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Agrip

Fjolskyldumidud nalgun er hugmyndafraedi sem sér fjolskylduna sem eina heild.
Samkvaemt nalguninni lita fagadilar & fjolskyldumedlimi sem samstarfsadila til pess ad efla
skjolsteedinginn. Fagadilar fa sjonarhorn allra fjélskyldumedlima og pad gerir skjolstaeding
sterkari i endurhafingarferlinu ef fjolskylda hans tekst & vié vandann med
honum.Vidfangsefni pessa verkefnis var ad kanna syn fagadila Grensasdeildar & patttoku
nanustu adstandenda og pjonustu vid pa i endurhafingu astvina med heilaskada.
Rannsoknarspurningin sem sett var fram er eftirfarandi: Hvernig lysa fagadilar i
endurhafingu pjénustu vid adstandendur félks med heilaskada og patttdku peirra i
endurhafingarferlinu?

Vid gerd rannsoknarinnar var notud eigindleg adferdafraedi. Vidtol voru tekin vid sex
fagadila, félagsradgjafa, hjukrunarfreeding, idjupjalfa, leekni, sjukralida og sjukrapjalfara. peir
voru spurdir um adkomu fjélskyldunnar ad endurhafingu, hlutverk adstandenda, pjénustu vio
b, peirra reynslu af samskiptunum og framtidarsyn. Vidtélin voru hljodritud og afritud
ordrétt, ad pvi loknu voru pau greind med vinnulagi grundadrar kenningar. Nidurstodur
rannsoknarinnar leiddu i 1j6s sex megin pemu sem voru adstandendur, fagadilar
skjolsteedingur, samvinna, studningur og pjonustuumhverfi. Pessi pemu spila saman og mynda
kerfi utan um pjonustuna sem adstandendum er veitt. Helstu nidurstddur rannséknarinnar voru
ad viomelendur téldu pjonustuna sem peir veittu maeta porfum skjélsteedinga og adstandenda
pbeirra. Adstandendur veeru hvattir til pess ad fylgjast med pjalfun og taka patt i henni til ad
lzera adferdir vid ad adstoda astvin. Viomealendur voru sammala um ad haegt veeri ad beeta
pjonustuna vid adstandendur. Atridi sem peir nefndu ad yrdu til bota voru m.a. markvissari
freedsla sem beinist sérstaklega ad adstandendum, meiri sélreenan studning, frekari eftirfylgd
0g steerra husnadi par sem veeri m.a. rymi fyrir fjolskylduna til ad njéta samvista i naedi.

Lykilhugtok: Endurhafing, heilaskadi, adstandendur, fagadilar



Abstract

Family-centered theory is an ideology that views the family as a unit. According to the
theory, health care professionals regard family members as participants in promoting the
client. They will get information and opinions from family members when working with the
client. The family’s input in facing the problem will then strengthen the client in the therapy
process. The aim of this project was to explore the view of health care professionals on the
participation of their clients family members and how family members are supported during
their loved ones rehabilitation process. The research question presented was the following:
How do rehabilitation professionals describe the services provided to family members of
individuals with brain injury and their participation in the rehabilitation process.

This study was performed using a qualitative research method where a social worker,
nurse, occupational therapist, doctor, nurse assistant and physical therapist were interviewed
ones. They were asked questions regarding the family’s participation in the rehabilitation
process. The interviews were recorded and transcribed ad verbatim followed by an analysis
based on grounded theory methodology. The study’s results showed six main themes: the
family member, health care professionals, client, co-operation, support and service
environment. These main themes work together to form a system around the services provided
to family members. The main results were that the participants regarded their service to the
client and the family members as appropriate. Family members are encouraged to observe the
training and are able to participate when time draws near discharge. This aides the family
members in learning the training methods so they themselves can assist their loved ones later
on. The participants agreed that service to family members could be improved, especially
regarding informative guidance, psychological support, follow up after discharge and spaces’
for the family to gather in private.

Key words: Rehabilitation, brain injury, family members, health care professionals
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Kafli |
Inngangur

Veikindi eda slys sem valda feerniskerdingu er mikid afall fyrir viokomandi. Lifio
tekur miklum breytingum & drskotsstundu, ymiskonar erfidleikar koma upp og pétttaka i
samfélaginu verdur oft & tidum minni en &dur. Afallid sem slys eda veikindi hafa i for med sér
hefur ekki adeins ahrif & pann sem verdur fyrir pvi. Fjolskylda vidkomandi verdur lika fyrir
toluverdu afalli. Vio afallio purfa adstandendur & adstod og studningi fagadila ad halda til
bess ad vera i stakk banir ad takast & vio peer breyttu adsteedur sem slysid eda veikindin hafa
skapad. Heilaskadi er deemi um averka eftir h6fudhtgg eda veikindi sem veldur sliku afalli
(Lawrence og Kinn, 2013; Margrét Sigurdarddttir og Valerie Harris, 2011; Visser-Meily o.fl.,
2006). Rannsoknir hafa synt ad gddur studningur fra adstandendum eykur likurnar & gédum
arangri folks sem hefur hlotid heilaskada. pad hjalpar peim sem er i endurhafingu ad adlagast
breyttum adsteedum og ad geta lifad sjalfstaedu lifi med fotlun sinni. Til pess ad adstandendur
geti veitt slikan studning purfa peir ad vera i géou andlegu jafnvaegi en vid slikt afall skapast
alag og fjolskyldumedlimir finna gjarnan fyrir mikilli streitu (Coco, Tossavainen,
Jaéskel&inen og Turunen, 2013; Guinevere og Audrey, 2007; Foster o.fl, 2012).

Hér adur fyrr voru skjolstedingar og fjolskyldur peirra einungis vidtakendur &
pjonustu. Leeknarnir voru sérfreedingarnir og vissu pvi hvad var skjolstedingum peirra fyrir
bestu. Skjélstaedingarnir sjalfir og fjdlskyldur peirra hofou litid sem ekkert svigrum til pess ad
tja sig um hvada pjonustu peir téldu sig purfa 4 ad halda eda hvernig pjonustunni vaeri hattad.
Breyttar hugmyndir vardandi lifsgaedi félks og réttindi notenda hafa haft mikil ahrif & viohorf
einstaklinga til heilbrigdis- og félagspjonustunnar. bessar hugmyndir héféu pau ahrif ad
meiri samvinna vard a milli skjélstaedinga og fagadila. Skjolsteedingar og fjolskyldur peirra
taka oftar patt i pjénustunni, koma med tillégur ad lausnum og framkvaemd & pjonustu en slik

vinna heitir skjolstedings- og fjolskyldumidud pjonusta. begar unnid er samkvaemt
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skjolsteedingsmidadarir pjonustu upplifir skjolsteedingur meiri vidringu og er frjalsari ad tja
sinar tilfinningar (Rogers, 1965; Gudrdn Palmadottir og Sneefridur Pora Egilson, 2011).
Fjolskyldumidud nalgun rekur uppruna sinn til skjolsteedingsmidadrar nalgunar, en pad var
salfreedingurinn Carl Rogers sem fyrstur fjalladi um hugtakio & 5. aratug sidustu aldar (Bamm
og Rosenbaum, 2008; Leplege o.fl., 2007). Hann lagdi aherslu & ad nota frekar ordid
skjolsteedingur en sjuklingur og med pvi veeri visad til pess ad peir veeru virkir patttakendur i
medferd sinni. Samhlida vard til hugtakid fjolskyldumidud nalgun en hugmyndir hennar eru
natengdar skjolsteedingsmidadri nalgun (Bamm og Rosenbaum, 2008; Rogers, 1945).

Hugmyndafraedi fjolskyldumidadrar nalgunar hefur proast mikid i gegnum éarin en par
er gengid ut fra peirri forsendu ad adstandendur séu virkir patttakendur i pjonustu vid astvin.
Nalgunin felur i sér samstarf fagadila, skjolstedings og adstandenda par sem virding rikir a
milli allra adila. Fagadilar deila valdinu med skjolsteedingum og adstandendum peirra par
sem peir eru patttakendur i akvordunum (Creasy, Lutz, Young og Stacciarini, 2015). Ymsir
freedimenn hafa lyst grundvallaratrioum nalgunarinnar og arid 2001 setti Briar-Lawson fram
fimm eiginleika sem ramma inn hugmyndafraedi fjolskyldumidadrar nalgunar. I fyrsta lagi &
ad lita a fjolskyldumedlimi sem sérfraedinga i pvi hvad snertir pa og hvada bjargrad nytast
beim. 1 6dru lagi eru fjdlskyldumedlimir 6metanlegir samstarfsadilar vid ad skipuleggja
bjonustuna og eiga fagadilar ad nyta sér pad. I pridja lagi & ekki ad pjonusta
fjolskyldumedlimi sér. Fagadilum ber ad lita & pa sem jafningja og mikilveegan samstarfsadila
vid ad efla skjolstaeedinginn til frekara sjalfstaedis. | fjorda lagi a fjolskyldumidud pjonusta ad
efla fjélskyldur i svipudum adsteedum til ad stydja hvor adra & jafningjagrunni. Ad lokum
studla ofangreindar forsendur ad lydraedisproun og jafnréttisbarattu folks (Bamm og
Rosenbaum, 2007).

Grensasdeild, endurhafingardeild Landspitalans, tekur vid skjolsteedingum i fyrstu

endurhafingu. Deildin var vigd i april arid 1973 og var fyrst endurhafingar- og



taugaleekningadeild. | aranna réas hafa ordid ymsar breytingar & starfsemi deildarinnar en fra
bvi ad sjukrahus Reykjavikur sameinadist Landspitalanum arid 2000 hefur hun verid sérhafd
endurhafingardeild. Fra arinu 2009 hafa 24 plass verid a sélahringsdeild Grensasdeildar
(Grenséasdeild, e.d.a). Dagdeildarpjonustan er i bodi a virkum dégum en han getur sinnt 30
skjolsteedingum hverju sinni. Flestir faghopar veita gongudeildarpjonustu en umfang hennar
er breytilegt (Grensasdeild, e.d.b). A Grensasdeild starfa teymi fagadila en peim tilheyra m.a.
leknar, hjukrunarfreedingar, idjupjalfar og sjukrapjalfarar (Grensasdeild, e.d.c). |
endurhafingu fyrir folk med heilaskada er 16gd ahersla & ad auka sjalfstaedi peirra og adlaga
umhverfid ad breyttum adsteedum. Unnid er ad pvi ad pjalfa upp feerni sem hefur skerst eda
tapast auk pess sem skjolsteedingurinn er pjalfadur i ad beita nyjum og breyttum
vinnuadferdum (Grensasdeild, e.d.d). Grensasdeild leggur aherslu & ad studningur fra vinum
og fjolskyldu sé skjolsteedingum peirra mikilveegur (Grensasdeild, e.d.e).

Tilgangur pessarar rannsoknar er ad kanna syn fagadila & Grensasdeild & adkomu
adstandenda ad endurhafingu astvina med heilaskada. Skodad verdur hvernig patttaka
adstandenda er i endurhafingunni annars vegar og hins vegar hvernig pjonustan vid
adstandendur er. Til pess ad skoda petta var eftirfarandi rannséknarspurning sett fram:
Hvernig lysa fagadilar i endurhafingu pjonustu vid adstandendur folks med heilaskada og
batttoku peirra i endurhafingarferlinu?

Til ad svara rannsoknarspurningunni taka rannsakendur vidtol vid fagadila a
Grensasdeild. Asteda rannsakenda fyrir verkefnavali er st ad vidfangsefnid hefur litid verid
rannsakad hér & landi. Gildi pessarar rannsoknar fyrir idjupjalfunarfagio er ad varpa ljosi a
fjolskyldumidada nalgun i endurhaefingu & Grensasdeild. Nidurstodur rannsoknarinnar gefur
i0jupjalfum og 6drum fagadilum mynd af pvi ad hvada marki veitt pjonusta er

fjolskyldumidud. Takmarkanir rannsoknarinnar eru m.a. ad viomalendur eru fair en fleiri



vidmalendur geetu gefid betri syn & pjonustuna. Einnig er reynsla rannsakenda litil sem getur
haft ahrif & talkun nidurstada.

Meginhugtok rannséknarinnar eru eftirfarandi:

pverfagleg endurhaefng er ferli sem midar ad pvi ad einstaklingur nai eins gédri likamlegri,
andlegri og félagslegri feerni og haegt er eftir slys eda veikindi. | endurhafingu er stefnt ad pvi
ad draga ar hindrunum sem fotlun veldur og efla um leid sjalfstaedi skjolsteedings.
Endurhafing byggist & pverfaglegri teymisvinnu par sem skjolstaedingar og adstandendur
beirra eru virkir patttakendur i ferlinu. Adal markmid endurhafingar er ad meta
einstaklingnum og pérfum hans med Urreedum vid hafi (Heilbrigdis- og tryggingarraduneytid,
2001; World Health Organization, e.d.a).

Heilaskadi er skadi & heila sem verdur vegna veikinda eda utanadkomandi averka eftir
feedingu. Hér er undanskilinn medfaeeddur heilaskadi en slikur skadi er ekki medhondladur &
endurhafingarstofnun. Heilaskadi getur ordid vegna sjukdéma eins og heilablaedinga,
blodtappa, &xlis eda sykingar auk slysa (Engstrom, Lexell og Lund, 2010; Grensasdeild,
e.d.f).

Adstandendur eru hopur félks sem stendur tilfinningalega nerri skjélstedingi i endurhafingu
og eru oftast tengdir fjolskyldubéndum. bar sem skjélstaedingurinn sjalfur tilgreinir sina
adstandendur getur pad verid dlikt milli hvers og eins hver tilheyrir pessum hopi. Adstandandi
getur pvi att vio maka, systkini, barn, annan attingja eda 6skyldan adila (Creasy o.fl., 2015;
Sigran Juliusdottir, 2001).

Fagadilar eru hopur einstaklinga sem starfa innan heilbrigdiskerfisins. Peir eiga pad
sameiginlegt ad hafa lokid videigandi menntun og fengid leyfisbréf fra landlaekni (L6g um
heilbrigdisstarfsmenn nr. 34/2012). Daeemi um fagadila eru leeknir, hjukrunarfreedingur,

i0jupjélfi, talmeinafraedingur og sjukrapjalfari.



Verkefnid skiptist i fimm meginkafla. Hér & eftir kemur freedileg samntekt par sem
fjallad verdur um endurhafingu og erlendar rannsoknir um apekk vidfangsefni. A eftir kemur
adferdafraedikafli par sem framkvamd rannsoknarinnar og patttakendum er lyst. [ fjorda kafla
er greint fra helstu nidurstddum rannséknarinnar og ad lokum er umraedukafli par sem

nidurstédur rannsoknarinnar eru bornar saman vid freedilegar heimildir.



Kafli Il
Fraedileg samantekt

Hér & eftir verdur greint fra endurhafingu og peirri teymisvinnu sem unnin er &
endurheafingarstofnunum. Ad pvi banu verdur fjallad um heilaskada og sagt fra endurhafingu
pessa hdps. Ad lokum er sjonum beint ad adkomu fjélskyldunnar i endurhafingu og hdn m.a.
skodud ut fra sjonarhdli fagadila og adstandenda. Gagnastfn sem m.a. voru notud heita
leitir.is, Ebscohost par sem notad var Cinahl og PsycARTICLES, Web of science, google
scholar og medline. Leitarordin voru m.a. rehabilitation, stroke, TBI, family-centered practice,

family member, relatives, teamwork og quality of life.

pverfagleg endurhefing

Endurhefing er leerdoms- og lausnamidad ferli par sem unnid er med feerniskerdingar.
Han er veitt peim sem tapad hafa likamlegri, andlegri og/eda félagslegri faerni. Orsakir
faerniskerdinga geta verid af ymsum toga og eru til mismunandi endurhafingararraedi eftir pvi
hver orsokin er (Velferdarraduneytid, e.d.; Wade, 2005). Markmid endurhafingar er ad huga
ad velferd og hdmarka péatttoku folks med ferniskerdingu i samfélaginu og lagmarka notkun &
heilbrigdispjénustu. Med endurhafingu ma draga Ur streitu folks, efla sjalfstaedi pess og
starfsframa og studla ad gédu fjolskyldulifi (Wade, 2005; World Health Organization, e.d.b).

