukrun i starfi. Til ad

tryggja nafnleynd pa bjuggum vid til n6fn & hjokrunarfredinganna, Dagny, Sara og Lilja.

2.4.3 Samantekt af viotolum vio hjukrunarfraedinganna. Ekki var allt sem kom
fram 1 pessum vidtolum dsvipad. Paer h6fou allar reynslu i ad vinna med langveikum
einstaklingum og @ttingjum peirra og i pvi ad veita fjolskylduhjikrun i starfi sinu. Allir
hjikrunarfraedingarnir sem raett var vid voru sammala um ad gildi fjolskylduhjikrunar vaeri
mikid og ad markviss umonnun allrar fjolskyldunnar hefdi afgerandi jakvaed ahrif 4 gang
medferdar. Allar voru paer & pvi mali ad god samskipti vaeru mikilveg og skiptu miklu mali
umonnun fjolskyldunnar. Hins vegar nefndi enginn peirra hvad gerir samskipti god og ad
proski hjukrunarfraedinga skipti mali. P6 nefndu paer ad virding fyrir skjolstedingnum veeri
naudsynleg, en tilgreindu ekki hvernig paer naedu pvi. Ekki var allt sem kom fram 1 pessum
vidtolum eins, en ymsir punktar voru samt apekkir. Hjukrunarfredingarnir nefndu allir ad
veikindi hafa ahrif 4 alla 1 fj61skyldunni ekki einungis pann sem er veikur. Sara og Lilja
nefndu badar ad stydjandi fjolskylda hefou ahrif & ad sjuklingnum 1idi betur og honum gengi
betur ad halda markmidum sinum og pvi sem parf ad gera, taka lyfin rétt og vera i @fingum.
Pagd er ekki vafi ad petta hefur dhrif hvert 4 annad.

I namskeidinu sem var i tengslum vid innleidingu fjélskylduhjukrunar var 1698

&hersla & pad hefdi ahrif. Pad er &kaflega mikilveegt ad hafa fjolskylduna med i
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hjakrun sinna nanustu (Lilja).

Einnig nefndu Lilja og Sara pad badar ad stundum veeri gott ad leyfa folki a0 tala og
segja fré sinni lidan. Til a0 fa folk til ad opna sig pa vaeri gott ad spyrja opinna spurninga til
a0 audvelda pvi ad opna sig. Sara og Lilja t6ludu um mikilvagi pess ad nota
fjolskylduhjukrun { starfi.

Ad nota fjolskylduhjukrun i starfi sparar tima og audveldar starf hjukrunarfraedinga

begar heilbrigdisstarfsfolk kann ad nota hana (Lilja).

Ekki er fjolskylduhjukrun notud sem skyldi 4 deildinni sem Dagny vinnur &, p6 ad
reynt hafi verid ad innleida hana. A sjukrahtisinu sem hun vinnur 4 er engin opinber stefna
um fj6lskylduhjikrun og par ad auki er enginn hjikrunarfreedingur 4 stadnum sem hafoi
farid 4 ndmskeid 1 fjolskylduhjikrun. Petta tvennt er i meginatridum pad sem hefur komid i
veg fyrir innleidingu fjolskylduhjikrunar & deildinni par sem Dagny vinnur.
Fjo6lskylduhjukrun er i mismikilli notkun & deildunum sem Lilja og Sara vinna 4. Sara og
Lilja s6gou badar fra pvi ad paer hefou farid & namskeid sem var @tlad sem undirbuningur ad
pvi ad innleida fjolskylduhjukrun kliniskt. S6gdu ad par pyrftu ad lera ad veita
fjolskylduhjukrun til ad geta leidbeint 60rum. Sara og Lilja dkvadu strax vid innleidingu
fjolskylduhjukrunar 4 landspitalanum ad notast vid hana pvi per fundu bédar fyrir hversu
vel hun virkadi pegar henni var beitt. Lilja sagdi pegar hin var spurd ut i notkun
fjolskylduhjukrunar 4 deildinni par sem hiin vann, pad er ad segja, hvort hiin veeri mikid
notud:

