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Agrip
Langvinn veikindi og afleidingar peirra verda sifellt algengari og natima heilbrigdiskerfi studlar ad pvi
ad folk getur lifad aratugum saman med langvinna sjukdéma og sumir peirra med mdorg og flokin
vandamal. Einstaklingar med langvinna sjukdéma purfa @ mismikilli medferd og pjénustu ad halda.

Margir peirra bda i heimahisum og reida sig a adstod og umoénnun fjélskyldunnar sem er misvel i

stakk buin ad sinna pérfum peirra.

Tilgangur pessarar fraedilegu samantektar var ad skoda hverjar helstu parfir adstandenda
langveikra einstaklinga veeru. Einnig ad varpa ljosi & hvert hlutverk hjukrunarfreedinga er i uménnun
fiolskyldunnar. Leitad var heimilda i rafreenum gagnagrunnum. Nidurstédurnar voru peer ad
aostandendur hafa mismunandi parfir eftir pvi & hvada stigi sjukdomur sjuklingsins er, en helstu parfir
adstandenda voru paer sem tengjast sjuklingnum og lidan hans, svo sem ad fa heidarleg og skyr svor
um lidan og astand sjuklingsins og ad sjuklingur fai p4 medferd sem hann parfnast. Jafnframt greindu
adstandendur sem eru i uménnunarhlutverki frd andlegum og trdarlegum pérfum sem styrkti pa i
streituvaldandi adstaeedum. Ennfremur likamlegum pérfum vegna alags, svo sem poérf a hvild og svefni,

asamt tilfinningalegum porfum sem tengdust sleemri eda hrakandi heilsu sjaklings.

Fram kom ad adstandendur fundu fyrir meira sjélfstrausti og 6ryggi i umoénnunarhlutverki ef peir
fengu videigandi freedslu og studning. Mikid alag getur verid & adstandendum langveikra einstaklinga,
baedi tilfinningalegt og likamlegt.

Med peim breytingum sem ordid hafa & islenskri heilbrigdispjonustu er si krafa gerd ad
adstandendur taki meiri patt i uménnun langveikra fjdlskyldumedlima. Til pess ad peir geti sinnt pvi
hlutverki parf heilbrigdisstarfsfélk ad meta parfir peirra og veita peim markvissan studning og freedslu

asamt pvi ad vera vakandi fyrir lidan peirra og heilsu.

Lykiloro: parfir, fijdlskyldan, adstandandi, langvinnur sjukdémur, fjdlskylduhjakrun



Abstract

Chronic illness and its effects are increasingly becoming more prevalent as advances in the modern
healthcare system and have made it possible for people to live decades with chronic diseases, many
of whom suffer from multiple and complicated problems. Individuals with chronic diseases need
various treatments and services. Many live at home and require assistance and care from family

members who have variable capabilities in responding to the needs of the chronically ill individual.

The objective of this literature review is to identify the needs of family caregivers of the chronically
ill as well as shed light on the role of the nurse in providing care for the family. A systematic review of
the literature was conducted using online databases. The results show that caregivers have various
needs depending on the level of the patient’s disease. The primary needs of caregivers are those
needs concerning the patient and his condition, such as receiving honest and clear information and
knowing that the patient is receiving the treatment that he/she needs. Caregivers also mention mental
and spiritual needs during difficult times, physical needs due to stress including rest and sleep, and
emotional needs associated with the deteriorating health of the patient. It was also reported that
caregivers find themselves to be safer and more confident in the caregiver role when they receive the

appropriate education and support.

Family members of chronically ill patients may experience large amounts of stress, both
emotionally and physically. Because of the changes that have occured in the Icelandic healthcare
system, there is a demand made to family members to become more involved in the care of the
chronically ill patient. In order for family caregivers to take on this role, healthcare professionals must
assess the family’s needs and provide them with support and guidance, in order to be aware of their

well-being and health.

Key words: needs, family, caregiver, chronic disease, family nursing.



pPakkir

Vid viljum pakka leidbeinanda okkar, Birnu Gudrinu Flygenring, lektor og kennara vid Hjlukrunar-
fraedideild Haskola islands, keerlega fyrir faglega leidségn og studning vid gerd pessarar fraedilegu
samantektar. Vid viljum jafnframt pakka fjdlskyldum okkar og vinum fyrir hvatningu, polinmeedi og
Ometanlegan studning i gegnum allt namid. Sérstaklega viljum vid pakka Seemundi Stefansyni fyrir
yfirlestur verkefnis. A& lokum viljum vid pakka hver annarri fyrir gott samstarf, &naegjulegar stundir og

Ometanlega vinattu vid gerd pessa verkefnis og i naminu almennt.
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1 Inngangur

A lifsleidinni geta allir lent i peim adsteedum ad pekkja einhvern sem verdur alvarlega veikur eda glimir
vid langvinn veikindi. Pad getur verid godur vinur, vinnufélagi, maki, systkini, barn eda foreldri. Pad ad
vera adstandandi langveiks einstaklings gerir oft miklar kréfur um ad stydja og annast hinn sjuka en
jafnframt ad taka abyrgd & okkur sjalfum og 68rum i kringum okkur. Hugarfar til vidkomandi og
viobrégo skipta lika miklu mali, pvi ad pad getur haft drslitadhrif & hvernig tekist er & vio slika dskorun.
Vid baum i samfélagi par sem félk hefur &kvedin réttindi og skyldur, heilbrigdir jafnt sem sjdkir, pvi er
pad grundvallar krafa peirra sem veikjast ad pad sé komid fram vid pa af fullri virdingu og litid & pa
sem einstaklinga, 6had sjukdomum eda aldri. bvi ad baki hvers sjukddoms ber okkur ad skynja persénu

og lif hennar.

Heilbrigdiskerfi eins og vid bldum vid i dag er pannig byggt upp ad mest ahersla er 16g0 &
bradapjonustu og leeknandi pjénustu en minni ahersla & heildreena pjénustu fyrir langveika
einstaklinga. Heilbrigdispjénustunni er skipt eftir mismunandi sérgreinum leeknisfreedinnar, par sem
sérhver sérgrein sinnir peim hluta sjukdémsastands langveika einstaklingsins sem henni tilheyrir. Med
pessum heetti er erfitt ad veita heildraena pjénustu og sj& hlutina i samhengi. Einnig er su pjénusta

yfirleitt kostnadarsamari fyrir einstaklinginn og allt samfélagio (Larsen, 2013).

Langvinn veikindi og afleidingar peirra verda sifellt algengari og natima heilbrigdiskerfi gerir pad ad
verkum ad folk getur lifad aratugum saman med langvinna sjukdéma. Pessi hépur félks parf pvi
eevilangan studning og medferd baedi fra heilbrigdisstarfsfélki og adstandendum. Med pessari préun
ma buast vid ad danartidni vegna langvinnra sjikdéma muni aukast mikid a naestu premur aratugum

(Karl Andersen og Vilmundur Gudnason, 2012).

Adur fyrr voru langvinnir sjukdomar eins og hjarta- og eedasjikdoémar, krabbamein,
lungnasjukdémar og sykursyki bundnir vid hép fullordinna einstaklinga. En i dag er vaxandi hépur
barna med langvinn veikindi eda mikla fétlun. Skyrist pad af pvi ad miklar framfarir hafa att sér stad
innan nyburafraedinnar, sem hefur leitt til pess ad fleiri fyrirburar og Iéttburar feedast i dag og na ad
dafna og lifa pratt fyrir fjdlpeett og flokin heilsufarsvandamal. Samkveemt skyrslu fra National Center for
Health Statistic (CDC), hefur hlutfall barna sem feedast sem léttburar (faedd undir 2500 grommum),
aukist til muna & sidastlionum premur aratugum. En einnig er aukning & fyrirburafeedingum. Um 12%
af lifandi feeddum bdrnum na a timum faedast sem fyrirburar (Martin, o.fl., 2003). bPad hefur i fér med
sér aukna tioni langvinnra veikinda hja bérnum i framtidinni. Talid er ad um 15 - 18% barna séu med

langvinna sjukdéma sem fylgja peim afram til fullordinsara (Boyse, Boujaoude og Laundy, 2012).

I flestum tilfellum birtast langvinn veikindi sem stédug likamleg einkenni sem ekki er haegt ad leekna
og hafa oftast i fér med sér mikla skerdingu og mikil ahrif & allt lif einstaklingsins. Markmi® medferdar
hja pessum hapi sjuklinga er yfirleitt ad koma i veg fyrir meiri skada eda veikindi med mismunandi
medferdar Urreedum, svo sem markvissri stuoningsmedferd og freedslu fyrir einstaklinginn og

fjdlskylduna.



Afleidingar langvinnra sjukdéma eru margar, ber pa helst ad nefna likamlegar, fjarhagslegar og
félagslegar afleidingar. Alvarleg langvinn veikindi geta valdio miklu alagi og breyttum lifsgaedum baedi
hja sjuklingnum sjalfum og fj6lskyldu hans. Oft er um ad reeda miklar likamlegar- og félagslegar
breytingar sem hafa mismikil ahrif & pau hlutverk sem fjdlskyldan stendur frammi fyrir. Ovissa og éalag
til lengri tima getur haft sleem ahrif & heilsuna og pvi parf fidlskyldan oft & tioum ad fa mikla radgjof og
adstod til ad haegt sé ad veita videigandi Urraedi sem henta hverjum og einum. Osjaldan leida
afleidingar langvinnra sjukdoma til fateektar og aukins skuldavanda heimilanna. Fjolskyldan &ll verdur
pvi fyrir pessum ahrifum af langvinnum sjikdémum og geta fest i vitahring mikilla skulda vegna
heilbrigdiskostnadar og medferdar hins sjuka, &samt mikilli skerdingu a tekjumdoguleikum
fiolskyldunnar (Pierce og Lutz, 2013).

Ad bera &byrgd & umdnnun langveiks fjdlskyldumedlims hefur i fér med sér mikido alag a
adstandendur sem birtist i flestum pattum lifsins. Fjélmargir adstandendur eda uménnunaradilar bua
vid verri heilsu, félagslif peirra er idulega mjog takmarkad dsamt pvi ad peir upplifa aukna streitu og
meiri kvida og punglyndi en adrir samfélagshépar gera. betta hefur oft veruleg ahrif & lifsgeedi peirra
en jafnframt hin ymsu hlutverk innan fjélskyldunnar. Mérgum i hopi adstandenda finnst peir ekki i stakk
banir til ad gegna pessu umoénnunarhlutverki, vegna énégrar pekkingar og 66ryggis. Adstandendur
upplifa ad peir séu oft ekki undir petta hlutverk bunir par sem litill timi gefst til freedslu og adlégunar

eftir ad veikindi verda (Given, Given og Sherwood, 2012).

Einstaklingum getur gengid misvel ad adlagast breyttum adstaeedum og er pvi mikilveegt ad peim
gefist kostur & ad raeda um lidan sina vio fagadila.Truflun a lifi eins fjélskyldumedlims hefur yfirleitt
kedjuverkandi ahrif 4 alla innan fjélskyldunnar og ma likja pvi vid ad 6ll fjdlskyldan sé med langvinnan
sjukdém sem parf ad medhondla, veita medferd og studning. Miklar umbreytingar geta ordid i lifi
flestra vid ad greinast med langvinnan sjukdom. Allt fjélskyldulif kallar pa a breytingar. bratt fyrir pad
purfa sjukdémar ekki ad vera neikveett fyrirbaeri og ekki heldur skilyrdi til frekari proska fjdlskyldunnar.
Lita ber a alla reynslu sem mikilvaega og ad reynsla studlar ad frekari proska fjdlskyldunnar.
Mikilveegast er ad fjolskyldan sé opin fyrir breytingum, vidurkenni reynslu sina og vinni i sameiningu ar
sinum malum & uppbyggjandi og proskandi hatt (Helga Jénsdéttir, 1997). Parfir adstandenda
langveikra einstaklinga eru olikar og miskrefjandi eftir pvi & hvada stigi sjakdémurinn er. Um getur
verid ad reeda upphaf veikinda vid greiningu sjukdéms eda lengra genginn sjukdém og pé jafnvel &
lokastigi, yfir i liknandi medferd. | pessari ritgerd verdur fjallad almennt um parfir adstandenda og
fjlskyldu hins langveika, 6had pvi & hvada stigi veikindin eru.

Til pess ad hjukrunarfreedingar geti stutt vid fjdlskylduna og veitt henni heildreena hjakrun er
naudsynlegt ad pekkja parfir hennar. bvi eru freedsla og leidbeiningar til adstandenda eitt af
lykilhlutverkum hjakrunarfreedinga, pvi ad litlar og 6nakveemar upplysingar yta undir vandann og auka

a streitu hja adstandendum (Given, Sherwood og Given, 2008).

Markmid okkar med freedilegu samantektinni er ad kanna parfir adstandenda i uménnunarhlutverki
og athuga hvernig hjukrunarfreedingar geta uppfyllt paer & sem arangursrikastan hatt. Astaedan fyrir
vali okkar & pessu efni er ad vid héfum badar alla tid haft brennandi 4huga & malefnum sem snia ad
fiolskyldunni &samt hlutverki hjakrunarfreedinga i fjdlskylduhjakrun. Eftir ad vid hoéfum nam vid
hjakrunarfraedideild Haskodla islands og forum ad starfa innan heilbrigdisstofnana, baedi i klinisku nami



og vinnu med skoéla, pa jokst ahugi okkar enn frekar. Vid umoénnun langveikra einstaklinga og
fidlskyldna peirra hefur okkur oft fundist abétavant hve litill timi gefst til ad sinna pérfum peirra, pa
sérstaklega adstandenda. Vegna aukins alags, skorts a hjukrunarfreedingum og nidurskurdar i
heilbrigdiskerfinu & undanférnum arum hefur skapast su stada ad forgangsrédun midast oftast enn
frekar vid sjukdéminn og parfir sjaklingsins og eru adstandendur pa sa hépur sem oft gleymist ad
sinna. Jafnframt fundum vid badar fyrir aukinni pérf & freedslu og studningi vido adstandendur
langveikra einstaklinga. Innan hjukrunarfreedinamsins er mikil ahersla 16gd & ad hjukrunarfreedingar
sinni fjdlskylduhjikrun og porfum fjélskyldna en prétt fyrir pad er stadan oft erfid og taekifeeri gefast

ekki til naegilegs studnings.

| pessari freedilegu samantekt verdur leitast vid ad svara eftirfarandi meginspurningum:

1. Huverjar eru parfir adstandenda langveikra einstaklinga?

2. Hvert er hlutverk hjukrunarfreedinga i umoénnun fjdlskyldu langveikra einstaklinga?

1.1 Lykilhugtok

Langvinnur sjukdémur. ,Langvinnur sjukdomur er Obreytanlegt, uppsafnad eda dulid
sjukdémsastand/skerding a likamsstarfsemi einstaklingsins.” (Pierce og Lutz, 2013). Samkvaemt
skilgreiningu Alpjédaheilbrigdisstofnunarinnar (WHO) a langvinnum sjukdomum flokkast peir sem
Oleeknandi langvarandi sjukdémar sem eru 6smitneemir milli einstaklinga. Einkenni peirra er oft ad peir
préast haegt og vara til langs tima. Fjérir flokkar sjukdéma mynda steerstan hluta langvinnra sjukdéma
og peir eru: hjarta- og aedasjukdomar, pa helst hjartaaféll og heilablésfoll, krabbamein, langvinnir

lungnasjukdémar , pa helst lungnapemba og astmi, og ad lokum sykursyki (WHO, e.d.).