Horfa méa a endurhafingarferlio Gt fra premur mismunandi sjonarhornum: Ferlid,
uppbygginguna og Utkomuna. bar ad auki er endurhafingarferlid i premur prepum: mati,
markmidssetningu og ihlutun. Fyrst er vandinn greindur og 0skir og veentingar
skjolstaedingsins kannadar. Sidan eru sett skammtima- og langtimamarkmid fyrir
endurhafinguna i samvinnu vid skjolsteding og adstendendur hans (Visser-Meily o.fl., 2006;
Wade, 2005). Ad lokum er ihlutun beitt til ad na settum markmidum med studningi,

videigandi medferd og pjalfun. Arangur ihlutunar er ad lokum metinn og afstada tekin til pess



hvort frekari ihlutunar sé porf. Ef svo er hefst ferlid ad nyju med mati, markmidssetningu og
ihlutun. Endurhaefingin getur pvi ymist verid linulegt ferli eda hringras (Wade, 2005).
Einstaklingar sem misst hafa feerni vegna sjukdoma eda slysa hefja endurhafingu sina
oft & sjukrahusi. I kj6lfar Gtskriftar tekur endurhafingarstofnun vid par sem teymi fagadila
vinnur med skjélsteedingnum og nanustu adstandendum hans (Margrét Sigurdardéttir og
Valerie Harris, 2011). Teymisvinna er pegar hopur folks, med mismunandi bakgrunn og
feerni, vinnur saman ad verkefni sem hefur sameiginleg markmid og tilgang. Slik samvinna
hefur aukist mikid i heilbrigdiskerfinu og er na talin mikilveaegur pattur i pjoénustu vid
skjélsteedinga og fjolskyldur peirra. Teymismedlimir taka mikilveegar akvardanir i
sameiningu, takast & vio krefjandi verkefni, &samt pvi ad nyta til fullnustu sérpekkingu hvers
adila (Valentine, Nembhard, Edmondson, 2013; Xyrichis og Ream, 2008). bverfagleg
teymisvinna er pvi forsenda fyrir arangursrikri endurhafingu par sem fagadilar,
skjélsteedingur og hans nanustu adstandendur vinna saman ad akvednum markmidum.
Starfsumhverfi teymisins parf ad vera hvetjandi asamt pvi ad starfsemin og vinnuadferdir
burfa ad vera i stodugri proun (Bjork Palsdottir o.fl., 1999). Algengt er ad teymi sérhafi sig i
ihlutun og pjonustu & akvednum sjukdémum eda fotlunum. Uppbygging teyma er pvi misjofn
og fer pad eftir edli pjonustunnar og starfsumhverfinu hvernig pad er samsett. Til eru prjar
mismunandi gerdir af teymum, pverfaglegt, fjolfaglegt og samstarfs teymi (Sigridur K.
Gisladéttir og Pdra Leosdottir, 2011). Hér verdur eingdngu fjallad um pverfaglegt teymi, par
sem pau eru oftast starfreekt & endurhafingarstofnunum. Medlimir slikra teyma deila
hlutverkum og eru medvitadir um skorun milli faggreina/sersvida med pessu er studlad ad
godu upplysingafleedi og samstarfi milli allra teymismedlima. Fagadilar innan teymisins eru
tilbdnir til pess ad stiga ut fyrir ramma sinnar faggreinar og par med leera og vinna eftir
Odruvisi fredum. Skjdlsteedingar og adstandendur peirra eru hluti af teyminu og eru virkir

patttakendur i 6llu ferlinu (Sigridur K. Gisladottir og bPdra Ledsdattir, 2011; Tuckman, 1996).



Heilaskadi, afleidingar og endurhafing

Heilaskadi sokum hofudaverka er alvarlegur heilsufarsvandi og er ein algengasta
asteeda feerniskerdinga og danarorsaka hja yngra folki i heiminum i dag (Majdan o.fl.,2011; de
Koning, Spikman, Coers, Schonherr og ven der Nalt, 2014; Miklos, Mychailyszyn og Parente,
2015). Heilaskadi getur orsakast af ymsum asteedum t.d. heilablédfalli og h6fudaverka
(Grensasdeild, e.d.f). Heilablodfall verdur sokum truflunar & blodfleedi til heilans. Slikt veldur
skada a heilafrumum vegna surefnisskorts og vid pad raskast starfsemi heilans. Heilablodfall
verdur oftast vegna blddtappa par sem slagaed lokast og veldur heiladrepi en getur einnig
orsakast af bleedingum inni i heilanum. Vid heilablédfall geta ymis einkenni komid fram.
Hver pau eru fer eftir stadsetningu heilablédfallsins og hve mikill skadinn er auk aldurs og
heilsufarssogu sjuklingsins (Bylgja Scheving o.fl., 2000). Hofudaverki par sem heilinn verdur
fyrir skada orsakast af pattum eins og h6fudhoggi, pegar eitthvad stingst inn i kipuna eda vid
mikinn hristing. Umfang heilaskadans fer eftir aflinu og hvar averkinn verdur en
afleidingarnar geta m.a. verid skemmdir i hvita efni heilans, héfudhristingur, bolgur og
bleedingar (Maas, Stocchetti og Bullock, 2008).

Algengar afleidingar af truflun i taugastarfsemi heilans sokum heilaskada eru skert
likamsstarfsemi, tilfinningastarfsemi og samskiptageta. Deemi um slikar skerdingar eru 16mun
i utlim, skynskerding, skert samhafing og rodun, skert jafnveegi, taltruflanir, depurd, skert
frumkvadi, hvatvisi og skert minni eda athygli. Skerdingar af pessum toga hafa pvi veruleg
ahrif & lifsgaedi folks og & adstandendur peirra (Gudrun Arnadéttir, 2000; Spencer-Cavaliere,
Bowtell og Langager, 2014). battir eins og fjarhagslegt sjalfsteedi, starf, félagsferni og
tomstundir verda jafnan fyrir ahrifum af skadanum (Dikmen, Machamer, Powell og Temkin,
2003). Thompson og Ryan (2009) kdnnudu ahrif heilablodfalls a hjonabond med pvi ad taka
vidtol vid 16 manns & aldrinum 33-78 ara sem fengid hofdu heilablodfall. Allir

patttakendurnir attu i erfidleikum med ad adlagast peim breytingum sem fylgdu



heilablodfallinu. Helstu breytingarnar voru skaperfidleikar, hlutverkamissir innan heimilisins,
minni patttaka i félagslifi og mikil preyta. batttakendur lystu ferlinu eftir heilablodfallid sem
daglegri barattu par sem mikil andleg og likamleg vinna for i bataferlid. Patttakendur attu oft i
erfidleikum med ad Utskyra upplifun sina fyrir maka sinum vegna skilningsleysi peirra a
akvednum einkennum sem fylgdu heilablédfallinu, sem hafdi neikvaed ahrif & samband
hjonanna.

Til ad auka likur & sjalfstaedu lifi og efla lifsgaedi er mikilvaegt ad félk med heilaskada
fai videigandi endurhafingu (Spencer-Cavaliere o.fl., 2014). | pverfaglegri endurhafingu parf
fagfélk ad vinna med skjoélstaedingi sinum og fjolskyldu hans, vid ad efla likamlega,
vitsmunalega, andlega og félagslega feerni. Markmid og tilgangur endurhafingarinnar er ad
gera folki kleyft ad lifa sjalfstaedu lifi (Cullen, Vimalesan og Taggart, 2013). Endurhzfing i
vitreenni faerni midar ad pvi ad pjalfa upp pa vitsmunagetu sem tapast hefur eda leera nyjar
adferdir til ad baeta upp fyrir tapid. Endurhafingunni er ztlad ad efla feerni i ath6fnum daglegs
lifs og par med auka lifsgaedi einstaklingsins (Malia, 2014). I breskri rannsokn par sem ahrif
ihlutunar a folk med heilaskada var rannsékud syndu nidurstédur ad endurhafingin efldi
likamlega og vitraena getu. batttakendur i rannsékninni voru 106 manns a aldrinum 16-36 ara,
sem skipt var i tvo hopa. | 63rum peirra var folk sem hafdi hlotid heilaskada eftir slys, fall
eda likamsaras. I hinum hépnum voru einstaklingar med heilaskada eftir heilablédfall,
sykingu i heila, &xli eda bleedingu. Allir patttakendurnir sottu endurhafingu hja sému
endurhafingarmidstdd. Medal endurhaefingarlengd var 1,2 ar hja hopnum med heilaskada
eftir slys, aras eda fall en 1,38 ar hja hinum hopnum. Badir hoparnir nddu arangri i
endurhafingunni en vid endurmat var ekki meaelanlegur munur milli hépa i likamlegri og
vitreenni feerni (Foy og Somers, 2013).

Mikilveegt er ad greina heilaskada snemma og veita snemmtaeka ihlutun eins fljétt og

audid er. Med snemmtaekri ihlutun er haegt ad koma i veg fyrir frekari afleidingar skadans og
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undirbua vidkomandi betur undir frekari endurhaefingu (Leon-Carrion, Machuca-Murga,
Solis-Marcos, Ledn-Dominguez, og Dominguez-Morales, 2013; Buhl og Pallesen, 2015).
Rannsokn Ledn-Carrion o.fl. (2013) stydur mikilveegi snemmteekrar ihlutunar. Par var 58
patttakendum, sem allir h6fdu hlotid heilsakada, skipt i tvo hdpa. Annar hopurinn fékk ihlutun
innan vid niu manudum eftir ad hafa hlotid heilaskada. Hinn hopurinn fékk ihlutun eftir niu
manudi. | badum hopum var sjalfstaedi og virkni patttakenda metin. Nidurstodur
rannsoknarinnar voru peer ad patttakendur i badum hopum nadu svipudum arangri og i badum
tilvikum matti greina framfarir eftir ihlutun. Hins vegar voru patttakendur i hopnum sem fékk
ihlutun fyrr med mun betri heildardtkomu. peir heekkudu um 80-100% i 6llum flokkum
sjalfstaedis og virkni, nema salfélagslega hlutanum & medan medlimir i seinni

ihlutunarhdpnum hakkudu eingéngu um 35-60% i 6llum flokkum.

Adkoma adstandenda ad endurhafingu

Lita ma a fjolskylduna sem einskonar kerfi sem parf ad skoda & heildstaedan mata.
Allir medlimir fjélskyldunnar eru eins og tannhjol i gangverki. Ef eitt tannhjolid bilar eda
skekkist verdur gangurinn i vélinni ekki réttur. Skoda parf kerfid sem heild par sem
einstaklingur i endurhafingu er ekki bara stakur heldur er hann partur af steerri mynd. Hann &
i samskiptum vid umhverfi sitt, er hluti af heildinni og raunveruleiki hans eru fjolskylda og
adrir natengdir (Bamm og Rosenbaum, 2008; Stejskal, 2012).

Sogulegar raetur. Samkvaemt upphafsmanni skjolsteedingsmidadra sjénarmida, Carl
Rogers snyst nalgunin um ad skjélstaedingurinn er sérfredingur i sinu eigin astandi. Hann
pekkir lidan sina og tilfinningar betur en medferdaradilinn og veit hvert & ad stefna i
medferdinni. Fagadilinn & ad vera mannlegur og tilbuinn til samvinnu i bréderni vid
skjolsteedinginn. Hann & ad adstoda skjolstaedinginn vid ad atta sig a eigin lifi og deila

abyrgadinni med honum. Rogers taldi ad eitt af grundvallaratridum nalgunarinnar veeri ad
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fagadilinn geeti séd vandamal skjolsteedingsins og synt hugsunum hans og tilfinningum
skilning (Leplege o.fl., 2007; Rogers, 1950). Um midjan 7. aratuginn var farid ad nota
hugmyndir Rogers i pjonustu vid born. Skjélstaedingurinn var hugsadur sem hluti af
fjélskyldunni og nalgunin midadi ad fjolskyldunni sem heild. begar farid var ad vidurkenna
mikilveegi adstandenda i medferd med skjolsteedingum faerdist nalgunin yfir i pjonustu med
fullordnum (Bamm og Rosenbaum, 2008).

Grundvallarforsendur fjélskyldumidadrar pjonustu. Helstu einkenni
fjolskyldumidadrar pjonustu eru gagnkveem virding fagadila og adstandenda, deiling valds
peirra a milli, gott upplysingafleedi og sameiginleg akvérdunartaka um framvindu
bjonustunnar. Pratt fyrir pessar megin forsendur er misjafnt eftir samfélégum hvernig han er
nakvaemlega Utferd. I fjélskyldumidadri pjonustu vinna fagadilar, adstandendur og
skjélsteedingur i bandalagi ad sama markmidi (Bamm og Rosenbaum, 2008; Creasy o.fl.,
2015). pegar unnid er med fulloronum skjolsteedingum i endurhafingu eftir heilaskada er
fjolskyldumidud nalgun akjosanlegri en einstaklingsmidud nalgun. I fyrsta lagi fa fagadilar
sjonarhorn allra fjdlskyldumedlima sem gefur betri mynd af adsteedum. | 63ru lagi gerir pad
skjélsteeding sterkari i endurhafingarferlinu ef fjolskylda hans meetir vandanum med honum.
patttaka fjolskyldunnar studlar ad pvi ad allir adilar séu upplystir og taki patt i medferdinni.
Med pessu aukast likur & pvi ad fjolskyldan standi saman og sundrist ekki pratt fyrir pessar
miklu breytingar & adsteedum hennar (Stejskal, 2012).

pegar fjolskyldumedlimur verdur fyrir alvarlegum heilaskada raskast jafnvaegi
fjolskyldunnar og hlutverk geta breyst. I endurhafingunni parf ad skoda styrkleika og
veikleika fjolskyldunnar og finna nytt jafnveegi. Fjélskyldumidud endurhaefing snyst um
parfir fjolskyldunnar og fj6lskyldan sem heild er patttakandi i 6llu ferlinu. Fjélskyldan & ad
vera patttakandi i markmidssetningunni og ihlutunin & ad sntia ad allri fjolskyldunni. Utkoma

endurhafingarinnar a pannig ekki einungis ad snuast um skjolstedinginn heldur einnig um
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hvernig fjolskyldunni tekst ad adlagast breyttum adsteedum. begar samspil fjélskyldumedlima
er gott pa skilar pad ser i betri lidan og virkni hja skjolstedingnum (Visser-Meily o.fl, 2006).
Log um réttindi sjuklinga endurspegla pessa syn. Par kemur fram ad sjuklingur eigi rétt & ad
njota studnings fjolskyldu, sttingja og vina & medan hann dvelur & sjukrastofnun. Einnig
kemur fram ad adstandendur sjuklingsins eiga rétt & ad njota andlegs, félagslegs og trdarlegs
studnings (L6g um réttindi sjaklinga nr. 74/1997).

Rannsdknir hafa synt ad virk patttaka adstandenda i endurhafingu skjolsteedingsins
skilar sér i betri arangri til langs tima (Stejskal, 2012). Sander o.fl. (2002) skodudu hvort
fjolskyldutengsl hefdu ahrif & arangur i endurhafingui. Rannsoknin var megindleg og
patttakendur hennar voru 37 adilar auk foreldra peirra. Nidurstodur syndu betri arangur i
endurhafingu ef viokomandi hafdi gott studningsnet i kringum sig. Foster o.fl. (2012) bentu &
ad mikil roskun getur ordid & fjolskyldulifi pegar einstaklingur verdur fyrir heilaskada og
upplifa adstandendur jafnvel mikla streitu og alag i kjélfarid. bau s6gdu ad adstandendur
fengju oft nytt hlutverk sem umdénnunaradilar en til ad geta sinnt pvi sem best pyrftu peir
jafnvel ad minnka vid sig vinnu. Pad geeti valdid fjarhagserfidleikum og jafnvel félagslegri
einangrun. Einnig hefdi afallid sem fylgir heilaskada ahrif & tilfinningar adstandenda en
algengt veeri ad peir fyndu fyrir sorg, kvida og punglyndi. beer tilfinningar og breytingar sem
fylgdu afallinu geetu valdid pvi ad adstandendur attu i erfidleikum med ad vera virkir
patttakendur i endurhafingu astvinar sins, préatt fyrir ad vilji peirra veeri til stadar.

I toflu 1 ma sja likan sem Brown, Humphry og Taylor settu fram arid 1996. bar er
adkomu fj6lskyldunnar ad endurhafingu lyst i mismunandi stigum. Vid gerd likansins voru
302 starfandi idjupjalfar spurdir ad pvi hvernig samstarf vid fjolskyldur peim peetti
miklvaegast. Nidurstadan var likan med sjo stigum fjolskyldumidadrar nalgunar: 1. Engin
adkoma fjolskyldu, 2. Fjélskyldan sem heimildarmenn, 3. Fjolskyldan sem adstodarmenn

fagadilans, 4. Fjolskyldan sem medskjolstedingur, 5. Fjolskyldan sem radgjafi, 6. Fjolskyldan
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sem samstarfsmenn og 7. Fjolskyldan sem stjérnandi pjonustunnar. A stigi 1-3 tekur
fjolskyldan ekki eda mjog litid patt i pjonustunni. A stigi 4 og 5 er einhver patttaka
fjolskyldunnar par sem fjolskyldan er medskjolstaeedingur eda radgjafi. A stigi 6 og 7 er
patttaka fjolskyldunnar hins vegar ordin mjog mikil og han tekur mikla abyrgd & peirri
bjonustu sem veitt er. bessari rannsokn var sidan fylgt eftir af Litchfield og MacDougall
(2002) par sem pjonusta sjukrapjalfara var tengd vid likan Brown og félaga. Gégnum var
aflad med vidtali vid 10 sjukrapjalfara. Nidurstodur rannséknarinnar voru ad flestir
patttakendur storfudu & stigi 3-5. Sjukrapjalfararnir voru sammala um ad adkoma
fjélskyldunnar skipti mali og parfir, markmid og styrkleikar hennar pyrftu ad vera hluti af
bjonustunni. Svo virtist sem sjukrapjalfararnir veigrudu sér vid ad vinna a stigi 6 og 7 par sem
beir purfa ad afsala sér valdi sinu til fjolskyldunnar. Vid pad 6ttudust peir ad missa faglega

sjalfsmynd sina.