Han er ekki markvisst notud. Pad eru ymsir peettir sem eru hindrandi, eins og til

deemis ad vera nyr i starfi og pekkja litid til sjkdomanna, hreeddir vid ad standa &

gati ef spurt er ad einhverju. L6gd var mikil ahersla & pad fra byrjun pegar vio
vorum ad kenna petta i upphafi ad vera ekki hraedd vid ad geta ekki svarad einhverju

bvi pad getur enginn svarad 6llu (Lilja).
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Dagny sagdi:
Mér finnst ettingjar yfirleitt vera jdkvaedir og samvinnufusir, ef fagfolk geefi sér pann
tima sem purfti til ad setja folk inn i hlutina og afla upplysinga, peir vaeru pa tilbunir
i allt. Um leid og folk finnur ad madur er ad hlusta og tekur mark & pvi sem pau
segja pa skiptir pad mali. Svo hlytur 6rugglega ad skipta mali fyrir folk og
fjolskylduna ad pad sé inni i medferd og medferdarasetlun og ja og hvad er
framundan.

Sara nefndi a0

Fyrstu kynnin eru hins vegar pau sému. Fjélskyldumedlimirnir pekkja
hjakrunarfreedinginn ekkert og jafnvel pad ad heilsa peim & réttan hétt er svo
gridarlega mikilveegt. Pad & ad mynda strax jakveett vidhorf, taka i hondina, horfa i
augun og nefna pau med nafni. Setjast nidur med peim og bjdéda peim upp & kaffi. Fa
upplysingar um hvernig peim lidur. Fjélskyldan feer pa strax tilfinninguna um ad pau
eru hluti af ferlinu.
Badi Lilja og Sara s6gdu ad ef pad vari sterkur leidtogi inn & deildinni sem paer

ynnu & sem héldi upp mikilvagi pess ad veita fjolskylduhjukrun, pa vaeru hun eflaust meira

veitt. Sterkur leidtogi inn 4 deild myndi hugsanlega fa adra med sér i ad veita

fjolskylduhjukrun og framkveema fjolskyldutré.

2.4.4 Fjolskylduviotal. Dagny sagdist myndu vilja ad notast vari vid 15 minttna
viotalid a peirri deild sem hun vinnur 4, henni fannst pad gefast vel a4 peim tima sem paer
profudu ad beita pvi. Einnig vildi htin ad framkvemt yrdi fjélskyldutré oftar pvi pad geefi
gbdar upplysingar um umhverfi sjuklinga og fj6lskyldumunstur.

Sara og Lilja nefndu badar ad mikilvegt veri ad fa &ttingja til ad setjast nidur i um
pad bil 15 mintatur og spyrja ad pvi hvort pad s¢ eitthvad sem hann langar til ad vita og hvort

pad sé¢ hagt ad gera eitthvad fyrir hann. Segja vid fjolskyldumedlimi ad allt hafi verid gert
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sem hagt var fyrir peirra nanasta og ef @ttingjar hefou porf fyrir ad vita eitthvad meira, pa
veeri haegt ad finna svarid fyrir pa. Med pessu vari folk oft rolegra pegar pad veri buid ad fa
upplysingar.
Pad proast meiri neemni hja manni, madur sér pegar madur kemst ekki lengra og
madur verdur ad finna pad ad pad tekur oft folk langan tima ad atta sig. Var sidast i
geer ad tala um sjukling sem ég kemst ekkert med og er alveg fost. Pannig ad petta er
oft mjog vandasamt ad fa folk til ad opna sig en ef pad vill pad ekki en oft er haegt ad
fa pad &fram med pvi ad spyrja folk hvad pad vill fa at ar sinni medferd og varpa
svolitid boltanum til baka (Lilja).
bar voru samt allar sammala um naudsyn pess ad kunna gdéda mannasioi, kynna sig
og heilsa med handabandi. Segja fjolskyldumedlimum hvert hlutverk sitt vari og gefa peim
feeri 4 ad tja sig og spyrja spurninga. Ba&di ad notast vid opnar spurningar sem gatu
audveldad vid ad byrja samtalid. Einnig parf ad spyrja stadladra spurninga i peim tilgangi ad
f4 naudsynlegar upplysingar um skjolstedinginn. b4 eru fjolskyldumedlimir oft rélegri og
upplifa sig druggari pegar @ttingjar koma med.
Pad hefur oft verid sagt vid mig pegar vidtalid er blid ad ég sé buin ad svara
6tralega mérgum spurningum og attinginn upplifir sig sem mikid 6ruggari nu en
adur (Lilja).
[ tengslum vid ad skra upplysingar inn i fjolskyldutréd sem er inni i ségukerfinu.
Meér finnst oft pegar ég er ad skra i télvuna og sjuklingurinn er hja mér pa finnst ég
vera syna dénaskap ad vera skra inn upplysingar a sama tima og ég a ad vera tala
vid hann. Eg var alin pannig upp ad pegar madur er ad tala vid manneskju pa &
madur ad einblina & hana og ad vera ekki ad gera neitt annad en pad, syna ahuga
(Lilja).