Adstandandi/6formlegur uménnunaradili: A vefsidu samtaka adstandenda i Bandarikjum (Family
Caregiver Alliance) kemur fram skilgreining a éformlegum uménnunaradila. bar er tekid fram ad
oformlegur umdnnunaradili sé einstaklingur (maki, aettingi, vinur eda nagranni) sem adstodar adra vio
athafnir daglegs lifs asamt pvi sem snyr ad sjukdémi einstaklings, svo sem lyfjagjafir og fleira an pess
ad greidsla sé tekin fyrir (Family Caregiver Alliance, e.d.). Hugtakid 6formlegur umoénnunaradili neer
baedi yfir skyldmenni og adra einstaklinga sem veita peim langveika likamlega og tilfinningalega

umoénnun og studning (Shirley og Summer, 2000).

Fjolskylda: Hagstofa islands skilgreinir hugtakid fjdlskyldu sem tvo eda fleiri einstakliga sem bua
saman og tengjast fjdlskyldubondum (makar eda sem foreldri og barn). bar med getur fj6lskylda verid
par sem er barnlaust, par med barn/born eda einsteett foreldri med barn/bérn (Hagstofa islands, 2014).
Samkvaemt skilgreiningu i verklagsreglum félags kanadiskra hjikrunarfraedinga (RNAO) er fjdlskyldan
skilgreind sem hver sa adili sem einstaklingurinn sjalfur skilgreinir sem fjolskyldu sina. Fjolskyldan
getur pa samanstadio af foreldrum, bérnum, systkinum, nagrénnum eda hverjum peim sem vid teljum
tilheyra samfélagi okkar (RNAO, e.d.).
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parfir: Samkveemt islensku alfreediordabokinni er porf skilgreind sem skortur a einhverju sem lifvera

vaeri betur sett med ad hafa og vekur hvét hja henni til ad baeta Gr (islenska alfreediordabdkin, 1990).

Fjolskylduhjakrun: Fjélskylduhjakrun er hjakrun sem leggur grunninn ad pvi ad beeta heilsu og lidan

fioskyldunnar eda peim sem tilheyra fjdlskyldunni (“Family centered nursing care®, 2014).
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2 Aoferoir

Leitad var i rafreenum gagnagrunnum & internetinu. Leitin st6d yfir frA mai 2014 og Gt april 2015.
Helstu gagnagrunnar sem notast var vid og par sem gagna var aflad voru Pubmed, Proquest, Science
Direct, Web of Science og Skemman. Jafnframt var notast vid heimildaskrér peirra visindagreina sem
fundust vid skodun a internetinu til frekari og itarlegri skodunar. Studst var vid pad kennsluefni og paer
baekur sem notast var vid i nami vid Hjokrunarfraedideild Haskola islands. Nidurstoédur freedilegrar
samantektar byggja & 17 lykilheimildum sem dregnar eru saman og gerd grein fyrir peim i téflu sem er
aod finna i fylgigdgnum. Vid heimildadflun var reynt ad setja takmarkanir a aldur heimilda og ad fara
ekki lengra en tiu ar aftur i timann, fra arunum 2005 — 2015. Helstu leitarord sem notud voru vid leitina
voru: Caregiver, Family Caregiving, Chronic lliness, Needs, Support, Caregiver Burden, Nursing
Ethics, Nursing Support, Nursing Role.

i 1j6s kom ad litid var til um nylegar rannsoknir og fraedilegar samantektir sem haegt var ad stydjast
vid & porfum adstandenda og var par af leidandi dkvedid ad skoda eldri heimildir. Ekki voru settar
adrar takmarkanir & heimildir vid leitina, eingdngu var skodad umoénnunarhlutverk og parfir
adstandenda, 6h&d aldri, kyni og sjukdémsgreiningu. Flestar rannsOknir eru med eigindlegu
rannsoknarsnidi en einnig nokkrar med megindlegu rannséknarsnidi. baer rannsoknir sem studst er vid
i samantektinni eru flestar byggdar & eigindlegu rannsdknarsnidi i formi vidtala vid adstandendur
langveikra einstaklinga og viotélum vid hjikrunarfraedinga. Jafnframt er studst vid nokkrar rannsoknir
med megindlegu rannséknarsnidi i formi spurningalista. Péatttakendur i rannséknum voru oftast
aettingjar eda vinir pess langveika sem sau um umoénnun hans og jafnframt hjakrunarfreedingar sem ad

umonnuninni komu.
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3 Fjolskylduhjakrun

Fyrr @ arum fér hjukrun ad mestu fram inni a heimilum sjuklinganna og i vidurvist fjélskyldunnar, sem
einnig ték virkan patt i alli uménnun. Pvi ma segja ad hjukrun hafi alla tid verid i héndum
fidlskyldunnar p6é svo ad ekki hafi verid litid & hana & pann hétt. Eftir aldamotin i kreppunni miklu og i
seinni heimsstyrjoldinni fluttist hjukrun sidan fra heimilunum yfir & stofnanir. A pessum tima myndadist
mikil gja milli sjuklinga og fjdlskyldna peirra. Fjolskyldurnar voru pé yfirleitt Gtilokadar fra péatttoku og
umoénnun adstandenda sinna og hofdu einungis takmarkadan tima til heimsokna. Fjolskyldan fékk ekki

teekifaeri til ad taka patt i fjlskylduvidoburdum eins og andlati og feedingu (Wright og Leahey, 2011).

par sem heilbrigdispjonustan nd er i auknum meeli ad faerast fra stofnunum yfir & heimili félks leidir
pad til pess ad auknar krofur eru gerdar til heilbrigdisstarfsmanna um ad freeda og stydja vio fjdlskyldur
med pad ad leidarljési ad peer ddlast feerni til ad annast langveika einstaklinga. Einstaklingar med
langvinn veikindi eda skerta feerni parfnast oft mikils studnings og uménnunar heima vid til ad gera
peim Kleift ad bua afram heima vido sem é&kjésanlegastar og 6ruggastar adsteedur. Mikilveegt er ad
heimilid sé hannad & pann hatt ad pad veiti einstaklingnum sem mest svigrim og studli ad pvi ad
einstaklingurinn fai ad lifa lifi sinu i samraemi vid parfir sinar og 6skir (Kristin Bjérnsdattir, 2008). A
sidustu misserum hefur medferd og abyrgdin feerst mikid yfir a fjdlskylduna vegna styttri legutima &
sjukrahtsum, breytinga i pjonustu vid aldrada, par sem i 7. grein reglugerdar um vistunarmat nr.

1000/2008 er farid fram & ad 6ll Grraedi hafi verid nytt heima fyrir &dur en til vistunar & stofnun kemur.

Alag 4 fjolskyldur vegna langvinnra veikinda adstandenda hefur aukist mikid & sidastlidnum arum. |
dag er pad algengt ad heimilid og adstandendur beri oft mestan hita og punga af mikilli og oft mjog
krefjandi umoénnun. Fj6lskyldan hefur mikid ad segja um pad hvernig henni farnast i heilbrigdi og i

veikindum. bvi fjdlskyldan hefur ahrif & veikindaferlid og veikindin hafa ahrif a fjdlskylduna.

I 23. grein i lbgum um réttindi sjaklinga fra arinu 1997 er fjallad um rétt adstandenda til ad njota
andlegs, félagslegs og truarlegs studnings heilbrigdisstarfsfélks. Einnig ad sjuklingurinn eigi rétt & ad

njota studnings fjolskyldu, vina og asettmenna medan & dvol innan sjikrastofnunar varir.

Ad bua vid langvinn veikindi fjolskyldumedlims til langs tima krefst samstarfs milli adstandenda og
heilbrigdisstarfsfolks ef vel & ad vera. pbatttaka fjdlskyldunnar i umdnnun og skipulagi er mikilvaeg, pvi
ad fjblskyldan stendur vord um likamlega heilsu einstaklinga innan hennar med pvi ad veita
fullneegjandi naeringu og heilbrigdistengda pjonustu (Berman og Snyder, 2012). betta er einkum
mikilvaegt pegar fjélskyldan stendur frammi fyrir nyjum adsteedum sem veikindi valda og hafa mismikil

ahrif & einstaklingana innan hennar.

Sidastlidin ar hefur fjdlskylduhjukrun verid ad rydja sér til rims innan hjukrunar og tekid miklum
framforum. Vaxandi ahugi er a ad studla ad meiri samvinnu vio fjélskyldur, pa sérstaklega fjélskyldur
sem annast langveika einstaklinga. Fyrr & &rum var mest ahersla 16gd a pjonustu vid einstaklinginn
eda pann sem var veikur. En undanfarid hefur prounin verid s ad fjélskyldan kemur meira ad malum
og porfum hins veika beedi innan og utan heilbrigdisstofnana. Petta kallar pvi & gott samstarf og

samvinnu milli heilbrigdisstarfsfolks og adstandenda (Erla Kolbriin Svavarsdéttir, 2001).
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Arid 2007 for fram innleiding fjdlskylduhjukrunar & Landspitala og er hin byggd & hugmyndafraedi
Calgary fjolskyldumatslikansins (Stefania B. Arnardéttir og Brynja Orlygsdottir, 2009). Calgary likanid
um fidlskyldumedferd kemur upphaflega fra Calgary i Kanada & niunda &aratugnum. [ Calgary
fidlskyldumatslikaninu sem innleitt var & Landspitalanum er rik ahersla 16gd a ad heilbrigdisstarfsmenn
geri sér grein fyrir ahrifum og afleidingum veikinda einstaklingsins a fjdlskylduna. Mikilveegt er ad tekid
sé tillit til peirra &hrifa og afleidinga sem veikindi einstaklingsins hafa og bregdast vid a videigandi hatt.

Fjolskyldan getur haft umtalsverd ahrif & veikindi og framgang peirra (Wright og Leahey, 2011).

Upphaflega var fjdlskyldumatslikanio sett fram med pad i huga ad hjalpa fjdlskyldum sem voru ad
kljast vid langvinna sjukdoma eda erfid veikindi innan fjdlskyldunnar. Sidar kom i ljés ad likanid nyttist
einnig vel fyrir fijdlskyldur sem purfa ad takast a vio ymsar breytingar a lifsferli sinum, hvort heldur sem
um fyrirsjaanlegar eda 6veentar breytingar er ad reeda. Allar breytingar geta valdid réskun a proskaferli
fiolskyldunnar sem krefjast baedi jakveedrar eda neikvaedrar adldogunar (Stefania B. Arnardéttir og
Brynja Orlygsdottir, 2009). Tilgangur med notkun Calgary fidlskyldumatslikansins er ad
hjukrunarfreedingum sé gefinn rammi eda umgjord i starfi sinu til ad meta fjélskyldur og naudsynlega
medferd vid medhondlun peirra. Med pvi er studlad ad einfaldari leid fyrir heilbrigdisstarfsfélk til ad
breyta hugsunarheetti frA pvi ad vera hefébundinn og einstaklingsmidadur yfir i ad vera
fjlskyldumidadur (Wright og Leahey, 2011).

Til ad skilja einstaklinginn og veita honum studning parf heilbrigdisstarfsfélk ad pekkja félagslegt
umhverfi hans og par med fjélskyldu hans. Hver fjdlskylda hefur akvedinn bakgrunn og ségu, sem
hefur sidan ahrif er kemur ad samskiptum innan fjdlskyldunnar og tengingu milli einstaklinganna
(Wright og Leahey, 2011).

Calgary fjolskyldumatslikanid samanstendur af premur meginflokkum, formgerd, proska og virkni.
Hver meginflokkur hefur sidan akvedna undirflokka sem hver og einn hjukrunarfreedingur verdur ad
leggja mat a med tilliti til mikilvaegis og adstaedna (Wright og Leahey, 2011). Formgerdin er notud til ad
meta samskipti, tengsl og parfir fjdlskyldunnar fyrir pjonustu. Fjolskyldutré og tengslanet eru mikilveeg
verkfeeri til ad draga fram heildarmynd af formgerd fjdlskyldunnar. bessi verkfeeri eru enn naudsynlegri
nu en &dur var par sem pau gefa okkur mjog skyra mynd af uppbyggingu og tengslaneti fjélskyldunnar
og verdur par af leidandi synilegur hluti af sjukraskra einstaklingsins (Wright og Leahey, 2011).
Birtingarform fjdlskyldunnar hefur breyst mikid undanfarin ar. Rannsakendur hafa lagt meiri dherslu a
ad skoda mynstur og samband innan fjélskyldna og bera saman samskipti fyrir og eftir ad veikindin
attu sér stad. Su préun sem ordid hefur a fjdlskyldumynstri i pjédfélaginu, par sem mikil aukning er &
stjupfjdlskyldum og 6drum étengdum adilum innan fjdlskyldna gerir fleekjustigid oft enn fléknara en
adur var. | dag eru pad einstaklingar af badum kynjum og & 6llum aldri, af 6liku pjoderni og Gr 6llum
stéttum sem koma ad eda sja um umonnun langveikra adstandenda sinna. NG a timum er
samlokukynslddin rikjandi i hinum vestreena heimi. Samlokukynsl6din er skilgreind sem fjolskylda par
sem badir foreldrar vinna launada vinnu utan heimilis en jafnframt hafa peim skyldum ad gegna ad sja
um umonnun aldradra foreldra sinna en eru einnig med ung bdrn i umsja sinni. betta hefur pad i for
med sér ad nytt form verdur & uménnuninni, meira er um ad bdrn og unglingar innan fjélskyldunnar

veiti 66rum fjélskyldumedlimum adstod (Pierce og Lutz, 2013).
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Annar meginflokkur likansins er proskaferill fidlskyldunnar sem motast af fyrirsjaanlegum og
Ofyrirsjdanlegum atburdum eins og sjukdomum, aféllum eda veikindum. En einnig daemigerdum
lifsferilsbreytingum sem flestar fjélskyldur ganga i gegnum eins og ad eignast barn, barnauppeldi eda
andlat. Breytingar & proskaferli fidlskyldunnar krefst oft endurskipulagningar og hlutverkabreytinga
innan fjdlskyldunnar. pridji og sidasti meginflokkur Calgary fjdlskyldumatslikansins fjallar um mat a
virkni fjlskyldunnar. Hvernig einstaklingarnir hegda sér gagnvart hver 66rum og hvernig samskiptum
er héattad med athdofnum annars vegar og tjaningu hins vegar (Wright og Leahey, 2011).
Hjukrunarfreedingar purfa ad bua yfir godri feerni til ad beita fidlpsettum adferdum til ad adstoda
skjolsteedinga sina med pad ad markmidi ad studla ad vellidan fjdlskyldunnar. Adferdum sem byggjast
a innseei, reynslu og pekkingu af halfu hjdkrunarfreedinga (Elisabet Konradsdottir og Erla Kolbran
Svavarsdéttir, 2006).

I kanadisku leidbeiningunum um Calgary fiélskyldumatslikanid er einnig lagt til ad svokallad 15
minUtna samtal sé notad vid tengslamyndun og mat & fjdlskyldunni. Samtalid byggist & samraedum og
spurningum sem hafa akvedid medferdargildi. Ef pad a ad vera hluti af starfi hjukrunarfreedinga purfa
peir ad bua yfir gédri pekkingu a fjdlskyldumats- og medferdarlikbnum, en einnig & vidtalstaekni og
spurningum. Samtalid hefur akvedinn tilgang og timaramma og skiptir lengd samraedna ekki 6llu mali
heldur innihald peirra. Markmidio er ekki ad leysa o6ll vandamél fjdlskyldunnar heldur ad gefa
fidlskyldunni teekifeeri & ad tja sig, tja tilfinningar sinar og fa upplysingar og freedslu. bydingarmest a
pessu stigi er ad fjdlskyldan skynji ad hjukrunarfreedingurinn sé tilbGinn ad hlusta a pad sem
filskyldunni byr i brjosti (Wright og Leahey, 2011). Mikilveegt er ad notast vid medferdarspurningar
sem draga fram styrkleika og einkenni fjélskyldunnar eftir bestu getu. Vido pad 6dlast fjdlskyldan oft
aukna trd og nyja syn a eigin getu. bvi dllum veikindum og alagi geta fylgt likamleg, tilfinningaleg og
andleg pjaning. Algengt hefur verid ad hjukrunarfraedingar beri pvi vid ad skortur a tima til ad sinna
fidlskylduhjukrun innan sjukrahldsanna sé adalasteeda pess ad algengt er ad petta sé ekki hluti af starfi
peirra. Tilkoma 15 minGtna medferdarsamtalsins er pvi leid til ad innleida fjdlskylduhjakrun (Wright og
Leahey, 1999).
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4 Hverjar eru parfir adstandenda langveikra einstaklinga?