Tafla 1.

Stigveldi fjolskyldumidadrar nalgunnar
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Hlutverk fj6lskyldu

Samskipti fagadila og fj6Iskyldu

Hegdun og hugmyndir idjupjalfa

pekking og haefni idjupjalfa

1. Engin adkoma

fjolskyldu

Adeins naudsynleg samskipti eda af

slysni.

I18jupjalfi einbeitir sér ad pvi sem
amar ad skjolstaeding. Fjolskyldan er
ekki tekin med. Fjolskyldan geeti haft

truflandi hrif & medferdina.

* Ekki parf ad vita neitt um
samvinnu vid fjolskyldur.
*Hafa parf goda pekkingu a

sjukdémum og pess hattar.

2. Fjolskyldan sem

heimildamenn

Vidtal vid fjlskyldu er notad til pess ad
fa upplysingar um idjusogu

skjolstaedings.

18jupjalfi vidurkennir ad fjélskyldan
hafi gédar upplysingar um fortid
skjolstaedings. Gildi skjolstadings

skipta mali.

* G40 vidtalstaekni.
* Skilningur a proskaferli.
* Skilningur @ dhrifum menningar

og gilda & manneskjuna.

3.Fjolskyldan sem
adstodarmenn

fagadilans

Midlun upplysinga um astand
sjuklingsins og hvers er ad veenta. Farid
er yfir ihlutun og hvernig eigi ad halda

afram eftir ad heim er komid.

Akvardanir eiga ad vera hja
sérfraedingi med pekkingu a
fotluninni. Fraedsla og kennsla til
fiolskyldu tryggir samfellu i
pjonustunni. Skortur a eftirfylgni fra
fiolskyldu geeti skilad verri arangri af

ihlutun.

* Heefileiki til ad midla
upplysingum til fjolskyldu.
*Skilningur & pvi hvernig félk
laerir best.

*Samskiptahafileikar.

4. Fj6lskyldan sem

medskjdlstaedingur

18jupjalfinn skodar hvernig
fiolskyldumedlimum lidur og hvernig

peir adlagast breyttum adstaedum.

Einstaklingur med fotlun eda
sjukddm hefur ahrif 4 alla
fidlskylduna. Hlutverk idjupjalfa er ad
ldgmarka neikvaed ahrif a
fidlskylduna. parfir fjolskyldunnar

rada for.

*Heefileiki til pess ad setja sig i
spor annarra.
* bekking a kerfiskenningum

innan fjolskyldukenninga.

5. Fjolskyldan sem
radgjafi

Atlast er til ad fjolskyldan taki patt i
markmidssetningu. Fjolskyldan er

velkomin.

Fjolskyldan hefur ahrif 4
skjélstaedinginn og er hluti af honum.
Fj6lskyldan hefur innsyn inn i parfir
skjolstaedings. Fjolskyldan getur sagt
til um hvad geeti virkad best fyrir

skjolstaedinginn.

* Skilningur a pvi hvernig
fidlskyldan virkar.

* Vidurkenning a pvi ad gildi og
vidomid eru misjofn milli

fiolskyldna.

6. Fjolskyldan sem

samstarfsmenn

I18jupjalfi og fjolskylda vinna saman ad
ihlutun, markmidssetningu og

deetlunargerd.

Valdinu er deilt innan fjolskyldunnar.
Fagadili spyr sig: Hvad get ég gert til
ad adstoda fjolskylduna?

* Virding fyrir skodunum annarra.

*Vera tilbuinn til samvinnu.

7. Fjolskyldan sem
stjérnandi

pjénustunnar

Fj6lskylda akvedur hvort/hvernig
pjénustu fra idjupjalfa verdur hattad til
ad na markmidum sinum. Fjolskyldan

er vid stjornvolinn.

Fjolskyldan parf ad na jafnveegi.
bjénustan & ad mida ad pvi ad hjalpa
fjolskyldunni ad virka sem ein heild
frekar en ad pjonustan beinist ad

einstaklingnum.

* Tilbdinn ad afsala valdi.
* pekking a fjolskyldupjénustu.

*pekking 4 lausnum .
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Syn adstandenda & adkomu fjolskyldunnar. Adstandendur hafa fjélbreyttar parfir og
geta peer verid floknari en parfir skjolstedingsins (Creasy o.fl., 2015). Degeneffe, Gagne og
Tucker (2013) kdnnudu vidhorf 277 systkina til adlégunar og parfa fjolskyldumedlima i
kjolfar heilaskada. Eigindleg adferdafraedi var notud vid gerd rannsoknarinnar og var gégnum
aflad brefleidis. Nidurstodur leiddu i 1jés ad porf veeri & faglegri ihlutun fyrir adstandendurnar
sjalfa, med aherslu a ad laera hvernig best veeri ad stydja vid skjolsteedinginn til skemmri og
lengri tima. Einnig greindu patttakendur fra porf sinni fyrir andlegan studning og fra
ahyggjum sinum af velferd slasada systkinisins og annarra adstandenda. Peir lystu pvi hvernig
slikar ahyggur juku vanlidan peirra. Par ad auki kom fram ad ef fjolskyldan nadi ad adlagast
breytingunum & jakvaedan hatt hafdi pad gdéd ahrif a lif peirra. HUn vard samrymdari og
fjolskyldumedlimir endurméatu gildi sin. i 1j6si pessara nidurstadna greindu Degeneffe og
félagar porf & ihlutun vid fjélskylduna til pess ad endurskipuleggja fjolskyldulifid i kjolfar
afallsins. Sambeerilegar nidurstodur ma ad hluta finna i rannsokn Norup, Siert og Mortensen,
(2010) par sem kdnnud voru lifsgaedi og tilfinningaleg vanlidan 31 adstandanda sem atti
&ttingja i endurhafingu vegna heilaskada. Nidurstodur leiddu i 1jés ad meirihluti patttakenda
syndu einkenni kvida og punglyndis, asamt lakari lifsgsedum en félk almennt. Tengsl voru
milli alvarleika einkenna og fétlunar skjolsteedingsins en vanlidan var einnig meiri hja mékum
en foreldrum.

Nidurstddur rannsékna Gill, Dunning, McKinnon, Cook og Bourke, (2014) og
Lefebvre og Levert, (2012) syndu ad adstandendur voru almennt sammala um ad géd
samskipti vid fagadila, upplysingar um astand astvinar, &samt framvindu i endurhaefingu veeru
mikilveeg atridi. Peir vildu ad fagadilar veeru hreinskilnir, segdu skyrt og audskiljanlega fra
astandi skjolsteedings og veittu upplysingar reglulega. Einnig potti patttakendum mikilveegt ad
fagadilar teekju vel a méti skjolsteedingnum og adstandendum vidé komu &

endurhafingarstofnun. Upplysingar um endurhafinguna, uménnun astvinar, vinnulag og
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aherslur i endurhafingurnni voru einnig mikilvaegar ad mati vidmelenda. | badum
rannsoknum var gégnum aflad med rynihopum. patttakendur i rannsokn Gill o.fl. (2014) voru
11 fj6lskyldumedlimir og 13 skjolstaedingar. | rannsokn Lefebvre og Levert (2012) voru
patttakendur hins vegar 19 fjolskyldumedlimir og 29 fagadilar. Pegar lida fer ad heimfor
skjolsteedings hafa nidurstodur rannsokna greint fra pvi ad pad skiptir adstandendur mali ad
samvinna milli allra hagsmunaadila sé god. Peim pykir mikilvaegt ad taka patt i
utskriftarferlinu par sem peir munu taka vid sem umoénnunaradilar. Eftirfylgd eftir Gtskrift er
akjosanlegt ad mati adstandenda en pad geeti t.d. verid simtal fra fagadila par sem athugad er
hvernig hefur gengid eftir heimkomu (Lefebvre og Levert, 2012). Ad pekkja starfsmenn
endurhafingarstofnunarinnar skiptir mali fyrir adstandendur. Hvad peir heita og hvada
fagstétt peir tilheyra audveldar adstandendum ad vita hvern peir eiga ad spyrja ef pa vantar
upplysingar. Adstandendur telja lika ad gott veeri ad hafa tengilid sem beeri abyrgd & pvi ad
koma naudsynlegum upplysingum til skila a rétta stadi (Gill o.fl., 2014; Lefebvre og Levert,
2012).

Lefebvre og Levert (2012) rannsokudu parfir adstandenda og hvernig pjonustu vid pa
var hattad. Nidurstodur leiddu i ljos ad patttaka i endurhaefingunni var ein af mikilvaegum
borfum adstandenda. Astsedan var m.a. ad patttaka i pjalfun gerir peim kleift ad leera adferdir
vid ad adstoda astvin vid ymislegt sem hann parf hjalp vid. Studningur vid adstandendur var
einnig mikilvaegur. Salfrediadstod skiptir mali til ad vinna ur peim tilfinningum sem upp
koma vid afallid. Samskipti vid folk sem hefur, eda er ad ganga i gegnum svipad afall téldu
adstandendur goda leid til ad fa studning. Adstandendur 6skudu eftir pvi ad fagadilar styrdu
peim ad vissu leyti. beir vildu t.d. ad fagadilar segdu peim ad koma og vera med i pjalfun en
ekki bjoda peim ad koma. Einnig vildu adstandendur ad fagadilar yttu meira a ad peir padu
sélfrediadstod. Ad lokum komu adstandendurnir asamt fagadilum med radleggingar um ad

adstandendur myndu taka meiri patt i endurhafingunni. beir pekkja skjolstedinginn best og
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geta upplyst fagadila um gildi hans og parfir. Norup o.fl. (2015) skodudu mun & mikilvegi
parfa fjolskyldunnar eftir fimm I6ndum, hvada porfum var matt og hverjum ekki.
Mikilveegast var ad fa upplysingar og studning fra fagadilum og ad geta tekid patt i
umdnnuninni og atti pad vid 61l fimm 16ndin. bad kom einnig i ljos ad fagadilar stédu sig best
i pvi ad veita upplysingar en sist i pvi ad veita tilfinningalegan studning. I rannsokninni voru
271 pétttakandi p.e. fjolskyldumedlimir fra Mexiko, Kélumbiu, Spani, Noregi og Danmdorku,
og peir fengnir til ad svara spurningalistum.

Syn fagadila & adkomu fjélskyldunnar. Fjolskyldumidud nalgun er ekki markmid i
sjalfu sér heldur leidarvisir fyrir pjonustuna vid skjolsteeding & endurhafingarstofnun.
Fjolskyldumidud pjonusta kallar & samstarfsvilja fagadila vid fjolskyldur og virdingu fyrir
peim (Creasy o.fl., 2015). Webster og Daisley (2007) kénnudu hvort fagadilar &
endurhafingarstofnun ynnu ad einhverju leiti med bérnum peirra sem ordid hafa fyrir
alvarlegum heiladverka. Ef st vinna for fram var spurt hver hvatinn vari en vinnan var
skilgreind sem skipulagt starf med barni i ad minnsta kosti fimmtan minatur. Vinnan gat
innihaldid kennslu um heilaskada og ahrif hans, upplysingar um framvindu endurhafingar,
uppbyggilega radgjof, kenna teekni til ad adstoda eda hafa samskipti vid skjélsteedinginn p.e.
foreldrid. patttakendur voru 393 fagadilar a4 endurhafingarstofnunum i Bretlandi og var
gognum aflad med spurningarkénnun. Nidurstddur rannséknarinnar leiddu i ljos ad fair
starfsmenn hofou farid i sérstaka vinnu med bornum. beir sem hofou reynslu af pvi voru po
jakvedir gagnvart pvi og fengu studning stofnunarinnar. Einnig kom i ljés ad starfsumhverfid
hafdi talsverd ahrif a hvort ad fagadilar feeru i pessa vinnu.

Naid samstarf fagadila og adstandenda i pjonustu vid skjélsteedinginn leidir oft til
nyrra askorana. Fagadilar eiga oft erfitt med ad deila sinu faglega valdi en eru tilbanir til pess
ad hughreysta, leidbeina og freeda adstendendur (Bamm og Rosenbaum, 2008; Litchfield og

MacDougall, 2002). Nidurstodur rannsoknar Lefebvre og Levert (2012) syndu ad fagadilum
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bykir mikilvaegt ad veita adstandendum upplysingar og ad god samskipti eru mikilveeg. Peir
burfi p6 ad kunna ad skipta ur fagmali yfir i venjulegt talmal pegar peir veita adstandendum
upplysingar. Nidurstoédurnar syndu fram & mikilveegi pess ad fagadilar séu nsemir a parfir
adstandenda og atti sig & pvi hversu miklar upplysingar adstandendur purfi eda vilji.
Somuleidis syndu nidurstédurnar ad fagadilar attu ad fylgjast med andlegu astandi
adstandenda og minna pa & ad hugsa um sjalfan sig. Fagadilar sau oft adstandendur sem
patttakendur i teyminu sem pjénustar skjolstedinginn. Timaleysi, mannekla og adstéduleysi
gatu po haft neikvaed ahrif a pjonustu fagadila vid adstandendur.

Coco o.fl. (2013) rannsékudu vidhorf finnskra hjukrunarfraeedinga til pess ad veita
ihlutun af tilfinningalegum toga og hvada haefni pyrfti til ad stydja adstandendur
heilaskadadra skjolstedinga. Sjalfsmatslistar voru lagdir fyrir 172 hjukrunarfreedinga a fimm
haskdlasjukrahtsum. Nidurstédurnar voru & pa leid ad hjukrunarfreedingarnir téldu pad hluta
af grunnfzerni sinni ad veita tilfinningalegan studning. bvi reyndari sem vidkomandi var pvi

oftar tokst hann & vid erfidar tilfinningar fjélskyldumedlima sem upp gatu komid.

Samantekt

Endurhafing hefur verid skilgreind sem leerdoms- og lausnarmidad ferli par sem unnid
er ad pvi ad efla feerni folks. Endurhaefing er veitt peim sem tapad hafa likamlegri, andlegri
eda félagslegri ferni en markmid hennar er ad hamarka patttoku i samfélaginu asamt pvi ad
huga ad velferd einstaklingsins. Endurhafingarferlinu er haegt ad skipta i prja stig: mat,
markmid og ihlutun. Mikilveaegt er ad meta vandann, setja markmid i samvinnu vid
skjolsteedinginn og fjolskyldu hans og veita ihlutun vid hefi. Hlutverk endurhafingarinnar er
m.a. ad adstoda einstaklinga vid ad komast aftur heim til sin, lifa sjalfsteedu lifi og verda

patttakendur i samfélaginu & nyjan leik. I endurhafingu er algengt ad unnid sé i pverfaglegum
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teymum par sem skérun verdur milli fagstétta og hlutverkum er deilt. | pverfaglegum teymum
eru skjolstedingur og fjdlskylda hluti af teyminu og eru virkir patttakendur i 6llu ferlinu.

Heilaskadi er ein steersta asteeda feerniskerdinga og danarorsaka hja yngra folki i
heiminum i dag. Heilaskadi getur orsakast af ymsum asteedum s.s. heilabléofalli og
hofudaverka. Afleidingarnar eru m.a. skert likamsstarfsemi, tilfinningastarfsemi og skert
samskiptageta, auk pess lakari lifsgeedi. Til pess ad auka likur & sjalfsteedu lifi er mikilvaegt ad
folk med heilaskada fai videigandi endurhaefingu. Rannsoknir sem gerdar hafa verid gefa til
kynna ad snemmtak ihlutun skili gédum arangri i endurhafingu og ad endurhafing sé
mikilveeg til ad efla likamlega og vitraena getu skjolsteedinganna.

Rannsdknir hafa synt ad virk patttaka fjolskyldumedlima i endurhafingu
skjolsteedinga skilar sér i betri arangri til langs tima. Mikil roskun getur ordid a
fjélskyldulifinu og upplifa fjélskyldumedlimir jafnvel mikla streitu og alag i kjolfarid. Med
fjolskyldumidadri pjonustu ma fa fleiri sjénarhorn, han hvetur fjélskylduna til patttéku og
skjélsteedingurinn upplifir sig ekki einan med vandann. Rannsoknir syna ad
fjolskyldumedlimir vilja vera upplystir, purfa studning fagadila og fa teekifeeri til ad taka patt i
umdnnuninni. Fjolskyldumidud pjonusta kallar & samstarfsvilja fagadila vio fjolskyldur og
virdingu fyrir peim. I fjélskyldumidadri pjonustu atti valdid ekki ad vera eingdngu i héndum

fagadila heldur ber ad deila pvi & milli fagadila, skjolstedinga og fjolskyldna peirra.
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Kafli 111

Aodferoafraoi

I pessum kafla verdur sagt fra rannsoknarsnidi og adferdinni sem notud var i
rannsékninni, kostum hennar og géllum. Patttakendum er lyst og hvernig vali & peim var
hattad dsamt skilyroum fyrir patttoku. Greint verdur fra framkveemd rannsoknarinnar og farid
yfir sidfraedi hennar. Tilgangur rannsdknarinnar var ad kanna syn fagadila & Grensasdeild &
patttoku adstandenda og pjénustu vid pa i endurhafingu astvina med heilaskada.
Rannsoknaspurningin sem sett var fram er eftirfarandi:

Hvernig lysa fagadilar i endurhaefingu pjonustu vid adstandendur folks med heilaskada og

patttoku peirra i endurhafingarferlinu?