Dagny sagoi
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Eg myndi nota formid sem er fimmtan minGtna samtalid og gerd fjolskyldutrés og
yfirleitt allt, pannig ad pad yrdi myndud tenging vid sjuklinginn og adstandendur

eins fljott og heegt veeri.

2.5 Samantekt

[ byrjun kaflans var farid yfir samantekt par sem medal annars voru skodadar
rannsOknir 4 upplifun fjolskyldumedlima i tengslum vid veikindi ndins ettingja og pad
hvernig ahrif pad hefur 4 fjolskylduna pegar einstaklingur innan hennar veikist. I kaflanum
var einnig fjallad um mikilvaegi samskipta a milli heilbrigdisstarfsfolks og skjolstaedinga
peirra. Fjallad var um fj6lskylduhjikrun, Calgary likanid, tilgang pess og virkni dsamt
uppbyggingu pess. Hvernig malt er med ad fjolskylduvidtal fari fram og mikilvagi pess ad
teikna upp fjolskyldu og tengslakort. Einnig var fjallad um hindranir & pvi ad veita
fjolskylduhjukrun og mogulega proskulda. Skodud voru vidtdl sem tekin voru i tengslum vid
verkefnid. Vidtdlin voru annars vegar vid tvo einstaklinga sem haldnir eru langvinnum
sjukdomum og adstandendur peirra um reynslu peirra af pvi ad fa fjolskylduhjukrun og
hinsvegar vid prja hjokrunarfredinga sem hafa reynslu af umdénnun einstaklinga sem haldnir
eru langvinnum sjukdémum og reynslu af ad veita fjolskylduhjukrun. Vidtolin voru greind

og pad markverdasta tekid ar peim og pvi gerd skil.



34



35

Kafli 3: Umraour

Tilgangurinn med verkefninu var ad skoda fjolskylduhjukrun, hvernig hiin er
framkveemd af hjukrunarfredingum og upplifun @ttingja 4 veittri fjolskylduhjikrun. Hvada
fyrirstodur séu fyrir hendi og hvad dregur ur méguleikunum 4 pvi ad hjukrunarfraedingar
beiti fjolskylduhjikrun i storfum sinum, hvad megi betur fara og hvad sé vel gert. Einnig var
skodad hver sé ahrifarikasta leidin til ad hjukra fjolskyldum og f4 fram breytingar.

Vi0 kynntum okkur rannsdknir og adrar heimildir sem tengdust hinum ymsu hlidum
fjolskylduhjukrunar. Par kom fram ad pegar einstaklingur 4 vid alvarleg eda langvinn
veikindi ad strida pa snertir pad ekki einungis hann heldur einnig alla fjlskylduna. i
heilbrigdiskerfi nitimans er einnig sifellt meiri dhersla 16g0 & ad folk liggi sem styOst inn &
sjukrahtisum og pad leidir til pess ad umdnnun hins veika lendir oft 4 nanustu fjolskyldu.
betta gerir pad a0 verkum ad mikilvagt er ad 6ll fjolskylda hins veika fai athygli og
umonnun hjukrunarfraedinga.