Langvinn veikindi eins fjélskyldumedlims hafa fjélpaett ahrif & lidan allra innan fjélskyldunnar hvort
heldur sem um raedir andlegar og traarlegar parfir, likamlegar og tilfinningalegar parfir en einnig &
félags- og efnahagslegar parfir. Veikindum innan fjdlskyldna ma likja vid kreppu, sem getur sett allt
filskyldumynstrid Ur jafnveegi. Truflun vegna veikinda eins fjdlskyldumedlims veldur pvi ad daglegt lif
og athafnir annarra raskast. Hlutverk og skyldur pess veika eru oft yfirfeerdar a adra innan
filskyldunnareda sett til hlidar um stund og bedid eftir ad betra jafnveegi néist. Fjolskyldan upplifir oft
mikinn kvida vegna veikindanna og pess sem i vaendum er. Algengt er ad kvidinn komi i kjélfar mikillar
abyrgdar og vegna peirra roskunar sem verdur a daglegu lifi peirra og virkni (Berman og Snyder,
2012).

Miklar veentingar eru oft gerdar til adstandenda og fjdlskyldunnar hvad vardar uménnun veikra
einstaklinga. | upphafi er oft litil sem engin pekking til stadar hja fijélskyldunni, og er studningur til
peirra takmarkadur. En pratt fyrir pad eru gerdar kréfur af halfu samfélagsins, um ad fjdlskyldan syni
feerni og vilja til ad veita flokna og krefjandi umoénnun. En pegar til lengri tima er litid eru

fidlskyldumedlimir oft farnir ad syna mikla feerni og 6ryggi i umdnnuninni og allri medferd pess

langveika (Pierce og Lutz, 2013).

Rannséknir hafa verid gerdar & hvada hépar samfélagsins eru i meiri dheettu en adrir i
umdnnunarhlutverkinu. | rannsékn Adelmann og félaga fra arinu 2014 kemur i ljés ad konur eru i meiri
aheettu en karlar. Einnig hefur menntunarstig viokomandi ahrif par sem peir sem eru med minni
menntun eru Utsettari fyrir peirri byrdi sem hlutverkinu fylgir. Adrir paettir eins og ef umdnnunaradili er
busettur inni & heimili pess er uménnunarinnar parfnast eykst dhaettan. bvi fleiri klukkustundir sem
adstandandi sinnir umonnun a hverjum solarhring valda aukinni ahaettu & of miklu alagi. Fleiri
aheettupeettir eins og mikil umoénnunarpérf allan sélahringinn, punglyndi, félagsleg einangrun,
fjarhagsvandraedi og pad ad enginn annar getur tekid patt i umoénnuninni og komid i stad
adstandandans hefur mikil ahrif & lidan hans og eykur aheettupeetti alags til muna (Adelman,

Tmanova, Delgado, Dion og Lachs, 2014).

Greenwald og félagar (2006) kdnnudu parfir uménnunaradila og ahrifa uménnunar & heilsu og lidan
peirra. batttakendur i rannsokninni voru 528 6formlegir umdnnunaradilar eldri en 18 ara sem veitt
hofou umonnun sidastlidna 12 manudi. Nidurstédur rannsoknarinnar syndu fram & ad ahrifanna geetti
a morgum svioum, hvort sem um reedir likamlegar, andlegar, félagslegar, fjarhagslegar og
tilfinningalegar parfir. Helstu peettir sem hoéfdu ahrif & versnandi heilsufar og lidan péatttakenda voru:
svefnleysi og magnleysi hja 87% peirra, aukin streita og kvidi hja 70%, verkir og vanlidan komu fram
hja 60%, aukid punglyndi hja 52%, aukinn hofudverkur hja 41% og pyngdaraukningu eda tap matti
greina hja 38% patttakenda.

I rannsokn Nénnu Fridriksdottur og fl. fra arinu 2011 voru kannadar parfir, lifsgeedi, einkenni kvida
og punglyndisog sambands pessara patta hja adstandendum krabbameinssjuklinga a lyflaekningasvidi

LSH. Upplysingas6fnun for fram & 6 manada timabili & 6 deildum Landspitalans. patttakendur voru
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332 talsins. Nidurstodur rannsoknarinnar leiddu i 1jds ad mikilvaegustu parfir ad mati adstandenda
tengdust umoénnun sjuklinganna og ad allar upplysingar sem adstandendur fengju vaeru heidarlegar,
skyrar og & skiljanlegu mali. Pad sem adstandendur tllkudu sem litiveegast & pessum timapunkti var
ad einhver vaeri med ahyggjur af heilsufari peirra eda ad muna néfn heilbrigdisstarfsmanna sem komu
ad umonnun og pjénustu vid sjuklinginn. Adstandendur segja ad komid veeri til méts vid 59,69%
mikilveegra parfa . Fram kom i rannsékninni ad konur héfou markteekt fleiri parfir en karlar, en faerri
porfum peirra var sinnt . beir sem voru yngri en 55 &ra hofou marktaekt fleiri parfir en peir sem eldri
voru, en fengu sidur porfum sinum fullneegt. Makar fengu marktaekt fleiri porfum meett en adrir
adstandendur. Adstandendur sem voru i vinnu fengu sidur porfum sinum fullnaegt en peir sem ekki
voru i vinnu (Fridriksdottir o.fl., 2011). Flestar rannséknir og fraeedilegar samantektir fjalla um parfir
adstandenda krabbameinssjukra einstaklinga og pa einna helst a lokastigi veikindanna. Faerri
rannsoknir hafa verid gerdar &4 porfum adstandenda sem eiga langveika einstaklinga med adra
sjukdéma, svo sem hjarta-, lungna- eda nyrnasjukdéma. Fitzsimons og félagar (2007) gerdu rannsokn
a Guppfyllitum porfum adstandenda langveikra einstaklinga. Fram kemur ad margar sameiginlegar
Ouppfylitar parfir ma finna baedi hja sjiklingnum og hja adstandendum peirra, en langvinn veikindi geta
svift einstaklinginn og fjélskyldu hans likamlegri og salreenni velferd. Rannséknin syndi fram & ad
helstu 6uppfylltu parfir adstandenda voru minna sjalfsteedi, félagsleg einangrun vegna takmarkana a
ferdafrelsi, takmorkud Urreedi sem i bodi voru nema fra vinum og vandamdnnum en skortur veeri a

Urreedum a vegum samfélagsins (Fitzsimons o.fl., 2007).

Adstandendur bida oft of lengi med ad bidja um adstod fra fjdlskyldunni eda samfélaginu vegna
langvinnra veikinda einstaklings innan fjélskyldunnar. Veikindin og porfin fyrir uménnun er oft ordin
pad mikil ad ekkert annad er i bodi en stofnanainnlégn. Pegar adstandendur bidja um adstod eru peir
margir hverjir ordnir bugadir af alagi og likamlega ekki feerir um ad sinna peim kréfum sem
umdnnunarhlutverkid gerir til peirra (Lilly, Robinson, Holtzman og Bottorff, 2012). Jafnframt getur
komid upp su stada ad veikindi verda sndgglega, en eru aftur & méti varanleg til langs tima. Hér geta
adsteedurnar oft verid pad streituvaldandi ad adstandendur fa ekki teekifeeri til adldgunar.
Adstandendur purfa tima til ad adlaga lif sitt og parfir ad veikindunum. bad ferli getur oft verid
margpeett og flokid fyrir fjdlskylduna. Ef adlégun tekst ekki, krefst pad oft snemmkominnar
stofnanainnlagnar einstaklingsins, pratt fyrir ad adstandendur hafi fullan vilja til ad gera allt sem i

peirra valdi stendur til ad hafa einstaklinginn lengur heima (Pierce og Lutz, 2013).

Hér & eftir verdur fijallad um helstu parfir adstandenda i uménnunarhlutverki.

4.1 Andlegar- og traarlegar parfir

I skilgreiningu Institute of Medicine fra arinu 1997 & andlegum pérfum einstaklinga kemur fram ad
andlegar parfir séu peer parfir og veentingar sem menn hafa til pess ad geta fundid merkingu, tilgang
og gildi i lifi sinu. Slikar parfir geta verid trdarlegar og tengst traarbrogdum, en jafnvel folk sem ekki er
triad eda tilheyrir ekki trdarlegum samfélogum hefur dkvedin vidhorf sem gefur lifi peirra merkingu og
tilgang (Field og Cassel, 1997). Murray og félagar (2004) kdnnudu i eigindlegri rannsokn andlegar
parfir einstaklinga med lokastigs lungna- og hjartasjikdoma, asamt andlegum poérfum adstandenda

peirra. Beedi sjuklingar og adstandendur téldu andlegar parfir vera mjog mikilveegar fyrir sig en greindu
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fra pvi ad peim porfum veeri oft ekki meett, par sem fagadilar fordast oft umraedu um andlegar parfir
s6kum timaskorts og vanpekkingar & pvi svidi. Andlegar parfir lungnasjuklinga og adstandenda peirra
einkenndust af drveentingu vegna alvarlegra veikinda og kvida fyrir andlati. En med pvi ad hafa
jakveedari viohorf i fyrirrmi jokst von peirra inn & milli. Hvad vardar hjartasjuklinga og adstandendur
peirra einkenndust andlegar parfir peirra af pattum sem tengjast einangrun, vonleysi og breyttri
sjalfsmynd i tengslum vid langvarandi veikindi . Hja badum sjuklingah6pum og adstandendum peirra
pyddu andlegar parfir pad ad f4 ad viohalda sjalfsvirdingu, hafa gagnlegt hlutverk i lifinu og fa ad taka
virkan patt i sambdndum og samskiptum vid fjdlskyldu og vini. Sjuklingar og adstandendur peirra tdldu
sig geta meett andlegum porfum sinum med pvi ad vidhalda godu sambandi vid fjdlskyldu og vini, gefa
0g piggja ast, finna fyrir félagslegri tengingu og framkveema ymsar athafnir sem veittu peim vellidan.
peir einstaklingar sem voru triadir téldu sig geta meett sinum andlegum pdérfum gegnum trina og
baenir (Murray, Kendall, Worth, Boyd og Benton, 2004). Andleg nalgun i uménnunarhlutverki getur
styrkt adstandendur i streituvaldandi adsteedum umdnnunar og einnig veitt peim hvatningu til pess ad
sinna hlutverki sinu afram. Andlega nalgunin getur verid baedi af trGarlegum og ekki trdarlegum toga

og getur veitt adstandendum merkingu og tilgang i ymsum adstaedum (Stuckey, 2001).

I rannsékn Haley og Harrigan (2004) & styrkleikum foreldra i uménnun langveikra barna lystu
foreldrar andlegum porfum sinum sem mikilveegum studningspeetti. Andlegu parfirnar skilgreindu peir
sem tengingu vid gud eda annan adri matt, baenir, hugleidslu, heilun, jafnframt ad vera i kringum
fiolskylduna og hafa félagslegan studning hennar. bad ad andlegum pdrfum peirra veeri maett hjalpadi
foreldrunum ad takast & vid hinar ymsu tilfinningar sem fylgdu umdénnunarhlutverkinu. Til ad maeta
pessum porfum séttu peir gudspjénustu, stundudu hugleidslu og foru med beenir. Adrir foreldrar
notudu adrar leidir til ad sinna andlegum porfum sinum og ma sem deemi nefna sjalfstyrkingar adferdir,
ad tileinka sér jakveed vidhorf og tilfinningar, samband vid nattiruna, vini og eettingja, ad hafa
félagslegt studningsnet og lifa i natidinni (Haley og Harrigan, 2004).

4.2 Likamlegar og tilfinningalegar parfir

Skoda verdur likamlega heilsu og heilsufarsastand uménnunaradilans me@ tilliti til pess hvort pad hafi
ahrif 4 getu viokomandi til ad sinna umdnnunarhlutverkinu. Sjukdéma eins og hjarta- og
aedasjukdéma, hapysting, sykursykistjérnun og fleira, og athuga i samradi vid adstandendur hvort peir
séu ad seekja sér pa heilbrigdispjénustu sem peir purfa sjalfra sin vegna (Given, Given og Sherwood,
2012). Ymsir paettir uménnunarhlutverksins geta haft ahrif & likamlega heilsu adstandenda og ma sem
deemi nefna hegdunarvandamal pess sem veikur er, vitsmunalega skerdingu hans asamt skerdingu a
likamlegri feerni langveiks einstaklings (Sit, Wong, Clinton, Li og Fong, 2004). Sa timi sem adstandandi
ver i ad sinna peim sem langveikur er, en jafnframt streita og 6nnur andleg vanlidan sem fylgir

hlutverkinu getur haft neikveed ahrif & likamlega heilsu adstandandans (Schulz og Sherwood, 2008).

I kénnun sem Adelman og félagar hans gerdu arid 2014 kom fram ad 32% umménnunaradila
uppliféu mikid alag i uménnunarhlutverkinu, en 19% peirra upplifdu midlungs mikid alag sem fylgikvilla
umonnunarinnar. Alagspaettir, svo sem mikil truflun & svefn- og hvildarvenjum uménnunaradilans, en
jafnframt a peetti eins og sjalfsuménnun og peetti sem snda ad heilbrigdum lifstil peirra (Adelman,

Tmanova, Delgado, Dion og Lachs, 2014). Samkveemt Landlaeknisembaettinu hefur langvarandi streita
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og alag lamandi ahrif & 6neemiskerfi einstaklings sem eykur likur & sykingum og fleiri sjukdémum
(Ingélfur Sveinsson og Anna Bjorg Araddttir, 2012).

Sit og félagar (2004) skodudu helstu parfir tengda likamlegri heilsu adstandenda og ahrif
umoénnunarhlutverksins. Rannséknin var gerd a adstandendum sem sinntu einstaklingum sem fengid
hoéféu heilabléofall, en umdnnunarparfir peirra einstaklinga voru oft mjog krefjandi. Helstu parfir voru
aostod vid athafnir daglegs lifs, adstod vio hreyfingu, vernd fyrir byltum, lyfjagjafir og eftirfylgd, adstod
vido neeringu, heimilishjélp, eftirfylgd med sjukdémsastandi. Tolf vikum eftir Gtskrift sjoklings af
sjukrastofnun og i umsjén adstandenda greindu peir fra ymsum heilsufarsvandamalum. Helstu
heilsufarsvandamalin voru hofudverkur, lystarleysi, stodkerfisverkir, magnleysi, dndunarerfidleikar og
kvidverkir. A pessum 12 vikum eftir Gtskrift upplifdu 83% adstandenda mikla streitu og magnleysi
vegna umoénnunarhlutverksins (Sit, Wong, Clinton, Li og Fong, 2004). Sambeerilegar nidurstddur méa
sja ur rannsékn Greenwald og félaga (2006) par sem fram kom ad helstu likamleg ahrif umdnnunar &
adstandendur veeru svefn- og magnleysi, verkir, héfudverkur og pyngdaraukning/pyngdartap. bessar
likamlegu heilsufarsafleidingar adstandandans héféu pau ahrif ad 53% peirra fundu fyrir dvinandi getu
til @® sinna umonnunarhlutverkinu. Jafnframt kom fram ad umonnunaradilar saekja sér ekki pa
heilbrigdispjonustu sem peir parfnast vegna timaleysis og orkuskorts, en einnig hefur fjarhagsleg

stada fjolskyldunnar abhrif.