Rannsoknarsnid

Eigindleg adferdafraedi & reetur sinar ad rekja til heimspeki fyrri alda. Hugmyndir um
rannsoknaradferdir foru pé ekki ad proast fyrr en a sidari hluta 20. aldar. Eigindlegar adferdir
eru margar og fjolbreyttar og pvi erfitt ad skilgreina peer & einn hatt. paer eiga pad po flestar
sameiginlegt ad reyna ad lysa og skilja akvedin mannleg fyrirbeeri. Adferdafraedin leggur
aherslu & ad fa heildarmynd af fyrirbaerinu sem verid er ad rannsaka. Hun bydur upp a ad
skoda hlutina djupt en takmarkast p6 vid breiddina par sem talad er itarlega vid faa
einstaklinga 6likt megindlegum adferdum. Ef skoda & upplifanir folks af tilteknu atridi er
oOliklegt ad haegt sé ad rannsaka pad til hlitar med fyrirfam gefnum spurningalistum sem bjéda
upp a faa valmoguleika eins og i megindlegum adferéum. Med eigindlegum adferdum er hagt
ad fanga skodanir og tilfinningar tengdu akvednu atridi en ekki er hagt ad skoda morg
fyrirbaeri i einu. Rannsakendur fara inn i rannséknina med opnum hug og vita ekki ad fullu
hvada upplysingar peir munu fa. Vid upplysingatflun i eigindlegri adferdafraedi er algengt ad
nota einstaklingsvidtol, rynihdpa eda upplysingar ar gognum sem til eru um efnid. Leggja

parf vinnu i gagnagreiningu pegar unnid er med eigindlega rannsdknaradferd. Rannsakandinn
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sjalfur er meeliteekid, pad er pvi mikilveegt fyrir hann ad vera medvitadur um eigin vidhorf
gagnvart pvi sem verid er ad rannsaka (Sigriour Halldorsdéttir, 2013; Sigurlina Davidsdottir,
2013).

Til pess ad tryggja geedi eigndlegra rannsokna er mikilveegt ad horfa til; triverdugleika
(e. credibility), yfirfeerslugildis (e. transferability), traustleika (e. dependability) og
stadfestanleika (e. confirmaility). Traverdugleiki visar til sannleiksgildis rannséknarinnar. ba
er m.a. skodad hvort ad nidurstodur rannsdknarinnar greini fra reynslu patttakenda pannig ad
adrir pekki reynsluna. Yfirfaerslugildi visar til pess hvort haegt sé ad yfirfeera nidurstodur
rannsoknarinnar i adrar adsteedur. Einnig hvort ad nidurstodurnar samrymist peim gégnum
sem peer byggja a. Traustleiki visar til pess ad annar rannsakandi geeti fylgt akvardanatoku
rannsakandans og komist ad svipadri nidurstodu. Stadfestanleiki visar til pess ad hlutleysis
hafi verid geett pegar rannsoknarnidurstédurnar voru settar fram ( Sigridur Hallorsdottir og
Sigurlina Davidsdéttir, 2013).

[ pessari rannsokn var studst vid eigindlega adferdafraedi par sem ad rannsakendur
vildu fa upplifun og reynslu viomealenda af akvedinni pjonustu. Til ad na fram videigandi
gognum toldu rannsakendur naudsynlegt ad fara inn i rannséknina med opnum hug.

Rannsakendurnir vildu spyrja opinna spurninga til ad fa persénulega reynslu viomalenda.

patttakendur

Vid val & patttakendum rannséknarinnar var notast vid tilgangsurtak med
tilgangsurtaki er fundid urtak sem hentar markmidi rannsoknar. Mikilvaegt er ad patttakendur
bai yfir itarlegri pekkingu & pvi viofangsefni sem verid er ad rannsaka (Katrin Bléndal og
Sigridur Halldorsdottir, 2013). Yfiridjupjalfi Grensasdeildar var tengilidur rannsakenda vid
deildina og fann patttakendur sem hentudu markmidi rannsoknarinnar. Patttakendurnir voru

sex, einn karl og fimm konur. Skilyrdi fyrir patttéku voru ad patttakendur veru hver Ur sinni
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fagstétt og keemu ad endurhafingu peirra sem fengid hafa heilaskada, & Grensasdeild.
Fagstéttirnar sem um raedir voru, félagsradgjafi, hjukrunarfraedingur, idjupjalfi, leeknir,
sjukralidi og sjukrapjalfari. batttakendur voru a aldrinum 33-62 ara og medalaldurinn 45 ar.
Starfsaldur peirra var nokkud breidur eda allt fra 2 arum upp i 28 ar og medalstarfsaldurinn

11,8 ar. batttakendum voru gefin dulnefni pegar unnid var med nidurstédurnar.

Framkveemd

Vid gagnastfnunina voru notud vidétél, en pau henta vel pegar skoda & reynslu félks og
félagsleg samskipti. Vidtdlin eru samraedur par sem umraeduefnid er fyrirfram akvedid af
rannsakendum. Viomelendur eiga ad geta verid afslappadir og tjad sig & jafnréttisgrundvelli
(Helga Jonsdéttir, 2013). Reett var vid hvern vidmalanda i rannsékninni einu sinni. Vidtélin
voru tekin & timabilinu 21. mars - 13. april og var lengd peirra 25 - 47 minatur. bau foru ymist
fram & skrifstofu vidmelenda eda i vidtalsherbergi & Grensésdeild, allt eftir pvi hvad
vidmalendur 6skudu. Notast var vid vidtalsramma (fylgiskjal 1). Var hann hannadur af
rannsakendum og fengu peir leidbeiningar og adstod fra leidbeinanda verkefnisins.
Spurningar vidtalsrammans voru hannadar med pad i huga ad svara rannsoknarspurningunni
sem best. Vid honnun hans voru m.a. skodadar eldri rannsoknir sem gerdar hofou verid um
adkomu fjélskyldunnar ad endurhafingu. Eins og tidkast i eigindlegum rannséknum var
vidtalsramminn hafdur til hlidsjonar pegar vidtélin voru tekin og spurdu rannsakendur
spurninga utan hans ef peim fannst pad videigandi fyrir tilgang rannsoknarinnar.
Vidmelendur voru m.a. spurdir um adkomu adstandenda, hlutverk peirra, pjonustu vid pa,
umhverfi og framtidarsyn.

Vinnulag grundadrar kenningar var notad til pess ad greina viotolin. Tilgangur
greiningarinnar var ad leita ad svari vid rannsoknarspurningunni sem sett var fram. Greining
gagna med grundadri kenningu skiptist i opna kodun, 6xulkddun og valkédun. 1 opinni kddun

lesa rannsakendur vidtolin mjog itarlega og skoda vel hvad viomalendur voru ad segja. Hver
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setning fyrir sig er skodud og merking hennar dregin saman i ord eda svokallad kao.
Oxulkddun er notud til pess ad koma skipulagi & opnu kddunina. Flokkar Gr opnu kdduninni
eru sameinadir &samt pvi ad fundin er tenging & milli flokka og undirflokka. Valkédun er
lokastigid i koduninni. par verdur til kenning ut fra rannsokninni (Foley og Timonen, 2015;
Unnur Gudrun Ottarsdottir, 2013). Rannsakendur byrjudu & pvi ad greina gégnin med opinni
kodun, pa fékk hver rannsakandi eitt vidtal til pess ad koda. Vidtalid var lesid oft og itarlega,
hver setning fyrir sig skodud og ord fundin til pess ad Utskyra merkingu setningarinnar. Til
bess ad dypka kddunina skiptust rannsakendur & viotdlum og tveir rannsakendur kodudu sama
vidtalid opid. Ad lokum voru vidtélin og kddun peirra skodud, kddunin flokkud nidur i flokka
og undirflokka og pemu fundin. [ pessari rannsokn var eingéngu studst vid vinnulag

grundadrar kenningar og kenning ekki smidud, pvi var lokastigid, valkodun ekki gerd.

Sidfraedi

Naudsynlegt er ad rannsoknin uppfylli akvedin sidfraedileg skilyrdi og hafa fjorar
hofudreglur verid hafdar til hlidsjénar i visindalegum rannséknum innan heilbrigdiskerfisins.
pessar reglur sndast um sjalfraedi, skadleysi, velgjordir og réttleeti. Sjalfreedisreglan visar til
bess ad patttakendur i rannséknum verda ad gefa upplyst og épvingad sampykki fyrir patttoku
sinni. Rannsakendur purfa ad gefa patttakendum negilegar upplysingar um rannsoknina
pannig ad peir skilji tilgang hennar. batttakendur purfa ad eiga pess kost ad spyrja um
rannsoknina, innihald hennar og edli. Val um patttoku parf ad vera 6pvingad og parf
patttakandi ad vita ad hann megi hafna patttoku i rannsokninni eda hetta henni.
Skadleysisreglan pydir ad heilbrigdisstarfsfolk & ad fordast pad ad valda skada. pad & ekki ad
taka neina Oparfa aheettu i rannsoknarlegum tilgangi. Velgjordarreglan visar til pess ad

rannsoknin parf ad vera til goos fyrir mannkynid. Réttletisreglan bendir & ad vernda eigi pa
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sem standa hollum fzeti i samfélaginu og ihuga hvad hver og einn fai fyrir framlag sitt i
rannsokninni (Sigurdur Kristinsson, 2013).

Eftir ad tengilidur okkar & Grensasdeild hafdi fundid alla vidmalendurna var haft
samband vid pa og peim sent kynningarbréf (fylgiskjal 2). | bréfinu kom fram tilgangur
rannsoknarinnar og hvert haegt veeri ad leita ef spurningar voknudu. Vidmelendurnir voru
upplystir um ad peir geetu hafnad patttoku eda haett henni hvenaer sem peir vildu. Pegar
vidtalid var tekid skrifadi hver patttakandi undir upplyst sampykki (fylgiskjal 3).

par sem umdeilanlegt var hvort rannséknin veeri leyfisskyld (Visindasidanefnd, e.d.)
var send fyrirspurn pess efnis til Visindasidanefndar. I svari hennar kom fram ad rannsoknin
falli ekki innan gildissvios laga nr. 44/2014 og pvi var rannsakendum ekki skylt ad saekja um
leyfi til nefndarinnar. Rannsoknin hefur verid tilkynnt til persénuverndar og er nimer

tilkynningarinnar S7785.
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Kafli IV
Nidurstodur

Kaflinn greinir fra nidurstddum rannséknarinnar en vid greiningu gagna urdu til sex
megin pemu, adstandendur, fagadilar, skjélstedingur, samvinna, studningur og
pjonustuumhverfi. Hvert pema hefur sidan 2-3 undirpemu sem lysa hverju peirra nanar. A
mynd 1 mé sja myndrana framsetningu nidurstadna. par kemur fram ad pjonustan vid
adstandendur myndar &dkvedid kerfi par sem hvert og eitt pema er i samspili vid hin.
Adstandendur eru i brennidepli par sem verid er ad skoda pjonustuna vid pa asamt patttoku
beirra i endurheafingarferlinu. Fagadilar veita skjolsteedingum og adstandendum peirra
bjénustu og styra pvi hvernig han er veitt. Skjolsteedingur vinnur ad endurhafingu sinni med
hjalp fagadila en peir erfidleikar sem hann glimir vid hafa ahrif & adstandendur hans.
Adstandendur taka pétt i studningi vid pann sem verid er ad endurhefa. Peir purfa po sjélfir &
studningi ad halda til ad takast & vio peer breyttu adsteedur sem heilaskadi veldur. Samvinnan
0g studningurinn mynda hring utan um adstandendur, fagadila og skjélsteding og hefur ahrif
a pa. Med samvinnu og studning er verid ad visa til peirra samskipta sem fram fara & milli
adstandenda og fagadila. Pessi samskipti koma po til med ad hafa lika ahrif & skjolstaedinginn.
Ef adstandendur hans eru i gédu astandi til ad stydja vid hann eykur pad likurnar & betri
utkomu i endurhafingunni. Ad lokum er pad pjonustuumhverfid sem umlykur allt en pad
hefur mikil ahrif & allt samspilid. Stjornsyslan spilar stort hlutverk. Han hefur mikil ahrif a

bad hvada pjonustu haegt er ad bjéda upp & og hvernig adstaedur til endurhafingar eru.
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Studningur Ry Samvinna
-Fraedsla -Patttaka

-Salraenn studningur -Samskipti
-Framtidarsyn Skjolstedingur -FramtiGarsyn
« Darfir
+ Tengslanet

Mynd 1. Ahrifavaldar & pjonustu vid adstandendur og patttoku peirra i endurhafingarferlinu.

Adstandendur

Adstandendur gegna mikilvaegu hlutverki i endurhafingarferlinu. beir bla yfir
personulegum einkennum sem hafa ahrif @ adkomu peirra ad ferlinu og hverju pad skilar fyrir
skjélsteedinginn. Adstandendur fylgja skjolsteedingum vid innlégn & Grensasdeild og eiga i
samskiptum vid pa fagadila sem koma ad malum. Hér verdur fjallad um adstandendur,
hlutverk peirra og persénulega eiginleika sem eru synilegir i samvinnunni vid fagadilana.

Hlutverk. Vidmelendurnir nefndu ymis hlutverk sem adstandendur gegna i
endurhefingarferlinu. beir sogdu ad i grunninn veeru hlutverk adstandendanna ad stydja og
vera til stadar fyrir skjolstedinginn. bad yrdu po til dnnur hlutverk en ekkert peirra veeri
formlegt. beir lystu pvi hvernig adstandendur eru akvedin tenging skjolsteedingsins vid
umheiminn, fjélskylduna og ytri verdldina. Einnig verda peir gjarnan tengilidur milli

skjolsteedingsins og fagadilanna en i sumum tilfellum feer skjolstedingurinn malstol og getur
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litid tjad sig. | peim adsteedum er hlutverk adstandenda ad veita t.d. upplysingar um heilsufar,
fyrra lif og adsteedur sem fagadila vantar inn i heildarmyndina. Kari lysti pessu svona:

Fjolskyldan pekkir ju viokomandi miklu betur en vid og vid faum oft ... mikilvaegar

upplysingar i gegnum adstandendur, pad skiptir mali ad vio faum upplysingar um

ymislegt sem & hefur gengid sérstaklega hja folki sem a erfitt med ad tja sig.
Vidmalendum fannst mikilvaegt ad hlutverk adstandenda i ferlinu veeru alveg skyr en fyrir
keemi ad adstandendur teekju sér stjérnendahlutverk og vildu réda ferdinni. Adstandendur
geetu ekki alltaf verio med i endurhafingunni og stadid yfir skjolsteedingnum. pad yrdi ad
meta hvenar vidvera peirra veeri videigandi og hvener han trufladi. Einnig veeru
adstandendur gjarnan meira med i upphafi en eftir pvi sem & lidi veeri dregid Ur vidveru peirra.
Viomelendur téludu um mikilveegi pess ad adstandendur styddu vid astvin sinn i
endurhefingarferlinu. Hlustudu & hann, huggudu og veru til stadar fyrir hann andlega. béra

lysti pessu med eftirfarandi ordum:

... [hlutverkid] er kannski fyrst og fremst ad vera pessi studningsadili og pa finnst
mér pad innbera badi ad hvetja og hugga og allt petta.

Viomelendurnir nefndu hvernig adstandendur adstodudu skjélsteedinginn m.a. vid hreyfingu
a kvoldin. 1 pjalfuninni teekju peir patt med pvi ad leera hvernig akvedinni pjalfun veeri hattad
0g yrou pannig medpjalfarar. pad veeri p6 misjafnt hve tilbanir adstandendur vaeru ad setja sig
inn i pjalfunarferlid eins og Pora sagoi:

... kannski svolitid pjalfunarradili med pvi ad fa réttu leiobeiningarnar ad vera
svona auka pjéalfari pinu litid ... er pad misjafnt hvad folk vill setja sig i miklar
stellingar svoleidis ... madur verdur bara ad virda pad ...

Vidmelendur lystu pvi ad med patttoku i endurhaefingunni veeri hlutverk adstandenda fyrst og
fremst ad hvetja skjolsteedinginn. Hvatning peirra skiladi sér i meiri ahuga hja
skjolsteedingnum og pad seeist oft i endurhafingunni. beirra hlutverk veeri ad adstoda
skjolstaedinginn vid ad nd sinum markmidum en ekki setja 6nnur fyrir hann. Samkvaemt

vidmalendunum pyrftu adstandendur ad passa sig ad fara ekki i hlutverk verndarans og vefja
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skjolsteedingnum i bdmull. Slikt geeti dregid ar feerni hans en mikilveegt veeri ad hafa
ahersluna a ad gera skjolstedinginn eins sjalfsteedan og haegt veeri. Vala lysti pessu svo:

... hlutverk i pjalfun er kannski fyrst og fremst ad vera adstandandi og leera adferdir
til pess ad stydja sjuklinginn ... an pess p6 ad fara i petta allt umvefjandi 24/7
studningshjalpar hlutverk sem ad verdur ... ekKki til pess ad valdefla sjuklinginn
heldur pvert & mati til pess ad gera hann ésjalfsteedan ...