Hér ad framan hefur einnig verid rett um gildi samskipta i fjélskylduhjokrun. God
samskipti og tengsl milli hjikrunarfraedinga og skjolstedinga sparar tima og studlar ad betri
umonnun fyrir pann sem er veikur og fjolskyldu hans. Rannséknir sem skodadar voru, syndu
a0 opin og heidarleg samskipti vaeru mikilveg til ad mynda og vidhalda jakvedu
medferdarsambandi sem aftur draegi Gr 66ryggi og yki dnagju badi sjuklinga og fjolskyldna
peirra. Einnig var fjallad um mikilveegi pess ad hjikrunarfreedingar séu eflandi i samskiptum
sinum vid skjolsteedinga, badi pann sjuka og fjolskyldu hans og ad eflandi samskipti i
fjolskylduhjukrun styrki fjolskylduna i pvi erfida hlutverki ad hlia ad hinum veika.

Samkvamt peim heimildum sem skodadar voru vid gerd pessa verkefnis pa eru pad
nokkrir peettir sem hafa gert pad ad verkum ad fjolskylduhjikrun hefur adeins verid stundud

ad litlu marki 4 sidustu &rum eda dratugum en samkvemt Kaakinen o.fl., (2010) hefur
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skortur & areidanlegum adferdum til ad meta parfir fjolskyldunnar fyrir hjukrun, verido medal
peirra. Ymsir freedimenn hafa p6 unnid vid ad proa hugmyndir og efni 4 pessu svidi og par 4
medal er Calgary-fjolskyldumats-og medferdarlikanid sem Lorraine Wright og Maureen
Leahey settu fram (Wright og Leahey, 1994). Calgary likanid skiptist annars vegar i
matslikan, til ad meta virkni, adstaedur og styrkleika fjolskyldunnar og hins vegar i
medferdarlikan (Christer Magntisson, 2009; Wright og Leahey,1994).

Einn mikilvaegur pattur i medferdarlikaninu er pad sem ymist er kallad
medferdarsamtal eda 15 minutna samtal. Tilgangur med samtalinu er ad fj6lskyldan fai
teekifeeri til ad tja um lidan sina og adstaedur, koma auga 4 veikleika og draga fram
styrkleika, svara spurningum sem upp koma og almennt ad stydja fj6lskylduna i sinu
krefjandi hlutverki.

Vi0 gerd verkefnisins var raett vid tvo einstaklinga sem haldnir voru langvinnum
sjukdomum og fjolskyldur peirra og vid prja hjikrunarfreedinga til ad fa dypri skilning 4
malefninu og tengja pad islenskum raunveruleika. Pad sem kom fram 1 vidtélunum hja
einstaklingunum og @ttingjum peirra var hversu mikilvagt var ad hafa god samskipti vid
hjikrunarfredinga. Einnig kom pad fram hversu miklu mali skipti ad heilbrigdisstarfsfolkid
sinnti allri fjolskyldunni og myndi lata vita ef breytingar yrdu & medferdinni. Einnig ad allir
veeru inni 1 malunum og pekktu veikindaferlid. Pad skipti mali fyrir fjolskyldurnar ad hafa
fjolskyldufundi oftar. Annar fj6lskyldumedlimur i annarri fj6lskyldunni nefndi pad ad hun
hefdi viljad vera meira inni malum modur sinnar en modir hennar gaf 1itid fyrir pad. betta
samrymist rannsokn Benzein o.fl., (2014) sem rannsokudu gildi medferdarsamraedna vid
attingja langveikra einstaklinga. bar kom fram ad ef fj6lskyldumedlimum er veitt
fjolskylduvidtal strax vid komu pa veri haegt ad efla tengsl milli fjolskyldunnar og
heilbrigdisstarfsfolks. betta kom einnig fram i rannsokn Kolmer o.11, (2008) og grein Kautz