Umodnnun langveiks einstaklings med likamlega/andlega fotlun, sleemar heimilisadsteedur, erfidur
fiarhagur, vinnualag og veikindi flokkast undir langvarandi streituvalda (Kristin Rosa Armansdéttir,
pPéra Jenny Gunnarsdottir og Helga Jonsdéttir, 2014). Streituvaldandi peettir sem geta fylgt
umoénnunarhlutverki adstandenda geta haft mikil ahrif a tilfinningalegar parfir peirra. Hversu mikil
streita fylgir umonnuninni fer eftir umfangi umdnnunarinnar, persénuleika adstandandans, sambandi
hans vid pann sem veikur er, asamt studningi sem adstandandinn hefur i kringum sig (Pierce og Lutz,
2013). Tilfinningaleg ahrif uménnunar voru skodud i rannsékn Greenwald og félaga (2006), og vogu
tilfinningalegir peaettir uménnunar mispungt hja adstandendum. Margir hverjir uppliféu vanlidan yfir pvi
ad sja nakominn einstakling vio sleema heilsu og jafnframt pa 6tryggu framtid sem langvarandi veikindi
geta haft i for med sér. Rannsoknin syndi einnig fram a ad adstandendur vaeru oft yfirbugadir af streitu

og tilfinningalegri vanlidan og jék pad verulega a kvida og punglyndiseinkenni peirra.

4.3 Félags- og efnahagslegar parfir

Félagslegar parfir og félagsleg heilsa eru hugttk sem oft eru notud til ad lysa getu einstaklingsins til ad
hafa samskipti vid adra og dafna i félagslegu umhverfi annars vegar og hins vegar um heilsu almennt i
samfélaginu. Félagsleg heilsa getur att stéran patt i ad beeta beaedi likamlega og andlega heilsu
einstaklingsins. NU & timum snyst heilsa ekki adeins um ad borda hollan mat og ad hreyfa sig, heldur

einnig um ad sinna andlegum og félagslegum porfum (Ustiin og Jakob, 2005).

Rannséknir hafa synt fram & ad einstaklingar sem hafa gddan félagslegan studning eru
hamingjusamari, heilsuhraustari og lifa lengur en peir einstaklingar sem bua vid félagslega einangrun.
pad ad veita 60rum studning getur verid jafn gagnlegt fyrir heilsuna og ad fa studning fra 6drum
(Schulz og Sherwood, 2008). Brown og félagar (2003) kdnnudu ahrif félagslegs studnings & danartioni
aodstandenda. Konnud voru ahrif pess ad veita mokum, eettingjum, vinum og/eda nagronnum
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mikilveegan félagslegan studning. Ad piggja félagslegan studning hafdi engin ahrif & danartidni
einstaklingsins en ad veita félagslegan studning til aettingja, vina og/eda maka syndi aftur a moéti allt ad

5 ara lengra liftima (Brown, Nesse, Vinokur og Smith, 2003).

Algengt er ad aukid varnarleysi geti fylgt bagri félagslegri stédu adstandenda eda 6formlegum
uménnunaradilavegna heilsufarsvanda einstaklings innan fjélskyldunnar (Berman og Snyder, 2012). |
freedilegri samantekt Schulz og Sherwood (2008) er fjallad um helstu &hrifapaetti sem 6gnad geta
heilsu uménnunaradila dsamt peim Urreedum og bjargradum sem fjdlskyldan hefur. Borin eru saman
adgangur fjdlskyldunnar ad félagslegum studningsirreedum og sU 6gn og varnarleysi sem pvi getur
fylgt. Nidurstédur syndu ad aukin streita og litill formlegur eda éformlegur félagslegur studningur leiddi
til verri félags- og likamlegrar stddu adstandenda. Freedimenn hafa med ranns6knum sinum fundid ut
sameiginlega peetti hvad vardar hegdun adstandenda i umonnunarhlutverki. Adstandendur eiga pad
sameiginlegt ad vanraekja oft eigin heilsu og einnig er algengt ad matarvenjur peirra séu sleemar
(Schulz og Sherwood, 2008). Nidurstodoum ber saman um ad fjdlskyldan er burdaras pess ad
félagslegur studningur beri arangur og porfin fyrir félagslegan studning fjdlskyldunnar er aldrei meiri en

a timum sem pessum (Angelo, Egan og Reid, 2013).

Fleiri rannséknir hafa verid gerdar a mikilvaegi fjdlskyldunnar er kemur ad félagslegum studningi.
Samkvaemt kdnnun sem gerd var a vegum Krabbameinsfélagsins arid 2009 kom i lj6s ad félagslegi
patturinn virdist vera ofarlega i huga krabbameinssjuklinga. Spurningalisti var lagdur fyrir 39
krabbameinssjuklinga sem voru i lyffamedferd. Spurt var um porf peirra fyrir félagslegan studning og
endurheefingu ad lokinni medferd. Langflestir eda um prir fijoréu tdéldu mikilveegt ad raeda veikindi sin
vid vini og vandamenn. Helmingur sjaklinganna taldi einnig mikilveegt ad fa studning fra félagsradgjafa
og par & eftir koma sidan onnur félagsleg Urraedi og studningur (Gunnjéna Gudmundsdéttir, 2009).
Algengt er ad pegar veikindi stedja ad innan fjdlskyldunnar komi félk sér upp mismunandi
studningskerfi eftir pérfum og hentugleika hverrar fjdlskyldu fyrir sig. Algengast er ad studningur sé fra
gettingjum og vinum. Vaxandi pérf & studningsirreedum hefur ordid til pess ad hinir ymsu
studningshdépar eru mjég virkir innan samfélagsins . En studningur getur einnig verid i formi formlegs
studnings fra samfélaginu og heimapjénustunni (Klara borsteinsdottir, 2008). Félagsleg lidan okkar og
heilsa snyst ad morgu leyti um pad hvernig einstaklingar tengjast 6drum, feerni einstaklinga i
félagslegum adsteedum og getu peirra til ad mynda tengsl vié annad félk. Jafningjastudningur er eitt af
pvi sem getur hjalpad morgum einstaklingnum i erfidum veikindum. Fram kemur i rannsokn
Suwanteerangkul og félaga (2009) ad jafningjastudningur byggdur & samskiptum langveikra
einstaklinga og fjdlskyldna peirra sem fast vid sambeerilega reynslu vegna veikinda sinna, skilar oft
godum arangri i betri andlegri lidan og betri arangri medferdar. Ymiss studningssamtok eda
hjalparsamtok eru starfandi og mjog virk i okkar samfélagi. Markmid pessara samtaka er ad fraeda og
adstoda sjuklinga og adstandendur peirra vid ad leysa ar peim vanda og erfidleikum sem sjukdémnum
fylgja (Hordur Bergmann, 2008). Onnur slik félog eru medal annars Styrkur, samtok
krabbameinssjukra og adstandenda peirra, FAAS, félag adstandenda Alzheimersjuklinga, FSMA, félag

adstandenda og einstaklinga sem haldnir eru SMA sjukdémnum & islandi, svo eitthvad sé nefnt.

Anrif fjarhagslegs 66ryggis eru mismikil og birtast okkur & mismunandi héatt, adstandandinn ber {

brjésti sama kvida vegna famtidarinnar og fjarhagserfidleika og hinn veiki. Pad fer eftir pvi hve
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krefjandi og hve mikil uménunnin er, en einnig eftir fjarhagslegri stéou fjdlskyldunnar fyrir veikindin.
Fyrir aldradan einstakling med maka sem umonnunaradila geta ahrifin verid litilshattar, en einnig haft
téluverd ahrif. Pad sem vegur pyngst er ad hvers konar adstod er i bodi fra 68rum innan
fidlskyldunnar, einnig hvort einhver énnur formleg pjénusta er i bodi i samfélaginu og hvernig hdn er
flarmognud. Algengt er ad maki eda annar uménnunaradili purfi ad minnka vid sig vinnu vegna
langvinnra veikinda einstaklings innan fjolskyldunnar, sérstaklega ef um veikburda, aldradan
einstakling er ad raeda en einnig ef um er ad raeda einstaklinga med miklar sérparfir. Pad hefur oftast i
for med sér umtalsverdan tekjumissi med tilheyrandi dhrifum (Pierce og Lutz, 2013). Fjarhagsleg ahrif
langvinnra veikinda samkvaemt rannsokn Lai (2012) leiddi i ljés ad allt ad 40% pétttakenda hoféu
takmarkad fjarmagn til rddstéfunar vegna mikils kostnadar sem langvinn veikindi hafa i for med sér.
Um bpridjungur patttakenda purfti ad skera nidur hja sér naudsynlegar parfir vegna mikils
umonnunarkostnadar.

I natima samélagi er mikil porf fyrir jafnt adgengi allra hdpa samfélagsins ad heilbrigdispjonustu en
0jofnudur hefur feerst i aukana. Ranar Vilhjalmsson (2011) kannadi hvort einstaklingar hefou jafnt
adgengi til ad nyta sér heilbrigdispjonustu hér & landi. Markmidid med pessari rannsokn var ad skoda
frestun og asteedur frestunar a laeknapjénustu eftir 6likum samfélagshépum. Nidurstédur leiddu i ljés
ad langveikir einstaklingar frestudu frekar laeknapjonustu en adrir samfélagshépar. En einnig frestadi
yngra folk, lagtekjufolk, folk sem purfti ad fara langar vegalengdir til ad seekja pjonustu. Likur & frestun
jukust einnig eftir pvi sem langvinnir sjikdémar einstaklingsins voru fleiri. Vegna mikillar sérhaefingar
og adgreinngar stofnana purftu? einstaklingar med marga sjukdéma pvi oft ad leita & marga stadi eftir
pjonustu. petta kallar a aukinn tima og kostnad sem einnig eykur likur a frestunum. Fram kemur i
rannsokn hans ad frestun var algengust hja langveikum einstaklingum og 6ryrkjum, peim sem glimdu

vid fjarhagserfidleika (Ruanar Vilhjaimsson, 2011).

4.4 Hlutverkabreyting

Umonnun langveiks einstaklings inni a heimili felur i sér mikla abyrgd og mikid alag a pann sem hana
veitir. Fjolskyldan parf gjarnan aé tileinka sér ny hlutverk og nyja pekkingu. Algengt er ad einstaklingar

innan fjdlskyldunnar purfi ad setja sitt persénulega lif i bidstédu a einhverjum timapunkti veikindanna.

Haekkandi lifaldur langveikra einstaklinga og styttri legutimi peirra a heilbrigdisstofnunum nu til dags
eru oft 4steeda pess ad krafist er, med beinum eda 6beinum heetti, meiri patttoku fjdlskyldunnar i
umoénnun langveikra einstaklinga heima vid. bessi krafa getur oft valdid pvi ad miklar breytingar eigi
sér stad a lifsmynstri adstandenda par sem peir neydast til pess ad setja eigin parfir til hlidar og taka &
sig fornir af ymsum toga (Nguyen, 2009). | Bandarikjunum er talid ad sj6tiu og atta présent langveikra
einstaklinga sem eru eldri en atjan ara, bui heima og parfnaist umonnunar. Peir f4& nanast alla
umoénnunaradstod frd adstandendum sinum eda 6drum oOformlegum umonnunaradilum (Family

Caregiver Alliance, 2006).

Upplifun adstandenda a uménnunarhlutverkinu getur verid mjog einstaklingsbundin. Montgomery
og Kosloski (2009) fjalla um i freedilegri samantekt ad adstandendur geti haft mismunandi vaentingar
gagnvart uménnunnarhlutverkinu og peim skyldum sem pvi fylgja. Hofundarnir greina fra ad akvedio

ferli eigi sér stad pegar adstandandinn tekur ad sér uménnunarhlutverkid. Par med & sér stad breyting
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a sjalfsmynd hans og viohorfum gagnvart sambandi hans og pess sem langveikur er. Héfundarnir
nefna akvedna hlutverkabreytingu sem a sér stad i pessu ferli. Ferlinu skipta peir i eftirfarandi fimm
brep: 1) I fyrsta prepi ferilsins verda til stadar nyjar skyldur sem adstandandinn annast/tekur & sig
gagnvart langveika einstaklingnum og eru petta skyldur sem ekkk voru fyrir hendi i sambandi peirra
adur, t.d. ad fara i matvoruverslun og adstoda vid innkaup; 2) i 6dru prepi fara skyldur adstandandans
ad aukast og fara at fyrir hefdbundnar venjur i sambandinu, en pad er oftast a pessu prepi sem
adstandandi attar sig & pvi ad hann sé ordinn umoénnunaradili; 3) i pridja prepi ferilsins fara skyldurnar
ut fyrir mérk sambandsins og geta reynst baedi adstandandanum og peim langveika 6paegileg, en sem
deemi um slikar skyldur ma nefna adstod vid likamlega umhirdu; 4) a fjérda stigi ferilsins aukast
skyldur adstandandans og umfang peirra enn frekar i umdnnunarhlutverkinu og verda steersti hluti
sambandsins. bar af leidandi hefur adstandandinn litinn tima til ad sinna persénulegum pérfum sinum;
5) a fimmta og sidasta stigi ferilsins er sa langveiki fluttur a stofnun sem pydir ad formlegir adilar taka
vid flestum umonnunarskyldum adstandandans. Adstandandinn haettir ekki i hlutverkinu ad 6llu leyti
en sjalfsmynd hans og hlutverk fer ad feerast aftur i attina ad pvi sem adur var. betta ferli gefur ageetis
mynd af upplifun adstandanda i hlutverkinu en aftur & moti er ekki haegt ad alhaefa ad ferlid sé eins i
Ollum tilfellum par sem prepin i ferlinu geta &tt sér stad i annarri r6d en tilgreindri, en einnig geta
adstandendur farid milli prepa i sumum tilvikum (Montgomery og Kosloski, 2009).

Misjafnt getur verid hvernig adstandendur sja hlutverk sitt i umdnnun langveikra einstaklinga en i
eigindlegri rannsokn eftir Ugalde, Krishnasamy og Schofield (2012) kom fram ad flestir adstandendur
toldu sig frekar vera ad veita langveikum almennan studning UGt fra pérfum peirra heldur en ad vera i

akvednu hlutverki gagnvart peim.

4.5 Jakveed og neikveed ahrif langvinnra veikinda

Um langt skeid hafa rannsoknir & neikveedum ahrifapattum a lidan og parfir fidlskyldunnar nado ad
skyggja & pa jakveedu peetti sem umoénnun getur haft i for med sér fyrir fjoskylduna. Oft reynist folki
erfitt ad skilja asteeduna fyrir pvi hvers vegna og hvernig uménnunaradilar geta veitt pessa pjénustu,
jafnvel vio mjog erfidar og floknar adsteedur (Pierce og Lutz, 2013). Oft spyr fdlk sig hvada tilgangi

pjénar pad fyrir adstandendur ad leggja alla pessa forn a sig.

bratt fyrir ad umonnun pess langveika reynist adstandendum oft krefjandi og erfid hafa peir lyst pvi
ad umoénnunarhlutverkid veiti peim einnig dkvedna anaegju og lifsgledi. | sumum tilfellum upplifa
adstandendur ad umoénnunarhlutverkid gefi peim akvedinn tilgang i lifinu, peim lidur betur med sjélfa
sig og umdnnunarhlutverkid gefur peim kost 4 ad beeta samskipti og tengsl vid adra asamt pvi ad leera

nyja hluti og 6dlast nyja feerni (Schulz og Sherwood, 2008).