Viomealendur nefndu einnig ad eftir atskrift veeri hlutverk adstandenda ad vera studningsnetid
heimafyrir. Pannig gaetu adstandendurnir jafnvel 1étt undir ahyggjum skjolsteedingsins med
bvi ad hafa drifkraft og tri & ad pessar breyttu adsteedur myndu ekki stoppa pau. Gott
studningsnet veeri lykillinn ad jakvaedni og betri andlegri lidan skjdlsteedingsins. Hins vegar
geeti pad einnig gerst ad adstandandinn heimafyrir rédi illa vid adstedur og veeri ekki tilbdinn
ad fa skjolsteedinginn heim aftur. Inga lysti pvi & pennan veg:

... madur lendir lika oft i pvi ad maki til demis er sjuklingur. Pad getur verid mjog
erfitt. P4 kannski kvidir maki fyrir ad fa viokomandi heim og j&, pad getur verid
erfitt lika.

Personulegir eiginleikar. Vidmelendur nefndu mikilvaegi pess ad adstandendur veeru
opnir og tilbanir til samstarfs pegar peim veeri veitt pjonusta. bad skiptir mali ad adstandendur
séu tilbanir til samvinnu og vilji fa pa pjénustu sem bodid er upp a. Fyrir kemur ad
adstandendur afpakki pjénustu pott adrir sjai porfina. Adstandendur eru fjélbreyttur hdpur og
eru eins misjafnir og peir eru margir. beir verda sjalfir ad leita eftir peim upplysingum og
bjonustu sem peir telja sig purfa. Sumir bera sig eftir pvi & medan adrir gera pad seint. Haefni
beirra til ad skilja adstaedurnar eru dlikar, sumir spyrja oft og mikid & medan adrir medtaka
litid sem sagt er. Adstandendur hafa mismikla porf fyrir ad fa upplysingar, sumir vilja litid
vita & medan adrir hafa porf fyrir ad vera inni i 6llu eins og Inga sagoi:

Sumir ... vilja vera mikid i sambandi, en adrir ... purfa varla ad vita ... neitt. bad fer
dalitio eftir pvi hvort ad folk sé tengt ... madur kannski kemur a fjolskyldufundi
0g segir ad pad séu pessi einkenni, med pessu heilablddfalli og folk er kannski bara
ekkert ad spé i pvi, bara ja j&, sér ad manneskjan er svolitid breytt. Sumir eru alveg
a&stir i ad f& upplysingar, hvad get ég gert pegar ... ég kem i heimsokn, er eitthvad
sem ég get hjélpad til vid ad pjélfa, vill fa svona tipps. Pannig ad pad er bara mjog
misjafnt hvernig félk er.
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Vidmalendur lystu pvi hve 6likir adstandendur gaetu verid og ahrifum pess & samvinnuna. A
medan sumir veeru mjog virkir tekju adrir ekki virkan patt. Sumir adstandendur veeru
pakklatir en adrir vanpakklatir og aldrei anaegdir med storf fagadilanna. Viomalendurnir
s0gdu ad med pvi ad adstandendurnir veeru synilegir og leitudu til fagadila veeru peir virkir i
ferlinu. Sumir adstandendur vildu pé ekki pveelast fyrir og bidu frekar eftir ad samband veeri
haft vid pa. Arangursrikast veeri ad vinna med adstandendum sem vilja adstoda &stvin sinn og
leitar sjalft eftir upplysingum. Kari ordadi pad svona:

... mér finnst betra ef folk leitar eftir upplysingum pvi ad pad svona tjair lika

akvedna afstdu um pad ad folk vilji hjalpa til og og vilji vera med og vilji vita og

... petta eru pa oft einstaklingarnir sem eru svona sterku einstaklingarnir i

fjolskyldunni og eru peir sem eru ad midla upplysingum til annara, taka svolitid af
skarid.

Samkvaemt viomealendunum eru fjolskyldur mis sterkar i pessum adsteedum. Sumar
fjolskyldur eru mjog samrymdar & medan adrar eru pad ekki. Adstandendur geta verid brotnir
eftir afallid og pvi att erfitt med og hreinlega ekki i stakk bunir ad veita skjolsteedingnum pann
studning sem hann parf a ad halda. Adstaedur hverrar fjolskyldu fyrir sig veeru 6likar en i
sumum fjoélskyldum er vandi til stadar fyrir afallid. Slikt astand batnar ekki pegar adstoda parf
astvin sem er i endurheefingu & Grensasdeild og hefur hugsanlega tapad mikid af fyrri faerni.

... par sem samskiptavandi er til stadar, par sem pu ert i Iélegu hjonabandi pa batnar

bad ekkert endilega vid pad ad veikjast. Flk & i &kvednum askorunum i lifinu

hvort heldur sem er. Og ... ef ad fjdlskyldan er brotin, ef pad er fikniefnavandi, ef

pad er félagslegur vandi, fjarhagslegir erfidleikar, allt magnast petta upp og verdur

erfidara. Allt svona sem ad stedjar ad folki i lifinu, pegar beetist svo vid heilaafall

og erfidleikar pess. (Vala)
Fagadilar

A Grensasdeild starfar fjélbreyttur hopur fagadila sem allir starfa ad einhverju leyti

med adstandendum i starfi sinu. Fagadilarnir styra endurhafingarferlinu og halda utan um

bjonustuna sem veitt er. Hér verdur fjallad um pa reynslu og eiginleika sem fagadilar hafa i

starfi sinu med adstandendum og teymisvinnu peirra lyst.
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Reynsla og eiginleikar. Reynsla viomealenda af pvi ad veita adstandendum pjonustu
var almennt mjog jakveed. Upplifun peirra var ad starfsfolk Grensasdeildar veeri almennt mjog
lidlegt og adstodadi eftir bestu getu. Viomalendur nefndu po ad starfsfdlk vildi gjarnan
adstoda enn betur. Ad mati viomalenda eru skjolsteedingurinn og adstandendur hans yfirleitt
mjog pakklatir fyrir pa pjonustu sem peir fa. Einn vidmalandi hafdi nyverid fengid blom fra
einum skjolsteedingi. Honum fannst mjog neaerandi ad finna fyrir pakklaetinu sem
skjolsteedingurinn bar til starfsfélksins. En hann lysti reynslu sinni af pvi ad veita pjonustu
SVo:

Reynslan er almennt g6d pannig lagad séd ... folk er yfirleitt pakklatt fyrir allt sem
madur reynir ad gera fyrir pad. bad neikvaeda vid petta er kannski pad ad ... madur
finnst madur kannski aldrei gera nég. (Vala)

Vinnu med adstandendum var einnig lyst sem erfidri og krefjandi. Ad mati viomelendanna
eru adstandendur oft reidir yfir pvi sem gerst hefur og i mikilli sorg. P4 er litid annad ad gera
en ad vera til stadar. Viomelendur sogdu fra pvi ad vandamal koma stundum upp pegar ad
veentingar folks eru of miklar. Einnig t6ludu viomelendur um ad adstandendur geta verio
osattir og finnst ekki nog gert. Pad kemur fyrir ad adstandendur baktali fagadila af ymsum
asteedum en Aldis lysti peirri upplifun:

... jA pao getur verid erfitt og krefjandi ef ad adstandendur eru ad baktala félk,
baktala okkur starfmennina eda hérna skita okkur ut, ad vid séum ekki ad gera
nogu vel og svona en vid vitum alveg audvitad erum ad gera okkar allra allra besta
0g pad er voda leidinlegt og sart.

Viomealendunum fannst mikilveegt ad g6d samvinna veeri milli peirra og adstandendanna. Peir
toldu einnig ad 6dru starfsfolki & Grensasdeild peetti pad mikilvaegt. Einn viomalandi sagdi ad
hans reynsla vaeri st ad pegar adstandendur eru virkir og vilja vera i gédu samstarfi pa veeru
fagadilarnir mjog anaegair. Viomealendurnir ségdu pé ad stundum geeti samstarfid verid
bvingandi. Pegar adstandendur fylgja skjolsteedingnum i hvern einasta tima getur pad valdid
pressu & fagadila. Sérstaklega pegar adstandendur eru évirkir i pjalfuninni. Inga lysti

adstedunum svona:
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... adstandendur eru svona ad fylgjast med og manni finnst pad vera 6druvisi en ef
madur veeri einn med vidkomandi, petta verdur svona meiri pressa ...

Viomealendurnir nefndu ymsa personulega styrkleika sem gott veeri ad hafa i starfi. Einn
nefndi styrkleika sjukralida i pvi ad leera inn & parfir skjélstaedinga. Adrir nefndu ad nd godu
sambandi vid skjolsteedinga og adstandendur veeri godur styrkleiki. Einnig téludu
vidmalendur um mikilveegi pess ad skilja lidan folks og atta sig a hvada studningi
adstandendur purfa a ad halda. Viomalendum fannst mikilvaegt ad leyfa adstandendum ad
tala og pa veeri gott ad vera godur hlustandi. Ad setja sig i spor adstandenda er lika godur
eiginleiki en Aldis lysti pvi hvernig hdn reynir pad med pessum ordum:

... g reyni ad hugsa pad pannig ef ég myndi lenda i pessari stédu ad eiga foreldra
hérna inni ... hugsa hvad myndi ég vilja vita, hvad myndi ég vilja heyra.

Polinmadi var géour og mikilveegur kostur &samt pvi ad vita hvenar folk vill eyda tima med
sjalfu sér. Viomalendur téludu um ad erfid mal geetu alltaf komid upp og pau reyni a alla
hagsmunaadila. Slik mal parf ad leysa i godu en yfirleitt fa leeknarnir pad verkefni.
Viomelendur s6gdu pad styrkleika ad geta farid pa linu milli pess ad hvetja folk afram an
bess p6 ad vekja falskar vonir. Ad geta midlad kunnattu til adstandenda svo peir geti hjalpad
sinum nanustu heimafyrir er einnig godur styrkleiki ad mati vidmelenda. Rosa taldi
adstandendur eiga audveldara med ad leita til fagadila ef peir veeru synilegir og jakveaedir.

Eg reyni bara ad vera jakvad og ég held ad pad gefi folki Gtralega mikid. Eg er
synileg og pa leitar folk til min og ég finn pad alveg.

bverfaglegt teymi. A Grensésdeild er unnid i pverfaglegum teymum par sem ymsir
fagadilar koma ad malum hvers skjélsteedings. Vidmalendur lystu pvi ad vid innldgn a
deildina hittir hver fagadili skjolsteedinginn. I kjélfarid hittist teymid, skipuleggur framhaldia,
akvedur atskriftardagsetningu og vinnan fer i gang. Allir fagadilarnir vinna ad sama markmidi
sem er ad gera skjélstaeding eins sjalfbjarga og heaegt er. Résa lysti fyrstu skrefum
teymisvinnunar med pessum oroum:

... Vid byrjum ad hittast ... ég held ad pad sé innan tveggja ef ekki priggja
sOlahringa eftir ad sjuklingur leggst inn og pa hofum vid teymisfund og par er farid
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bara yfir stodu méala hvad kom fyrir og markmid sett, Utskriftardagsetning er alltaf
aaetlud pannig ad par byrjum vid ...

I hverju teymi eru hjukrunarfraedingur, sjikralidi, sjukrapjalfari, idjupjalfi, leeknir,
talmeinafraedingur og félagsradgjafi. Fagadilarnir hafa studning hver af 6drum og hjalpast ad
vid ad leysa pau mal sem upp koma. Teymid hittist reglulega, fer yfir stddu mala hja
skjolsteedingnum og raedir parfir fjolskyldunnar. Ad mati Ingu er hlutverk fagadila ad fylgjast
med lidan adstandenda.

eftir pvi hérna sem vid kynnumst folkinu betur, baedi fjolskyldunni og
einstaklingnum ... pa er nattarulega ... okkar hlutverk ad fylgjast med
adstandendum ...

Skjolstaedingur

Skjolstedingurinn er midpunkturinn i endurhafingarferlinu, allt ferlid snyst um hann,
ad pjalfa hann og efla til sjalfstedis. EkKi er haegt ad fjalla um samstarf fagadila og
adstandanda an pess ad koma inn a skjolstaedinginn og parfir hans i endurhafingunni. Hér
verdur fjallad um parfir skjolsteedingsins og tengslanet hans.

parfir skjélstedingsins. Viomalendurnir baru hag skjolstaedingsins i brjosti og
greinilegt var af svorum peirra ad hann var ofarlega i huga peirra. Oft kom pad fyrir ad
vidmelendurnir svérudu spurningunum at fra sjénarhorni skjélsteedinga en ekki adstandenda
pratt fyrir ad spurningarnar beindust ad peim. I endurhafingunni & ad efla skjolsteedinginn til
pbess ad verda eins sjalfstaedur og haegt er. Viomalendurnir 16gdu aherslu & ad
skjolsteedingurinn veeri sjalfsteed persdna og beeri sjalfur abyrgd a eigin lifi. Peir sogou ad
hann etti sjalfur ad setja markmid i endurhaefingunni, pau ttu ad snia ad honum sjalfum og
hverju hann vilji na fram. Vala kom inn & petta og sagoi:

... Sjuklingurinn sjélfur ber byrgd & sinni endurhafingu ... Madur verdur ad passa
sig & pvi ad taka pad ekki af folki ...

Vid komu & Grensasdeild er skjolstaedingurinn oft i afalli. Veikindin eda slysid eru mikid afall

fyrir viokomandi og andrimsloftid i kringum hann er mjog brothzett. Einn vidmalandi benti &
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ad skjolsteedingurinn szi jafnvel framtidardraumana gufa upp. Skadanum fylgja oft miklar
feerniskerdingar eins og 16mun, malstol, gaumstol eda minnisleysi sem snua verdld
vidkomandi & hvolf. Hann parf ad atta sig a nyjum adsteedum, nyju folki og leera ad rata um
hasid. Skjolstedingurinn er ad jafna sig likamlega og andlega og hvild er naudsynleg. Oft
getur utanadkomandi areiti truflad hann og pvi er hljodlatt umhverfi mikilveegt.
Viomealendurnir s6gdu ad skjolstaedingur sem fengid hefur heilaskada purfi & miklum
andlegum studningi ad halda. Andlegur studningur veeri mikilveegur baedi fra fagadilum og
nanustu adstandendum eins og Inga ordadi petta:

... s& sem ad feer heilablédfall hann ... parf nattGrulega bara mikinn studning ad

sjalfségdu... adallega ad finna ad folk standi med sér og hérna og pessi andlegi

pattur lika ...

Tengslanet skjolstaedingsins. Skjolstaedingurinn hefur akvedid net af folki i kringum

sig og veikindi hans hafa ahrif & adila i kringum hann, innan fjélskyldunnar, i vinah6pnum, i
vinnunni og fleiri stddum. Vala lysti skjolsteedingnum sem hluta af mérgum kerfum:

... pad er enginn eyland og folk er bara partur af allskonar 6drum kerfum pad er

partur af einhverju fjolskyldukerfi, pad er partur af einhvejru kerfi sem heitir

atvinna sem heitir skéli sem heitir storfjolskylda, vinahopur félagslif og allt petta

einhvernveginn pad eru svo margir snertifletir vida ...
Viomelendurnir komu po inn & pad ad skjélstaedingurinn geeti verid einsteedingur med litid
tengslanet. I slikum tilfellum getur verid erfitt ad fa upplysingar um hans fyrra lif og fa
heildarmynd af honum. ba tekur lengri tima fyrir fagadila ad lzera inn a hann. Petta getur verid
sérstaklega flokid i tilfellum par sem skjélsteedingurinn er med malstol. Aldis sagdi fra pvi ad
skjélsteedingur sem etti faa ad yroi hadari starfsfolkinu heldur en peir sem hefdu stort
studningsnet. Stokkid vid pad ad utskrifast heim getur pa ordid mjog stort pegar ekki eru
neinir adstandendur heima til ad stydja vid hann.

... &tli pad sé ekki pannig ad peir sem eiga faa adstandendur peir tengjast okkur

meira, ... peir verda svolitid hadir okkur ... stundum verda peir frekari vid okkur ...

kréfurnar verda meiri ... A medan hinir eru kannski ... alltaf med folkid sitt, pad eru

alltaf heimséknir. En ég veit ekki hvort pad sé endilega jakveett eda neikveett?... en

folk hefur talad um ad pvi finnst gott ad vera hérna og feer sidan afall pegar kemur
ad Utskriftardegi...
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Samvinna

Fagadilar og adstandendur eru oft i mikilli samvinnu & medan endurhafingarferli
skjolstaedings stendur yfir. Ymsar skerdingar fylgja oft pegar skjolstedingur fer heilaskada
0g pvi er pessi samvinna naudsynleg. Adstandendurnir pekkja skjolstaedinginn best og er pvi
mikilveegt fyrir alla sem koma ad malinu ad mynda god tengsl og nyta upplysingarnar sem
adstandendur bua yfir. Samvinnu adstandenda og fagadila er haegt ad sja a ymsa vegu. Hér a
eftir verdur fjallad um patttoku adstandendanna, samskiptin milli peirra og pa framtidarsyn
sem vidmalendurnir hafa.

patttaka. Adstandendur eru patttakendur i endurhafingarferlinu upp ad vissu marki.
Peir eru velkomnir ad koma og fylgjast med og taka patt i pjalfun. Vidmelendur lystu pvi p6
ad einhver takmaork pyrftu ad vera a vidveru peirra. Sumir hefdu tilhneigingu til ad hjalpa
skjélsteedingnum of mikid. Markmid endurhafingarinnar er ad skjolsteedingur verdi eins
sjalfbjarga og haegt er. bvi er naudsynlegt ad adstandendur adstodi ekki of mikid par sem slikt
getur hindrad framfor skjolstaedingsins. Inga lysti pessu & pennan hatt:

... mér finnst til demis persénulega allt i lagi ad maki komi og er, ég byo oft
mokum eda adstandendum ad vera med i pjalfun eitt og eitt skipti ef pad vill bara
til ad sja hvad vio erum ad gera, hvad er i gangi, kannski ad sja fernina hja
manneskjunni ... en vid viljum ekki ad foreldrar til deemis séu hérna allan daginn
yfir pjalfun ... yfir viokomandi ad pvi ad pad bara truflar, truflar pjalfunarferlid ...
folk fer oft i pennan gir ad hjalpa svo mikio ... en vid erum nattarulega ad reyna ad
fa einstaklinginn til ad verda sjalfbjarga pannig ad pess vegna er mikilvaegt ad
draga Ur pessu ...