og Horn (2009).
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Pad kom fram 1 vidtdlunum vid hjukrunarfraedingana ad paer téldu allar ad mikilvegt
veeri a0 nota fjolskylduhjukrun i starfi, baedi sparadi pad tima og veitti 6flugri hjokrun ef
fagfolk kynni ad nota hana. Einnig nefndu paer ad mikilvagt vari ad eiga god samskipti vid
fjolskyldur langveikra einstaklinga og i samskiptum pyrfti a0 rikja heidarleiki. beer t6ludu
allar um ad veikindi hafi ahrif 4 alla 1 fj6lskyldunni ekki einungis pann sem er veikur. Pad
veri dkaflega mikilvaegt ad hafa fjolskylduna med i hjiikrun sinna nanustu. Ymislegt kom
fram sem studdi pad sem vi0 komumst ad 1 vidtdlunum sem vid tokum, svo sem hlutir eins
og naudsyn pess ad fjolskyldan fai athygli og studning hjukrunarfredinga ekki sidur en
sjuklingurinn. Hjukrunarfraedingar sem hofou fengid reynslu i ad veita fjolskylduhjukrun
fundu mikinn mun 4 ad veita hana og fannst hiin badi spara tima og gaf peim sjalfum dypri
gledi af starfinu. Einnig kynntust peer fjolskyldunum & annan hatt vio pad ad framkvaema
fjolskylduvidtal og ad gefa sig ad fjolskyldunni. Petta kom fram i vidtdlunum vid
hjukrunarfraedingana og var stutt af greinum sem vid lasum um efnid og fjallad er um i
60rum kafla.

Eftir a0 hafa tekid pessi viotol, hlustad 4 pau og greint, veltum vid fyrir okkur hvers
vegna fjolskylduhjukrun er ekki i virkri notkun & 61lum deildum og hvers vegna
fjolskylduhjukrun sé ekki kennd & markvissari hatt i ndmi okkar i hjukrunarfradi. Erla
Kolbran Svavarsdottir (2008) hefur skrifad um fjolskylduhjukrun og var einnig ein peirra
sem stodu ad innleidingu hennar 4 landspitala Haskodlasjukrahuass. Par hefur verid unnid gott
starf sem naudsynlegt er ad efla enn frekar med fleiri rannsoknum, auk pess finnst okkur ad

pad pyrfti ad auka vegi fjolskylduhjikrunar i hjokrunarnaminu.

3.1 Samantekt
Fjallad var um fjolskylduhjukrun i sem vidastri mynd. Parfir einstaklinga med
langvinna sjikdoma og fjolskyldna peirra. Hvernig stadid var ad fjolskylduhjukrun hér &

landi og erlendis. Fjallad var um mikilvagi samskipta i fjolskylduhjukrun og mikilvagi pess
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a0 fjolskyldan sé¢ hofo med i radum, par komi fjolskylduviotol ad godum notum. Vio 16gdum
upp med nokkrar spurningar i utdreetti og leitudumst vid ad svara peim. Samreemdum efnid
sem vid vorum med, sem samanstod af rannsoknum og vidtélum sem vid tokum vid gerd
verkefnisins. I lok umraedukaflans veltum vid sidan upp okkar eigin spurningum um efnid,

sem kviknudu eftir gerd pessa verkefnis.
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Kafli 4: Lokaoro