I peim tilgangi ad varpa ljési & hve flokid og umfangsmikid uménnunarhlutverk adstandenda getur
verid gerdu Stenberg, Ruland og Miaskowski freedilega samantekt arid 2009 & jakveedum og
neikveedum ahrifum umoénnunar og umhyggju a adstandendur krabbameinsveikra einstaklinga.
Samantekt peirra byggdi & nidurstédum 164 rannsékna. | ljos kom ad &byrgdin og kréfurnar til
adstandenda reyndust oft vera miklar. Tilgangurinn med samantektinni var ad auka skilning og hvetja
heilbrigdisstarfsfolk og adstandendur til ad sja mikilveegi pess ad auka parf studning vid pennan hép. i

pessari samantekt er umonnunaradili skilgreindur sem hver sa sem hinn sjuki telur hann vera. par af
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leidandi getur pad tengt einstaklingana saman & olikan hatt, frd pvi ad vera blédskyldur, vinur,
nagranni eda einhver annar an skyldleika. Uménnunaradilar upplifdu morg vandamal og hindranir sem
tengjast umdnnuninni og voru verkefnin sem peir purftu ad inna af hendi mérg og fjélpaett, baedi
likamleg, félagsleg og tilfinningaleg vandamal. Jakveedustu en mest krefjandi ahrifin a
umdnnunaradilann voru pau ad fjélskyldan styrkti tengsl sin til muna & pessum timapunkti. Fjolskyldan
lysti pessu timabili sem uppbyggilegu og ad hun hafi leert ad takast a vid nyja hluti en einnig 6dlast
nyja syn a tilgang lifsins og forgangsrodun. Margar af samantektunum syndu fram & ad
uménnunaradilar upplifdu uménnunarhlutverkid sem aukid traust til sin. En a sama tima voru adrir
sem lystu pessu ferli sem tilfinningalegum rassibana. pratt fyrir ad reyna ad skapa sér jakveed vidhorf
liktu umdnnunaradilar pessari vegferd vid pad ad peir hafi lagt af stad i kénnunarleidangur & smabati i
miklu 6vedri an pess ad hafa neina reynslu. Neikveedu ahrifin flokkudust flest undir félags- og
tilfinningalega vanlidan eins og kvida, punglyndi, sipreytu og svefnvandamal. Einnig kemur fram ad
einkenni kvida og punglyndis eru algengari hja umdnnunaradilum og oft meiri einkenni en hja

sjuklingnum sjalfum (Stenberg, Ruland og Miaskowski, 2009).

| freedilegri samantekt Schulz og Sherwood fra arinu 2008 kom i lijos ad um pad bil pridjungur
umdnnunaradila upplifdi engin neikvaed ahrif likamlegrar uménnunar. petta atti sérstaklega vid a fyrri
stigum sjukdémsins, en pé er sjaldgeeft ad adstandendur upplifi neikveed likamleg ahrif par sem
sjuklingurinn parfnast pa minni hjalpar vid likamlega umdnnun. Jafnvel pegar umdnnunarkrofur verda
mjog miklar og geta leitt til mikils alags og punglyndis hja adstandendum finna peir préatt fyrir pad ad
umoénnunarhlutverkid getur lika verid jakveett og gefandi. bad eykur sjalfstraust adstandenda ad finna
ao porf er fyrir pa, jafnframt gefur pad lifi peirra tilgang, og hvetur pa til ad takast & vid nyjar athafnir og

styrkir samband peirra vid adra innan fjdlskyldunnar (Schulz og Sherwood, 2008).

Ymsar rannsoknir hafa einnig verid gerdar & pvi hvada hindrunum vié getum stadid frammi fyrir er
kemur ad porfum langveikra einstaklinga. Arid 2009 rannsokudu Cahill og félagar hvernig langveikur
sjuklingur tdlkadi hlutverk adstandenda i uménnun sinni. Rannsakendur téku 50 halfst6dlud viotél vid
sjuklinga, ymist i vidurvist maka eda fullordins barns. Hindranir voru skilgreindar sem truflun & daglegu
skipulagi fjdlskyldunnar, félagslegum samskiptum og truflunum a annarri virkni fjdlskyldunnar.
Rannsdéknarnidurstodur byggou a hugleegu mati hvers og eins patttakanda fremur en ad nalgast parfir
hvers og eins. Samkvaemt nidurstddum pessarar rannsdknar mé skipta meginhindrunum sjuklinganna
i prja flokka: i fyrsta lagi nefndu flestir i rannsokninni ad peir fordast ad trufla annasamt lif
aostandenda, vegna pess ad peir eiga sina eigin fjdlskyldu og pa abyrgd sem pvi fylgir, asamt pvi ad
hafa 6drum skyldum ad gegna eins og vinnu. | 68ru lagi voru langveikir einstaklingar oft med
sektarkennd og vanlidan vegna heilsufarsvandamala sinna, og i pridja lagi vildu langveikir
einstaklingar sidur valda adstandendum meiri kvida og ahyggjum. En oft & tidum téldu einstaklingarnir
ad adstandendur peirra gengju of langt i ad veita peim uménnun og skynjudu sem 6héflega vernd af
halfu peirra. Jafnframt voru fullordin bérn langveikra einstaklinga med meiri veentingar um pa adstod
sem pyrfti ad vera i forgangi fyrir einstaklinginn heldur en einstaklingurinn sjalfur (Cahill, Lewis, Barg
og Bogner, 2009).

Neikveed ahrif langvinnra veikinda 4 adstandendur geta verid margpeett baedi andleg, likamleg,

félagsleg og fjarhagsleg. Margir umdnnunaradilar bda vid verri heilsu, lakara félagslif og fjlskyldulif
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peirra skerdist oft . Einstaklingar eru misvel i stakk bunir til ad takast & vid fylgikvilla mikils alags sem
fylgt getur uménnunarhlutverkinu. Truflun a lifi eins adila innan fjélskyldunnar getur haft mikil ahrif 4
alla pa sem honum tengjast og oft er eins og 6ll fjidlskyldan sé greind med langvinnan sjikdém. Segja
ma ad sumir hépar samfélagsins séu ad vissu leyti varnarlausir fyrir peim ahrifum sem mikid alag getur
haft i fér med sér a lifsgaedi peirra og heilsu til lengri tima (Kristin Bjérnsdéttir, 2008).
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5 Hlutverk hjukrunarfreedinga i umonnun fjolskyldu langveikra
einstaklinga

Hlutverk hjukrunarfreedinga i umonnun fjdlskyldu langveikra einstaklinga er margpeett. | stefnu Félags
islenskra hjukrunarfreedinga i hjukrunar- og heilbrigdismalum 2011-2020 kemur fram ad vidamestu
paettir starfsins eru markviss skipulagning og framkvaemd hjakrunarmedferda, asamt mati & arangri
peirra. Heildarsyn hjakrunarfreedinga & parfir einstaklingsins og fjélskyldu hans leidir til samhaefdrar
pjonustu og eflir getu einstaklings til ad takast & vid flékin heilsufarsvandamal (Félag islenskra
hjukrunarfraedinga, 2011). GAd upplysingaséfnun, ngergaetni i samskiptum og vel igrundud samtél vid
sjuklinginn og fj6lskyldu hans eru grunnurinn ad pvi ad hjikrunarfraedingar geti studlad ad beettri lidan
filskyldunnar. Mat & lidan, uppbyggingu, adsteedum fjdlskyldunnar og porfum fjdlskyldunnar dsamt
vidhorfum hennar og lifsgildum. Allt petta er mikilveegt ad hafa i huga til ad heegt sé ad adstoda
fidlskylduna vid ad takast a vid paer breytingar sem langvinn veikindi hafa oftast i for med sér (Wright
og Leahey, 2011). Upplysingas6fnun og skraning & astandi og lidan sjuklinga a&samt peim medferdum
sem veittar eru, falla undir starfssvid hjukrunarfraedinga. Takmarkadar upplysingar og O6nakveem
skraning geta dregid Gr 6ryggi sjuklinga og gaedum peirrar pjénustu sem veitt er. | lysandi rannsokn
eftir Astu Thoroddsen (2011) benda nidurstédur til ad hjakrunarfraedingar purfi ad vera nakveemari i
greiningu hjukrunarvandamala og beita st6dludu fagmali i kliniskri vinnu pvi ad afleidingar 6vandadra

vinnubragda geta stefnt 6ryggi sjuklinga i haettu.

Markmid og hlutverk hjdkrunarfreedinga i fjdlskylduhjikrun er ad efla samstarf baedi vid sjiklinga og
fidlskyldur peirra og baeta gaedi hjukrunar. Hugmyndafraedin ad baki fjdlskylduhjukrun er ad veikindi
séu verkefni fjdlskyldunnar og hafi ahrif a alla einstaklinga innan hennar. Litid er pannig & ad oll

fidlskyldan sé par af leidandi skjolstaedingur innan heilbrigdiskerfisins (Landspitali, 2008).

Samkveemt sidareglum Félags islenskra hjukrunarfreedinga bera hjukrunarfreedingar faglega,
sidferdilega og lagalega abyrgd & stérfum sinum. Hjdkrunarfreedingum ber ad haga stérfum sinum svo

ad hann sé stétt sinni til soma (Félag islenskra hjukrunarfreedinga, e.d.).

Til pess ad geta sinnt fjdlskyldunni & arangursrikan hatt er mikilveegt ad hjukrunarfraedingar geri
heildreent mat a fjolskyldunni. Matid er naudsynlegt til ad skoda virkni og samskipti innan
fiolskyldunnar. Greina parf styrkleika og veikleika fjdlskyldunnar, en einnig hvers og eins einstaklings .
Taka verdur tillit til og skoda lifsstil, heilsuleesi, bjargrad, ef einhver eru, og & hvada proskastigi
fidlskyldan er. betta mat & fjélskyldunni gefur hjukrunarfraeedingum yfirsyn yfir starf og virkni
fidlskyldunnar. Jafnframt hjalpar pad hjukrunarfraedingum til ad fa heildarsyn yfir pad hvar parf ad
gripa inn i og adstoda fjdlskylduna og gefur honum jafnframt visbendingu um atridi sem parfnast

frekari skodunar og mats (Berman og Snyder, 2012).

Samskipti hjukrunarfraedinga vid sjuklinginn og fjolskyldu hans purfa ad vera opin og heidarleg,
hjukrunarfraedingar eiga ad varast ad lofa meiru en peir geta stadio vid gagnvart skjélstaeedningnum og

adstandendum hans. Hjukrunarfreedingur parf ad skoda viodhorf sin og taka tillit til vidhorfa
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fidlskyldunnar og veentinga hennar. Til pess ad meeta pérfum peirra purfa hjikrunarfraedingar ad geta
leidbeint adstandendum og visad peim a onnur Urreedi ef pess parf (Tracy, 2010).

Samskipti milli sjuklinga og hjdkrunarfreedings bera oft betri arangur en samskipti sjuklinga vid
leekna samkveemt fraedilegri samantekt Bodenheimer, MacGregor og Stothart fra arinu 2005. Fram
kemur i samantekt peirra ad sjiklingar na frekar ad adlagast veikindum sinum og nyjum lifsstil og
jafnframt syna peir betri medferdarheldni ef peir eiga goéd samskipti vio hjikrunarfreeding heldur en

leekni.

I 16gum um réttindi sjuklinga nr. 74/1997 er kvedid & um, ad adur en einstaklingur Gtskrifast af
heilbrigdisstofnun skulu adsteedur hans kannadar og honum tryggd pjonusta eda dnnur Urreedi eftir pvi
sem unnt er. Einstaklingar eiga rétt a ad leidbeiningum um pydingarmikil atridi er varda eftirmedferd,
svo sem lyfjagjof, hreyfingu og mataraedi. Ef einstaklingurinn éskar eftir ad fa petta stadfest skriflega
skal heilbrigdisstarfsfolk verda vid o6skum hans. Pad er hlutverk hjokrunarfraedinga innan
heilbrigdispjonustunnar ad meta einstaklinginn og fjdlskylduna med tilliti til freedslu og studnings fyrir
utskrift af heilbrigdisstofnun og ad fylgja utskriftinni eftir. Einnig ad allir innan fjdlskyldunar skilji og geri
sér grein fyrir heilsufarsastandinu og pvi sem parf ad gera fyrir sjaklinginn til ad na arangri i uménnun
hans. Hjukrunarfreedingar verda ad meta getu fjdlskyldunnar og hversu reidubuin hin er til ad takast &

vid umoénnunina og umsjén med einstaklingnum (Berman og Snyder, 2012).

5.1 Mat & p6rfum adstandenda

Hjukrunarfreedingar sem sinna umdénnun langveikra einstaklinga eru i lykilhlutverki til pess ad meta
parfir adstandenda, par sem hjukrunarfraedingar vinna mjog naid med fjdlskyldunni. Adstandendur atta
sig oft ekki & eigin tilfinningum og lidan sem fylgir umdnnunarhlutverkinu, par af leidandi geta
hjukrunarfraedingar lagt mat 4 lidan adstandenda, freett pa og bent & videigandi studningsurraedi i
hveriju tilfelli fyrir sig (Nguyen, 2009).

parfir adstandenda i umdnnunarhlutverki geta verid mismunandi eftir aldri einstaklings og tegund
veikinda og verda hjukrunarfreedingar ad vera medvitadir um pad. Rannsakadar voru mikilveegustu
parfir foreldra & barnadeildum Barnaspitala Hringsins arido 2006 og hvernig komid var til mots vid peer.
Nidurstédur leiddu i ljés ad flestum porfum foreldra var fullneegt en peim sem var abétavant voru
medal annars ad fa skriflegar upplysingar um barnid, ad fa teekifeeri til ad hitta foreldra annarra barna
med sambeerilega reynslu, parfir tengdar adstédu foreldra & deildinni medan a dvol stéd, ad foreldrar
fai teekifeeri til ad reeda um tilfinningar sinar og lidan i einrdmi vid hjukrunarfreeding eda leekni.
Jafnframt ad pad sé tengilidur innan deildarinnar vié foreldra og ad lokum fannst foreldrum vanta ad
eftirfylgni veeri neegjanleg med barninu eftir Gtskrift og i tengslum vié heimferd pess (Helga Bragadottir,
Guorin Kristjansdéttir og Herdis Gunnarsdéttir, 2006).

I ranns6kn Nénnu Fridriksdéttur og félaga (2006) voru skodadar helstu parfir adstandenda sjiklinga
i liknarmeodferd og ad hve miklu leyti pérfum peirra veeri meett. Adstandendur tjadu ad mikilveegustu
parfir peirra veeru tengdar sjuklingnum, lidan hans, freedslu og upplysingapérfum. Pad ad
hjikrunarfreedingar lati sér annt um sjuklinginn og ad vera fullviss um ad sjuklingurinn fai bestu

mogulegu uménnun medan & dvdl stendur , voru mikilveegustu parfir adstandenda samkvaemt pessari
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rannsokn. Sist mikilveegt a0 mati adstandenda var ad finna ad einhverjum veeri annt um eigin lidan
peirra (Frioriksdéttir, Sigurdardéttir og Gunnarsdoéttir, 2006).