Markmid eru sett med skjélsteedingum i endurhafingarferlinu. Markmidin snla badi ad faerni
skjélsteedingsins og timaramma endurhafingarinnar t.d. vardandi Gtskrift. Viomalendur lystu
bvi ad adstandendur veeru yfirleitt vidstaddir markmidsfundina en taekju litid patt i
markmidssetningunni sjalfri. Peir gaetu pd adstodad og hvatt skjolstaedinginn til pess ad na
markmidum sinum.Vidmalendurnir téludu allir um ad markmidin attu fyrst og fremst ad
snlast ad skjolsteedingnum sjalfum.

... mér finnst fjélskyldan ekki beint koma ad pvi, pad snyr nattarulega mest ad
einstaklingnum sjalfum, petta eru hans markmid ... (R6sa)
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Viomelendurnir lystu pvi ad pegar lida fer ad atskrift er farid i heimilisathugun til
skjélstaedings. Einn viomelandi lysti pvi ad pegar hisnadismal hindra utskrift
skjdlstaedingsins kallar pad a mikid samstarf milli fagadila og fjolskyldunnar. Mikilvegt er ad
leysa méalid i sameiningu. Sjukrapjalfari og idjupjalfi fara oftast saman i heimilisathuganir og
hafa skjolsteedinginn og yfirleitt adstandanda med sér. Heimilisadstaedur eru skodadar, hvada
hjalparteeki skjolstedingur parf, hvort gera purfi breytingar & husnadinu eda hvort hisnadid
henti yfirhofud. bora lysti heimilisathugunum svona:

pbad er yfirleitt alltaf pannig ad pad fer idjupjalfi og sjukrapjalfari saman i

heimilisathuganir ... og pa ... erum vid ad skoda ... heimilisadstaedur og athuga med

hjalparteeki og bara stundum yfirh6fud hvort petta gengur sko. Hvort pad purfi ad
skipta ...

Samskipti. Samskipti fagadila og adstandenda eru oft & tidum mikil i
endurhefingarferlinu. Tala parf vid adstandendur um astand skjolstaedingsins, fa hja peim
upplysingar, kenna peim og freeda. Oft myndast tengsl a milli fagadila og adstandenda
sérstaklega pegar samskiptin eru mikil og tid. Ymislegt hefur ahrif & pad hvernig og hversu
mikil samskiptin eru. Medal pess sem ma nefna er ad adstandendur eru misjafnir og skerding
skjolsteedinga mismikil. Vala segir fra pessu svona:

... Adstaedur folks eru svo misjafnar og falkio sjalft er ... i mjog misjofnu
asigkomulagi pannig ad ... tengslin vid adstandendur verda mismikil eftir pvi hvar
folk er a vegi statt vitraent, tjaningalega séd og samskiptin verda meiri eftir pvi sem
ad vontunin er meiri hja einstaklingnum ef madur getur sagt sem svo. bannig ad
samskipti i peim tilfellum par sem til deemis heilaskadi er mikill ad par ... geta pau
audvitad verid mjog mikil og mikid stuss i kringum pau mal ...
Samskipti fagadila og adstandenda hefjast oftast i upphafi ferlisins og halda afram par til
vidkomandi er utskrifadur. Yfirleitt eru leeknar, hjakrunarfraedingar og sjukralidar fyrstu
fagadilarnir til pess ad hitta skjolsteedinginn og adstandendur. Adstandendur koma med
skjolsteedingnum inn & Grensasdeild og hittir fyrst starfsfolkid sem vinnur a legu- eda
gongudeild. Adrir fagadilar hitta adstandendur oftast ekki fyrr en a fyrsta fjolskyldufundi.

Vid hittum oftast sko adstandendur bara strax vid komu. Adstandendur fylgja
yfirleitt folkinu sinu hingad yfir, og pa i flestum tilvikum pa naer madur ad hitta
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einhvern adstandanda sem fylgir med ... Ef ad pad gerist ekki pa reynir madur ad
gera pad einhverntimann fljétlega pannig ad madur ... noti pad pegar félk er ad
koma hingad en sidan héfum vio sko akvedid skipulag & pessu og pad er ad bjoda
upp 4 fjolskyldufundi ... (Kari)

Fjolskyldufundir og markmidsfundir renna oft saman ad mati viomalenda par sem
adstandendur eru oftast a b&dum fundum. Markmidsfundirnir eiga ad fjalla um markmidin en
fjolskyldufundirnir ad sndast um upplysingafladi, tengslamyndun og almenn samskipti milli
fagadila og adstandenda. Adstandendur f& ymsar upplysingar um deildina og hvernig peir
mega eda geta komid ad malum. A pessum fundum er teymid kynnt fyrir adstandendum og
beim er bodid ad hafa samband vid einstaka teymismedlimi i framhaldinu ef peir vilja pad eda
burfa. Adstandendur nyta sér pad oft, badi til pess ad reeda um endurhefingu astvinar sins og
sinar eigin tilfinningar i kringum petta mikla &fall. R6sa segir svona fra pessu:

Vid héldum reglulega fundi til pess ad leyfa peim [adstandendum] ad fylgjast med
stddu méla og ... koma einhverju aleidis og koma med spurningar og svo erum vid
alltaf til taks ef eitthvad er pannig pad eru mjog g6d samskipti & milli.

Utskriftardagsetning skjolstaedinga er akvedin af teyminu & fyrsta teymisfundi. Vidmaelendur
lystu pvi ad adstandendur séu oft ekki sattir vid hversu fljott a ad Gtskrifa og finnst astvinur
sinn ekki vera tilbuinn til pess ad koma heim. Viomalendur toldu pad p6 afar mikilveegt fyrir
alla ad hafa fastan punkt i ferlinu, pad keyrir ferlid afram. Utskriftin kemur pvi engum ad
ovorum. Fagadilarnir geta skipulagt vinnu sina pannig ad peir nai ad undirbdar hana vel og
hnyta alla lausa enda. Utskrift skjolstedinga er oft flokid ferli sérstaklega pegar
skjélsteedingurinn er med miklar skerdingar. bad er pvi mikid samrad med adstandendum i
kringum petta ferli. Kari lysir ferlinu svona:

... ad Utskrifa einhvern er svolitid flokid oft. bad eru ansi margir endar sem parf ad
hnyta og sérstaklega pegar folk er fjolveikt og margt sem parf ad athuga og kannski
ef pau bla ekki & svaedinu hér heldur einhverstadar Gti & landi pa parf bara
gridarlega mikinn undirbdning og mikla undirbdningsvinnu til ad petta gangi ljuft
eftir ad folk er farid ... pannig ad pad er mikil vinna i kringum utskrift ég get bara
fullyrt pad.

Framtidarsyn. Viomalendurnir sau fyrir sér meiri samvinnu i framtidinni og ad

adstandendurnir yrou virkari patttakendur i ferlinu. Viomalendurnir nefndu ad peir maettu



37

taka meiri patt i markmidssetningu. Aldis sagdi fra pvi ad halda meetti betur utan um hvern
skjolsteeding og adstandendur hans. Med pvi veeri haegt ad baeta samskipti milli fagadila og
adstandenda. betta veeri medal annars haegt med betri skipulagningu og betri nytingu
starfsmanna.

... ef ég beeri 4byrgo & einhverjum x adilum ad pa ... myndi ég svolitid passa upp a

pad ad halda vel utan um peirra mal ... svo ad pad sé alveg pottpétt ad allar

upplysingar séu komnar til adilans og adstandendur geta leitad til okkar og vid pa
farid med pad aleidis ... (Aldis)

Studningur

Vidmelendur lystu pvi ad adstandendum veeri veittur margvislegur studningur enda
um gifurlegt afall ad reda. betta pema lysir pvi hvernig slikum studningi er hattad &
Grensasdeild. Studningurinn birtist baedi sem skipulagdir freedslufundir og 6formlegur
sélreenn studningur. Fagadilar veita salreenan studning pegar adstandandi parf & pvi ad halda
eda Oskar serstaklega eftir pvi. Hér & eftir er fjallad um pé freedslu og sélrenan studning sem
adstandendur f& og framtidarsyn vidmalendanna a pessu malefni.

Fraedsla. Viomalendur nefndu ad hluti af samvinnunni vid adstandendur veeri ad
upplysa pé. beir veeru freeddir um pad sem fram fer i endurhafingunni og vid hverju er ad
blast pegar skjélsteedingurinn hefur fengid heilaskada af einhverju tagi. Viomalendur nefndu
freedslumoppu sem fagadilar & legudeildinni afhenda skjolsteedingnum og adstandendum hans
fljotlega eftir innlogn & deildina. Mappan hefur ad geyma upplysingar um sjukdéminn og
endurhafinguna. Rosa sagdi svona fra:

... Vid erum med moppu, mjog goéda moéppu sem er fyrir adstandendur og
sjuklinginn sjélfan, ein um heilaskada og 6nnur um heilablédfall og vid eigum ad
afhenda pessa mdppu pegar sjuklingur leggst inn og parna eru mjég gédar og
itarlegar upplysingar. En folk medtekur oft ekki svona fyrst um sinn pannig ad oft
er gott ad afhenda petta svona adeins pegar 1idid er &.

Flestir vidmelendurnir sdgdu fra freedslufundum sem haldnir eru einu sinni i viku. Fundirnir
mida ad skjolstedingnum en adstandendur eru hvattir til ad koma med. Adsokn i fredsluna

hefur & k6flum ekki verid mikil en viomalendurnir nefndu ad peim paetti mikilveegt ad folk
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nytti sér hana. Okosturinn vaeri sa ad pessi freedsla er & vinnutima og getur pvi oft & tidum
verid erfitt fyrir adstandendur ad meeta. Fraedslan er fjélbreytt og kemur fra mismunandi
fagadilum, baedi sem starfa & Grensasdeild og utanadkomandi adilum. Péra lysti freedslunni &

bennan hatt:

Flest alla midvikudaga yfir vetrartimann pa er fredsla og pad er sama prégrammid
sem er ad ralla ntna og var fyrir &ramét ... betta hefur svolitid verid ad proast, pad
er um allskonar. pad er um mal og malstol og um hugrenar breytingar, pad er
vardandi almennan lifstil. Pad eru ... mismunandi fagadilar sem eru med freedslu &
midvikuddgum klukkan tvo og petta er s.s. fyrir sjlklinga og adstandendur ...

Fyrir utan skipulogdu fraedsluna fer fram talsverd 6formleg fraedsla i formi samtala og
synikennslu. par sem fagadilar annadhvort syna adferdir sem gott er ad nota pegar adstoda &
skjélsteedinginn heima eda freeda um edli sjukdoémsins og horfur i 6formlegu spjalli.
Viomealendurnir nefndu ad adstandendur geetu haft samband vid starfsfolk Grensasdeildar og
leitad upplysinga. Peir lystu pvi ad allt starfsfolkid veeri tilbuid til ad upplysa og freeda ef
adstandendur dskudu eftir pvi. I einhverjum tilfellum veeru mal sem adstandendur vildu ekki
reeda i kringum skjoélstaedinginn. pad veeri po algengt ad adstandendur tengdust sterkum
bondum vid einn dkvedinn starfsmann og leitudu pvi til hans pegar eitthvad veeri eins og Rosa
lysti:

pad er daldid algengt ef ad einhver einn tekur & méti fjolskyldunni og neer strax
kontakti einhvernvegin pa einhvernvegin leita adstandendurnir upp pessa
einstaklinga og tala vid pa pad er svolitid algengt.

Salraenn studningur. Viomealendur lystu pvi ad pjonustan sem Grensasdeild veitir er
fyrst og fremst byggd i kringum skjolstedinginn. Adstandendur fylgja skjolsteedingnum en
pjonustan er ekki midud eins mikid ad pérfum peirra. A Grensasdeild starfar einn
sélfredingur en hann er ekki i fullu starfi. Hann hefur ar neegum verkefnum ad vinnaen i
einhverjum tilfellum er adstandendum visad i vidtal til hans. A spitalanum starfa einnig
sjukrahusprestar og peir eru stundum kalladir til eins og Kari lysti:

Sidan héfum vid lika adgang ad sjukrahusprestunum. pad er stundum alveg fint ...
en peir hafa bara ekki somu moéguleika & ad halda afram, peir hitta folk einu sinni,
kannski tvisvar en sidan einhvernveginn eru peir komnir eitthvad annad. pad er
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bara kallad & pa svo vida ad. En peir koma hingad stundum og pad er bara fint svo
langt sem pad neer.

Vidmealendur sogdust veita adstandendum 6formlegan salreenan studning pegar peir hlusta a
adstandendur, hugga pa og gefa peim god rad. Adstandendur purfa ad vita ad peir geti leitad
til fagadilana og fengid hja peim studning. Vidmelendurnir ségdust nota reynslu sina og
innsei vid ad hlusta & adstandendur segja fra lidan sinni. Peir sdgdust reyna ad stydja pa eftir
bestu getu i gegnum afallid eins og Pora lysti:

... stundum bara i samraedum pé er madur bara farin ad veita einhvern svona
sélraenan stuoning ef ég méa kalla pad ... pad bara gerist, madur ... upplifir pad a
medan og eftir & ad madur hefur verid ad pvi ... i allskonar samraedum ad pa er
vidkomandi ad tja sig eitthvad og madur er bara ... ad reyna ad leida pad samtal.

Viomelendur nefndu pé ad ekki veeri farid i sérstaka vinnu med bérnum. Pad veeri meira &
abyrgd foreldranna ad meta hvada porf bérnin hefdu & salraenni adstod. beir pekktu bdrnin
best og pvi veeri videigandi ad studningurinn keemi fra peim.

Framtidarsyn. Flestum vidmalendum bar saman um pad ad porf veeri a frekari
sélfraedipjonustu & Grensasdeild. Baoi veeri porf & frekari salfraedipjonustu vid skjolsteedinga
deildarinnar og einnig pyrfti ad vera hagt ad pjonusta adstandendur peirra betur. Gott veeri ad
geta skimad skipulega fyrir einkennum sem fylgja sliku afalli. bad veeri hins vegar reynt ad
sinna pvi sem pau téldu brynast. Viomalendurnir vildu sja ad bodid veeri upp & skipulagda
studningsmedferd fyrir adstandendur par sem farid veeri med peim i gegnum afallid. Kari lysti
pbvi svo:

Vid héfum sko ndg verkefni fyrir tvo kliniska sélfreedinga bara fyrir sjuklingana

hérna. Mér fyndist pad kannski vera atridi numer eitt og, ja og, eitt b, veeri pa ad

pad veeri betri studningsmedferd i bodi fyrir fjdlskylduna. Eg myndi vilja sja pad.

En pa er ég fyrst og fremst ad hugsa um salfreedinginn, ad hann myndi nytast i pad

verkefni. Eg myndi setja petta tvennt & oddinn.
Skipul6gd freedsla fyrir adstandendur er eitthvad sem vidmealendurnir myndu vilja sja meira
af i pjonustunni. Pjonustan pyrfti ad vera talsvert sveigjanleg vid pennan hdp par sem
einkennin og framfarirnar geta verid mjog mismunandi. Olikir hopar pyrftu 6lika freedslu. Su

freedsla sem bodid er upp & i dag er mjog almenn og snyr meira ad sjuklingunum sjalfum en
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ekki beint ad adstandendunum. Pad geeti p6 ordid erfitt ad hafa freedslu par sem farid veeri
nakvaemlega yfir einkenni vidkomandi skjélstaedings.

En audvitad veeri pad &dislegt ef haegt veeri ad bjéoa heilli fjolskyldu gdda freedslu
um ... pann veikleika sem peirra adstandandi veeri med. Audvitad veri pad frabeert
en ég er ekki viss um ad pad sé heaegt ad framkveema (Aldis)

[ einhverjum tilfellum er jafningjastudningur & Grenséasdeild par sem skjolstaedingar reeda vid
adra skjolstedinga i svipudum adsteedum. Einn vidmeaelandi nefndi ad setja matti upp svipada
hopa med adstandendum par sem peir hittast og reeda saman. Pad geetu t.d. verid makar peirra
sem fengid hafa heilablodfall og eru inniliggjandi & Grensasdeild.