Umfjollunin i pessari heimildasamantekt gaf til kynna hversu mikilvagt er ad veita
fjolskylduhjukrun. Mikilvegt er ad hafa @ttingjanna med pegar verid er ad hjukra
langveikum einstaklingum pvi ad pad eru pau sem hugsa um sinn nanasta heima fyrir og
purfa pvi ekki sidur & studningi ad halda en sjuklingurinn sjalfur. Fjolskyldur purfa ad vita
ad hjukrunarfredingum sé annt um upplifun peirra i veikindaferlinu. Med pvi ad sinna
einungis peim sem er veikur pa er verid ad hafa ®ttingja titundan og haetta 4 ad peir upplifi
sig an hlutverks. Pad getur gert pad einnig ad verkum ad verid sé ad veita mun verri hjikrun.
A0 pad s¢ mannekla, mikid af hjukrunarverkum sem parf ad sinna eda ad pad geti komid
upp spurning fra ettingjum sem fagfolk geti ekki svarad er ekki talin naeg asteda fyrir pvi ad
veita ekki fjolskylduhjukrun i starfi upp 4 deildum sjukrahusa. Pad er naudsynlegt fyrir
fagfolk ad vita hvad fjolskyldan sé ad ganga 1 gegnum, hvernig hlutverk hennar breytist,
hafa g6d samskipti vid pau og mynda medferdartengsl. Gott er fyrir hjikrunarfraeding ad
bjoda fjolskyldumedlimum upp & vidtal og hafa pau med 1 hjikrun sinna nanustu. bad ad
nota fj6lskylduhjikrun sparar tima og gerir alla hjukrun sem veitt er anaegjulegri. Mikio er
til af ranns6knum um efnid erlendis fra medal annars frd nordurlondunum og
Bandarikjunum. Hins vegar hefur fjolskylduhjikrun hérlendis, beiting hennar, dhrif &
skjolsteedinga hjukrunar, fjolskyldur peirra og ekki sist upplifun hjukrunarfredinga sem

vinna eftir henni 1itid verid rannsakad og pyrfti ad rannsaka enn frekar hér 4 landi.
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Fylgiskjol

Leyfisbréfin fyrir viotolunum

Viotol vio hjukrunarfraedinga

Keeri hjukrunarfredingur med reynslu af fjolskylduhjikrun.

Vid Eirika Benny Magnusdottir, Haflina Ingibjorg Haflidadottir, Kristbjorg
Holmfridur Sigurgisladottir og Porunn Ottarsdéttir erum nemar 4 fjorda ari i hjikrunarfraedi
vi0 Haskolann & Akureyri (HA). Vid erum ad vinna ad lokaverkefni okkur undir leidsogn
borbjargar Jonsdottur hjukrunarfredings og lektors vio Haskélann & Akureyri.

Tilgangur verkefnisins er a0 skoda ahrif fjolskylduhjukrunar 4 sjukling og fjolskyldu
hans. Me0 pessu vidtali er verid ad kanna hvort hjukrunarfredingur noti/beiti
fjolskylduhjikrun og hvernig er upplifun 4 notkun hennar hja hjukrunarfradingi. Oskum vid

hér med leyfi til ad taka vidtal vid hjukrunarfraeding til ad nota vid gerd verkefnis.

Undirskrift hjukrunarfredings og dagsetning.
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Leyfisbréf

Fyrir langveika einstaklinga og fjoIskyldur peirra

Keri einstaklingur og fj6lskyldumedlimir.

Vid Eirika Benny Magnusdottir, Haflina Ingibjorg Haflidadottir, Kristbjorg
Holmfridur Sigurgisladottir og Porunn Ottarsdéttir erum nemar 4 fjorda ari i hjukrunarfreedi
vi0 Haskolann & Akureyri (HA). Vid erum ad vinna ad lokaverkefni okkur undir leidségn
borbjargar Jonsdottur hjukrunarfredings og lektors vid Haskélann & Akureyri.

Tilgangur verketnisins er ad skoda ahrif fjolskylduhjikrunar & sjukling og fjolskyldu hans.
Med pessu vidtali er verid ad kanna upplifun hja einstaklingi og hans fjolskyldu 4 veittri
fjolskylduhjukrun, hvad var gott/sleemt i veittri hjukrun og hvad er haegt ad bata. Oskum vid
hér med leyfi til ad taka vidtal vid einstakling og fjélskyldu hans til ad nota vid gerd

verkefnisins.

dagsetning

undirskrift
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Spurningar sem notadar voru i viotolunum
Hjukrunarfredingur spurdur

Almennt um fjélskylduhjdkrun og hvernig henni er hattad & deildinni

Hvad er Fjolskylduhjukrun?