I ddurnefndri freedilegri samantekt eftir Sit og félaga fra arinu 2004 er fjallad um ahrif félagslegs
studnings a heilsufar adstandenda. bPessi samantekt stadfestir enn frekar ad storf og su pekking sem
hjikrunarfreedingar hafa naer oft langt Gt fyrir starfid innan sjukrahGsanna. Hjukrunarfreedingar gegna
lykilhlutverki i samskiptum vid einstaklinginn og fjdlskyldu hans par sem peir vinna storf sin i mikilli
naleegd og neerveru peirra. betta gerir pad ad verkum ad hjukrunarfreedingar komast neer
einstaklingnum og pérfum hans. Med pvi 6dlast peir betri skilning a raunverulegum poérfum
fidlskyldunnar. bvi eettu hjukrunarfreedingar ad nyta adgengi sitt til ad meta parfirnar og veita eda
Utvega videigandi studningsurreedi fyrir sjuklinga og fjolskyldur peirra. Pvi an videigandi studnings eru
umoénnunaradilar oft ad heetta eigin heilsu sinni og verda par af leidandi sjuklingar sjélfir (Sit, Wong,
Clinton, Li og Fong, 2004).

Til pess ad meta parfir og byrdi adstandenda i umdnnunarhlutverki geta hjukrunarfreedingar medal
annars notast vid Montgomery-Borgatta kvardann. Kvardinn er prdéadur i peim tilgangi ad gefa
hjukrunarfreedingum é&kvedna hugmynd og teekifeeri til pess ad sja vidvorunarmerki um lidan
aodstandandans i uménnunarhlutverki 4samt pvi ad meta hvada Urreedi hann geeti parfnast. Einnig
getur hann gefid hjakrunarfreedingum hugmyndir til pess ad opna umraedur um parfir og byrdi
adstandenda i hlutverkinu (Nguyen, 2009). Meeld eru 14 atridi i lidan adstandenda sem geta fylgt
umdnnunarhlutverkinu, en pessum 14 atrioum er skipt i 3 undirflokka. Fyrsti undirflokkur maelir paetti
sem valda greinilegri roskun & lifi adstandandans. Innan pess flokks er sa timi sem adstandandinn
hefur fyrir sjélfan sig, personulegt frelsi, timi til afpreyingar, fri og ferdaltg, timi til eigin atvinnu og
daglegra athafna, timi fyrir vini og eettingja. Annar undirflokkur metur paetti i lidan adstandenda sem
syna ad hvada marki adstandandi skynjar abyrgd sina i umoénnunarhlutverki sem of krefjandi. Innan
pess flokks eru peettir par sem metid er hvort adstandandi skynjar ad sa veiki sé ad reyna ad stjérna
honum og radskast med hann, hvort sa veiki sé€ med éraunhaefar kréfur til adstandandans, hvort
adstandanda lidi eins og verid sé ad misnota hann ad einhverju leyti i hlutverkinu, og hvort
umdnnunarkréfur pess sem veikur er séu meiri en pad sem naudsynlegt er talid. bridji undirflokkur
meaelir sidan hvernig tilfinningar adstandanda eru gagnvart abyrgd sinni i uménnunarhlutverkinu. baettir
innan pess flokks sem metnir eru, eru medal annars streita i sambandi adstandandans og pess veika,
spenna i lifi adstandandans, o6roleiki og punglyndiseinkenni adstandandans og ad lokum kvidi
adstandandans. Svarmdguleikarnir eru & 5 punkta Likert kvarda par sem ,mikil ahrif eru a télugildinu
1 til ,minnst ahrif* med télugildinu 5. Hver pattur i hverjum undirflokki er sidan metinn med stigatéflu og
nidurstada sem gefur meira en 23 stig fyrir fyrsta undirflokk er talin vera of ha og bregdast eigi vid. |
o6orum undirflokki er stigafjéldi yfir 15 talinn vera of har og i pridja undirflokki er stigafjéldi yfir 13 talinn
of har (Montgomery, 2002).

Mikilveegt er ad heilbrigdisstarfsfolk sé vakandi fyrir andlegum porfum adstandenda i
uménnunarhlutverkinu og ad starfsfolk hugi ad leidum til ad hjalpa adstandendum ad reeda um pessar
parfir og greina fra peim. Med pessum heetti veeri haegt draga Ur ahyggjum adstandenda i sumum
tilfellum og beaeta andlega lidan peirra (Pierce og Lutz, 2013). Daemi um peer leidir sem haegt veeri ad

nota til ad hjalpa adstandendum til ad sinna andlegum og trdarlegum p&érfum sinum og til ad reeda um
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paer, veeri ad finna réttar timasetningar til umraedu, nota virka hlustun, syna samudé og spyrja opinna

spurninga (Murray, Kendall, Worth, Boyd og Benton, 2004).

Hvad vardar hindranir i umonnunarhlutverkinu verdur ad lita & ad veentingar pess veika og
adstandandans eru oft ekki paer somu og verda hjukrunarfreedingar ad hafa akvedna faerni til ad lesa i

adstaedurnar hverju sinni.

5.2 Freedsla og studningur

Til ad haegt sé ad maeta porfum fjdlskyldu langveiks einstaklings er markviss freedsla eitt af lykilatrioum
innan heilbrigdispjonustunnar. Freedslan & ekki ad vera takmoérkud vid pann tima sem
sjukdémsgreining kemur fram heldur ad na i gegnum allt sjukdémsferlid. Mikilveegt er ad freedslan sé
snidin ad porfum hvers og eins, Gt fra pvi hvers konar umdnnun parf ad veita, hvernig og hveneer a ad
veita hana. Jafnframt er naudsynlegt ad fjdlskyldan viti hvenaer porf er & ad leita til sérfreedings vegna
einkenna og hvert & ad leita. Heilbrigdisstarfsfélk parf ad tryggja ad umonnunaradilar innan
fidlskyldunnar skilji 4aetlun og medferd einstaklingsins, en jafnframt ad peir hafi getu til ad adstoda
einstaklinginn (Given, Given og Sherwood, 2012).

Akvordun um ad veita langveikum einstaklingi uménnun er flokin og margpaett fyrir pann sem hana
a ad veita. Hvort heldur sem akvordun er tekin um ad veita umdnnunina eda ekki hefur pad baedi kosti
og galla i fér med sér fyrir alla. Engar tvenns konar adstaedur eru eins pratt fyrir sambeerilega fétlun
eda sjukdéma. bar af leidandi er naudsynlegt ad meta adsteedur hvers og eins einstaklings og

fjlskyldu hans og snida ad pdrfum peirra eins og unnt er (Pierce og Lutz, 2013).

Flestir umdnnunaradilar eru einstaklingar sem ekki hafa fengid til pess videigandi pjalfun og eru par
af leidandi misvel i stakk bunir ad takast & vio umonnunarhlutverkid. betta a sérstaklega vid pa
umoénnunaradila sem purfa ad veita flokna hjukrunarpjénustu eins og pokaskipti & pvagleggjum,
umbudaskiptingar & sarum eda ad fylgja eftir floknum lyfjagjéfum og par af leidandi mikilveegt fyrir pa

aod fa vioeigandi freedslu og studning (Adelman, Tmanova, Delgado, Dion og Lachs, 2014).

I rannsokn Mastel-Smith og Stanley-Hermanns (2012) kemur fram ad pad ad vera uménnunaradili
langveiks einstaklings er oft krefjandi fyrir adstandendur par sem peir purfa ad na ad samreema
umoénnunarhlutverkid vid adrar skyldur og athafnir i eigin lifi. Peir hafa pvi oft p6rf fyrir mikla freedslu og
leidsbgn um hvernig haegt sé ad samraema umoénnunarhlutverkid vid daglegu parfir sinar. | sému
rannsokn greindu adstandendur fra upplifun sinni & gagnsemi nokkurra freedsluleida. beir téldu ad
namskeid sem veittu peim teekifeeri til pess ad leera med pvi ad framkveema hlutina sjalfir veeru
gagnlegust, pannig gatu fagadilar leidbeint og kennt peim réttar adferdir tii umdnnunar. Jafnframt
nefndu adstandendur ad gagnlegt hafi verid ad annad hvort fagadili eda annar adili med svipada
umoénnunarreynslu keemu a heimilid og veitti peim leidbeiningar og freedslu. Nokkrir adstandendur
greindu fra gagnsemi freedslu sem haegt var ad nélgast i gegnum internetid asamt kostum og géllum
peirra freedsluleida. Gagnlegt var talid ad oftast veeri audvelt og adgengilegt ad nalgast naudsynlegar
upplysingar, jafnvel kennslumyndbond fyrir ymiss konar umoénnunarleidir en pratt fyrir pad krefdist
pessi freedsluleid pess ad adstandendur byggju yfir teekjablnadi og hefou adgang ad pvi,
teeknikunnattu og getu til ad leita ad réttum upplysingum.
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5.3 Sioferdileg skylda

I lbgum um réttindi sjaklinga nr. 74/1997 kemur fram ad sjdklingar og nanustu vandamenn peirra eig rétt &
ad njota andlegs, trlarlegs og félagslegs studnings fra heilbrigdisstarfsfolki medan & medferd og
sjukrahtsdvol stendur. Einnig ad sjuklingar eigi rétt & ad njota studnings fra fjdlskyldu sinni, settmennum og
vinum i gegnum alla medferdina sem hann parfnast. Frumskyldur heilbrigdisstarfsmanna og par af leidandi
eitt helsta hlutverk hjukrunarfreedinga er ad bera umhyggju fyrir velferd skjolsteedinga sinna og virda
sjalfreedi peirra. Hjukrunarfreedingum ber ad hafa i huga ad allir menn hafa rétt til einkalifs og
bagnarskyldan stendur vérd um pennan rétt (Vilhjaimur Arnason, 1993). Alpjédasamtok hjukrunarfreedinga
(International Council of Nurses, ICN) sampykktu fyrstu sidareglur hjukrunarfreedinga arido 1953. Sidan pa
hafa peer itrekad verid endurskodadar og endurbzettar med tilliti til breytinga og lauk sidustu endurskodun
arid 2012. Félag islenskra hjukrunarfraedinga er eitt af félogum innan alpjédasamtaka hjukrunarfraedinga,
ICN. Fjérar grundvallar abyrgdarskyldur hjikrunarfreedinga samkveemt ICN eru, ad hjukrunarfreedingar
studla ad heilbrigdum lifnadarhattum, efla heilbrigdi almennings, fyrirbyggja veikindi og ad lina pjaningar
einstaklingsins og samfélagsins (ICN, 2012). Vid endurskodun & stefnu Félags islenskra hjukrunarfreedinga
var stefna alpjodasamtaka hjukrunarfraedinga (ICN) hofd til hlidsjonar (Félag islenskra hjikrunarfraedinga,
2011). Samkveemt [6gum um réttindi sjuklinga nr. 74/1997 ber 6llum starfsmdnnum i heilbrigdispjénustu ad
geeta fylista trinadar og pagmeelsku um allt pad sem peir komast ad i starfi sinu um heilsufar og astand
sjuklings og um hans personulegu upplysingar. Trunadartraust hvetur sjuklinginn til pess ad greina betur fra
sjukdomseinkennum og hugsanlegum orsékum. Gagnkveemur tranadur greidir fyrir mannlegum

samskiptum (Vilhjalmur Arnason, 1993).

Pegar hjakrunarfreedingur metur getu til uménnunar og parfir fjolskyldunnar er mikilveegt ad hafa ad
leidarljosi ad einstaklingum ber ad varast ad deema sidferdi annarra Ut fra eigin sidareglum og parf pvi
oft ad skoda reetur hvers og eins samfélags til ad skilja adsteedurnar. | margbreytilegu
menningarsamfélagi eins og vid baum i nd ber einstaklingnum ad skoda vidhorf sin i gard annarra og
fordast ad leggja rangan dom & syn annarra a vidfangsefnid. | alpjodlegum og islenskum Iégum og
reglum um abyrgd og sidferdilega skyldu hjukrunarfreedinga er sambaerilegar nidurstdédur ad finna um
fordoma. Hjukrunarfraedingum ber ad hjukra af virdingu an pess ad fara i manngreinaralit vegna
bj6dernis, aldurs, kynpattar, kynferdis, trdarbragda, heilsufarsvanda, veikinda, stjérnmalaskodana eda

pj6ofélagslegrar stodu einstaklings (Félag islenskra hjukrunarfraedinga, 2011; ICN, 2012).

5.4 borfum meett

Sidustu ar hafa lidan, reynsla og parfir adstandenda af pvi ad sinna uménnun langveikra einstaklinga,
fengi® meiri athygli en adur var. Jafnframt hefur naudsyn pess ad meta parfir adstandenda i
umoénnunarhlutverki og ad reyna ad koma til méts vid peer verid gefinn meiri gaumur. Hin ymsu
hagsmunasamtok adstandenda eru virk og 6flug i starfsemi sinni og er fj6lbreyttur studningur i bodi i
samfélaginu i dag, baedi fyrir pa sem eru veikir og adstandendur peirra. Studoningsféldg eins og Ljésio,
Krabbameinsfélagid og Kraftur, svo ad eitthvad sé nefnt. Samtok adstandenda i mérgum I6ndum hafa
safnad upplysingum um edli, ahrif og parfir adstandenda. Samskipti milli adstandenda og sjuklinga

voru rannstékud af Fried og félégum (2005) med tilliti til aukinnar uménnunar og kom i ljés ad nanast
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allir adstandendur i pessari rannsokn, sem voru 193 talsins, t6ldu ad g6d samskipti vid sjuklinginn
veeri einna mikilveegasta porf peirra. Um 40% adstandenda taldi sig hafa porf fyrir meiri samskipti vio
sjuklinginn, en pratt fyrir pad kom i ljés ad adstandendur og sjuklingar voru 6sammala um hversu mikil
samskipti peir hoféu porf fyrir (Fried, Bradley, O'Leary og Byers, 2005). Mikilvaegt er ad efla
sjalfstraust adstandenda og hjalpa peim ad vinna med tilfinningar sinar. Adstandendur langveikra
einstaklinga sem bua vid krefjandi umonnunarparfir pess veika til langs tima eru helmingi liklegri en
adrir til ad pjast af punglyndi (Choi, Donahoe, Zullo og Hoffan, 2011). Einnig er mikilveegt ad
hjakrunarfraedingar séu opnir i samskiptum sinum vid fjdlskylduna pvi hdn er nanasti studningsadili
pbess veika. bvi er velferd fjolskyldunnar og vellidan mikilveeg i stérfum hjakrunarfraedinga. i rannsokn
Maxwell og félaga (2007) var gerdur samanburdur a vidhorfi hjikrunarfeedinga annars vegar og
fidlskyldunnar hins vegar & pérfum adstandenda og hvernig pérfum peirra veeri meett. Spurningalisti
med 30 spurningum var lagdur fyrir patttakendr til ad kanna vidhorf peirra til mikilvaegis parfanna. I ljos
kom ad fjblskyldan taldi mikilveegast ad spurningum peirra veeri svarad heidarlega asamt pvi ad fa
upplysingar um batahorfur. Nidurstodur leiddu i ljos ad i 6llum tilfellum mat fjélskyldan parfirnar
mikilveegari heldur en hjikrunarfraedingar gerdu. bad ad meta parfir fjdlskyldunnar og forgangsrada er
mikilveegt til ad geta maeett porfum hennar og dregur pad Ur kvida. Jafnframt til ad auka traust
fidlskyldunnar & heilbrigdispjonustuna og einnig ad beeta lidan sjuklingsins og batahorfur hans
(Maxwell, Stuenkel og Saylor, 2007). Sambeerilegar nidurstddur ma sja i rannsékn Farahani og félaga
(2014) a porfum adstandenda gjorgeeslusjuklinga par sem peim ber saman um ad mikilveegt sé ad fa
heidarlegar og skyrar upplysingar um astand og lidan sjuklings. Einnig téldu adstandendur mikilveega
porf sina ad fa tilfinningalegan studning og skilning af halfu hjukrunarfreedinga (Farahani, Gaeeni,

Mohammadi og Seyedfatemi, 2014).