I formi freedslufunda, studningshopa, ef ad folk er i sérstaklega erfidri stodu af
einhverri astaedu veeri haegt ad bjoda upp & einstaklingsviotol fyrir folk og
adstandendur. En ég held ad madur getur farid mjog langt & pvi ad hitta folk i hop
og veita pvi freedslu og radgjof og leyfa pvi ad spegla sig i 6dru folki semer i
svipadri stoou. pad er heilmikill studningur folginn i pvi. ... vid vildum geta komid
i gagnid fyrir adstandendur lika ad geta haft studningshopa. Fyrir maka,
studningshopa, fyrir born. pa & ég vio fullordin bérn peirra sem eru ad glima vid
pessi veikindi ... (Vala)

Pjonustuumhverfi

pjénustumhverfi Grensasdeildar hefur ahrif & starfsemi deildarinnar, pa pjonustu sem i
bodi er og hagsmunaadila hennar & élikan og fj6lbreyttan hatt. pattir umhverfis greinast i
apreifanlega hluti og ahrifavalda fra hinu opinbera. Hér & eftir verdur fjallad um pa
umhverfispeetti sem mest ahrif hafa en pad eru efnislegt umhverfi og stjornsysla. Einnig er
sagt fra framtidarsyn viomalenda a malefninu.

Efnislegt umhverfi. Viomalendur téludu um ad efnislegt umhverfi Grensasdeildar
hefdi baedi sina kosti og galla. Kari sagdi husid vel stadsett, greent og grédursaelt umhverfi
bess skapi fallegt utsyni. Hann sagdi deildina skapa annad andramsloft fyrir skjolstaedinginn
og adstandendur heldur en bradadeildirnar. Hann lysti pvi ad skjolsteedingurinn klaedir sig i
eigin fot og fari Gt af herbergi sinu sem er hvetjandi i ferli endurhafingarinnar. Einnig taladi

hann um ad & efstu haed hassins veeri fullblin ibad sem nyttist i Gtskriftarferli

skjélsteedingsins. Par geetu adstandendur og skjolstaedingurinn notid pess ad vera saman i
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naedi. Adstandendur mega gista i ibudinni og pvi nytist hun vel til pess ad undirbla alla fyrir
atskrift. Vala lysti hdsinu sem gémlu og sagdi pad of litid fyrir starfsemina, enda hénnunin
gbmul og upprunalegt hlutverk pess annad en endurhafingarstdd. HUn sagdi husid hafa fa
einbyli og litid nadi fyrir skjélsteedinginn og adstandendur ad verja tima saman. Litid rymi
veeri inni & herbergjum og naedid i setkrokum og setustofu takmarkad. Erfitt getur verid ad
eiga sér fjolskyldulif en t.d. eru engar adstaedur til matseldar a deildinni.

... pessi deild er 40 ara gomul og hun er ekki byggd sem endurheafingarstofnun og
pad segir allt sem segja parf. Pad er ekkert hér fyrir adstandendur, pad er t.d. ekki
adstaedur fyrir adstandendur til ad elda mat med sinu folki, pad er ekki einbyli hér
nema ad hluta & legudeildinni pannig ad folk hefur mismikil tekifeeri til ad gista hja
folki eda vera med folki og eiga sér sitt fjolskyldulif i einrumi. (Vala)

AJd mati viomalenda er pjalfunaradstada deildarinnar alltof litil. bad verdur til pess ad oft er
ekki mikid plass fyrir adstandendur pegar peir koma til ad vera med i pjalfun skjélstaedings.
Sjukrapjalfunardeildin og idjupjalfunardeildin eru & sitthvorri haedinni en Kari segir ad pad sé
mikill 6kostur. Hann segir marga verda mjog hissa pegar peir sja pjalfunaradstéduna sem i
bodi er.

Enda eru margir hissa sem koma hérna og sja pjalfunarsalakynnin sem eru nd vanir
likamsrzaektarstédum og svona. Og Grensasdeildin a ad vera einskonar mekka
endurhafingar a Islandi og svo, er pad petta? segja peir.

Stjornsysla. Starfsemi Grensasdeildar er had peim fjarframlégum sem rikid veitir
hverju sinni en peningar hafa mikil ahrif & pjonustuframbod deildarinnar. Umfang pjonustu,
stodugildi fagadila &samt tima eda timaleysi til ad veita videigandi pjonustu raedst af peim
fjarmunum sem deildin hefur. Grensasdeild fer studning fra samtékunum Hollvinir
Grensasdeildar med fjarframlégum til ymissa verkefna. VVala sagdi fra pvi ad vegna skorts &
stodugildum veeri erfitt ad veita skjolsteedingnum og adstandendum eftirfylgd eftir utskrift.

... Vi hofum ekki faeri & ad sinna eftirfylgd eins og vid vildum.
Tima- og peningaleysi voru jafnan nefnd sem asteedan fyrir pvi ad pjonustan er ekki eins og
best veeri & kosid. Ad svigram heilbrigdikerfisins veeri ekki meira og ad starfsmenn

deildarinnar hefdu meira en ndg ad gera. Pad hefur ahrif & geedi og magn peirrar pjonustu sem
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adstandendur fa. Einn viomalandi taladi um ad starfsmenn deildarinnar veeru alltaf 4 hundrad.
Kari talad um pennan eilifa rekstur og erfitt veeri ad fa auka fjarframlog til ad beeta
starfsemina.

... Vid erum marg buin ad bidja um petta [annad stodugildi salfreedings] og pad eru
bara ekki til peningar. betta snyst um pad, pessi eilifi rekstur.

Viomelendur lystu pvi ad starfsmenn deildarinnar eru allir af vilja gerdir ad bjoda upp a
urreedi sem hentar adsteedum skjolsteedinga og adstandenda. Peir minntust medal annars a ad
Okostur veeri ad purfa ad bjoda upp a fraeedslu fyrir skjolstedinga og adstandendur peirra a
dagvinnutima. Vala sagdi ad ekki veeri tekifeeri fyrir dagvinnufdlk ad bjdéda upp a seinniparts
freedslu nema pa launalaust. HUn sagai svo fré:

... adstaedur folks eru misjafnar og vid erum audvitad bundin af pvi ad bjoda upp a
mest af pessum Urreedum & dagvinnutima. Eg t.d. pott ég vildi gjarnan vera hérna
med einhverja siddegishdpa ad pa fae ég ekki borgad fyrir pad og ég er ekki tilbdin
til pess ad gefa pa vinnu ...

Framtidarsyn. Framtidarsyn viomelendanna & pjonustuumhverfi Grensasdeildar fol
sér breytingar & husnadi hennar. Ad steekka hisnadid, breyta 6llum tvibylum i einbyli med
sér kldsettadstodu, baeta vid pjalfunarrymum & legudeildina og auka rymid fyrir adstandendur.
Einnig fannst viomelendum mikilveegt ad fa betra og steerra pjalfunarrymi fyrir iojupjalfa og
sjukrapjalfara. Kari lysti mikilveegi & steerra og betra hisnaedi med pessum oréum:

... pad er ekkert eins dyrmatt i endurhafingu eins og fermetrar. bad er bara

svoleidis, fyrir utan bara mannskapinn. Fermetrarnir, pad méa ekki vanmeta pa. peir

eru gridarlega mikilveegir. Pad snyst um hreyfingu svo mikid, ad fa plass fyrir alla

hluti. Pannig ad vid erum ad atast i pvi ad hérna, reyna ad fa byggt vid og poka pvi

mali aleidis. Og pa getum vid bodid upp a betri adsteedur fyrir alla. Starfsmenn,

sjuklinga og fjolskyldur. bad er planid.
Eins var nefnt ad utbua fjolskylduherbergi par sem skjolsteedingar og adstandendur peirra geta
verid i nedi. Eldad saman mat og notid fjolskyldustunda saman. Kari vildi sja barnahorn par
sem engin adstada fyrir pau er til stadar. Einnig vill hann sja tveer fullbanar ibudir til vidbotar.
Nefnt var ad gera deildina heimilislegri og ad betra veeri ad hafa sjukrapjalfun og idjupjalfun &

sOmu haed. Rosa lysti sinum framtidardraumum svona:
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... gera fjolskylduherbergi til deemis par sem ad folk getur farid og spjallad &n pess
ad pad séu 20 adrir i kringum pa med laeti og svo eru pessir einstaklingar oft &
tidum mjog vidkveemir fyrir areiti sérstaklega heilaskadar, pannig pad pyrftu ad
vera adstedur par sem pau geetu kaplad sig ur latum. En pad er ekki tilstadar
pannig pad pyrfti ja ad auka herbergi, gott rymi.

Einnig nefndi einn fagadilanna ad pjonustan og Grreedin i framhaldi af utskrift af Grensasdeild
veeru abotavant. pad pyrfti ad adlaga umhverfid betur ad porfum skjélstedinga og
adstandenda. bjonustan pyrfti ad vera sveigjanleg og mida sérstaklega ad pérfum hverrar
fjolskyldu. Ad pad veeri haegt ad fa pjonustu & peim tima sem porf vaeri a henni en ad
frambodid feeri ekki eftir mannskapnum sem veitir hana. Vala lysti pessu svona:

... pegar folk er i heimahusum, ... med téluvert mikla fotlun, parf mikla adstod i

daglegu lifi pa myndi madur vilja sja meiri ... sveigjanleika i peirri pjonustu sem

sveitarfélogin veita, ad pad veeri meira um kvold og helgarpjénustu, pad veeri meira

frambod & hvildarinnlognum jafnvel, pjalfunarurraedi. Allt petta sem stydur vid

sjalfstaeda busetu, allt sem stydur vid sjuklinginn og fjolskylduna. ... ad pad veeri

sveigjanleiki til pess ad sveigja pjonustuna svolitid ad porfum hverrar fjélskyldu en
ekki ad pjonustan feeri eftir fjArmagni og mannskap hverju sinni.

Samantekt

Vidmelendur rannséknarinnar voru allir ssmmala um ad skjolsteedingurinn sem er i
endurhafingu sé midpunktur pjonustunnar. Adstandendurnir fylgja skjolsteedingnum eftir i
endurhafingunni og verda par med hluti af samvinnunni. Vidmelendurnir téldu sig veita
adstandendum eins gdda pjonustu og peir gatu en allir nefndu pé atridi sem meetti beeta. Betri
og markvissari fraeedsla, aukinn salreenn studningur, eftirfylgd og steerra hdisnaedi voru atridi
sem ad viomalendurnir nefndu. Adstandendur eru patttakendur i endurhzfingarferlinu en
adalhlutverk peirra er ad vera til stadar fyrir skjolsteedinginn asamt pvi ad veita peim andlegan
studning. Peir eru hvattir til pess ad fylgjast med pjalfun og pegar lida fer ad helgarleyfi eda

heimfor laera peir adferdir vid ad adstoda skjolstaedinginn.
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Kafli V
Umraedur

I pessum kafla er fjallad um nidurstédur rannsoknarinnar og peer tengdar
rannsoknarspurningunni. Nidurstédurnar eru tilkadar og bornar saman vid fraedilegar
heimildir. Auk pess eru peer spegladar i hugmyndafradi fjolskyldumidadrar nalgunnar. Ad
lokum er greint fra gildi rannsoknarinnar, takmorkunum og tillogur ad framtidarrannséknum
lagdar fram. Rannsdknarspurningin er:
Hvernig lysa fagadilar i endurhefingu pjénustu vid adstandendur folks med heilaskada og
patttoku peirra i endurhafingarferlinu?

Nidurstoour rannsoknarinnar leiddu i ljos sex pemu sem hafa samverkandi ahrif hvert
& annad. bemun eru adstandendur, fagadilar, skjélsteedingur, samvinna, studningur og
bjénustuumhverfi. Adstandendur eru i brennidepli par sem pjénustan vid pa og patttaka peirra
i endurhafingunni er skodud Ut fra sjénarhorni fagadila. Fagadilar eru samofnir
heildarmyndinni par sem peir veita pjonustuna og eru i samstarfi badi vio skjdlstedinginn og
adstandendur hans. Skjolsteedingurinn er s sem hlytur endurhafingu og er pvi stor hluti af
heildarmyndinni. Samvinnan og studningurinn visar til peirra samskipta sem er milli
adstandenda og fagadila. Pjonustuumhverfid umlykur hin pemun og hefur ahrif & pau med
beinum eda 6beinum heetti (mynd 1).

pad er mikid afall fyrir adstandendur pegar astvinur peirra feer heilaskada og parf ad
dvelja a endurhafingarstofnun. bad hefur mikil ahrif & Iif og lidan adstandenda par sem
hlutverk innan fj6lskyldunnar breytast oft mikid, alag getur myndast, fjarhagurinn getur skerst
og framtidardraumar raskast (Degeneffe 0.fl., 2013; Foster o.fl., 2012). Samkvaemt
vidmalendum rannsoknarinnar er hlutverk adstandenda ad stydja vid skjolstaedinginn og
verda tengiliour hans vid fagadila. Pad getur verid naudsynlegt ad leita til adstandenda eftir

mikilveegum upplysingum sem vantar inn i heildarmyndina. Samkvaemt rannsokn Lefebvre og
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Levert (2012) telja baedi adstandendur og fagadilar ad god samskipti séu mikilveeg. Einnig
skiptir gott og reglulegt upplysingafleedi miklu mali og hreinskilni fagadila akjosanleg. Hins
vegar var pad mat vidmalenda pessarar rannsoknar ad upplysingaporf adstandenda veeri
mismikil. Peir lystu adstandendum sem 6likum einstaklingum og pvi 6likt ad vinna med
hverjum peirra. Einn viomelandi nefndi ad best veeri pegar adstandendur éskudu sjalfir eftir
upplysingum. betta vidhorf er i 6samraemi vid parfir adstandenda samkveemd Lefebvre og
Levert (2012). Atla meetti ad upplysingafleedid veeri betra pegar fagadilar hafa frumkvaedio.
Adstandendur geta verid 6framfaernir, fundist peir vera fyrir og pvi att erfitt med ad nalgast
fagadilana. Viomalendur s6gdu einnig ad hlutverk adstandenda veri ad hvetja
skjélsteedinginn afram, hughreysta, hlusta og vera til stadar andlega. Slikt skiladi sér i meiri
ahuga hja skjoélsteedingnum og pad seist i endurhafingunni. Petta er i samraemi vid rannsokn
Sander o.fl. (2002) par sem kom fram ad teljandi munur veeri & arangri Ur endurhafingu
skjolsteedings pegar hann hefur gott studningsnet i kringum sig. Af ordum vidmalenda
rannsoknarinnar ma pé alykta ad i einhverjum tilfellum purfi ad takmarka vidveru
adstandenda og ad studningur peirra geti ordid of verndandi. Hugmyndafradi
fjolskyldumidadrar nalgunar segir hins vegar ad rikja eigi gagnkveem virding milli fagadila og
adstandenda og ad peir eigi ad starfa i bandalagi (Visser-Meily o.fl., 2006). Velta ma fyrir sér
hvort ekki veeri betra ad efla og freeda adstandendur um videigandi studning an pess ad draga
ur vidveru peirra. Med pvi veeri peim synd virding og umburdalyndi. Fagadilarnir eru
sérfreedingar i adferdum sem skila bestum arangri en adstandendurnir pekkja parfir
skjolstaedingsins best, pvi er samvinnan mikilvaegur pattur i endurhafingunni. I
hugmyndafradinni er pad einnig grundvallaratridi ad adstandendur séu virkir patttakendur pvi
er pad mikilvaegt ad peir fai teekifaeri til pess ad taka patt.

Stejskal (2012) greindi fra pvi ad pad audveldi fjolskyldunni patttoku ad sitja fundi

med fagadilum. Pad veeri hluti af fj6lskyldumidadri nalgun ad fa sjénarhorn adstandenda og
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kostur veeri ad fjolskyldan steedi saman & erfidum timum. Vidmalendur ségdu fra
fjolskyldufundum sem haldnir eru. beir eiga ad snuast um almenn samskipti milli fagadila og
adstandenda, gefa adstandendum feeri & ad spyrja og fa upplysingar. Af pessu ma pvi alykta
ad fagadilar a Grensasdeild gera rad fyrir adkomu adstandenda i ferlinu med vidveru sinni.
Samkvaemt Creasy o.fl. (2015) a fjélskyldumidud pjonusta ad fela i ser sameiginlega
akvordunartoku asamt deilingu valds milli hagsmunaadila. Af svorum vidmealenda ma po
draga pa alyktun ad valdid og akvérdunartakan sé i peirra hondum. Petta ma sja i svorum
vidmalanda m.a. vardandi akvordun a Utskriftardagsetningu og medferdaraaetlun.
I rannsokn Degeneffe o0.fl. (2013) kom fram ad adstandendur téldu porf & ihlutun sérstaklega
fyrir adstandendur. Aherslan pyrfti ad vera 4 ad leera hvernig best veeri ad stydja vid
skjélsteedinginn hér og nu og pegar heim er komid. Slik ihlutun er til stadar & Grensasdeild en
han er tilviljunarkennd og had hverjum starfsmanni og purfa adstandendur sjalfir ad leita eftir
henni. Vidmalendurnir téludu flestir um ad adstandendur veeru hvattir til pess ad koma og
fylgjast med pjalfuninni. Pannig gaetu peir séd hvad faeri par fram, hverjar aherslurnar veeru og
hvada framfarir yrou. Einnig minntust peir & ad naudsynlegt veeri ad adstandendur taekju patt i
pjalfun og leerdu adferdir til ad adstoda skjolsteedinginn. Velta ma vongum yfir pvi hvada
hagsmuna sé verid ad geeta i pessu tilviki. Skjélsteedingurinn parf adstod adstandenda en
adstandendur purfa ad huga ad eigin heilsu. | fjdlskyldumidadri pjonustu parf ad huga ad
hagsmunum allra adila (Visser-Meily o.fl., 2006). prétt fyrir ad viomalendur vilji hafa
adstandendur med i pjalfun pa koma samt upp tilfelli par sem reynt er ad draga Ur patttékunni.
Pad pvi ma draga i efa hvort viomelendur séu med parfir adstandenda i huga pegar peir taka
patt i pjalfun.