Telur pu fjolskylduhjukrun vera mikilvaega og hvers vegna?

Hvad finnst pér vera mikilvaegast vardandi fjolskylduhjukrun?

Hvernig er fjolskylduhjukrun hattad a peirri deild sem pu starfar 4?
Hvernig hefur fjolskylduhjukrun proast a pessari deild?

Eru einhverjar hindranir 4 ad fjélskylduhjukrun sé notud/beitt a deildinni?
Hvad finnst pér fjolskylduhjukrun gera fyrir &ttingja og veika einstaklinga?

Finnst pér vera munur & fj6lskylduhjikrun hjéa langveikum eda bradveikum og hvers

vegna?

Hvernig veeri fjolskylduhjukrun ef pu meettir rada hvernig hun veri byggd upp?

Fjolskyldutré

Er venja a0 setja saman fjolskyldutré og setja inn i sogukerfio & peirri deild sem pu

starfar 4?

Fjolskylduviotél]

Hver er tilgangur fj6lskylduvidtals?

Er verid ad nota markviss medferdarsamtol a peirri deild sem pu starfar 4?
a) I tengslum vid alla sjiklinga.

b) Valda sjuklinga?

¢) Eingdngu 1 sumum tilfellum, hvad er pad sem raedur ?

Hvao parf hjukrunarfredingur ad hafa i huga pegar framkvemt er stutt

medferdarsamtal?
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Hefur 15 minttna vidtal gagnast pér til ad na betra medferdarsambandi vid ttingja
skjolsteedinga pinna & deildinni sem pu starfar 4?

Telur bt ad stutt medferdarsamtal geti hjalpad attingjum i veikindum sinna nanustu?
Telur bt ad stutt medferdarsamtal geti beett samskipti vid skjolstedinga og attingja?
Pegar fjolskylduvidtali er beitt hvad er pad sem fjolskyldan spyr helst um?

Hafa ®ttingjar sagt ad stutt medferdarsamtal hafi hjalpad sér?

Huglaegt mat hjukrunarfraedingsins & reynslu sinni af pvi ad vinna med Fjolskylduhjukrun.

Hversu audvelt / erfitt attu med ad mynda medferdarsamband vid skjolstedinga /
attingja ?

Hversu audvelt attu med ad rjufa tengslin sem myndast vid pad ad hlua ad
skjolstedingum pegar medferd er lokid ?

Hvernig upplifa pi sem hjukrunarfreedingur ad framkvama 15 minatna vidtalid? Sérdu
fjolskylduna i nyju 1j6si?

Stydur samstarfsfolk & deildinni hvert annad i tengslum vid erfid mal sem tengjast

fjolskylduhjukrun ? Er einhver detlun sem &4 ad minnka likur 4 kulnun i starfi?



95

Spurningar sem einstaklingar og fjolskylda hans var spuro ad

Attir pti audvelt med ad eiga samskipti vid hjukrunarfradinga?

Hversu mikilvagt finnst pér ad fjolskyldan sé med i pinni hjikrun 1 pinum veikindum?

Finnst pér skipta mali ad fjolskyldu pinni sé sinnt af heilbrigdisstarfsménnum pegar pt
ert ad kljast vio pin veikindi ?

Fannst pér og fj6lskyldu pinni fjolskylduvidtal hjalpa i veikindaferlinu?

Hefur fj6lskylduvidtal hja hjikrunarfreedingnum gagnast pér til ad fa betri tengsl
vid hjikrunarfredinginn 4 deildinni sem p last & ?

Fannst pér og pinni fjolskyldu fjolskylduvidtalid hjalpa? A hvada hatt? Utskyrdi
hjukrunarfredingurinn fyrir ykkur hvert er markmidio veeri med fjolskylduvidtali ?

Telur pu ad stutt fjolskylduvidtal geti gert samskiptin milli hjukrunarfreedings og pér og
fjolskyldu pinni nénari?

begar fjolskylduvidtal var tekid fengu pu og pin fj6lskylda 6llum spurningum svarad?
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