Oft kemur upp suU stada ad adstandendur treysta sér ekki til ad taka vid sjuklingum og peirri
umdnnun sem peir purfa inn a heimilin, par sem sjaklingar Gtskrifast fyrr og veikari en adur var. beir
parfnast pvi oft krefjandi umdnnunar strax eftir Gtskrift, en erfitt getur verid ad fa adra utanadkomandi
adstod eda adstod samfélagsins med stuttum fyrirvara. Hér keemi sjukrahotel og slik drreedi sem
Ometanlegur studningur vid adstandendur. Sjukrahétel Landspitala er rekid i samraemi vid samkomu-
lag Landspitala og Sjlkratrygginga Islands. Hjukrunarfreedingar Landspitalans sja um daglegan
rekstur og hjakrunarpjénustuna. Sjukrahotelid er oft hugsad sem millistig til ad braa bilid milli
sjukrahliss og heimilis. Sjukrah6telid er Urreedi fyrir einstaklinga sem purfa heilsu sinnar eda
adstandenda vegna ad dvelja fjarri heimabyggd vegna medferda, rannsékna eda endurheefinga sem
pattar i bata. Hér hafa adstandendur teekifeeri & ad dvelja med einstaklingnum medan peir purfa. petta
Urreedi er einnig hugsad fyrir p4 einstaklinga sem dvalid hafa & sjukrastofnunum en eru sjalfir af
einhverjum ors6kum ekki tilbanir né adstandendur peirra til ad taka vid peim inn & heimilid.
Einstaklingarnir purfa ad vera sjalfbjarga vio ad komast fram r rami, ad sinna pdrfum daglegs lifs og
aod sja um lyfjagjafir sinar. Einstaklingar og adstandendur peirra geta fengid hjakrunarradgjof vegna
heilsufarsvanda, adstod vid lyfjagjafir, saraskipti, b6dun og saumatdku, ef med parf. Sjiklingarnir sjalfir
eda adstandendur peirra geta 6skad eftir ad fa ad dvelja a sjukrahételinu en einungis gegn tilvisun
leekna og hjokrunarfreedinga a Landspitalanum eda a heilbrigdisstofnunum a landsbyggdinni

(Landspitali, e.d.). Byrdin er oft mikil og adkallandi fyrir nanustu adstandendur pvi ad pad er ekki bara
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hinn veiki sem pjaist ef um langvinnan sjukdém innan fjdlskyldunnar er ad raeda. Urraedi sem pessi eru
pvi naudsynleg ekki sidur fyrir adstandendur pess veika. Landspitalinn hefur yfir ad rada nokkrum
ibudum sem sjiklingum utan af landi og adstandendum peirra standa til boda a héfudborgarsvaedinu.
A vegum Barnadeildar Hringsins eru einnig i bodi ibudir fyrir adstandendur. Foreldrar eda
adstandendur sem busettir eru a landsbyggdinni geta leigt ibud a medan barnid peirra dvelur &
spitalanum og parfnast medferdar eda rannsoknar. ibudirnar eru margar hverjar gjof fra einstaklingum
sem att hafa langveik bérn eda 6drum velunnurum. ibadirnar eru i eigu Barnaheilla, Styrktarfélags

krabbameinssjukra barna og Barnaspitala Hringsins (Barnaspitali, e.d.).

Adstandendur langveikra einstaklinga parfnast oft mikillar utanadkomandi adstodar i umoénnunar-
hlutverki. St pjonusta og studningur sem peim bydst innan samfélagsins niina, vegna fotlunar eda veikinda
er medal annars heimahjukrun, dagvistun, hvildarinnlagnir og félagslegur studningur. Stefna islenskra
stjiornvalda er st ad sem flestir geti buid a heimilum sinum sem lengst. Til ad svo sé haegt parf samfélagid
ad meeta porfum pessa hops adstandenda og einstaklinga sem eiga vid veikindi ad strida og bua vid
dvinandi feerni til sjalfsumonnunar. Oryggi, vernd og vellidan er pad sem vid tengjum gjarnan vid heimili
okkar samkveemt grein Stefans Baldurssonar (2002). Heimilid er gridastadur i hugum flestra, par sem vid
finnum fyrir 6ryggi og til ad vera vio sjalf. Heimilid hefur &hrif & heilsufar og lidan flestra einstaklinga, og er
talid vera best lysandi deemid um pad hvernig einstaklingurinn getur lifad fridlsu og oheftu lifi (Kristin
Bjornsddéttir, 2008). En forsenda pess ad langveikir einstaklingar geti afram buid heima er ad til komi adstod
fra riki eda sveitarfélogum, gddar adsteedur séu inni & heimilinu asamt pvi ad fidlskyldan taki patt i
skipulagningu (S6lbog Sumarlidadéttir og Kristin Bjornsdottir, 2011). Langveikir einstaklingar og fidlskyldur
peirra eiga rétt a ad fa heimapjonustu frd hinu opinbera. Meta parf adsteedur heimilisins og skipulegja
videigandi heimahjukrun i samradi vid fidlskylduna. Einnig er mikilvaegt ad veita fj6lskyldunni studning og
ad hafa peer med i radum. Alagid er oft mikid & fjdlskylduna og adstandendur jafnvel ordnir aldradir og
lasburda sjalfir (Sélborg Sumarlidadéttir og Kristin Bjornsdottir, 2011). Einstaklingar eiga misaudvelt med
a0 seetta sig vio ad fa okunnugt adstodarfélk inn & heimili sitt og er pvi mikilveegt ad jakveett og gott
samstarf eigi sér stad vid fidlskylduna til ad studla ad trausti milli allra adila. Riki og sveitarféldg hafa til
langs tima skipulagt dagpjalfun, hvildarinnlagnir, aksturspjonustu, heimsendan mat dsamt ymiss konar
félagspjonustu. Dagpjalfun og hvildarinnlagnir fela i sér timabundna eda reglulegaumsamda dvol i
félagsmidstdd, & hjikrunarheimili og vidar. bar gefst kostur & tdmstundaidkun, léttum likamsaefingum,

maltid, hvildaradstédu og er sumstadar einnig bodid upp & bddun og snyrtingu (Velferdarraduneytio, e.d.).

Markmid med hvildarinnlégnum er timabundin dvél & hjukrunarrymi, allt fra nokkrum dégum upp i
nokkrar vikur. Hvildarinnlagnir eru oft veittar pegar einhver nakominn einstaklingnum, til deemis
adstandandi hans sem hefur veitt honum adstod og studning, parfnast hvildar vegna éalags eda
forfallast skyndilega einhverra hluta vegna. Hvildarinnlagnir eru hugsadar til ad gera folki kleift ad bua
afram a eigin heimili sem lengst (Velferdarraduneytid, 2012). Rétt til félagslegrar heimapjoénustu eiga
langveikir einstaklingar sem buda i heimahudsum ef peir geta ekki hjalparlaust annast heimilishald eda
persénulega umhirdu eda hafa enga adra moguleika a ad fa adstod. Markmid med félagspjonustu er
ad tryggja 0ryggi einstaklingsins og studla ad velferd og jafnrétti folks, tryggja einstaklingnum skilyrdi til
ao lifa edlilegu lifi pratt fyrir langvarandi veikindi (Velferdarraduneytid, e.d.).
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6 Nidurstoéour

Hér & eftir verdur leitast vid ad svara rannsGknarspurningum sem settar voru fram i upphafi. Vié gerd
bessarar fraedilegu samantektar voru skodadar rannsoknir sem gerdar hafa verid baedi & islandi og

erlendis og verdur studst vid nidurstodur peirra lykilrannsékna sem valdar voru.

1) Hverjar eru parfir adstandenda langveikra einstaklinga?

Mismunandi er eftir adstandendum hvers konar parfir peir telja sig hafa i umdnnunarhlutverkinu. Fram
kom i flestum ranns6knum ad helstu parfir adstandenda langveikra einstaklinga i
uménnunarhlutverkinu veeru parfir tengdar andlegum og trdarlegar pattum (Haley og Harrigan, 2004;
Murray, Kendall, Worth, Boyd og Benton, 2004; Stuckey, 2001), likamlegar - og tilfinningalegar parfir
(Adelman, Tmanova, Delgado, Dion og Lachs, 2014; Sit, Wong, Clinton, Li og Fong, 2004), og ad
lokum félagslegar og efnahagslegar parfir (Angelo, Egan og Reid, 2013; Gunnjéna Gudmundsdottir,
2009). bau atridi sem hofou hvad mest ahrif & lidan og parfir adstandenda i uménnunarhlutverki voru
aukio alag, félagsleg einangrun, streita, punglyndi og jafnframt fijarhagserfidleikar (Adelman, Tmanova,
Delgado, Dion og Lachs, 2014; Greenwald og Assciates, 2006; Ugalde, Krishnasamy og Schofield,
2012).

Andlegar og traarlegar parfir adstandenda héfou oft mikla pydingu fyrir pa og snéru helst ad peim
pattum lifsins sem veitti adstandendum einhvers konar tilgang og merkingu i uménnunarhlutverki.
Andlegu parfirnar skilgreindu peir ymist sem porf fyrir ast, umhyggju og géd samskipti vid fjdlskyldu og
vini asamt pvi ad na ad vidhalda sjélfsvirdingu og na ad framkvaema hinar ymsu athafnir sem veita
peim vellidan. Peir adstandendur sem nadu ad huga ad pessum poérfum fundu fyrir meira 6ryggi og
jafnveegi i uménnunarhlutverki og leid peim betur med ad sinna pvi (Haley og Harrigan 2004; Murray,
Kendall, Worth, Boyd og Benton, 2004; Stuckey, 2001). Traarlegar parfir skilgreindu flestir
adstandendur sem tengingu vid aedri mattarvold eda gud og fundu peir fyrir tilgangi, merkingu og
studningi i gegnum paer. Pérfunum nadu peir ad maeta ymist i gegnum baenir, baenastundir og adrar

trharlegar samkomur (Halley og Harrigan, 2004; Stuckey, 2001).

Likamlegar parfir adstandenda i umdénnunarhlutverki snéru helst ad peim pattum sem juku a
likamlega vanlidan peirra. barfirnar voru ad ad fa betri hvild og meiri svefn. Adstandendur fundu fyrir
einkennum i stodkerfi sokum likamlegs alags vid umonnunina. Adrir verkir, svo sem hofudverkir og
kvidverkir, voru einnig &berandi. Jafnframt var mikid um pyngdaraukningu/pyngdartap dsamt lélegri
likams- og heilsufarslegri sjalfsuménnun vegna preytu og timaskorts (Greenwald og Associates, 2006;
Sit, Wong, Clinton, Li og Fong, 2004).

Helstu tilfinningalegu parfir sem adstandendur greindu fra tengdust peirri vanlidan sem peir
upplifdu vid ad sja nakominn einstakling vid sleema og jafnvel hrakandi heilsu, og jafnframt peirri
Otryggu framtid sem peir bda vid. Einkennin lystu sér helst i streitu, kvida og punglyndi. Adstandendur
voru sammala um ad peir veeru illa undir pad bunir ad takast a vid umoénnunarhlutverkid og peim

kréfum sem pad gerdi til peirra sem eykur verulega a kvida peirra og streitu (Greenwald og
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Associates, 2006; Mastel-Smith og Stanley-Hermanns, 2012). | ranns6kn Nénnu Fidriksdottur og fl.
(2011) var skodad ahrifasamband og tenging milli kvida og punglyndis annars vegar og parfa og
lifsgeeda adstandenda hins vegar. | ljos kom ad sterk jakveed tengsl voru milli kvida, punglyndis og
verri lifsgeeda adstandenda. Mikilvaegustu parfir ad mati adstandenda i pessari rannsokn voru ad peir

fengju heidarlegar og skyrar upplysingar fra fagadilum sem tengdist tilfinningalegri lidan peirra.

Rannsoknir hafa synt mikilveegi félagslegra parfa fyrir einstaklinginn, en peim ma skipta i formlegar
og oformlegar parfir. Peir sem njéta gods félagslegs studnings, hvort heldur sem um formlegan eda
o6formlegan studning er ad reeda, eru hamingjusamari, heilsuhraustari og lifa lengur en einstaklingar
sem bla vido mikla félagslega einangrun (Brown, Nesse, Vinokur og Smith, 2003; Gunnjéna
Gudmundsdottir, 2009). Flestum ber saman um mikilveegi fjdlskyldunnar og vina er kemur ad
félagslegum studningi sem flokkast undir 6formlegan studning a bord vid ad vera til stadar fyrir
einstaklinginn. Félagslegur bakgrunnur adstandenda hefur ahrif & hvernig porfum peirra var maett.
Giftir einstaklingar fa frekar pérfum sinum maett og einnig peir sem ekki eru i vinnu utan heimilis
(Fridriksdéttir o.fl., 2011).

Langvinn veikindi geta haft mikil ahrif a fjdlskylduna par sem mikil fjarhagsleg utgjold fylgja oft
veikindaferlinu asamt pvi ad roskun verdur a tekjumoguleikum fjolskyldunnar. | lj6s kemur i
nidurstddum nokkurra rannsokna ad fjdlskyldan hefur minna milli handanna vegna mikils kostnadar
langvinnra veikinda (Lai, 2012; Greenwald og Associates, 2006). Fram kemur i
rannséknarnidurstddum Lai (2012) ad um 40% adstandenda hofou litid sem ekkert auka fjarmagn til
radstdfunar til annarra athafna vegna mikils kostnadar sem veikindin héféu i fér med sér. Jafnframt var
algengt ad einstaklingar innan fjdlskyldunnar pyrftu ad takmarka naudsynlegu parfir sinar sékum mikils

kostnadar vid umodnnunina.

2) Hvert er hlutverk hjakrunarfraedinga i uménnun fjélskyldu langveiks einstaklings?

Hlutverk hjukrunarfreedinga i umonnun fjolskyldu langveiks einstaklings er f6lgid i pvi ad veita freedslu,
studning og neerveru til handa sjuklingnum og hans nénustu. Jafnframt ad meta parfir hverrar
fidlskyldu fyrir sig, veita heildreena hjakrun og studla ad faglegum samskiptum (Maxwell, Stuenkel og
Saylor, 2007).

I rannsoknum sem skodadar voru og snla ad hlutverki hjukrunarfreedinga i uménnun fjdlskyldu
langveiks einstaklings, er mikilveegt ad hjukrunarfraedingar veiti adstandendum skyr og heidarleg svor
vid spurningum sinum um lidan og é&stand einstaklingsins (Farahani, Gaeeni, Mohammadi og
Seyedfatemi, 2014; Fridriksdéttir o.fl.,, 2011; Maxwell, Stuenkel og Saylor, 2007). Jafnframt vildu
adstandendur fa skriflegar upplysingar & almennu mali sem peir skilja og geta lesid sidar (Helga
Bragadottir, Gudrun Kristjansdottir og Herdis Gunnarsdéttir, 2006).