Visser-Meily o.fl. (2006) fjolludu um ad fjolskyldumidud endurhefing etti ad sndast
um parfir fjélskyldunnar sem ein heild og hun etti 611 ad vera patttakandi i ferlinu.

Fjolskyldan etti ad vera patttakandi i markmidssetningunni og ihlutunin ad snta ad allri
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fjolskyldunni. Petta er 6likt svorum viomelenda. Samkvamt peim snyst markmidssetningin
eingdngu um skjoélstaedinginn og markmidin sett med honum. Skjélsteedingurinn veeri
midpunkturinn og petta veeru hans markmid. Enginn af vidmalendum minntist & markmid
sem snéru ad adstandendum serstaklega t.d. markmid sem tengjast adlogun ad breyttum
heimilisadstedum. Af svorum vidmelenda ma leida likum ad pvi ad skjélsteedingurinn og
adstendendurnir setja ekki sameiginleg markmid. Af pessum ma telja ad viomaelendur eru
ekki ad veita fjélskyldumidada pjonustu eins og Visser-Meily o.fl. (2006) lystu henni. A
Grensasdeild felst patttaka adstandenda einungis i pvi ad hvetja skjolstaedinginn til ad na
markmidum sinum. Bendir petta til pess ad adstandendur séu adeins ahorfendur i ferlinu en
ekki patttakendur.

AJd mati adstandenda i rannsékn Lefebvre og Levert (2012) var samvinna mikilvaegur
pattur i utskriftarferlinu. Adstandendurnir teekju i kjolfarid vid sem umonnunaradilar og pvi
skipti patttaka i ferlinu mali. Einnig t6ldu adstandendur ad eftirfylgd eftir Gtskrift vaeri gédur
kostur. Af svorum vidmalenda ma draga pa alyktun ad g6d samvinna i Gtskriftarferlinu skiptir
miklu mali. Peir lystu heimilisathugun sem farid er i par sem skjolstaeedingurinn og
adstandandi eru hafdir med. beir nefndu einnig ad algengt veeri ad adstandendur radfaerdu sig
vid fagadila um breytingar & hasnadi. Einn vidmelandinn benti a ad erfitt veeri ad sinna
eftirfylgd par sem stodugildi fagadila eru ekki nagilega morg til ad sinna pvi.

Samkvamt rannsokn Coco o.fl. téldu finnskir hjakrunarfraedingar pad hluta af
grunnfeerni sinni ad veita tilfinningalegan studning. Peir téldu sig virda fjolskyldur
skjolstedinga sinna og reynslan hafdi kennt peim ad takast & vid erfidar adsteedur. Ad vissu
leyti m& sja somu upplifun hja viomalendum rannsoknarinnar. Peir telja reynslu sina goda af
pbvi ad veita adstandendum pjonustu og ad peir veiti andlegan studning eftir bestu getu.
Vinnunni var po einnig lyst sem erfidri og krefjandi. pad hefur komid fyrir ad adstandendur

séu osattir og neikvaed umraeda hafi skapast. Lefebvre og Levert (2012) bentu & ad fagadilar
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byrftu ad vera naemir & parfir adstandenda og fylgjast med andlegu astandi peirra. betta ma
spegla i ummalum vidmelenda par sem peim fannst mikilveegt ad leera inn a parfir
skjolsteedinga og adstandenda peirra og na godum tengslum vid pa.

Vidmelendur greindu fra pvi ad freedsla standi til boda einu sinni i viku yfir
vetrarmanudina. bessi freedsla midar fyrst og fremst ad skjolsteedingnum en adstandendur eru
velkomnir med. Viomalendurnir sdgdu ad freedslan veeri & 6heppilegum tima fyrir
adstandendur en hun er & vinnutima peirra sem standa ad fraeedslunni. Peir téldu ad porf veeri a
freedslu sem snéri sérstaklega ad adstandendum. Af pessu ma telja ad freedslan pyrfti ad vera
meira snidin ad porfum adstandenda og fastur hluti af pjonustunni vid pa. Einn vidmealandinn
nefndi ad gott veeri ad koma upp studningshdp par sem adstandendur geetu reett sin & milli og
deilt reynslu sinni. Pessi hugmynd er i samraemi vid nidurstodur rannsdknar Lefebvre og
Levert (2012). bar greindu adstandendur fra pvi ad godur studningur faelist i pvi ad geta talad
vid félk sem veeri ad ganga i gegnum svipada reynslu.

Allir vidmelendurnir nefndu ad séalfreediadstodin & Grensasdeild veeri ekki nogu mikil.
Adeins einn salfreedingur starfar a deildinni og & hann ad sinna badi skjdlsteedingum og
adstandendum. bad getur pvi verid erfitt ad komast yfir pau mal sem parf ad sinna.
Viomealendur sdgdu ad studningurinn meetti liklega vera skipulagdari. Norup o.fl. (2010)
syndu fram & lakari lifsgaedi adstandenda peirra sem voru i endurhafingu sékum heilaskada. |
[jos komu einkenni kvida og punglyndis en tengsl voru milli alvarleika einkenna og astands
skjolsteedingsins. Midad vid nidurstddur peirra ma alykta ad salfreedistudningurinn &
Grensasdeild purfi ad vera meiri og skipulagdari. Gott veeri ef fagadili med sérpekkingu veeri
til stadar, geeti skimad fyrir erfidleikum adstandenda og greint vandann. I framhaldi veeri gott
ad bjooa upp & salreenan studning. Webster og Daisley (2007) fjolludu um ad fair fagadilar
ynnu med bérnum & skipulagdan hatt. Samkvaemt peim geeti vinnan innihaldid kennslu um

einkenni sjukdomsins, radgjof og teekni til samskipta vid skjolsteedinginn. Peir sem héfdu
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reynslu af pvi voru po jakvadir til peirrar vinnu. Vidmalendur t6ludu um ad almennt veeri
ekki farid i vinnu med bornum. Ad peirra mati veeri pad hlutverk foreldra ad meta hvort
barnid pyrfti studning og i hvada formi hann veeri. Velta ma fyrir sér hvort ad foreldrar séu i
tilfinningalegu jafnveegi eftir slikt afall og radi vid ad meta parfir barnsins. Einnig hvort
bjonustan veeri heilsteyptari ef fagadilar veittu foreldrum radgjof og adstod vid ad beina
malum i réttan farveg.

Likan Brown o.fl. (1996) synir hvernig fjolskyldumidud pjénusta flokkast i stigveldi.
A hverju stigi eykst adkoma fjélskyldunnar, & fyrsta stigi er hiin engin en & sidasta stigi er
fjolskyldan skilgreind sem stjérnandi. A stigum 1-3 er adkoma fjélskyldunnar engin eda litil.
A stigum 4-5 eykst adkoman og samstarf verdur milli hagsmunaadila. A stigum 6-7 er
fjolskyldan ordin hluti af pjonustunni (tafla 1). I pjonustunni & Grensas er 16gd ahersla &
upplysingaflaedid og kennsluna. Adstandendur taka ekki patt i markmidssetningu en adstoda
astvin sinn i einhverjum tilvikum vid ad na peim. Fagadilarnir stjorna ferlinu og hafa bestu
bekkinguna. Af pessu ma draga pa alyktun ad pjonustan samsvari mest 3. stigi en hugsast
getur ad hun samsvari 4. og 5. stigi a koflum. bar er fylgst med andlegri lidan adstandenda,
vidurkennt ad peir séu partur af kerfi par sem allir fjolskyldumedlimir tengjast orjufanlegum
bondum og fjolskyldan nytir saman akvedin bjargrad. Af svorum vidmalenda ma alykta ad
beim peetti akjosanlegast ad starfa samkvaemt 4. og 5. stigi. Timaleysi, skortur & fjarmagni og
adstoduleysi voru nefnd sem hindranir fyrir baettri pjonustu. Svo virdist sem pjonustan starfi
ekki eftir 6. og 7. stigi par sem vidmalendur t6ludu um ad samvinnan veeri erfidari ef
adstandendur settu sig i stjérnendahlutverk.

Fjolskyldumidud nalgun hefur fest sig i sessi i starfi med bérnum og hefur han talsvert
verid rannsokud a peim vettvangi. Styttra er sidan nalgunin var tekin upp i endurhafingu med
fullordnum og eru &herslur hennar ennpa ad matast & pvi svidi. (Bamm og Rosenbaum, 2008;

Creasy of.l, 2015). par sem svo nyjar hugmyndir, stefnur og straumar taka tima ad festa sig i
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sessi er ekki 6edlilegt ad pjonustan sé & byrjunarstigi innleidingar fjolskyldumidadrar

nalgunar.

Gildi og takmarkanir

Pjonusta vid adstandendur og patttaka peirra hefur litid verid rannsokud hér a landi.
Pessi rannsokn varpar 1josi a pa pjonustu sem veitt er & Grensasdeild og ad hvada marki
bjonustan er fjolskyldumidud. Med rannsokninni ma einnig skoda ad hvada leiti adstandendur
hafa teekifeeri til ad taka patt i endurhaefingarferlinu og hvernig megi bata pjonustuna.
Heimildir gefa til kynna ad i natimasamfeélagi sé fjolskyldumidud pjénusta akjosanleg og
virda purfi parfir allra i fjolskyldunni. Med pessari rannsokn ma sja vidhorf fagadila a
endurhafingarstofnun til vinnu med adstandendum.

Takmarkanir rannsdknarinnar eru m.a. par ad einungis voru tekin vidtol vio fagadila
en syn annarra hagsmunaadila ekki konnud. Eingéngu eitt vidtal var tekid vid hvern
viomalanda og pvi méguleiki a ad einhverjar upplysingar hafi ekki komid fram.
Viomealendur voru fair sem gefur takmarkada syn af pjénustunni. Rannsakendurnir hafa litla
reynslu af rannsoknarvinnu og geeti pad haft ahrif & talkun nidurstadnanna.

Rannsaka metti adkomu fj6lskyldunnar meira i framtidinni. Ahugavert vaeri ad kanna
hana Gt fra fleiri sjonarhornum eins og syn adstandenda eda skjolstedinga. Haegt veeri ad
skoda malefnid & fleiri endurhafingarstofnunum 4 Islandi. Einnig veeri haegt ad skoda vidhorf

fagadila til pess ad taka upp fjolskyldumidada pjonustustefnu i starfi sinu.
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Fylgiskjal 1 — Vidtalsrammi
1. Getur pu sagt mér hvernig samskiptum fagfdlks og adstandenda er hattad hér &
Grensas?

2. Hvert myndir pu segja ad veeri hlutverk adstandenda pegar einn ur fj6lskyldunni
dvelur hér a@ Grensas?

3. Hver er adkoma adstandenda ad endurhafingunni?
4. Hvernig finnast pér adsteedur hér a Grensas vera fyrir ndnustu adstandendur?

5. Getur pu sagt mér fra pvi hvernig pverfaglega teymid vinnur med nanustu
adstandendum?

6. Hvada studning veitir fagfélk ndnustu adstandendum?
7. Viltu segja mér frd reynslu pinni vid ad veita adstandendum pjonustu?

8. Hvernig myndir pu vilja sja pjénustuna vid adstandendur i framtidinni?

9. Bakgrunnur (spurningar i lok vidtals)
Hvad ertu gomul/gamall?

Hvad hefur pu starfad lengi 4@ Grensas?
Hver er menntun pin?

Hefur pu starfad annarstadar med svipudum skjélstaedingshép?
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Fylgiskjal 2 — Kynningarbréf

11. mars 2016

Vegna rannsoknarinnar:
Upplifun fagadila & Grensasdeild a patttoku adstandenda og pjonustu vid pa i endurhaefingarferli
astvinar.

Abyrgdarmadur: Sélrin Oladéttir, lektor vid heilbrigdisvisindasvid Haskdlans & Akureyri.

Simi: 460-8476. Netfang: solrun@unak.is

Adrir rannsakendur: Asdis Armannsdoéttir, Heidur Haraldsdéttir og Sara Kastbjerg Sveinsdéttir,
nemendur vid idjupjalfunarfraedi vid Haskdlann a Akureyri.

Agzeti vidtakandi

Tilefni pessa bréfs er ad 6ska eftir patttoku pinni i rannsékn vardandi reynslu fagadila 4 Grensasdeild
a patttoku adstandenda og pjénustu vid pa i endurhaefingarferli astvinar. [ rannsékninni verdur
skodad hver upplifun fagadila er a pjonustu og patttoku adstandenda peirra sem fengid hafa
heilaskada og voru i endurhaefingu 4 Grensasdeild. Asamt framtidarsyn fagadila 4 patttoku og
bjénustu vid adstandendur. Tekid skal fram ad pu ert eingdngu bedin um ad segja fra pinni reynslu af
hoépinn, en ekki verdur fjallad um einstaka skjolstaedinga og fjolskyldur peirra.

Gognum verdur safnad med vidtdlum vid mismunandi fagadila sem starfa 4 Grensasdeild. Eitt vidtal
verdur tekid vid hvern patttakanda sem tekur um pad bil 40 minudtur. Vidtolin verda hljodritud og
afritud ordrétt upp, eftir pad verdur upptokunni eytt. Stutt samantekt af vidtalinu verdur send til pin
og pér gefinn kostur @ ad gera athugasemdir. N6fnum verdur breytt svo ekki sé haegt ad rekja
nidurstédur rannséknarinnar til akvedinna fagadila. Visindasidanefnd hefur sampykkt
spurningarrammann. Rannséknin hefur verid tilkynnt til Personuverndar.

Vidmaelendur munu ekki hagnast beint af patttoku i rannsékninni. En med patttoku munu peir leggja
sitt af moérkum til ad fa betri mynd af pjonustu og patttoku adstandenda i endurhaefingu astvina a
Grensasi.

Farid verdur med allar upplysingar sem aflad verdur fyrir rannsdknina sem trinadarmal. Pér ber ekki
skylda til pess ad taka patt i rannsékninni og pu hefur heimild til pess ad haetta patttoku hvenaer sem
er i ferlinu an pess ad tilgreina astaedu.

Ef pu ert med frekari spurningar um rannsdknina er pér velkomid ad hafa samband vid
abyrgdarmann rannséknarinnar Sélrinu Oladéttur. Simi: 460-8476. Netfang: solrun@unak.is

Med vinsemd og virdingu,
SéIran Oladéttir (dbyrgdarmadur)
Asdis Armannsdéttir
Heidur Haraldsdoéttir
Sara Kastbjerg Sveinsdottir
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Fylgiskjal 3 — Upplyst sampykki

Vegna rannsoknarinnar: Upplifun fagadila 4 Grensasdeild & patttoku adstandenda og bjénustu
vid pa i endurhaefingarferli astvinar.

Abyrgdarmadur: Sélrin Oladéttir, lektor vid heilbrigdisvisindasvid Haskdlans & Akureyri.

Simi: 460-8476. Netfang: solrun@unak.is

Adrir rannsakendur: Asdis Armannsdéttir, Heidur Haraldsdéttir og Sara Kastbjerg Sveinsdéttir,
nemendur vid idjupjalfunarfraedi vid Haskdlann a Akureyri.

Upplyst sampykki

Eg undirritud/adur sampykki patttoku mina i rannsékn um upplifun fagadila & Grensasdeild &
batttoku adstandenda og pjonustu vid pa i endurhaefingarferli dstvinar. Eg hef lesid kynningabréf um
rannsoknina og hef pad i minni vorslu. batttakan felur i sér vidtal um reynslu mina og syn af adkomu
adstandenda skjolstaedinga med heilaskada. Vidtalid verdur hljodritad og afritad ordrétt og
upptokum eytt ad pvi loknu. Mér verdur send stutt samantekt af vidtalinu og mun eiga pess kost ad
gera athugasemdir vid hana. Eg treysti pvi ad fyllsta trinadar verdi geett og ad persénulegar
upplysingar verdi gerdar érekjanlegar.

Eg sampykki ad taka pdtt i rannsékninni eins og henni er lyst i kynningarbréfi. Mér er kunnugt um

ad ég get haett patttéku i rannsokninni hvenaer sem er.

Stadur og dagsetning Undirskrift patttakanda
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