Hlutverk hjukrunarfreedinga var talid mikilveegt pegar kemur ad tilfinningalegum p&rfum
adstandenda. Adstandendur Oskudu eftir teekifeerum til ad reeda tilfinningaleg mal sin og lidan vio
hjikrunarfreeding eda leekni til ad leita eftir studning peirra (Farahni, Gaeeni, Mohammadi og
Seyedfatemi, 2014; Helga Bragadéttir, Gudrin Kristjansdoéttir og Herdis Gunnarsdottir, 2006).
Samkvaemt islenskri rannsokn er tilfinningalegum porfum adstandenda ekki maett i um pad bil 34-37%
tifella (Helga Bragadéttir, Bjork Sigurjonsdottir og Heidur Hrund Jonsdéttir, 2014). Pegar
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hjikrunarfraedingar na ad maeta porfum fjdlskyldunnar getur pad dregid verulega Ur kvida og vanlidan
fidlskyldunnar (Maxwell, Stuenkel og Saylor, 2007). Mikilvaegustu parfir ad mati adstandenda tengjast
lidan sjuklingsins og su fullvissa ad hann fai bestu mégulegu uménnun medan & dvdl stendur og
Oryggi hans sé tryggt (Fridriksdéttir, Sigurdardéttir og Gunnarsdottir, 2006). Nakveemni i
upplysingaséfnun og skraningu sem falla undir starfssvid hjikrunarfraedinga er mikilveeg til ad auka

gaedi peirrar pjonustu sem veitt er og studla ad dryggi sjuklinga (Asta Thoroddsen, 2011).
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7 Umreedur

pPad ad einn einstaklingur innan fjolskyldu sé med langvinnan sjukdém leggur byrdar a alla
fidlskylduna. Truflun af véldum veikindanna veldur pvi ad daglegt lif og athafnir annarra
fidlskyldumedlima raskast, en jafnframt hlutverk peirra og skyldur. Fjélskyldan gegnir pvi lykilhlutverki
ao vera sa adili sem stendur neaest peim sjuka og hann parf mest & ad halda pegar veikindi dynja yfir.
Ad mati hofunda eru oft miklar og 6raunheefar kréfur lagdar a herdar fjdlskyldunnar. Til pess ad
fidlskyldan geti verid til stadar sem umdnnunaradili purfa hjikrunarfraedingar oft a tioum ad gripa inn i
og huga ad heilsu og lidan fjélskyldunnar svo hun hafi styrk og getu til ad vera til stadar fyrir nakominn
astvin. Med pessum haetti geta hjukrunarfraedingar studlad ad baettri lidan fjdlskyldunnar asamt pvi ad

byggja upp traust hennar til heilbrigdiskerfisins (Maxwell, Stuenkel og Saylor, 2007).

Adstandendur og langveikir einstaklingar standa frammi fyrir pvi ad dkveda hvort peir eetli ad verda
férnarldomb sjukdémsins, gera hann allsradandi i lifi sinu eda takast a vid hann og nyta adstaedurnar til
frekari proska. Uménnunarhlutverk adstandenda er yfirgripsmikid og krefjandi starf, sem getur haft
veruleg ahrif & heilsu peirra og lidan. bvi er mikilvaegt fyrir hjukrunarfreedinga ad huga ad porfum
adstandenda i umoénnunarhlutverkinu og meeta peim eftir bestu getu. bPau atridi sem héfou hvad mest
ahrif & lidan og parfir adstandenda i umdnnunarhlutverki samkvaemt rannséknum sem studst var vio
voru auki® &lag, félagsleg einangrun, streita, punglyndi og jafnframt fjarhagserfidleikar (Adelman,
Tmanova, Delgado, Dion og Lachs, 2014; Grenwald og Associates, 2006; Ugalde, Krishnasamy og
Schofield, 2012).

Samkveemt nidurstédum ma sjd ad parfir adstandenda i umonnunarhlutverkinu geta verid
mismunandi i hverju tilfelli fyrir sig og eftir pvi & hvada stigi sjakdémurinn er. Ad mati héfunda parf ad
skoda peer krofur og veentingar sem samfélagid gerir til adstandenda i uménnunarhlutverki. Athuga
parf hvort peir séu i stakk buanir eda hafi likamlega og andlega getu til ad axla pessa abyrgd. Oft &
tidum getur umoénnunin verido mjég krefjandi, svo sem i formi flokinna lyfjagjafa, sem flestir
adstandendur hafa hvorki reynslu né pekkingu til ad sinna. Algengt er ad adstandandinn purfi ad lata
parfir sinar og skyldur vikja hvort heldur sem um er ad reeda dhugamal , stérf eda samskipti vid vini og
aettingja vegna mikils umoénnunaralags. Alagspeettr eins og magnleysi, svefnvandamal,

naeringarastand og andleg vanlidan eru oft aberandi.

Ad mati héfunda geta hjukrunarfreedingar med gédum studningi og markvissri freedslu haft ahrif &
bessa alagspeetti og beett lidan peirra. | rannséknum og fraedilegum samantektum er mikid fiallad um
mikilveegi pess ad adstandendur fai heidarleg og skyr svor vid spurningum sinum um lidan og astand
sjuklingsins og tengist pad betri tilfinningalegri lidan peirra (Farahni, Gaeeni, Mohammadi og
Seyedfatemi, 2014; Fridriksdottir o.fl.,, 2011). Héfundar eru & sama mali og nidurstddur greinanna
syna; petta hefur mikid gildi i 6llum samskiptum og eykur 6ryggi og traust uménnunaradilans i gard
fagmanna og heilbrigdiskerfisins. Heilbrigdisstarfsfolk parf ad hafa gdédan skilning a umgjoéro
fidlskyldunnar og uménnunarpérfinni, en jafnframt ad hafa feerni til ad meta parfir adstandenda hverju

sinni, par sem adstandendur eiga oft sjalfir erfitt med ad skilgreina parfir sinar. Hjukrunarfreedingar
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purfa pvi ad skoda med opnum huga vidhorf sin til fijdlskylduhjukrunar me@ tilliti til veentinga og parfa
fiolskyldunnar hverju sinni. Akvedin hugarfarsbreyting parf ad eiga sér stad innan

heilbrigdissamfélagsins hvad petta malefni vardar, pvi alltaf ma betur gera.

7.1 Hagnyting

Fjolskyldan er adalstudningsadili pess langveika og pvi er velferd hennar og vellidan mikilvaeg i 6llu
hjakrunarstarfi. Til pess ad geta annast fjdlskyldu langveikra einstaklinga er mikilveegt ad
hjukrunarfraedingar pekki ahrif langvinnra sjukdéma & lidan og parfir fjdlskyldunnar. Mikilveegt er ad
hjukrunarfraedingar meti parfir adstandenda til ad haegt sé ad maeta peim a sem arangursrikastan hatt.
Helstu parfir adstandenda tengjast andlegum og trdarlegum pérfum, likamlegum og tilfinningalegum
porfum og jafnframt félags- og efnahagslegum poérfum. Med pvi ad veita fjdlskylduhjakrun geta
hjukrunarfreedingar studlad ad gbéaori samvinnu, eflt traust og par af leidandi aukid verulega geedi og

fagmennsku hjakrunar baedi fyrir einstaklinginn og fjélskyldu hans.

Oheett er ad segja ad fidlskylduhjukrun sé framtidarvidfangsefni i hjakrun, ekki bara & islandi heldur
um allan heim. Innan Bandarikjanna er asetlad ad 90% af umdnnun langveikra einstaklinga fari fram a
heimilum einstaklinga og sé veitt af 6formlegum uménnunaradilum Asetlad er ad 65,7 milljonir
einstaklinga i Bandarikjunum veiti bérnum og fullordnum 6formlega og dlaunada umdénnun. Af peim
séu 43,5 milljénir sem veita pessa pjénustu eldri en 50 ara. Haekkandi lifaldur og vaxandi fjoldi
einstaklinga sem lifa med langvinna, 6leeknandi sjukdéma og mikill skortur & formlegum studningi vid
adstandendur veldur auknu éalagi og aukinni byrdi a adstandendur og fjélskylduna (Adelman,
Tmanova, Delgado, Dion og Lachs, 2014). bvi er mikilveegt ad huga ad pessum stadreyndum pegar
verid er ad skipuleggja nam hjukrunarfraedinga i framtionni og leggja aherslu & mikilvaegi hjukrunar
langveikra einstaklinga baedi & medan & sjukrahlsdvol stendur en ekki hvad sist pegar peir dvelja i

heimahldsum og njéta uménnunar adstandenda.

7.2 Takmarkanir

parfir adstandenda eru tiltélulega nylegt rannséknarefni og fundust par af leidandi faar nylegar
rannsoknir og freedilegar samantektir um efnid. Hofundar purftu pvi ad leita lengra aftur i timann en til
tiu &ra eins og upphaflega var aeetlad. Jafnframt vantar meira um islenskar rannsdknir & pdérfum
aostandenda. Flestar rannsoknir voru a pérfum adstandenda krabbameinssjukra einstaklinga en

minna var til um parfir adstandenda einstaklinga med adra langvinna sjikdoma.

7.3 Framtidarrannsoknir

Mikil porf er fyrir islenskar og erlendar rannséknir & pérfum adstandenda sérstaklega vegna breytinga i
heilbrigdispjonustunni par sem meiri krofur eru gerda & pa sem umoénnunaradila. Mikilveegt er ad
kanna enn frekar hvada poérfum hjikrunarfraedingar geta helst meett til ad stydja vid bakid a
filskyldunni er kemur ad langvinnum veikindum. Hvort heldur sem sjuklingurinn er inniliggjandi a

sjukrastofnun eda byr heima.
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8 Alyktanir

Med peim breytingum sem ordid hafa a islenskri heilbrigdispjonustu er su krafa gerd ad adstandendur
taki meiri patt i umoénnun langveikra fjdlskyldumedlima. Gerdar eru miklar kréfur til uménnunaradila
sem eru oft illa i stakk bunir til ad takast a vid pad hlutverk. Umdnnunarhlutverkid hefur margvisleg
ahrif 4 likamlega og andlega lidan peirra. Hjikrunarfreedingar gegna veigamiklu hlutverki i uménnun
filskyldunnar og eru i lykiladstodu til ad meta parfir adstandenda i uménnunarhlutverki. Til pess ad
filskyldan geti sinnt hinum langveika purfa hjukrunarfraedingar og annad heilbrigdisstarfsfolk ad veita

peim markvissan studning og freedslu asamt pvi ad vera vakandi fyrir lidan peirra og heilsu.
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depression (2011) Svandis iris krabbamein & LSH. fleiri parfir en eldri og fengu fleiri pérfum
Halfdanardottir, maett, makar fengu fleiri porfum maett en

Arndis Jonsdottir,
Hrefna

aorir, peir sem ekki voru i vinnu fengu
fleiri pérfum maett en peir sem voru i

Magnusdottir, vinnu og ad lokum fengu adstandendur
Kristin Lara sjuklinga sem greindust med stadbundinn
Olafsdottir, sjukdoém frekar porfum sinum maett en
Gudbjorg adstandendur peirra sem voru med
Gudmundsdoéttir og dreifdan sjukdom.
Sigriour
Gunnarsdottir

Providing social support Stephanie L. Langtima eigindleg rannsékn. Viétol tekin Markmid ad auka skilning & peir adstandendur sem veittu uménnun

may be more beneficial
than receiving it: Results
from a prospective study
of mortality (2003)

Brown, Randolph
M. Nesse, Amiram
D. Vinokur og Dylan
M. Smith

vid 423 gifta einstaklinga. Skilyréi ad peir
veeru bunir ad vera i umoénnunarhlutverki i
minnst 5 ar.

hvada ahrif félagslegur
studningur & heilsu og lengra lif
adstandenda.

og andlegan studning voru med lengri
lifun. Ad f& umodnnun hafdi ekki ahrif &
liftima en ad veita umonnun haféi ahrif.

Effect of financial costs on
caregiving burden of
family caregivers of older
adults (2012)

Daniel W.L. Lai

Megindleg langtima rannsdkn. Haft
samband vid 320 patttakendur sem sau um
umonnun einstaklinga eldri en 65 ara og
svorudu spurningalista.

Markmid ad kanna ahrif
kostnadar vegna umdénnunar sem
veitt er af adstandendum.

Helstu nidustédur syndu ad kostnadur
vegna uménnunar haféi mikil ahrif a
umonnunaradila og jok a byrdir peirra.
Mikilvaegt ad finna videigandi félagsleg
Urreedi og fjarhagsstudning fyrir
filskylduna & pessum timapunkti.

Giving information to
family members of
patients in the intensive
care unit: Iranian nurses’
ethical approaches (2014)

Mansoureh A
Farahani, Mina
Gaeeni, Nooreddin
Mohammadi og
Naima Seyedfatemi

Eigindleg og megindleg rannsékn. Viotol
tekin vid 12 hjukrunarfraedinga.

Markmid ad kanna helstu parfir
fidlskyldumedlima og sjuklinga a
gjorgaeslu og hvernig freedslu og
upplysingar ber ad veita.

Helstu nidurstddur syndu fram & ad meta
parf ut fra dstandi og stodu sjuklings
hvernig upplysingar eru gefnar til
adstandenda en jafnframt Gt fra astandi
og poérfum hverrar fjélskyldu fyrir sig.
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Mikilveegustu parfir
foreldra & barnadeildum
og hvernig peim er
fullnaegt (2006)

Helga Bragadottir,
Gudrun
Kristjansdottir og
Herdis
Gunnarsdéttir

Lysandi rannsékn. beegindadrtak 205
foreldra barna 4 barnaspitala Hringsins.

Markmid ad kanna mikilvaegar
parfir foreldra barna &
barnadeildum og ad hve miklu
leyti porfunum var fullneegt

Helstu nidurstddur bentu til pess ad
margt sé vel gert er kemur ad pjénustu
vio foreldra barna & barnadeildum en
pratt fyrir pad vantar enn upp a nokkrar
mikilveegar parfir og settar voru fram
krofur til Grbota.

Needs of family
memebers of critically ill
patients: a comparison of
nurse and family
perceptions (2007)

Karen Elizabeth
Maxwell, Diane
Stuenkel og Coleen
Saylor

Lysandi rannsokn. 30 hjukrunarfreedingar
og 20 fjolskyldumedlimir svérudu
spurningalista.

Marmid ad kanna mismunandi
vidhorf sem hjukrunarfreedingar
og adstandendur héfou a pérfum
fidlskyldu langveiks sjuklings.

Helstu nidurstddur syndu fram & ad
mikilveegustu parfir fjlskyldunnar voru
Oryggi, neervera, fraedsla og studningur.
Jafnframt ad beeta samskipti vid fagadila
0g skapa jakveett umhverfi.

Important needs of
families in acute and
palliative care settings
assessed with the Family
Inventory of Needs (2006)

Nanna
Fridriksdottir,
Valgerdur
Sigurdardéttir og
Sigran
Gunnarsdottir

Lysandi megindleg rannsékn. 67
patttakendur sem luku rannsékninni. Spurt
um mikilvaegi 20 parfafullyrdinga og ad
hvad miklu leyti pérfum var meett.

Markmid ad kanna parfir
adstandenda sjuklinga i liknandi
medferd og ad hve miklu leyti
poérfum peirra var meett m.t.t.
bakgrunns og pjénustu

Helstu nidurstddur syndu fram & ad
medalfjoldi mikilveegra parfa var maett i
67% tilfella. Mikilvaegastar voru parfir
sem tengdust sjiklingnum og
upplysingum. Fleiri mikilveegum porfum
var maett i sérhaefdri liknarpjénustu en a
bradadeildum.

Eru hjukrunargreiningar
nzegilega lysandi? (2011)

Asta Thoroddsen

Megindleg lysandi rannsékn. Upplysingar
fengnar ar sjikraskram inniliggjandi
sjuklinga a 29 deildum LSH.

Markmid ad kanna hvada
hjukrunargreiningar og
hjdkrunarmedéferdir islenskir
hjdkrunarfraedingar nota til ad
skra prystingsséar eda byltur eda
haettu 4 peim.

Nidurstodur leiddu i ljos ad fjorar
hjukrunargreiningar voru notadar til ad
skra hjukrunarvandamal sem tengdust
prystingssarum en pratt fyrir pad var
engin peirra sem lysti med Otviraeedum
haetti ad um prystingssar veeri ad raeda
eda heetta a pvi. Fimm
hjikrunargreiningar voru notadar til ad
skra byltuhaettu og var einnig um
Otvirseda greiningu a byltuhaettu ad raeda.
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